Présente dans toutes

les formes de SEP et a tous
les stades de la maladie,

la fatigue est un symptome
tres fréquent ; plus de deux
personnes sur trois déclarent
disent que c'est le trouble qui
les géne le plus au quotidien,
avant méme la douleur,

la spasticité, les troubles
urinaires...

Et pourtant, toutes

les enquétes le montrent,
beaucoup de personnes
ayant une SEP, estimant
que cette fatigue

est normale, voire inévitable,
n'en parlent pas ou peu

a leur médecin, alors qu'il
s'agit d'un vrai symptéme
et que différents moyens
peuvent I'améliorer.
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La fatigue,
symptome

I Un symptome d part
entiére

La fatigue définie comme un
manque d'énergie et une las-
situde physique différente de
la tristesse ou de la faiblesse,
peut se manifester sous diffé-
rentes formes. A c6té de la fa-
tigue normale liée a I'exercice
physique, c'est-a-dire celle sur-
venant aprés une journée de
travail et disparaissant aprés
une bonne nuit de sommeil, la
fatigue physique décrite par les
patients ayant une SEP, est plus
fréquente, plus sévére et diffé-
rente. Elle survient générale-
ment trés rapidement aprés un
effort méme modéré et il faut
ensuite un long moment pour
récupérer. Certains décrivent

un vral
de la SEP

des sensations d'épuisement, un
manque d'énergie permanent et
certaines taches simples comme
préparer un repas, vider le lave
vaisselle, faire les courses, s'ha-
biller... deviennent vite épui-
santes.

D'autres rapportent la surve-
nue imprévisible de véritables
“coups de pompe” a n'importe
quel moment de la journée ou
encore une fatigabilité qui se
traduit par une faiblesse mus-
culaire apparaissant rapidement
au cours d'un exercice physique.
Associés ou non a la fatigue
physique, une fatigue intellec-
tuelle est aussi parfois rapportée
par les personnes ayant une SEP
avec des difficultés a maintenir
leur attention et a se concentrer.




Quelques caractéristiques
a connaitre :

m Certains facteurs comme, la chaleur, un effort
violent ou le stress, peuvent augmenter cette
sensation de fatigue et il est donc recommandé
de les éviter.

B Les poussées sont aussi des périodes au cours
desquelles la fatigue est souvent plus impor-
tante.

B La fatigue ne semble pas liée a I'évolution
de la maladie et peut survenir a tout mo-
ment : alors que certaines personnes au début
de leur SEP ressentent une fatigue trés intense,
d'autres ayant une maladie plus sévére qui évo-
lue depuis de nombreuses années, sont relative-
ment épargnées sur le plan de la fatigue.

B Lafatigue peut augmenter les autres symptomes
liés a la SEP.

Cette fatigue quasi constante chez les personnes
ayant une SEP, est souvent difficile a comprendre
pour |'entourage, parfois source de conflits et de
malentendus, et ce d'autant plus que c’est un symp-
tome qui ne se voit pas. Il nest pas rare que la fati-
gue dans la SEP soit responsable d'un arrét précoce
des activités professionnelles, sociales, sportives...
et a l'origine d'un isolement de la personne qui en
souffre. Il est donc important de parler de cette fati-
gue avec son médecin, celui-ci ayant un rle majeur
dans sa prise en charge.

Outre I'existence de troubles associés comme par
exemple une dépression, une anxiété importante,
des troubles du sommeil ou une infection, diffé-
rents mécanismes semblent participer a la fatigue
dans la SEP mais les causes exactes sont encore mal
cernées.

I Comment lutter contre la fatigue ?

Evaluer le niveau de fatigue
et ses conséquences

Pour étre adaptée et répondre aux besoins de la
personne concernée, la prise en charge de la fati-
gue dans la SEP nécessite avant tout une évaluation
précise permettant d'apprécier ses circonstances de
survenue, son évolution dans le temps, son intensité
et son retentissement dans la vie quotidienne. Ainsi,
différents questionnaires médicaux appelés aussi
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échelles, remplis par les personnes elles-mémes ou
par le médecin, sont disponibles et permettent de
réaliser cette évaluation.

Quelques questions simples
pour évaluer
la fatigue dans la SEP

* A cause de la fatigue, avez-vous eu du
mal a vous concentrer ?

* A cause de la fatigue, avez-vous eu
du mal a terminer des choses quand il
fallait réfléchir ?

* A cause de la fatigue, avez-vous eu
I'impression d'étre plus lent(e) pour
réfléchir ?

* A cause de la fatigue, avez-vous eu
du mal a faire des efforts physiques
prolongés ?

* A cause de la fatigue, avez-vous réduit
les activités qui demandaient un effort ?

* A cause de la fatigue, avez-vous du faire
attention dans le choix de vos activités ?

* A cause de la fatigue, étes-vous peu
sorti(e) pour voir la famille, les amis...?

* A cause de la fatigue, &tes-vous moins
en mesure de subvenir a vos besoins ?

Avant d'envisager une prise en charge spécifique de
la fatigue, les éventuels troubles associés pouvant
aggraver la fatigue doivent étre traités :

B Par exemple, pour les troubles du sommeil, des
mesures spécifiques et la prescription d'un trai-
tement médicamenteux permettra de normali-
ser le sommeil,

B ou encore la présence d'un syndrome dépres-
sif nécessitera un traitement antidépresseur et
éventuellement un soutien psychothérapique.

Une prise en charge globale

Il existe actuellement peu de traitements médica-
menteux spécifiques, efficaces sur la fatigue mais
la mise en place d'un certain nombre de mesures
permettant d'adapter le quotidien permet de dimi-
nuer |'intensité de la fatigue et ainsi, de soulager la
personne concernée.
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Quelques mesures simples et pratiques
peuvent réduire la fatigue et améliorer
le quotidien :

B Trouver un nouveau rythme de vie, permettant
d'alterner des périodes d'activité et de périodes
de repos ; en pratique, cela implique de planifier
sa journée en tenant compte des moments ou
la fatigue est plus intense et des moments ou
I'énergie est maximale.

B Poursuivre une activité physique réguliére
adaptée a ses capacités semble essentiel ;
méme si le repos permet d'améliorer la fatigue,
I'activité physique peut également y participer.
Les personnes qui se reposent beaucoup
disent qu'elles restent malgré tout souvent
fatiguées et parfois méme, ce repos pendant la
journée peut perturber le sommeil nocturne...
La réadaptation a I'effort et les programmes
d'exercices physiques réguliers semblent
bénéfiques sur la fatigue.

B Gérer ses efforts, se reposer entre deux activités
fatigantes, reconnaitre les signes avant-coureurs
de la fatigue (fourmillements, le pied qui
accroche etc.) et ne pas hésiter a interrompre
alors son activité. Dans la mesure du possible,
les siestes doivent étre courtes.

B Alléger ou simplifier un certain nombre de taches

pour préserver son énergie : par exemple, utiliser
un peignoir plutét qu'une serviette pour se
sécher, préparer des repas cuisinés ou surgelés,
faire sa toilette assis, porter des vétements et
des chaussures qui s'enfilent et/ou s'attachent
facilement, éviter les repas lourds, avoir une
alimentation équilibrée...

Ne pas hésiter a se faire aider par son entourage,
ses collégues, une aide ménagere, déléguer
certaines taches (courses, cuisine, ménage...),
se faire aider pour s'occuper de ses enfants.

Réaménager éventuellement son lieu de vie
pour faciliter la vie au quotidien.

Avoir une bonne hygiene de vie (sommeil, ha-
bitudes alimentaires) et éviter les facteurs pou-
vant aggraver la fatigue.

Quelques astuces pour étre moins fatigué

* Répartir les repas dans la journée et garder
a portée de mains des petites collations

e Cuisiner en grande quantité et congeler de
petites portions que vous pourrez préparer
simplement le jour ol vous étes fatigué ou
vous n'avez pas envie de faire la cuisine

e Prendre plutdt des bains ou des douches
tiedes ou froides

* Rendre tres accessibles tous les objets
(ustensiles/outils/vétements) que vous
utilisez tres souvent de facon a éviter de
devoir se hisser ou se pencher

o Utiliser des petits appareils (mixeur, mi-
cro-ondes, couteau électrique, ouvre boite
électrique)

* Pour les courses, utiliser un chariot a rou-
lettes plutdt que de porter un panier ou
des sacs lourds

* Ne pas hésiter a se faire livrer quand c'est
possible

e Dormir dans un lit confortable et maintenir
une température ambiante aux environs
de 20°C pour avoir un sommeil de qualité.

B Fixerdes prioritésjournaliéres et hebdomadaires, Le repos absolu est contre |nd|que quand on a une
bien différencier les taches indispensables des SEP car le manque d'entrainement entraine un dé-
taches accessoires, établir une liste de taches conditionnement musculaire (fonte musculaire) qui
quotidiennes et garder de I'énergie pour les rend toute activité de plus en plus éreintante et dif-
activités qui procurent du plaisir. ficile.
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Faut-ilcontinueratravaillerquandonestfatigué?

La poursuite d'une activité professionnelle consti-
tue un facteur d'équilibre : avoir un réle dans le mi-
lieu professionnel, ne pas avoir I'impression d'étre
coupé du monde, continuer a avoir des relations
avec les uns et les autres, éviter de penser tout le
temps a sa maladie...

Il n'est pas rare cependant que la fatigue seule ou
associée au handicap neurologique, rende difficile
la poursuite en I'état de I'activité professionnelle. Il
faut savoir que ces situations n'impliquent pas sys-
tématiquement |'arrét de I'activité professionnelle et
qu'il est possible d’envisager avec le service du per-
sonnel, le médecin du travail et éventuellement une
assistante sociale, un aménagement du poste et du
temps de travail (par exemple, travail a temps partiel,
formation et mutation sur un nouveau poste...).

Différents professionnels de santé impliqués
dans la prise en charge de la fatigue :

Le kinésithérapeute, spécialisé dans les mas-
sages et la rééducation, il joue un rdle important
dans la prise en charge de la fatigue au cours de
la SEP. Aprés un bilan complet avec le patient, le

Elle a seulement 33 ans
lorsque Catherine Lenne
apprend qu’elle est
atteinte de sclérose en
plaques.

Avec cette maladie
surgissent toutes les
questions du genre :
pourquoi ? Pourquoi
moi ? Comment ?

Les troubles moteurs, sensitifs, ou encore neurolo-
giques, ne sont que la partie visible de I'iceberg, car la
sclérose en plaques n'attaque pas a visage découvert
et lutter contre elle est un combat de chaque instant.

Catherine Lenne est une femme courageuse, intel-
ligente et pétillante, I'humour est sa meilleure arme
face a la maladie qui la ronge. En écrivant Seule en
piste, elle dompte les douleurs et I'isolement, elle s'en-
vole vers un univers paralléle, et nous touche par un
témoignage sensible et émouvant.
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kinésithérapeute peut proposer un programme de
rééducation qui permet un entretien des systémes
cardiorespiratoire et musculaire, et une adaptation
a |'effort physique. Outre la rééducation, les mas-
sages peuvent soulager la personne concernée et
diminuer la sensation de fatigue. Le kinésithéra-
peute peut aussi montrer au patient comment pro-
fiter au mieux des périodes de repos pour bien récu-
pérer et lui enseigner des techniques de relaxation.

L'ergothérapeute aide les personnes a se réa-
dapter dans leur vie personnelle et professionnelle.
Ainsi, |'ergothérapeute propose des solutions pour
résoudre des problémes décelés dans la vie quoti-
dienne : par exemple proposer un aménagement
de I'habitat, donner des conseils pour faciliter des
problemes d’habillage, I'objectif étant de faciliter la
vie de la personne concernée et de |'aider a rester
autonome pour un certain nombre de taches.

Le psychologue est un professionnel de I'écoute,
formé a aider des personnes en situation de souf-
france ou de fatigue psychique. Il assure un soutien
et un suivi psychothérapique des patients et de leur
famille par des entretiens individuels ou en groupe.

E'P

Catherine Lenne

Présentation du livre

Catherine Lenne a utilisé |'écriture comme une
psychanalyse face a la maladie. Elle le dit elle-méme :
“j'ai écrit avant tout pour moi...". Certes, mais c'est
par pure générosité qu'elle a décidé de publier ce
qu’on peut nommer un “journal intime”.

La maladie isole, rend égoiste, emplit les victimes de
rancceur. Mais pas Catherine, jeune femme époustou-
flante qui nous livre son témoignage comme un petit
guide, tout y est décrit : les symptomes, le monde hos-
pitalier, secret et angoissant...

Pour le lecteur qui passe du rire aux larmes, il s'agit
d'une immersion totale dans I'univers terrifiant de la
sclérose en plaques, et c'est en ca que Seule en piste
réussit un tour de maitre : il permet a la fois de faire
appréhender au plus grand nombre une maladie mal
connue, mais aussi d'aider les victimes et leur entou-
rage a la comprendre et a la dompter.
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