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De temps a autre, il nous arrive tous d’étre malade.

Louis s’est casse€ la jambe 1’¢té dernier en jouant au ballon. Il n’a pas pu jouer pendant 2 mois.

La semaine passée, Sébastien a eu le rhume, il éternuait beaucoup, il a méme manqué une journée d’école.
Isabelle a eu la varicelle. Pendant 2 semaines, elle n’a pas pu sortir de la maison.

Et Laura a souvent mal a la téte quand elle lit trop longtemps.




Parfois, quand tu es malade, tu vois le médecin. S’il pense que tu as besoin de médicaments, le me-
decin te fera une ordonnance pour te permettre d’aller chercher des médicaments a la pharmacie.

A d’autres moments, certaines personnes doivent se rendre directement a 1’hopital pour se faire opérer
afin de se soigner, mais il arrive parfois que certaines personnes aient une maladie dont ils ne peuvent
pas guerir.




Dans la famille de Stéphanie et Mathieu, il y a une maladie spéciale qui n’est pas trés connue. On I’ap-
pelle la maladie de Huntington ou la MH en abrégé.

Lucien, le grand-pere de Stéphanie et Mathieu avait la MH. Il est le papa de leur maman Josée, ce qui
fait en sorte que leur maman pourrait avoir hérité de la maladie. La MH ne s’attrape pas comme la vari-
celle, c’est seulement lorsque votre papa ou votre maman a cette maladie que vous pourriez éven-
tuellement 1’avoir quand vous serez plus grand, que vous soyez gar¢on ou fille.

Grand-papa
Lucien

Maman Josée
Papa André

Stéphanie
Mathieu




Il y a d’autres familles comme celle de Stéphanie et Mathieu qui ont aussi la MH. 1l est possible pour
elles, de se regrouper lors des rencontres organisé€es par une association appelée La Société Huntington
du Québec. Cette association peut aussi répondre aux questions de tous les members de la famille et
des amis.

Lors des rencontres, les familles s’entraident a combattre cette maladie en en parlant, en cherchant a
mieux la connaitre et également en organisant des rencontres amicales.




La MH n’est pas une maladie comme les autres. Habituellement, elle ne survient que chez I’adulte. Les
gens qui ont la MH peuvent étre maladroits et échapper des objets, ou tomber trés souvent ou encore,
bouger beaucoup. Parfois, ils sont incapables de manger ou parler correctement. Ils peuvent également
perdre la mémoire, €tre tres fatigués ou méme €tre de trés mauvaise humeur. Quand les gens ont la MH, ils
doivent souvent aller voir le médecin a 1’hopital et éventuellement, ils devront habiter dans un Centre d’heé-
bergement de soins longues durée afin d’obtenir les soins spécialisés dont ils ont besoin.

I1 peut étre difficile pour certaines personnes de comprendre que c’est la MH qui fait que ces personnes se
comportent de fagon étrange. Ce n’est pas leur faute, ¢’est a cause de la maladie. Cela ne signifie pas
qu’elles n’aiment pas leur famille, mais la MH les empéche parfois de le montrer.




Lorsque la maman de Stéphanie et Mathieu se fache ou est maladroite, ils ne savent pas si elle commence
la MH ou bien si elle est inquicte de voir la maladie se déclarer.

Stéphanie et Mathieu se souviennent comment leur maman était avant qu’elle n’ait la MH et combien elle
les aimait et prenait soin d’eux lorsqu’ils étaient plus jeunes, méme si maintenant la maladie 1’a rendue
différente.




Stéphanie et Mathieu n’acceptent pas que leur maman ou d’autres personnes de la famille soient
malades. Des médecins du monde ont travaillé pour pouvoir détecter si des personnes comme la
maman de Stéphanie et Mathieu auront la MH ou pas. Ce test existe maintenant.

\

Les médecins essayent €galement de trouver les moyens de soulager les personnes qui ont la MH et
nous espérons tous qu’ils y parviendront.
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) 5 ”“ JQ Stéphanie et Mathieu sont parfois trés en coleére contre les malheurs qui arrivent
) ‘& dans leur famille. Leurs parents ne seront pas fachés a cause de cette colere, et

= “essayeront de les rassurer et de les calmer avec tout leur amour.

Stéphanie et Mathieu esperent que, quand ils seront adultes, les médecins en con-
naitront plus sur la MH et sauront 1’arréter. Stéphanie et Mathieu savent que
d’autres malheurs peuvent frapper les gens, comme des accidents de la route ou
d’autres maladies. Il n’y a pas que leur famille qui a des soucis. Ils tacheront de
profiter de la vie et d’en faire un plus comme les autres.

La famille espere que maman n’aura jamais la MH. Si c’est le cas cependant, il faudra 1’aider, I’aimer au-
tant qu’avant et la comprendre. Ils savent qu’il y a d’autres familles confrontées a la MH et que la Société
Huntington du Québec existe de sorte qu’ils ne se sentiront pas seuls.
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