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Manuel pour les personnes vivant avec la SLA

PREFACE

a raison d’étre de ce Manuel est de véhiculer de 'information et de proposer des solutions pour les

personnes atteinte de SLA et leur famille. Les lecteurs sont invités a utiliser ce Manuel pour y inscrire des

notes et des renseignements personnels, ainsi que pour amorcer des discussions avec les membres de leur
famille et les professionnels du réseau de la santé.

Le Manuel fait le tour d’horizon de la SLA, propose des outils et des solutions pour apprendre a vivre avec la
maladie, offre des ressources pour trouver de I'aide et du soutien, et aborde des sujets que les personnes atteintes
de la maladie devraient connaitre le plus tot possible, comme I’équipement d’aide a la mobilité et les questions
financiéres et juridiques pour I'avenir. Du coté de la gestion des soins thérapeutiques, on retrouve de
linformation au sujet des professionnels de la santé qui composent I’équipe de soins de la SLA. On retrouve
également une liste des symptomes et des changements fonctionnels qui surviennent en cours de maladie, ainsi
que de l'information détaillée sur un large éventail de sujets qui touchent la gestion des soins : la motricité, la
respiration, la nutrition, ’hygiene buccale, la communication et la planification de fin de vie.

Bien entendu, 'information au sujet de certains aspects de la SLA peut changer a Poccasion, et les personnes
atteintes de la maladie voudront a juste titre étre informées des nouveautés. Toutefois, il arrive que I'information
sorte a un débit tellement rapide que la Société canadienne de la SLA ne parvient pas a mettre a jour le Manuel
aussi rapidement. Pour que vous puissiez demeurer informés en tout temps, n’hésitez pas a vous brancher sur le
site Internet de la société (www.als.ca), a communiquer avec votre société provinciale de la SLA et a vous
informer aupres des spécialistes de la SLA.

Le Manuel sera mis a jour de fagon périodique. Ainsi, les lecteurs qui veulent soumettre des ajouts, des
changements ou des modifications au format dans une optique de convivialité maximale sont invités a le faire en

écrivant 2 la boite aux lettres alscanada(@als.ca.

Le but de ce Manuel est de fournir au lecteur une source de force et de motivation, la force de mieux comprendre
les défis auxquels il aura a faire face et la motivation de savoir que nombre d’autres personnes aux prises avec la
maladie se sont accrochées a une détermination personnelle a mesure que la maladie affecte les capacités
physiques, notamment grace a 'amour que leur témoignent les personnes qui leur sont cheres.
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UN MESSAGE D’ESPOIR

I ne fait aucun doute que vivre avec la SLA est un défi

de taille. Toutefois, grace a la technologie scientifique,

qui atteint une nouvelle vitesse de croisiere, I'espoir de
trouver de meilleurs traitements, et ultimement un remede,
est plus présent que jamais. Mais pour I'instant, sachez qu’il
existe des organismes, des professionnels de la santé et des
personnes qui vivent avec la SLA qui sont la pour vous
aider. Vous qui étes aux prises avec la SLA, souvenez-vous :

® La SLA peut peut-étre vous priver de vos capacités
physiques, mais elle ne peut atteindre votre dme.

* Vous vivez dans une société qui favorise 'autonomie du

patient, et vous pouvez conserver la votre.

* Vous entamez un parcours difficile, certes, mais vous ne
matcherez pas seul. Les membres de votre famille et vos
amis peuvent devenir plus proches de vous que jamais, et
en eux vous découvrirez la force de nouveaux liens qui
vous uniront.

® D’autres personnes aux prises avec la SLA sont prétes a se
rendre disponibles et a vous préter main forte pour vous
aider a faire face aux hauts et aux bas, 2 mesure que la
maladie évolue.

* 11 existe plusieurs fagons de faire face a la SLA, et de
nombreux professionnels peuvent vous aider.

* Les ressources disponibles de nos jours sont sans
précédent.

SECTION 1

* Vous étes et continuerez de demeurer un membre
important de la société, et saurez contribuer a votre
famille et 2 vos amis en leur transmettant vos valeurs
humaines.

* Vous continuerez a jouer un role dans 'éducation de vos

enfants et a offrir votre soutien a la famille.

* A cause d’un intérét marqué pour les personnes atteintes
de SLA de nos jours, les possibilités qui s’offrent a vous
dépassent celles qui étaient disponibles aux générations
précédentes, et on prévoit quelles seront appelées a

augmenter encore.

® Bien que personne ne choisisse ce parcours, la plupart
l'ont emprunté avec beaucoup de courage et de dignité.




COMMENT UTILISER LE MANUEL

1 n’est pas facile de vivre avec la SLA. Il n’est pas facile

non plus de lire sur ce sujet. Toutefois, le savoir est une

ressource importante, et ce Manuel pourrait étre la
premiere source d’information que vous consultiez au sujet
de la SLA. Ainsi, pour en tirer avantage le plus possible,
voici nos suggestions :

e Familiarisez-vous avec les sujets contenus dans le
Manuel. De cette fagon, vous saurez ou aller pour puiser
vos renseignements. Ne vous sentez pas obligé de tout lire
d’un seul coup !

* Utilisez les outils d’aide au lecteur a la fin de la
section 2 afin de vous aider, ainsi que votre famille, a
noter vos renseignements personnels, vos besoins, vos
entretiens, vos communications avec les professionnels de
la santé, la liste de vos équipements et de vos

médicaments et les rendez-vous que vous prenez.

e Partagez les renseignements que vous trouverez dans
le Manuel avec vos amis et membres de la famille qui
s’intéressent a la SLA.

* Considérez le Manuel comme un outil
complémentaire a votre source d’information
principale, soit ’équipe de professionnels de la santé
qui vous suit et qui a a coeur de vous aider a gérer et a
vivre avec votre maladie.

* Consultez la section « Ressources » le plus t6t
possible pour connaitre les ressources et le de
soutien disponibles afin d’en connaitre davantage au
sujet de la SLA et de découvrir des conseils pour

apprendre a faire face a la maladie.

e Utilisez 'information contenue au Manuel pour
amorcer des discussions avec votre médecin,
notamment au sujet du suivi de la maladie et pour les
questions de gestion des symptomes.

*Rangez avec le Manuel les Fiches de renseignements
et les bulletins Progres de la recherche, de méme que
tout autre document d’information que vous souhaitez

télécharger et conserver.

L’information contenue dans ce Manuel provient de sources que nous jugeons comme étant
fiables et vous est offerte a des fins d’information seulement. Elle ne doit nullement étre
considérée comme un substitut aux soins médicaux appropriés.

La Société canadienne de la SLA se dissocie de toute responsabilité concernant ’exactitude
des renseignements ci-inclus et ne prétend aucunement émettre d’avis médical ou juridique.
A plusieurs endroits dans cette publication, on conseille aux personnes vivant avec la SLA
de consulter des professionnels de la santé et du milieu juridique.

Xi
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. S’ADAPTER A LA MOBILITE REDUITE ET CONSERVER SON AUTONOMIE

ALS SLA

Pareillement, les exercices que vous pratiquez ne devraient pas
vous entrainer de douleur. Si 'entrainement vous cause des
douleurs, arrétez vos exercices et parlez-en a votre thérapeute.
11 se peut que vous n’exécutiez pas les exercices correctement,
ou encore il est possible qu’il faille modifier votre programme
d’exercices.

L’exercice récréatif

Si vous vous adonnez avec plaisir a la marche, la bicyclette
stationnaire et surtout a la natation, continuez le plus
longtemps possible, tant que vous pouvez pratiquer ce
sport de fagon sécuritaire. Par contre, si vous avez des
crampes ou si vous vous sentez fatigué, arrétez cette activité
jusqu’a votre prochain rendez-vous avec le médecin ou
thérapeute. Le physiothérapeute et I'ergothérapeute vous
aideront a effectuer les adaptations nécessaites, tant pour les
activités que pour I’équipement requis. Ainsi, vous pourrez
continuer vos activités préférées malgré les changements au
niveau de vos capacités.

On utilise les aides de locomotion pour :

AIDES FONCTIONNELLES DE LOCOMOTION

® prévenir les blessures
® promouvoir 'autonomie

La prévention des blessures

A mesure que les membres s’affaiblissent, deviennent raides
ou se fatiguent rapidement, il serait bon d’envisager les aides
de locomotion. L'utilisation adéquate de ces appareils aura
pour effet de réduire le risque de chutes. Ironiquement, le
fait de chuter est parfois 'élément déclencheur qui fait que la
personne consulte son médecin ou physiothérapeute et qu’on
lui prescrive une aide de locomotion.

Si vous sentez que vous allez tomber, sachez qu’il est
préférable de vous écrouler sur le sol plutot que de tomber
vers avant ou vers Parricre et de risquer une blessure a la téte.
Par la suite, la meilleure facon de vous relever dépend des
muscles que vous étes toujours capable d’utiliser. Si vos bras et
vos mains sont assez forts, tenez-vous apres un objet solide,
comme un meuble, et tirez-vous jusqu’a une chaise.

Si vous tombez, la priorité est d’obtenir de I'aide et de vous
assoir en position droite. Le degré d’aide dont vous aurez
besoin dépend de votre tonus musculaire. Vous pourtiez
n’avoir besoin que de tres peu de soutien, ou encore vous
pourriez avoir besoin d’'une personne ou deux pour vous
relever et vous assoir sur une chaise ou dans un fauteuil

SOUS-SECTION

Conseils pour I’exercice...

Consultez un physiothérapeute afin qu’il mette sur
pied un programme d’activités. I’exercice devrait étre
pratiqué sur une base quotidienne et faire partie
des activités de base. Vous pouvez diviser votre
programme d’exercices pour les accomplir a différents
moments afin de ne pas vous fatiguer. Si vous devenez
fatigué, parlez-en a votre physiothérapeute.

Pratiquez autant d’activités que vous le pouvez. 11
pourrait devenir nécessaire d’opter pour de I'exercice
actif aidé, ou méme pour de I'exercice passif. Votre
physiothérapeute peut vous aider a prendre les bonnes
décisions au sujet de vos limites quant a I'exercice

physique.

Faites vos exercices en ordre de priorité selon leur
niveau d’efficacité pour vous. 1l s’agit d’identifier
ceux qui sont bénéfiques pour prévenir les blessures et
optimiser les fonctions les plus importantes dans votre
cas. Demandez a votre physiothérapeute quels sont les
plus importants a accomplir dans le cas ou vous avez
une journée remplie et que vous devez choisir parmi
les exercices afin de ne pas trop vous fatiguer.

Vérifier la meilleure position pour faire vos
exercices. Certains exercices peuvent ctre faits alors
que vous étes assis ou couché. Les exercices passifs
sont généralement faits en position couchée. Votre
physiothérapeute peut vous aider a ce chapitre.

Arrétez tout exercice qui entraine de la douleur et
consultez votre physiothérapeute le cas échéant.

roulant. Il est important que les aidants ne s’épuisent pas, mais
qu’ils puissent au moins vous placer dans une position
confortable jusqu’a ce qu’ils puissent trouver de P'aide
supplémentaire. Demandez a votre thérapeute de vous
enseigner et d’enseigner a vos aidants la meilleure
méthode pour vous relever d’une chute.

Une douleur aux articulations et une raideur musculaire
surviennent quand vous n’arrivez pas a changer de
position. Cette situation peut étre trés douloureuse, autant
pour la peau que pour les articulations. Demandez a vos
aidants de vous changer de position chaque deux heures
environ pendant la journée, et de vous tourner la nuit.
Certains patients apprécient I'utilisation d’'une basane, d'un
coussin en mousse alvéolée, d’'un drap contour en satin ou
d’un matelas d’air vibrant. Ils affirment que leur niveau de
confort est meilleur. Votre infirmiére ou thérapeute peut
discuter avec vous des différentes options et vous aider a
prendre votre décision.

LT
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SOUS-SECTION

Si vous éprouvez une douleur aux articulations, discutez-en
avec un médecin ou un physiothérapeute.

Pendant le transfert d’un patient, il y a des risques de
blessures tant pour 'aidant que pour le patient. Cest
pourquoi tous les aidants doivent connaitre les techniques de
transfert sécuritaires, enseignées pat un professionnel de la
santé. L'aidant doit se faire enseigner la mécanique du corps
humain afin de réduire le risque de blessures. De plus, sachez
qu’il existe divers instruments, comme des panneaux et des
élévateurs que I'on peut utiliser afin de prévenir les blessures.

Aides de locomotion

Les aides de locomotion comprennent les aides a la marche,
les appareils de transfert et les ajouts a la maison, comme une
rampe d’acces. Pour plus de renseignements, consultez notre
section Equipement daide.

* Cannes et marchettes

La plupart des patients atteints de SLA auront besoin t6t ou
tard d’une canne ou d’une marchette. Pour savoir ce qui est le
mieux, consultez votre médecin ou physiothérapeute. Les
cannes et les marchettes vous procureront la stabilité
nécessaire si vous étes toujours apte a marcher sans trop vous
fatiguer. A noter que les marchettes sont plus stables que les
cannes.

Il existe divers types de
cannes : la canne a pointe
simple (canne droite avec
une poignée); la canne a
quatre points d’appui (le
manche est soutenu par
quatre pointes au sol); ainsi
que les béquilles
canadiennes (béquilles qui
ne parviennet pas jusqu’a I'aisselle, mais qui ont
un bracelet dans lequel on passe ’avant-bras et
qui ont une poignée).

Les marchettes, quant a elles, sont disponibles dans plusieurs
modeles. Certains modeles de base sont plus économiques,
mais ils pourraient ne pas étre le meilleur choix pour une
personne atteinte de SLA. De plus, on doit éviter d’acheter
une marchette sans support. Les marchettes que votre
thérapeute est susceptible de vous prescrire sont : a deux
roues fixes (quatre pattes, dont les deux du devant ont des
roues qui ne pivotent pas); a deux roues pivotantes (dont les
deux roues avant pivotent, ce qui aide a tourner); deux roues
et un frein (une poignée que I'on pousse vers le bas dans le cas
d’une faiblesse aux mains) et a quatre roues avec frein (roues
pivotantes a 'avant et des freins 2 main ou que 'on pousse).

T
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< Considérez vos appareils d’aide comme des amis,
et non comme des obstacles. Pour ma part, jai
nommé ma marchette « Mickey » et je songe a
nommer mon fauteuil roulant « Boadicée », en
Phonneur du carrosse qui a mené la reine Boadicée ala 1.c type de fauteuil et
guetre, lorsqu’elle a presque chassé les Romains de la
Grande-Bretagne, en 62 aprés J.-C. »

Bobbi Harris, 84 ans
Atteint de SLA

¢ Orthéses

Les ortheses sont des appateils rattachés au corps dans le but
de soutenir les articulations faibles et d’aider pour le
positionnement et la prévention des blessures dans le cas de
spasticités. Les orthéses aident tant au niveau du mouvement
que du confort. Les ortheses les plus fréquemment
recommandées chez les personnes atteintes de SLA sont les
ortheses cheville-pied, le collet cervical (cou); le soutien
lombaire et le soutien rigide des mains.

Si vous marchez et que vous avez subi un affaissement de
'arche du pied, on recommande les ortheses cheville-pied. Les
muscles affaiblis des chevilles peuvent empécher de lever le
pied correctement en marchant, ce qui pourrait vous faire
trébucher. Il se peut que votre corps essaie de compenser en
mettant a profit le muscle de la cuisse. Toutefois, ceci poutrait
entrainer une fatigue prématurée. L'utilisation d’appuis réduira
Pengagement des muscles de la cuisse, ce qui améliorera votre
endurance et réduira le tisque de chutes.

Le médecin prescrit normalement ce genre d’appareil, et c’est
votre thérapeute qui s’assurera que vous ayez la bonne
grandeur et qui vous montrera comment vous en servir.

¢ Fauteuils roulants

Nombreux sont les patients de SLA qui ont recours a un
fauteuil roulant 2 un moment ou 2 un autre. Certains ne
I'utiliseront que pour les
plus longues sorties, tandis
que d’autres s’en serviront
tous les jours pendant une
bonne partie de la journée.

I'utilisation que vous en
ferez peut varier au cours
de I’évolution de la maladie.

Décider du moment opportun pour acquérir
un fauteuil roulant est une décision a prendre
avec votre médecin ou votre ergothérapeute.

Voici quelques-unes des questions a vous poser :

* Ai-je toujours besoin d’une autre personne pour m’aider
a me lever lorsque je suis en position assise ?

 Est-ce que je trébuche et tombe souvent ?

* Suis-je fatigué quand je marche ?

* Est-ce que j*évite les sorties de peur de me blesser ?

1l est bien évident que personne n’a hate de se promener en
q

(J
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fauteuil roulant. Toutefois, le fauteuil roulant doit étre percu
comme une occasion d’augmenter votre autonomie et votre
capacité a vous mouvoir. Il vous aidera également a ne pas
dépenser toute votre énergie. Votre thérapeute peut vous
conseiller sur le choix du fauteuil le plus approprié pour vous.

Choisir un fauteuil roulant est une décision qui dépend de
vos besoins personnels, ces derniers étant déterminés par
votre ergothérapeute et physiothérapeute, ou par un
conseiller en réhabilitation. Ce sont eux qui évalueront vos
besoins et détermineront le fauteuil et les accessoires adaptés a
ces besoins. Et comme la SLA est une maladie progressive, il est
possible que 'on vous recommande différents fauteuils a
différentes étapes de la maladie. Au lieu d’acheter les fauteuils
dont vous n’aurez pas besoin sur une base régulicre, essayez de
les dont emprunter afin de conserver vos budgets pour les
fauteuils plus couteux.

Il existe plusieurs types de fauteuils, mais parmi ceux-ci
on retrouve les catégories principales suivantes : fauteuils
manuels et fauteuils électriques. Les fauteuils manuels sont
moins chers et plus pratiques pour les personnes qui sont
encore en mesure de se déplacer seules. Les fauteuils électriques,
quant a eux, sont plutét indiqués pour les personnes incapables
de se déplacer seules. Avant d’acheter un fauteuil électrique,
vous devez vous assurer que votre maison est adaptée a ce
genre d’appareil et que le fauteuil que vous choisitez peut étre
démonté afin de pouvoir le ranger dans la voiture.

Un fauteuil manuel typique pour une personne atteinte de
SLA comprend généralement les caractéristiques
suivantes : un dossier haut inclinable et un appui-téte, un
appui-jambes ajustable, un si¢ge et un dossier coussinés, des
appui-bras ajustables et amovibles afin de pouvoir transférer le
patient, des roues arriere qui s’enlévent rapidement pour
permettre de démonter le fauteuil et le ranger dans le coffre de
la voiture, une hauteur de siége suffisante pour permettre de
transférer le patient, ainsi qu’une largeur raisonnable afin que le
fauteuil puisse circuler dans les picces et passer dans les
embrasures de portes.

Un fauteuil électrique typique pour une personne atteinte
de SLA comprend généralement les caractéristiques
suivantes : des touches électroniques qui peuvent changer a
mesure que vos besoins changent

(p. ex. : si vos mains deviennent trop faibles, on peut changer les
touches activées par les mains par des touches activées par le
menton ou la téte, ou méme par le souftle ou l'aspiration); un
dossier inclinable avec soutien pour la téte, avec un moteur et
une touche séparés pour un meilleur controle (certains modeles
peuvent avoir un dossier inclinable seulement, ou une fonction
d’inclinaison et de bascule, ce qui permet au siege en entier d’étre
basculé vers P'arriere comme une chaise bercante, mais ce
modele est plus cher) ainsi que des repose-pieds électriques.

Non seulement le fauteuil peut vous véhiculer, mais il peut vous
servir pour accomplir de nombreuses taches dans une journée,
a condition qu’il soit adapté. Ceci élimine les nombreux
transferts du patient, diminuant ainsi le risque de blessures. Par
exemple, on peut ajouter des plateaux pour manger ou pour
tenir un ordinateur portatif. Il est méme possible d’ajouter des
commandes 4 votre ordinateur portatif pour activer divers
appareils dans la maison.

Les fauteuils roulants décrits plus haut sont des fagons idéales
de circuler. Votre plan d’assurances déterminera quelles sont les
options possibles pour vous. Peu importe le choix du
fauteuil roulant, il est important de ’adapter a vos besoins.

¢ Transferts

Les transferts assistés sont I'une des principales causes de
blessures chez ’aidant quand ce dernier n’a pas la bonne
technique. Une mauvaise technique de transfert risque
également d’entrainer des blessures pour la personne qui se fait
transférer. Les stratégies suivantes peuvent vous aider, mais il est
tres important de demander a un physiothérapeute de vous
enseigner comment faire.

1. Transferts sans équipement

Transfert de position assise a position debout : Lorsque
vous vous levez a partir d’'une position assise (seul ou avec aide)
avancez jusqu’au bout de la chaise, penchez votre torse vers
Pavant a environ 30 ou 40 degrés, puis levez-vous. Si quelquun
vous aide, cette personne devrait vous faire face, fléchir les
genoux et vous prendre par la taille ou sous votre fessier (ne
tenez pas l'aidant par le cou ni le dos), puis bloquez vos genoux
grice au genou de I'aidant. Ensuite, levez-vous ensemble.
Lorsque vous étes debout, aidant devrait tirer votre bassin vers
lui. A noter que les aidants devraient plier au niveau des hanches
et des genoux, mais pas a la taille.

Pivot debout : Quand on vous a aidé a vous lever, si vous
désirez tourner, votre aidant doit vous faire face et tenir
votre bassin proche au sien, puis pivoter de 90 degtés sans
se tourner la colonne. Pour aider a pivoter, on peut exécuter
de petits pas en transférant le poids d’un pied a I'autre. Pour
vous asseoir a 'endroit vers lequel on vous pivote, il faut
vous placer dos a ce siege. Ensuite, 'aidant doit mettre 'un
de ses genoux devant votre genou, plier les hanches et les
genoux 4 la fois tout en vous faisant descendre jusqu’a ce
que vous soyez assis.

A
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Transferts assis : Si les transferts de position assise a
debout deviennent trop difficiles a exécuter, on peut opter
pour les transferts assis. Pour exécuter cette technique,
posez une chaise (sans appuie-bras) a co6té de 'endroit ou
vous voulez étre transféré. Avancez-vous vers le bout de la
chaise. Votre aidant peut alors vous aider a pencher votre
corps d’'un bord puis tirer par 'autre c6té du bassin.
Lorsque vous étes penché vers avant, 'aidant fléchit les
genoux, bloque vos genoux avec I'un des siens, vous prend
par la ceinture en arriére ou sous votre fessier, vous fait
pencher davantage vers 'avant jusqu’a ce que vous vous
leviez de la chaise, puis fait balancer le bas de votre corps
jusqu’a I'endroit ou vous voulez aller (chaise ou lit). Si cela
s’avere trop difficile ou si 'aidant ne parvient pas a
Pexécuter sans se tourner la colonne, il faudra utiliser une
planche de transfert.

la position assise :
Tournez-vous sut le coté,
face au bord du lit ou vous
voulez vous assoir. Si vous ne pouvez pas vous
tourner seul, 'aidant vous aidera. Une fois en
position, pliez vos genoux jusqu’a ce que vos
jambes tombent sur le bord du lit, ensuite
poussez a I'aide de votre coude, puis de vos mains. L’aidant
peut offrir son aide pour vous assurer une stabilité si vous
en avez besoin. Pour vous coucher en partant d’une position
assise, faites 'inverse.

Se replacer une fois couché : Lorsqu’on vous transfere
dans votre lit pour vous coucher, essayez de toujours placer
votre fessier au bon endroit afin que, lorsque vous
descendez votre téte, celle-ci se retrouve a la bonne place. Si
vous devez vous replacer une fois couché sur le dos, pliez
les deux genoux, en gardant les pieds sur le matelas, et levez
le fessier un peu. Ainsi, vous pourtez vous placer dans la
position désirée.

Si vous avez besoin d’aide, votre aidant peut soit tenir vos
bl

pieds sur le matelas, soit placer une serviette sous votre

fessier et vous levet.

2. Transfert avec équipement

Planche de transfert : Une planche lisse agit comme un
pont entre deux surfaces et est tres pratique quand vous
avez de la difficulté a rester debout. Avec un bout de la
planche sous le fessier et 'autre sur la surface ou vous
voulez aller, vous glissez sur la planche avec I'aide de votre
aidant. Cette technique peut s’avérer difficile si vous allez
vers une surface plus élevée, car vous devrez glisser tout en
montant.

LT
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« Je ne voudrais plus me passer de draps

De la position couchée 2 de satin. Ces derniers me permettent de bouger

le patient plus facilement, ce qui assure son
autonomie plus longtemps. »

Terry Schultz,
aidant

serez assis dessus. Cette technique demande de la pratique,
mais ce peut étre une tres bonne méthode. Une marque
courante que 'on utilise est la planche Beasy®.

11 existe d’autres appareils de transfert, comme un pivot
debout. Demandez a votre physiothérapeute ou
ergothérapeute au sujet des nouveaux appateils.

¢ Elévateurs

Les élévateurs sont trés efficaces, surtout lorsqu’une
personne plus petite doit aider une personne plus
imposante. Un élévateur couramment utilisé est le Hoyer
Lift. Cet appareil peut
paraitre gros et compliqué,
mais il n’est pas compliqué
du tout. Demandez conseil
a un spécialiste si vous
choisissez un élévateur, car
il existe divers matériaux et certains sont
recommandés pour le bain. D’autres sont
munis d’un dispositif hygiénique.

Un autre élévateur que 'on voit souvent est le E-Z Pivot
Lift qui n’utilise pas de courroie fessiere, donc vous avez
libre acces pour changer de vétements ou pour aller a la
toilette.

11y a également un élévateur qui peut vous aider a vous
changer de la position assise a la position debout. Il s’agit
d’un appareil nommé Easy Lift Chairs. Cet appareil peut
étre tres utile si vous étes encore capable de rester debout.
C’est en fait une chaise rembourrée dans laquelle se trouve
un élévateur électronique. Certains modeéles sont inclinables.
Assurez-vous de choisir un modeéle avec des appuie-bras
ajustables afin de vous aider a rester stable.

11 existe également des modeéles adaptables pour la piscine,
le bain, les véhicules. Votre physiothérapeute ou
ergothérapeute peut vous renseigner a ce sujet.

CONSEILS DE VOYAGE

e Setrvices

Si vous éprouvez de la difficulté a marcher ou si vous étes
en fauteuil roulant, téléphonez a I'endroit ou vous allez pour
vous informer des services et des équipements disponibles
sur place et aux endroits que vous voulez visiter. Certains
endroits sont facilement accessibles pour les personnes a
mobilité réduite, mais d’autres ne le sont pas. Expliquez
clairement quels sont vos besoins, car le fait de dire que

(J
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Planche de transfert rotative : Il s’agit d’une planche avec
plateau tournant qui vous aidera a tourner une fois que vous
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I’endroit est « accessible pour handicapés » peut signifier
quelque chose de différent pour chacun. N’hésitez pas a
demander s’il y a des rampes d’acces, des ascenseurs, des
chambres pour personnes handicapées, etc.

. Prendre ’avion

La plupart des aéroports ont des fauteuils roulants que vous
pouvez emprunter pour accéder a I’avion et pour en sortir.
Assurez-vous d’aviser la compagnie aérienne a ’avance si
vous avez besoin d’un fauteuil roulant. Si vous devez étre
accompagné par une personne et que vous avez un billet
médical qui le confirme, certaines compagnies aériennes
offrent le tarif a moitié prix pour 'accompagnateur.
Certaines compagnies offrent également d’autres services
pour les personnes handicapées, comme des repas spéciaux.
Lorsque vous appelez pour effectuer une réservation de
billet, prenez le temps de vous assurer que la
compagnie aérienne peut répondre a vos besoins.

*  Voyager en voiture

Certaines familles font 'acquisition d’un véhicule adapté
pour permettre 'acces aux fauteuils roulant ou un véhicule a
commandes manuelles pour les personnes dont le haut du
corps est fonctionnel. Ce véhicule sert alors au transport
quotidien et a de courts voyages. Il existe des entreprises
qui louent ce type de véhicule pour vos déplacements,
que ce soit pour vos vacances ou lors de votre arrivée a
destination. La plupart de ces entreprises sont situées aux
Etats-Unis (p. ex. : Wheelchair Getaways, (800) 642-2042,
www.iwheelchairgetaways.com). Pour vos déplacements au
Canada, vous pouvez louer un véhicule adapté a Toronto, a
Pentreprise Kino Mobility, au 1 888 495-4455. Vérifiez
aupres de ’Association canadienne des automobilistes
(CAA) ou du bureau touristique de votre point de
destination afin de vous informer si d’auttes ressources sont

disponibles.
* Transport en commun

Beaucoup de grandes villes offrent un transport adapté pour
les personnes aux prises avec des problémes de mobilité. En
général, ce service prend la forme d’autobus ou de taxis
munis d’un équipement spécial et approuvés par les
autorités municipales pour le transport des personnes
souffrant d’un handicap. Mentionnons qu’il faut parfois
réserver pour profiter de ce service. Dans les grandes villes,
le métro est parfois muni d’ascenseurs pour faciliter ’acces.
Consultez votre société provinciale afin de connaitre les
options qui s’offrent a vous en matiere de transport adapté.

* Un service de soutien a ’étranger

Si vous voyagez dans une autre région ou province au
Canada, assurez-vous de communiquer avec la société de la
SLA la plus proche de votre destination afin de connaitre les
services qu’on peut vous offrir en cas de besoin. La méme
chose pour un voyage aux Ftats-Unis, communiquez avec la
ALS Association la plus proche de votre point de
destination. Pour connaitre la liste des associations
régionales, visilez le www.alsa.org. Si vous voyagez a
’étranger, consultez d’abord le site de ALS/MND
International Alliance pour les renseignements au sujet des

associations, classées par pays (www.alsmndalliance.org).
Une derniére note sur la mobilite...

La fonction de mobilité et les besoins d’aide changeront a
mesure que la maladie évoluera. Il est important de garder le
contact avec un ergothérapeute et un physiothérapeute qui
connaissent la SLA, car ils peuvent vous aider a planifier
pour le futur. Une bonne planification de ce qui est a
prévoir peut rendre la transition plus facile en plus d’étre
utile pour assurer votre confort, sécurité et autonomie.

Communiquez avec la société de la SLA la plus proche pour
vous informer au sujet des programmes d’équipement qui
peuvent vous aider a vous procurer les appareils nécessaires
au moment ou vous en aurez besoin. Vous, votre équipe de
professionnels de la santé et votre société locale de la SLA
pouvez travailler ensemble a 'adaptation aux changements
et au maintien de I'autonomie le plus longtemps possible.
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ertaines personnes souffrant de la SLA peuvent

constater une diminution des fonctions de leur

bouche et de leur gorge, causant des difficultés
pour manger ou boire. La peur de s’étouffer combinée a la
frustration et a la fatigue entrainées par le temps nécessaire
pour manger son repas font que certains individus mangent
moins, ce qui méne a des catences nutritionnelles (calories
et nutriments), a une perte de poids, a 'augmentation de la
fatigue et de la faiblesse.

La fatigue joue un réle déterminant dans la baisse de la
situation nutritionnelle d’une personne. Cette derniére subit
une perte de poids a cause de Iénergie nécessaire pour
effectuer les activités comme manger, ou encore a cause
des simples besoins énergétiques du corps (métabolisme
basal accru).

Dong, il devient crucial, dans la gestion de la SLA, de
s’occuper de la mécanique du manger et du boire (controle
des aliments et de la déglutition) et trouver des solutions
diététiques différentes. L’orthophoniste et le diététiste de
votre équipe de professionnels de la santé, en plus de votre
médecin, seront les personnes clefs pour aider votre
adaptation aux problemes de déglutition et pour maintenir
une saine nutrition.

LA MECANIQUE DE LA DEGLUTITION

La déglutition est I'acte de déplacer la nourriture ou les
liquides depuis les levres jusqu’a Peesophage. Si vos
muscles de déglutition sont affectés, les symptomes
dépendront de quels muscles sont affaiblis. Par exemple, si
votre langue et vos levres sont affaiblis, vous pourriez avoir
des problemes a garder les liquides dans votre bouche pour
les avalet, ou vous pourtiez avoir de la difficulté a déplacer
adéquatement la nourriture dans votre bouche. Si les
muscles de votre machoire sont affectés, la mastication
pourrait étre fatigante ou difficile.

Les quatre phases de la déglutition

Dans la premiére phase, la nourriture est mastiquée dans
la bouche pour former une masse. Dans la deuxieéme
phase, les muscles des joues, de la gorge supéricure et de la
langue déplacent cette masse vers l'arriere de la bouche ou
la nourriture déclenche un réflexe qui force le voile du
palais a se déplacer vers le haut pour empécher la
nourriture de s’introduire dans la cavité nasale (nez).
Si ces muscles sont affaiblis, la nourriture pourrait ne pas se
déplacer vers l'arriere de la bouche ou méme étre avalée
prématurément.

Dans la troisiéme phase, le larynx s’éleve alors que la
langue se déplace vers P'arriére, fermant 'accés aux voies
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respiratoires pour empécher le passage de la nourriture
dans la trachée.

Dans la quatrieme phase, les muscles supérieurs de
P’cesophage se contractent (les personnes souffrant de la
SLA peuvent remarquer que les muscles inférieurs ne se
relachent pas, ce qui peut coincer la nourriture, donnant la
sensation de nourriture coincée a l'arriere de la gorge). Une
contraction finale des muscles déplace la nourriture dans
P’cesophage, vers I'estomac.

Evaluation de la déglutition

I’évaluation de la déglutition implique généralement une
inspection de votre bouche ainsi qu’une observation sur
comment vous mangez et buvez de petits échantillons de
nourriture et de liquide. II est possible qu’on vous demande
de manger ou de boire des aliments de consistances
différentes dans le but de déterminer si 'un ou I’autre vous
donne plus de facilité. Dans toutes ces évaluations, votre
thérapeute sera intéressé par 'acte de déglutition et vous
posera des questions détaillées sur les aliments ou liquides
qui vous font tousser ou qui irritent votre gorge.

11 est aussi fréquent d’utiliser une procédure de radiologie
appelée vidéofluoroscopie de déglutition au sulfate de
baryum. Cet examen est prescrit avec la permission de
votre médecin et est effectué en clinique externe. Vous
devrez manger et boire de petites quantités de nourriture et
de liquide contenant du sulfate de baryum qui est visible
sur une radiographie. Cet examen est utile pour identifier
les problémes de déglutition et pour tester des « trucs » qui
vous aideront a avaler de maniere plus sécuritaire.

Parce qu'un grand nombre de muscles est utilisé pour
parler et pour avaler, les problemes causés par la
dégénérescence dépendent de quels muscles sont affectés.
Si vous éprouvez ces problémes, il est important de
consulter votre médecin pour qu’il vous réfere a un
orthophoniste qui connait la SLA et qui a les
compétences pour évaluer et gérer les problémes de
déglutition. Il peut étre utile pour vous, ainsi que pour
votre soignant, de voir une copie de votre radiographie de
déglutition pour vous donner une meilleure compréhension
du mécanisme de la déglutition.

Problémes communs de déglutition
Les problemes de déglutition peuvent inclure :

® Toux
* Besoin de se racler la gorge aprés une bouchée ou une
gorgée
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* Nourriture s’écoulant de la bouche

* Difficulté a mastiquer

* Difficulté a déplacer la nourriture dans la bouche

* Difficulté a débuter la déglutition

* Nourriture ou liquide s’échappant de la région du nez
* Sensation de nourriture bloquée dans la gorge

Vous devriez également consulter un thérapeute si vous :

* vous fatiguez durant les repas

* nécessitez une longue période de temps pour manger un
repas (plus de 30 minutes par repas)

* perdez du poids

* ne ressentez plus de plaisir 2 manger ou si vous vous en
désintéressez

Adaptation a la prise de médicaments

Plusieurs personnes souffrant de SLA ont des problemes
particuliers pour avaler des médicaments. Si C’est votre cas, voici
certaines solutions possibles :

1. Broyer les pilules avec un broyeur a pilules (disponible

en pharmacie) et mélanger la poudre dans un pouding

ou un autre aliment crémeux et facile 2 manger comme la
compote de pommes ou le yogourt (consultez votre pharmacien
pour savoir si vos pilules peuvent étre broyées — cette méthode
n’est pas recommandée pour les pilules a libération lente).

2. Demandez a votre pharmacien si le médicament qui vous a
été presctit est disponible sous forme liquide, ou il est possible
de vous fabriquer une suspension personnalisée.

CHANGER CE QUE VOUS MANGEZ ET COMMENT

Comment rendre I’action de manger et de boire plus
sécuritaire

Méme si manger peut étre un des plaisirs de la vie, ce peut étre
une activité problématique pour les gens atteints de la SLA qui
ont les muscles bulbaires affaiblis. Il y a un rapport bien
documenté entre la déglutition sécuritaire et le maintien
d’une bonne santé respiratoire. Les gens qui ont des
problemes de déglutition sont plus sujets que la moyenne a
développer une pneumonie appelée pneumonie par aspiration.
Essayez de mieux connaitre les limites de votre déglutition et
assurez-vous d’adapter votre dicte a vos capacités qui changent.

Voici quelques conseils pour manger de fagon plus sécutitaire.

*  Prenez plus de temps

Lacte de manger et de boire peut devenir lent et exigeant.
Accordez-vous plus de temps pour manger vos repas et évitez
de vous presser.

* Soyez détendus lorsque vous mangez

Une personne qui éprouve de la difficulté a manger et a boire
peut ressentir un intense sentiment de géne. L'anxiété et la
détresse peuvent accompagner cette géne, et 'anxiété elle-méme
peut empécher de se détendre. 11 est extrémement bénéfique
d’étre détendu et confiant.

*  Concentrez-vous sur ’acte de manger

Eliminez les distractions comme la télévision lorsque vous
mangez. Si manger en groupe est aussi une distraction, envisagez
des repas plus tranquilles avec une autre personne qui peut vous
aider lorsque vous en ressentez le besoin. Vous pouvez ensuite
utiliser le temps alloué au repas de groupe pour socialiser sans
avoir a vous soucier de manger en méme temps. N’essayez pas
d’entretenir une conversation en mangeant.

*  Concentrez-vous sur votre posture en
mangeant

Lorsque vous avez des problémes de déglutition, vous
devriez manger en position verticale. Votre orthophoniste
pourrait vous suggérer de pencher votre menton vers votre
poittine pour mieux protéger vos voies aériennes en mangeant.
Votre ergothérapeute pourrait aussi recommander 'usage de
tubes d’alimentation adaptés.

*  Prenez de petites bouchées

Les petites bouchées nécessitent moins de mastication et moins
defforts pour déplacer la nourriture dans la bouche. De plus, si
vous éprouvez des problemes avec les liquides, utilisez une paille
de fagon prudente car le liquide pourrait jaillir dans la bouche a
un volume et une vitesse trop grands pour étre avalé sans risque.

*  Consommez nourriture et liquides séparément

I1 peut étre difficile pour les muscles responsables de la
déglutition de modifier leur fonctionnement entre boire et
manger, deux activités qui requiérent une mécanique
musculaire légérement différente. Si vous consommez un
aliment comme une soupe, qui contient du bouillon et des
matiéres solides, il pourrait étre bénéfique de ne prendre que des
aliments d’une seule consistance a la fois, comme par exemple,
de prendte une cuillerée de bouillon, et ensuite une cuillerée de
solides.
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*  Plan d’intervention en cas d’urgence

Sachez quoi faire avant qu’une urgence ne survienne. Lorsque
la gorge devient irritée ou bloquée, elle peut se contracter
autour de lirritant, rendant la respiration ardue. Méme votre
salive peut vous étouffer ou vous faire tousser. Cette situation
peut aussi se produire si de petites particules du repas
précédent sont toujours présentes dans la gorge.

Il serait utile pour vous et vos soignants de suivre un
cours de secourisme, en portant une attention particuliére
a lidentification des signes d’obstruction et a
Papprentissage des réponses appropriées. Vos soignants
doivent absolument connaitre la manceuvre de Heimlich.
Consultez un des membres de votre équipe de soins de la SLA
pour plus de détails, ou contactez votre unité régionale de la
SLA, la Société de la Croix-Rouge ou la succursale locale de
I’Ambulance St-Jean pour connaitre la disponibilité des cours
de réanimation cardio-respiratoire et de secourisme dans votre
région.

Les suggestions d’interventions d’urgence suivantes ne
sont pas nécessairement indiquées pour toutes les
circonstances. La lecture de ces suggestions ne remplace
pas une certification en secourisme. Elles sont incluses ici
pour vous familiariser avec certaines suggestions utiles.

* Essayez d’avaler deux ou trois fois pour dégager la
gorge. Les muscles sphincter de 'cesophage supérieur qui
sont habituellement fermés, au fond de votre gorge, peuvent
ne pas se relacher et s’ouvrir assez activement pour permettre
la déglutition normale.

* Détendez-vous. Penchez-vous vers I'avant, le plus loin
possible, dépendant de la gravité de la situation. Si possible,
levez-vous et penchez-vous comme si vous vouliez toucher
vos orteils.

* Prenez de petites respirations par le nez. Expulsez la
nourriture en inspirant lentement et en expirant ou toussant
rapidement. Pour plus de puissance, croisez vos bras sur
votre bas-ventre et exercez une pression vers le bas et
Pintérieur au moment ou vous toussez. Demandez a une
infirmiére ou a un autre professionnel de la santé de vous
enseigner cette technique, mieux connue sous le nom de
manceuvre de Heimlich, et pratiquez-la avec vos soignants
aussitot que vous le pouvez pour étre prét a réagir si vous
vous étouffez.

A ne pas faire en situation d’urgence :

* N'utilisez jamais de liquides pour tenter de dégager de
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la nourriture. Si de la nourriture est prise dans la gorge et
que vous ajoutez du liquide, ce liquide pourrait étre acheminé
vers vos voies aériennes et vous étouffer.

* Ne frappez jamais dans le dos d’une personne qui
s’étouffe. Lorsqu’une personne s’étouffe avec de la
nourriture, des coups dans le dos coinceront la nourriture
encore plus dans la gorge.

Changements alimentaires qui peuvent vous aider

Si des problemes de mastication et de déglutition se
développent et progressent, il pourrait devenir nécessaire de
modifier la texture des aliments que vous mangez pour
vous aider a faire face a vos capacités diminuées. Consultez
votre diététiste, votre thérapeute de la déglutition ou votre
médecin pour en savoir plus sur les changements a apporter a
votre alimentation. Avec le changement de vos capacités orales
(usage de votre langue et vos levres), non seulement la
mastication peut étre difficile mais il peut aussi devenir ardu de
controler la nourriture dans votre bouche. Vous pourtiez
éprouver de la difficulté a maintenir vos levres scellées lorsque
vous mangez ou buvez. Ou encore, certains aliments ou
liquides pourraient « vous échapper » avant que vous soyez
preéts a les avaler.

Lotsque vous mangez ou buvez, souvenez-vous de :
*  Choisir des aliments plus petits et plus mous

Les aliments devraient étre plus mous et coupés en morceaux
plus petits qui nécessitent moins de mastication.

+  Evitez les aliments trés liquides

Si les aliments ou les boissons sont trop liquides, ils seront plus
difficiles a controler dans votre bouche et pourtaient s’infiltrer
dans vos voies respiratoires avant que vous ne soyez préts a les
avaler. Une partie du liquide pourrait se rendre jusqu’a vos
poumons et causer une toux.

« Evitez les aliments trés secs

Les aliments friables ou secs comme les muffins de la veille, les
roties, les craquelins, les patisseries, les croustilles, les poissons
secs et la purée de pommes de terre trop seche seront plus
difficiles 2 contrdler car ils ont tendance 2 se défaire en miettes.
Essayez d’humidifier ces maticres solides avec des sauces, du
beurre ou du bouillon pour les rendre plus faciles a manger.

* Evitez les aliments 4 consistances mixtes

Certaines personnes éprouvent plus de problémes
lorsqu’elles mangent des aliments qui comportent un
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liquide clair mélangé a des aliments solides, comme des
céréales avec du lait ou un bouillon de soupe avec de la
viande ou des légumes, car elles doivent composer avec deux
textures complétement différentes en méme temps. Essayez de
prendre le liquide et les solides séparément. L.e méme conseil est
valable pour les aliments solides qui ont une pelure et un centre
mou et juteux, comme les pois, le mafs ou les oranges.

Un diététiste peut vous fournir des suggestions utiles a
propos de :

* Méthodes de cuisson approptiées

* Aliments de substitution adéquats

* Facons d’épaissir les liquides trop clairs (par exemple, en
utilisant des épaississants commerciaux ou naturels)

* Aliments semi-solides (par exemple pouding, créme aux
ceufs, fromage cottage, purée de fruits)

MAINTENIR UNE SAINE ALIMENTATION

11 est difficile de maintenir une alimentation équilibrée lorsque
vous éprouvez des difficultés de mastication et de déglutition.
Par contre, il est particuliérement important de maintenir une
saine alimentation pour rehausser votre force et votre niveau
d’énergie. Vos besoins nutritionnels demeurent élevés,
méme si votre niveau d’activité est bas.

11 existe de nombreuses fagons d’ajouter des éléments nutritifs

SOUS-SECTION

aux aliments. Ce n’est pas le moment de se soucier des matieres
grasses et du cholestérol. En plus des différents suppléments en
magasin, on peut ajouter des produits naturels pour rehausser la
valeur nutritive de vos aliments et boissons. Consultez votre
diététiste pour connaitre les meilleures fagons d’améliorer
votre alimentation. Le fait de boire suffisamment de liquides
sans caféine est tres important, autant pour votre condition
générale que pour I'énergie que ¢a vous apportera.

Si ce n’est encore fait, vous devriez discuter avec votre
meédecin de la possibilité d’une sonde d’alimentation, qui
permettrait d’assurer une alimentation suffisante en tout
temps.

Gavage
*  Qu’est-ce que Clest ?

Linsertion d’un tube de gavage vous permet de prendre de la
nourriture et des liquides pour combler vos besoins
énergétiques et nutritionnels sans avoir a le faire par la bouche.
Lorsque la déglutition et la mastication sont ardus, vous serez
incapable de subvenir a vos besoins nutritionnels et
d’hydratation en utilisant seulement votre bouche.

Si vous choisissez I'utilisation d’un tube de gavage, il est
recommandé de le faire le plus tot possible, méme avant que
vous n’en ayez besoin. Le procédé est ainsi plus facile a tolérer,
en plus de vous donner la chance de vous habituer au tube
avant d’avoir a l'utiliser.

PROBLEMES DE DEGLUTITION :
ALIMENTS A EVITER...

* Les aliments épicés

* Les aliments acide comme les cornichons et
certaines vinaigrettes

+ Un pain trop mou

» Les biscuits, craquelins, céréales seches, biscuits
graham

+ Muffins secs, gateaux

+ La viande ou le poisson sec ou fibreux

« Les fruits qui ont une pelure difficile a avaler

« Les fruits fibreux, comme I'ananas, les oranges, le
melon d’eau, etc.

+ Les légumes fibreux, comme la laitue, le céleti, etc.

« Les fruits et légumes avec une pelure, des grains, des
pépins (p. ex. : pois, mais, pommes, petits fruits)

« Les nouilles frites, le riz

» Le mais soufflé, les croustilles, les noix

+ Les aliments qui ont de petites patticules, comme
les noix, les graines, la noix de coco

+ Les aliments qui collent au palais, comme le
beurre d’arachide

LES SOLUTIONS : ALIMENTS A CHOISIR

« La costarde, la compote de pommes, les sorbets,
les poudings, le yogourt nature

» Les viandes tendres qui sont accompagnées d’une
sauce ou d’un bouillon

« Les fruits en conserve, les fruits mous (comme les
bananes)

* Les oeufs (brouillés, pochés, les omelettes, mais
PAS les ocufs frits)

* Les céréales cuites (avec du lait)

* Les plats casseroles (macaroni et fromage)

* Les laits frappés, les barres de creme glacée

* Les pommes de terre en purée avec de la sauce

* De la gelée de fruits avec du yogoutrt / fromage
cottage

* De la salade de saumon/thon/ocufs a laquelle on
a ajouté de la mayonnaise ou un autre type de
sauce

* Des soupes en creme ou en purée

* Du nectar de fruits, du jus de tomate ou de légume

* Des pates avec de la sauce
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Certaines personnes peuvent ne pas avoir a s’en servir
immédiatement (pat contre, il nécessitera un rincage a 'eau
quotidien); certaines personnes peuvent lutiliser comme
complément a une alimentation normale; et certaines
personnes peuvent choisir de remplacer 'acte de manger
complétement. Vous devriez consulter votre diététiste
pour savoir quel scénario correspond le mieux a votre
situation et pour développer une stratégie pour
atteindre vos besoins et vos objectifs nutritionnels.

L’information suivante est congue pour vous donner une
meilleure compréhension de ce que signifie vivre avec un
tube de gavage et pour vous aider dans votre processus
décisionnel.

* Le procédé

Si vous prenez la décision d’avoir un tube de gavage, votre
médecin vous enverra consulter un gastro-entérologue ou
un chirurgien gastro-intestinal ou général.

L’insertion d’un tube de gavage gastrique, souvent appelé
tube de gastrostomie percutanée endoscopique (GPE),
requiert une chirurgie simple de 30 minutes sous sédation
faible. Un gastro-entérologue exécute cette opération. Le
tube est inséré directement dans I'estomac a travers la paroi
abdominale et vous procure une autre fagon de recevoir la
nourriture et les liquides.

Méme si le tube de gavage le plus commun pour les
personnes atteintes de la SLA est le GPE, votre médecin
pourrait recommander un tube de gastro-jéjunostomie (GJ).
Le procédé et les exigences respiratoires different. Consultez
votre médecin pour plus d’information sur ces options.

Les tubes de gavage sont faits de matériaux différents. Votre
médecin pourra vous expliquer les différences et choisir
celui qui est le plus indiqué dans votre cas. Les tubes de
GPE peuvent étre un véritable tube fait de maticres flexibles
qui dépasse de votre estomac d’environ 15 centimetres, ou
prendre la forme d’un bouton qui est plus petit et qui se
trouve au ras de la peau de votre abdomen. Le tube de
gavage reste en place et est couvert et découvert a chaque
repas. Initialement, un pansement est nécessaire sur
I'incision. Un faible écoulement autour de I’incision est
normal. Lorsque I'incision guérit, la meilleure facon de la
garder saine est de exposer a Iair libre.
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ALS SLA

* Période d’ajustement postopératoire

Apres opération, vous pourriez devoir séjourner a ’hopital
pour que les professionnels de la santé évaluent la capacité
de votre corps de s’adapter a une nouvelle facon de
recevoir la nutrition requise. I.’état de votre santé générale
influencera la durée de votre séjour. Dans certaines régions,
le procédé peut étre une chirurgie en clinique externe suivie
de soins a domicile immédiats. Les professionnels de la
santé impliqués prescriront la quantité et le type de
supplément alimentaire qui vous sera donné par le tube de
gavage. Utilisez cette période de temps pour apprendre le
fonctionnement de votre nouveau tube de gavage et
comment gérer vos repas par gavage. Méme si vous ne
prévoyez pas utiliser le tube immédiatement, vous devrez
quand méme vous pratiquer a rincer le tube deux fois par
jour pour le garder propre. Il est important que votre famille
et vos soignants regoivent aussi cette formation.

* La pompe de gavage

Le gavage par tube peut étre effectué par gravité, en
suspendant le sac a une tige a soluté sans utiliser de pompe.
Par contre, le gavage assisté par une pompe peut étre plus
confortable et moins susceptible de causer des problemes
gastro-intestinaux (sensation de gonflement, gaz,
régurgitation, vomissements et diarrhée).

Des pompes portatives sont disponibles pour une mobilité
accrue. Consultez votre diététiste pour plus de détails sur les
pompes de gavage et autres fournitures.

*  Une toux excessive peut se produire

11 se pourrait que le gavage par tube vous cause une toux
excessive. Plusieurs facteurs peuvent expliquer cette
situation, comme I'exces de salive, ne pas s’asseoir assez, un
débit de gavage trop rapide ou une variété de problémes
abdominaux.

Si ceci vous arrive, consultez votre diététiste, qui pourrait
suggérer de réduire le débit de gavage ou de diminuer la
quantité de liquide qui vous est donnée lors de chaque
repas.

+  Evitez de vous coucher pendant et aprés le repas

Vous devez demeurer en position verticale pendant le repas
et pour les 45 minutes suivantes.
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* Demandez des conseils pour les soins
a domicile

Apres I'insertion d’un tube de gavage mais avant de quitter
I’hopital, assurez-vous de prendre des dispositions pour des
soins a domicile appropriés. Vous aurez probablement des
questions a poser sur le gavage par tube, le procédé de
nettoyage, les fournitures, les fournisseurs, les programmes
d’aide gouvernementale, etc. De plus, il est important de
connaitre quelques trucs pour raccorder le tube afin d’éviter
d’envoyer une quantité d’air dans votre estomac avant la
nourriture.

+ FEvitez la
déshydratation

C’est une erreur grave de croire que vous recevez une
quantité suffisante de liquide parce que vous recevez une
nutrition liquide. Les nutriments liquides concentrés que
vous recevez ne contiennent pas beaucoup d’eau. Prenez
beaucoup d’eau pour éviter la déshydratation. Votre
diététiste pourra inclure les quantités d’eau requises dans
votre programme de gavage.

* Le choix de
Péquipement de
gavage

Lors de votre visite a ’hopital pour Iinsertion d’un tube de
gavage, renseignez-vous sur 'équipement qui sera
nécessaire. Pendant les premieres semaines, il est possible
que vous puissiez vous servir d’équipement fourni par votre
société locale de la SLA ou votre fournisseur de soins a
domicile, mais vous devrez éventuellement vous procurer
votre propre équipement. Vous aurez besoin d’un dispositif
pour tenir le sac de nutriments, comme une tige a soluté,
une quantité de récipients de gavage, quelques seringues de
gavage et une provision de nutriments liquides.

* Dié¢te de gavage

Un diététiste de I’hopital calculera vos besoins de gavage
selon ce que vous étes encore capable de manger et vos
besoins caloriques estimés. Parce que vos capacités
alimentaires changeront, vos besoins de gavage
augmenteront probablement. Un diététiste devra alors revoir
vos besoins de gavage. Un suivi peut étre donné par un
diététiste communautaire ou a domicile.

SOUS-SECTION

Si vous n’étes pas patient a une clinique de SLA, il est
important que votre médecin et votre diététiste aient
une bonne connaissance de la SLA. Encouragez-les a
contacter votre société locale de la SLA pour connaitre
le nom de spécialistes qu’ils pourraient consulter.

Vous devriez discuter des différentes préparations
commerciales avec un diététiste. La disponibilité des
produits peut varier selon la région ou vous habitez. Voici
une liste des produits fréquemment recommandés : Boost®,
Jevity®, Jevity Plus®, Nutren®, Nutren® avec Fibre,
Isosource®, Resource®, et Compleat®. Votre diététiste
vous prescrira le produit le mieux adapté a vos besoins.

fIL FAUT ENVISAGER L’UTILISATION D’UN TUBE...

+ Quand vous perdez entre 10 % et 15 % de votre
poids normal, vous pouvez commencer a envisager
la sonde d’alimentation. Demandez au médecin
quel est le poids « normal » pour vous.

+ Quand le fait de manger ou de boire provoque des
étouffements fréquents.

» Quand manger votre repas est une activité qui vous
demande plus d’une heure.

+ Quand vous n’éprouvez plus de plaisir 2 manger.

+ Quand la fonction respiratoire diminue et que le
risque de pneumonie par aspiration augmente.

|IL NE EAUT PAS DE TUBE...

+ Quand votre respiration n’est plus adéquate (voir la
sous-section S adapter anx changements respiratoires et
conserver des pounons fonctionnels).

+ Quand I'idée d’avoir une incision ou un tube dans
'abdomen est inacceptable pout vous.

+ Quand les cotts de la nourriture en formule est trop
élevé.

+ Quand les risques sont plus importants que les
bienfaits.
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¢ Prendre la décision
d’utiliser un tube de
gavage

Prendre la décision d’utiliser un tube de gavage est une
décision majeure lorsqu’on est atteint de SLA. Certaines
personnes optent pour le gavage, d’autres non. Chaque
décision devrait étre prise en considérant 'information
disponible et en tenant compte des préférences
personnelles. Peu importe votre choix, vous devriez le
documenter dans vos directives préalables de soins de santé
(Voir la section Testament de vie et la section 6 Considérations
Juridiques et financiéres), remettre un exemplaire de ces
directives a votre médecin et en discuter avec les membres
de votre famille, en particulier la personne qui sera votre
mandataire (représentant légal de votre choix) dans
I’éventualité ou vous seriez incapable de communiquer avec
vos fournisseurs de soins de santé. Consultez le tableau en
page 40 pour revoir les questions a considérer pour prendre
une décision sur un tube de gavage.

Une derniére note sur la déglutition et
Palimentation...

Si vous constatez des changements dans votre déglutition, vous
devrez modifier graduellement ce que vous mangez et buvez et
également comment vous le faites. En travaillant étroitement
avec votre médecin, votre diététiste et votre orthophoniste, vous
pourrez gérer vos défis nutritionnels en maximisant les joies de
manger et de gouter le plus longtemps possible.

Eventuellement, vous pouttiez devoir prendre une décision
majeure quant a 'insertion d’un tube de gavage. Utilisez
information contenue dans cette publication comme outil pour
vous aider, et impliquez votre médecin et les membres de votre
famille afin de pouvoir prendre une décision réfléchie et au
moment oppottun.
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i vous subissez un affaiblissement des muscles au

niveau du visage, de la gorge, du cou et de la langue,

vous pourriez avoir de la difficulté a parler, a
mastiquer, a avaler et a controler le mucus et la salive. Si le
début de la SLA est associé avec ce type de symptomes, il
s’agit de SLA « bulbaire ». Les gens chez qui la SLA se
développe d’abord dans les membres peuvent quand méme
remarquer ces symptomes plus tard.

Si des troubles du langage se produisent, ils progresseront
de facon graduelle. Il est donc important de travailler
avec un orthophoniste expérimenté dans la SLA et la
communication alternative et augmentative dés le
début, méme avant arrivée de problemes du langage, pour
évaluer le langage, le controler avec le temps et vous
enseigner des stratégies pour maintenir votre langage naturel
le plus longtemps possible, tout en introduisant
graduellement d’autres formes de communication. Des
ajustements peuvent et devraient étre faits pour assurer que
vous pouvez communiquer ce que vous désirez, lorsque
vous le désirez.

Veuillez noter que 'orthophoniste ne devrait pas vous
conseiller des exercices pour renforcer les muscles de
I’élocution. S’il le fait, consultez un autre spécialiste. En
effet, ces exercices sont a méme d’épuiser des muscles déja
affaiblis et ne comportent aucun avantage. Le traitement
orthophonique des patients SLA ne met pas 'accent sur de
tels exercices qui pourraient épuiser le patient et accélérer la
détérioration fonctionnelle. Les patients suivis dans une
clinique de la SLA sont mieux conseillés a cet égard.

CHANGEMENTS LANGAGIERS

I’évaluation d’un orthophoniste est utile pour déterminer
quels muscles sont affaiblis et comment utiliser les autres
muscles le plus efficacement possible pour parler. Les
troubles du langage sont généralement causés par la
faiblesse d’un des groupes musculaires suivants :

* Muscles respiratoires — si moins d’air est disponible pour
votre voix, elle produira un son étouffé;

* Cordes vocales — menant a un ton plus bas et/ou des
sons monotones;

* Voile du palais et muscles de la gorge — donnant un son
plus nasal;

* Langue et muscles des lévres — causant de la difficulté a
former les sons des mots.

Les symptdmes suivants pourraient étre présents :

e Faiblesse, raideur et mouvements lents de la bouche, de la
gorge et des muscles de la machoire;

LT
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* Changements dans la qualité de la voix (raucité, son
étouffé, ton plus bas, voix nasale ou monotone,
modification du volume);

* Modifications du langage (sons nasaux, langage plus lent,
imprécis);

* Difficulté a vous faire comprendre;

* Difficulté accrue avec le langage plus tard dans la journée
(fatigue).

La perte de la capacité de patler est un changement tres
important et est un des plus grands défis associés a la SLA.
Elle peut étre frustrante pour le communicateur et 'auditeur.
Pour certains, cela peut signifier la fin de remarques a
Pimproviste et de la participation dans des échanges rapides.
Pour I'auditeur, cela pourrait devenir un défi quant a
Pinterprétation de la parole. Certaines personnes y sont
meilleures que d’autres.

Il est important de discuter ouvertement de la maniére
de s’ajuster aux changements du langage avec ses
partenaires de communication pour entretenir le meilleur
lien possible avec les membres de la famille, les amis et les
soignants. Les soignants doivent aussi faire des ajustements en
plus de donner a la personne souffrant de la SLA plus de
temps pour parler, 'encourager et accepter les différentes
formes que la communication peut prendre, et régler les
problémes ensemble lorsque la communication échoue.

Souvenez-vous que la perte du langage est graduelle et
que de Paide est disponible. En équipe avec vos soignants
et votre orthophoniste, vous devriez explorer une vaste
gamme de stratégies pour rehausser la communication. Méme
si on privilégie le langage parlé, lorsque possible, I'usage de
méthodes de communication alternatives, telles que décrites
dans la section suivante, devra étre considéré si la capacité de
patler est grandement réduite ou si ces méthodes rendent la
communication plus facile dans certaines situations, méme si
vous conservez encore certaines facultés de parole.

L'usage d’une prothése orale (orthése palatine ou autre
prothese du palais) pourrait étre une solution a court terme
dans les cas ou l'usage de la parole peut étre amélioré.
Lorthese palatine réduit la fuite d’air par le nez (langage nasal)
et augmente la pression d’air, ce qui est nécessaire pour la
production de sons. Par contre, elle ne peut compenser pour
Paffaiblissement des levres, de la respiration ou des cordes
vocales. Une prothese peut parfois étre ajoutée a I'orthése
palatine pour baisser la voute du palais. Ceci permet a la
langue affaiblie de faire contact avec une surface dure pour
produire des sons tels que « t, d, k, gu ».

(J
ALS %/ SLA

= Atrophie des muscles et fasciculations (contractions) dans
les muscles de la bouche et de la gorge;
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