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Introduction

La sclérose en plaques (SP) se manifeste par de nombreux signes et
symptémes, y compris les tremblements, la spasticité, la faiblesse,
les troubles visuels et la difficulté a marcher. Toutefois, les personnes
atteintes de SP pourraient étre surprises d'apprendre que la fatigue
est le symptome le plus fréquent de la SP. Souvent décrite comme un
sentiment de grande lassitude physique ou mentale, la fatigue a des
répercussions majeures sur la qualité de vie, car elle nuit aux activités
de la vie quotidienne, a I'exercice et a la capacité de réagir contre les
autres symptdmes de la SP. Selon certaines études, plus de 90 pour
100 des personnes atteintes de SP éprouvent de la fatigue, et plus
des trois quarts la considérent parmi les trois symptdmes les plus
incommodants.
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De par sa nature imprévisible, la fatigue s'avére frustrante pour les
personnes atteintes de SP, leur famille et leurs soignants. Elle peut
durer une courte période seulement ou des années, et son intensité
varie de légere a complétement débilitante. Elle ne semble pas liée a
I'dge ou au sexe de la personne atteinte de SP, ni a la durée de la ma-
ladie ou au degré d'incapacité. On croit que la fatigue est causée par
de nombreux facteurs, y compris les lésions du systéme nerveux
résultant de la maladie elle-méme et les réactions du systeme immu-
nitaire de I'organisme, ainsi que par des facteurs secondaires comme
la douleur, les troubles du sommeil, les troubles de I'hnumeur et le
traitement par les interférons.
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La présente brochure intitulée Bien vivre avec la SP - Prise en charge
de la fatigue vous aidera a comprendre et a reconnaitre quelques-unes
des causes de la fatigue et a réussir a prendre en charge la fatigue en
vue d'ameéliorer votre capacité fonctionnelle et votre qualité de vie. Par-
dessus tout, j'espére que les personnes atteintes de SP et leur famille
retiendront de cette brochure que la fatigue n'est pas une conséquence
inévitable de la SP et qu'il ne faut jamais la considérer comme sans
remede. Ensemble, les personnes atteintes de SP, leur famille et les
professionnels de la santé peuvent adopter de nombreuses démarches
afin réduire au minimum, ou méme d'éliminer, la fatigue.
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Premiére partie -
Qu'est-ce que la fatigue liée a
la SP?

Les personnes atteintes de sclérose en plaques (SP), leur famille et
les professionnels de la santé donnent de nombreux sens au mot
fatigue. Demandez de définir la fatigue et vous obtiendrez vraisem-
blablement de nombreuses descriptions faisant étant de lassitude,
de somnolence, d'impression de faiblesse et d'épuisement.

Que nous ayons la SP ou non, nous ressentons tous un certain
degré de fatigue a un moment donné de notre vie. Les demandes
physiques et psychologiques imposées par la famille, les amis et
le travail font en sorte que nous nous sentons parfois fatigués.
Néanmoins, la fatigue associée a la SP est différente de la fatigue
« normale ». De nombreux professionnels de la santé spécialisés
dans la maladie rapportent que les personnes atteintes de SP
ressentent une sensation écrasante d'épuisement et de manque
d'énergie sans proportion avec I'activité entreprise. Pour la per-
sonne en bonne santé, faire les courses, comme aller a I'épicerie
ou a la banque, ne représente généralement pas un défi physique.
Toutefois, la fatigue ressentie par les personnes atteintes de SP
rend parfois presque impossible I'accomplissement de taches
simples.

Malheureusement, trop souvent, les professionnels de la santé ne
reconnaissent pas la fatigue et ne la traitent pas. Plusieurs raisons
expliquent ce phénomeéne. Les personnes atteintes de SP peuvent
accepter la fatigue comme faisant normalement partie de leur vie
et croire qu'elle n'est pas assez importante pour en parler. Il arrive
aussi que les personnes qui éprouvent de la fatigue depuis
longtemps ne se rendent pas compte que la fatigue diminue leur
qualité de vie et les oblige a réduire considérablement leur degré
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d'activité pour compenser. Les professionnels de la santé peuvent
négliger la fatigue, croyant que d'autres signes et symptomes
physiques de la SP, comme la faiblesse, la spasticité, les troubles
visuels et les problemes de mobilité sont plus importants. En
outre, ils ne soulévent pas toujours le sujet, car ils ont I'impression
qu'il n'y a rien a faire.

Quelles que soient les raisons du peu d'attention accordé a la
fatigue, les personnes atteintes de SP doivent comprendre que la
fatigue est un symptome réel de la SP, aussi réel que les tremble-
ments, la spasticité, les troubles urinaires, les troubles visuels et
la difficulté a marcher. En fait, la fatigue est le symptome le plus
fréquent de la SP. En effet, certaines études révelent que plus de
90 pour 100 des personnes atteintes de SP se sont plaintes de
fatigue. Pour de nombreuses personnes souffrant de la maladie,
la fatigue est le symptome le plus invalidant. Une étude menée
aupres de plus de 600 personnes atteintes de SP révele que plus
de la moitié d'entre elles ont rapporté que la fatigue nuisait plus
aux activités de la vie quotidienne que les troubles de I'équilibre,
la faiblesse, les engourdissements, la douleur ou la dépression
(voir le tableau 1-1). Chez environ le tiers des personnes souffrant
de la maladie, la fatigue est le premier symptome a apparaitre et
la raison initiale de consultation.
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« Pour la personne en bonne santé, faire les courses,
comme aller a I'épicerie ou a la banque, ne représente
généralement pas un defi physique. Toutefois, la
fatigue ressentie par les personnes atteintes de SP
rend parfois presque impossible I'accomplissement
de taches simples. »
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Tableau 1-1 Effets des signes et symptomes de la SP sur les
activités de la vie quotidienne révélés par un
sondage mené aupres de 656 personnes atteintes

de SP
Participants ayant rapporté des
interférences avec les activités
Signes, symptomes de la vie quotidienne (%)
Fatigue 96
Troubles de I'équilibre 50
Faiblesse ou paralysie 45
Engourdissements, picotements
ou autres troubles sensoriels 24
Troubles urinaires 34
Augmentation de la tension
musculaire (spasticité) 26
Troubles intestinaux 20
Troubles de la mémoire 16
Dépression 18
Douleur 21
Difficulté a résoudre des problemes 9

Source : Freal, J.E., G.H. Kraft et J.K. Coryell. « Symptomatic fatigue in multiple
sclerosis », Arch Phys Med Rehabil, vol. 65 (1984), p. 135-138.
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A. Répercussions de la fatigue liée a la SP

On ne pourra jamais surestimer les répercussions de la fatigue. La
fatigue nuit grandement a la capacité fonctionnelle, a I'humeur et
a la qualité de vie. Elle limite considérablement I'énergie et I'en-
durance et exerce des effets négatifs sur I'numeur et la capacité
de composer avec les autres symptomes de la SP. La fatigue joue
un réle important dans la perception qu'ont les personnes atteintes
de SP de leur propre santé. La fatigue peut ainsi occasionner des
problémes de prise en charge comme I'« incapacité apprise », qui
se produit lorsque les personnes perdent confiance en leur capacité
de prendre soin d'elles-mémes.
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La fatigue a aussi un effet puissant sur I'activité physique et le
conditionnement. La fatigue affaiblit les personnes atteintes de SP
en réduisant notablement leur degré d'activité. Les muscles inactifs
s'affaiblissent, surtout ceux utilisés pour respirer. Pour compenser
cette faiblesse progressive, les personnes atteintes de SP réduisent
encore plus leur degré d'activité, ce qui a pour conséquence
d'aggraver la fatigue en créant un engrenage.
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B. Comment définit-on la fatigue liée a la SP?
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Il'y a plusieurs années, un groupe d'experts provenant de tous les
domaines de soins de la SP se sont rencontrés afin d'examiner la
question de la fatigue liée a la SP. Le groupe avait pour but de
trouver une définition de la fatigue liée a la SP et d'élaborer une
stratégie thérapeutique compléte. Le groupe était composé de
participants de la National Multiple Sclerosis Society (NMSS) des
Etats-Unis et du Consortium of Multiple Sclerosis Centers
(CMSC). Il a défini la fatigue comme un :

“
A

Manque subjectif d'énergie physique et (ou) mentale pergu par
la personne atteinte de SP ou son aidant comme nuisant aux
activités habituelles ou aux activités qu'elle aimerait faire.
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Pour en arriver a cette définition, le groupe a reconnu que nous
ressentons tous un certain degré de fatigue a un moment donné de
notre vie. Si I'on parvient généralement a surmonter facilement la
fatigue normale en se reposant pendant un moment ou en dormant
afin de restaurer son énergie, il en va autrement de la fatigue ressen-
tie par la personne atteinte de SP. En effet, la fatigue liée a la SP se
démarque de la fatigue normale par I'ampleur méme de son effet sur
la capacité fonctionnelle. Par exemple, les personnes qui n'ont pas la
SP, ou celles atteintes d'une autre affection médicale avec fatigue
transitoire, considerent généralement que la fatigue ne les empéche
pas d'accomplir leurs taches. Par contre, la majorité des per-
sonnes atteintes de SP affirment que la fatigue les empéche
parfois d'assumer leurs responsabilités familiales, professionnelles
ou sociales. De plus, méme si le repos peut contribuer a atténuer la
fatigue chez la personne atteinte de SP, ni le repos ni le sommeil ne
parviennent a « restaurer » complétement leur niveau d'énergie.

La durée de la fatigue chez la personne atteinte de SP peut varier.
Souvent de courte durée, elle est parfois associée a une cause par-
ticuliere comme I'emploi d'un nouveau médicament; I'augmentation
du degré d'activité; la chaleur, le temps chaud et humide ou 'usage
des interférons béta employés dans la prévention des poussées de
la maladie. Chez d'autres personnes, la fatigue liée a la SP est un
phénomene a long terme qui dure des mois, voire des années. Le
groupe d'experts a donc élaboré deux définitions de la fatigue.

La fatigue chronique persistante est présente, quelle que soit
sa durée, 50 pour 100 des jours pendant plus de six semaines
et elle limite les activités fonctionnelles ou la qualité de vie.

La fatigue aigué se traduit par une augmentation nouvelle ou
importante de la sensation de fatigue au cours des Six
semaines précédentes. Ge type de fatigue limite aussi les
activités fonctionnelles ou la qualité de vie.
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La fatigue associée a la SP peut se manifester de diverses
maniéres. Physiquement, elle peut se traduire par une perte d'en-
durance qui nuit aux activités comme la marche. Elle peut aussi
prendre la forme d'un manque global persistant d'énergie désigné
sous le nom de /assitude par de nombreux professionnels de la
sante.

On a aussi cerné une forme de fatigue cognitive. Les personnes
atteintes de SP qui ressentent de la fatigue cognitive ont de la
difficulté a assurer leurs fonctions mentales comme I'apprentissage
verbal, [a mémoire et la durée d'attention. Une étude a démontré
I'effet que peut produire la fatigue cognitive sur les personnes
atteintes de SP. Au cours de cette étude, les participants atteints de
SP ont subi pendant trois a quatre heures une batterie de « tests
neuropsychologiques » visant a évaluer I'apprentissage, la
mémoire et I'attention, avant et aprés un exercice mentalement
exigeant. On a observé une diminution chez de nombreux partici-
pants atteints de SP pendant la deuxiéme partie des épreuves,
mais pas pendant la premiére. Cette différence a été attribuée a un
effet de la fatigue sur les activités cognitives ou mentales des
personnes. Par contre, le rendement des personnes n'ayant pas la
SP était le méme ou meilleur au cours de la deuxieme partie des
épreuves par rapport au début (voir la figure 1-1).
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Figure 1-1. Résultats d'épreuves d'apprentissage verbal obtenus avant et
aprés la réalisation de tests faisant appel a des calculs arithmétiques conti-
nus. Alors que I'on a noté une amélioration des résultats obtenus par les
participants n'ayant pas la SP lorsque les tests ont été répétés, les patients
atteints de fatigue liée a la SP ont obtenu de moins bons résultats au second
essai, révélant une forme de fatigue cognitive.

56 ) . - .
Test de la remémoration sélective (concordance cumulative)
(%2}
g— 54 Personnes atteintes
s de SP
()
T 52
[%2]
2
c
5 50+
c
[¢}]
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-
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8 pas la SP
44
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Source : Krupp, L.B. et L.E. Elkins. « Fatigue and declines in cognitive functioning in multiple
sclerosis », Neurology, vol. 55 (2000), p. 934-939.

Conclusions

La fatigue liée a la sclérose en plaques est un symptome trés réel
et invalidant de la SP qui nuit considérablement a la capacité
fonctionnelle et a la qualité de vie. Pour de nombreuses personnes,
la fatigue est le symptdme le plus invalidant de leur maladie. La
fatigue est parfois de courte durée et liée a des facteurs particuliers,
mais chez de nombreuses personnes, elle peut durer des mois,
voire des années. En plus de la fatigue physique, les profession-
nels de la santé ont aussi montré que les personnes atteintes de
SP ressentent une forme de fatigue cognitive qui nuit a I'appren-
tissage, a la mémoire, a la concentration et a I'attention.
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Deuxieme partie -
Qu'est-ce qui cause la fatigue liée
ala SP?

Bien que les répercussions négatives de la fatigue sur les person-
nes atteintes de SP soient claires, les causes sous-jacentes de la
fatigue ne sont pas encore entierement définies. De nombreux
facteurs peuvent étre sous-jacents a I'apparition de la fatigue liée
a la SP, y compris des facteurs associés aux lésions du systeme
nerveux causees par la SP et des facteurs associés aux systemes
immunitaire ou endocrinien. De nombreuses affections contribuent
aussi a la fatigue sans en étre nécessairement la cause directe.
Ces facteurs contributifs comprennent un manque de condition-
nement physique et les médicaments utilisés pour traiter les
symptomes de la SP comme la raideur, les troubles du sommeil
et les facteurs psychologiques.
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Causes possibles de la fatigue chez la
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personne atteinte de SP
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* Lésions du systéme nerveux entrainant une augmentation
de la demande d'énergie

* Diminution du métabolisme cérébral

* Déréglement du systéme immunitaire

* Déreglement du systeme endocrinien

* Déconditionnement

* Médicaments utilisés pour traiter les symptomes de la SP

* Troubles du sommeil

* Douleur

* Facteurs psychologiques (dépression, anxiété, stress

\ chronique) J
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La fatigue liée a la SP est trés difficile a cerner et a définir en partie
parce qu'elle ne semble pas associée a beaucoup d'autres symp-
tdmes ou caractéristiques de la SP. Les études ont montré que la
présence ou l'intensité de la fatigue causée par la SP ne sont pas
associées au sexe de la personne aux prises avec cette maladie.
La fatigue n'est pas non plus étroitement liée a I'dge ni au degré
de I'atteinte neurologique : de nombreuses personnes atteintes
de SP présentant un faible degré d'incapacité sur I'échelle EDSS
(Expanded Disability Status Scale), outil le plus fréquemment utilisé
pour mesurer |'atteinte neurologique, ont un degré de fatigue
similaire a celui des personnes ayant des cotes EDSS élevées. La
fatigue n'est pas associée a la durée de la maladie, étant donné
que les personnes dont la maladie a été récemment diagnostiquée
peuvent ressentir une fatigue aussi intense que celles atteintes de
la maladie depuis de nombreuses années.

La fatigue ne semble pas non plus étroitement liée au type de SP.
Si quelques études laissent croire que les personnes atteintes de SP
cyclique peuvent ressentir moins de fatigue que celles atteintes de
SP progressive secondaire, il est clair que la fatigue est un probleme
pour toutes les personnes atteintes de cette maladie, quelle qu'en
soit la forme.

Finalement, les examens d'imagerie par résonance magnétique
(IRM), qui sont de plus en plus utilisés dans le diagnostic de la SP,
ne semblent pas révéler la présence de la fatigue. Des études ont
montré que les personnes présentant une maladie tres active aux
examens IRM du cerveau ressentent un degré de fatigue similaire a
celui des personnes ayant une maladie moins active. De plus, les
études IRM n'ont pas établi de lien entre des lésions causées a
une région particuliére du cerveau et la fatigue. Ces résultats sug-
gérent que les causes de la fatigue sont sans doute plus subtiles
que des Iésions causées a un endroit anatomique particulier du
cerveau et qu'elles pourraient étre davantage liées au dysfonc-
tionnement des principales voies chimiques du systéme nerveux
central (SNC).

Bien vivre avec la SP- Prise en charge de la fatigue — 11



A. Facteurs primaires de la fatigue liée a la SP

On croit que plusieurs facteurs sont associés a la fatigue primaire
liée a la SP (ainsi nommeée parce que ces facteurs sont directement
associes au processus pathologique sous-jacent de la maladie elle-
méme). Selon une des théories les plus fréquentes, la fatigue est
lie aux Iésions qui surviennent dans le SNC au cours de la SP.
La SP est caractérisée par des Iésions au systéme nerveux asso-
ciées a l'inflammation et a la démyélinisation (destruction de la
gaine lipidique entourant les nerfs). Un grand nombre de cellules
nerveuses sont elles-mémes détruites. Les |ésions causées aux
nerfs entravent la propagation des signaux électriques qui contrélent
le mouvement et le fonctionnement cognitif. De nombreux
chercheurs croient que ces Iésions occasionnent un état d'« activité
motrice centrale accrue », obligeant le SNC a travailler beaucoup
plus fort qu'il ne le ferait chez une personne saine pour assurer
un niveau donné de fonctionnement. Ces altérations peuvent
aussi affecter le systeme nerveux périphérique (ensemble des
nerfs parcourant tout I'organisme) et occasionner un « bloquage
de la conduction nerveuse », obligeant ainsi |'organisme a con-
sommer plus d'énergie pour contracter ses muscles.
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Le fait que la fatigue liée a la SP soit si sensible a la chaleur étaye
la théorie selon laquelle I'altération de la conduction nerveuse est
au moins partiellement responsable de la fatigue. Les personnes
atteintes de SP se sentent notablement plus fatiguées lorsque le
temps est chaud et humide. Elles sont aussi plus susceptibles de
souffrir de « chaleur excessive » en faisant de I'exercice. Cet
exces de chaleur pourrait s'expliquer par le travail accru que le
systéme nerveux doit effectuer pour produire I'activité. Il importe
de trouver des moyens de prévenir la fatigue liée a la chaleur,
parce qu'elle peut créer de l'aversion pour I'exercice qui aggra-
vera encore plus la fatigue a long terme.

Ser
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La fatigue peut aussi &tre liée a une diminution du fonction-
nement, ou hypométabolisme, de certaines régions du cerveau.
Des études récentes utilisant une technique d'imagerie appelée
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tomographie par émission de positrons (TEP) ont montré que les
personnes atteintes de SP et de fatigue ont des degrés d'activité
réduits dans le cerveau comparativement aux personnes saines.
Les examens TEP permettent de mesurer le métabolisme cérébral
du glucose, un sucre utilisé par le cerveau comme carburant. Les
personnes atteintes de SP qui ressentaient de la fatigue ont
présenté une diminution de |'utilisation du glucose d'environ 10 a
20 pour 100 dans plusieurs régions du cerveau, y compris le
cortex cérébral (qui contrdle les fonctions supérieures du
cerveau comme le raisonnement et la mémoire) et les noyaux
gris centraux (qui jouent plusieurs roles, y compris, en partie, le
contréle du mouvement).

Le systeme immunitaire peut aussi étre un facteur contribuant a
la fatigue. Quelques études ont montré que les facteurs liés a
I'activation du systéme immunitaire sont associés au degré de
fatigue percu par la personne. Cette théorie est étayée par le fait
que les interférons béta, qui sont des protéines naturelles utilisées
pour prévenir les poussées de SP, induisent la fatigue comme
effet secondaire. Cette fatigue pourrait étre liée a I'activation du
systéme immunitaire consécutive aux injections d'interférons
béta (I'acétate de glatiramere, immunomodulateur utilisé pour
traiter les poussées de SP qui n'est pas un interféron, ne cause
pas cette réaction de fatigue).

B. Facteurs secondaires de la fatigue liée a la SP

En plus des causes primaires ou majeures de la fatigue, il existe
de nombreux facteurs contributifs secondaires, ainsi désignés
parce qu'ils ne sont pas directement causés par le processus
sous-jacent de la maladie elle-méme, mais plutot par certains
autres facteurs liés a la maladie. Ces facteurs comprennent
notamment les troubles de I'humeur, les médicaments utilisés
pour traiter d'autres symptomes de la SP, le déconditionnement,
la douleur due a la raideur ou aux nerfs |ésés et les troubles du
sommeil.
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[l existe clairement un certain chevauchement entre la dépression
et la fatigue dans la SP. Par exemple, chez la personne atteinte de
SP qui souffre de dépression (résultant de difficultés liées a la
capacité de réagir contre la SP ou d'autres raisons), la fatigue
semble liée a la fois a la dépression et a la SP. Dans certains cas,
les personnes atteintes de SP et de fatigue intense peuvent éprouver
un sentiment de tristesse que n'ont pas les personnes atteintes de
SP qui ne ressentent pas de fatigue. Néanmoins, il est clair que de
nombreuses personnes atteintes de SP et de fatigue intense n'ont
aucun sentiment de dépression ou de tristesse. Dans les cas ou la
personne atteinte de SP est aussi déprimée, on pourrait obser-
ver de la fatigue associée a cet état et une baisse de la motivation.
[l est donc essentiel de traiter convenablement la dépression
lorsqu'elle se manifeste.
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Les médicaments utilisés pour traiter d'autres symptémes de la SP,
comme la spasticité et la douleur, peuvent provoquer des effets
secondaires qui incluent la fatigue. Tel que mentionné plus haut,
les interférons utilisés dans le traitement de la SP peuvent causer
la fatigue intense comme effet secondaire, méme si elle ne se
manifeste que pendant les premiers mois de traitement. Les
médicaments comme les analgésiques et les myorelaxants peu-
vent causer la sédation, qui contribue a la fatigue (voir la
troisieme partie pour obtenir la liste des médicaments inducteurs
de fatigue).
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Le déconditionnement consécutif au manque d'exercice peut
contribuer a la fatigue et l'intensifier. Les personnes atteintes de
SP qui voient leur degré de faiblesse augmenter a mesure que la
maladie progresse peuvent subir une baisse de la capacité aéro-
bique (capacité de I'organisme d'utiliser I'oxygéne comme source
d'énergie). Les personnes atteintes de fatigue peuvent éviter les
activités comme l'exercice, qui peut aggraver la fatigue a long
terme. Chez les personnes gravement handicapées et incapables
de se déplacer, les muscles respiratoires peuvent s'affaiblir, obli-
geant I'organisme a utiliser des quantités de plus en plus grandes
d'énergie simplement pour respirer.
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A cause de la douleur liée a d'autres symptdmes de la SP, comme
la spasticité, les personnes sont parfois moins susceptibles de
vouloir participer a une activité physique, ce qui peut contribuer au
déconditionnement. De plus, la douleur et les troubles du mouve-
ment peuvent nuire considérablement au sommeil et miner I'éner-
gie des personnes nécessaire pour réagir contre la fatigue (les
troubles du sommeil sont traités de fagon plus détaillée dans la
troisieme partie).

Finalement, les troubles anxieux et le stress chronique causé par
la lutte contre une maladie de longue durée peuvent jouer un role
dans la fatigue. Le stress chronique réduit le taux de cortisol,
hormone sécrétée par les glandes surrénales. Un faible taux
prolongé de cortisol peut occasionner un état de fatigue. Bien que
ce phénomene ait été davantage étudié dans d'autres troubles,
comme le syndrome de fatigue chronique, il est possible qu'un tel
déréglement hormonal joue un réle dans la fatigue chez la personne
atteinte de SP.

C. QU'EST-CE QUE CELA SIGNIFIE POUR LES PERSONNES
ATTEINTES DE SP?

Chez toute personne atteinte de SP, il est vraisemblable que la
fatigue soit causée par un ou plusieurs des facteurs primaires ou
secondaires mentionnés ci-dessus. Bien que des recherches sup-
plémentaires soient nécessaires dans le domaine de la fatigue liée a
la SP, les stratégies de diagnostic et de prise en charge sont les
mémes pour toutes les personnes atteintes de SP. Avec I'aide de
votre professionnel de la santé, vous parviendrez a cerner et a
prendre en charge les causes de la fatigue. Méme si I'on ne croit
pas encore que les lésions causées au SNC sont réversibles, on
peut réussir a prendre en charge la fatigue, quelle qu'en soit la
cause.
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Troisieme partie -
Comment la fatigue est-elle
diagnostiquéee?

Un médecin ou une infirmiére réagiront a vos symptomes de
fatigue en vous posant des questions additionnelles et en réalisant
certaines évaluations. Voici le type de renseignements qu'ils
recueilleront : vos antécédents de santé et ceux de votre famille;
un examen physique et des épreuves de laboratoire visant a éli-
miner les maladies autres que la SP qui peuvent causer ou con-
tribuer a la fatigue; vos antécédents d'usage de médicaments et de
drogues; et peut-étre |'utilisation d'un ou plusieurs questionnaires
(souvent désignés sous le nom d'échelles d'évaluation de la
fatigue) afin de déterminer I'intensité de la fatigue et son effet sur
votre capacité fonctionnelle pendant vos activités quotidiennes.

Diagnostiquer la fatigue \

Un bilan exhaustif de la fatigue comprend :

\
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Société canacdienne de la SP
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* les antécédents de santé personnels;
* |es antécédents de santé familiaux;
e un examen physique;
* des épreuves de laboratoire;
k. des échelles d'évaluation de la fatigue. /

A. Antécédents personnels et familiaux

Le médecin ou l'infirmiére doivent recueillir le plus de renseigne-
ments possible sur vos antécédents personnels et familiaux afin de
comprendre les causes de votre fatigue. Par exemple, certaines
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maladies sont parfois fréquentes dans une famille, et la présence
d'une maladie chez I'un ou Il'autre de vos parents pourrait expliquer
en partie votre fatigue. Vous pouvez améliorer vos soins Si vous envi-
sagez de rechercher ou recherchez vos propres antécédents médicaux
et ceux de votre famille immédiate avant de consulter un professionnel
des soins de santé. Cette démarche est particulierement importante
s'il s'agit d'un nouveau professionnel de la santé.

Etant donné que la SP n'est pas la seule maladie qui cause la fatigue
et que vous pouvez avoir plus d'une maladie, on pourrait vous poser
des questions pendant votre visite médicale sur de nombreuses mala-
dies autres que la SP afin d'exclure la possibilité que ces maladies
puissent causer la fatigue. Voici quelques-unes des ces maladies :

* cancer,

* maladie de Parkinson;

* syndrome de fatigue chronique ou fibromyalgie;

* maladie de Lyme;

* hypothyroidie, maladie caractérisée par la sécrétion de faibles
taux de thyréostimuline (TSH) par la glande thyroide;

 maladie endocrinienne, comme le diabéte sucre;

* lupus érythémateux disséminé (encore appelé maladie lupique)
ou d'autres maladies « auto-immunes » comme la polyarthrite
rhumatoide;

* infections récentes, comme les infections bactériennes ou la
grippe;

* troubles cardiovasculaires, comme des antécédents d'insuffi-
sance cardiaque congestive ou d'hypotension;

e antécédents récents de chirurgie (l'intervention chirurgicale peut
occasionner un état de stress chronique, qui peut contribuer a la
fatigue);

e anémie ferriprive; ou

e antécédents d'infection par le VIH ou de sida.

Les antécédents relatifs au sommeil sont aussi une partie essentielle
des antécédents recueillis dans les cas de fatigue, car les troubles
du sommeil peuvent contribuer considérablement aux sensations
de fatigue. Bien que la somnolence et la fatigue ne représentent pas
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deux états identiques, les troubles du sommeil nocturne peuvent
occasionner une somnolence diurne excessive qui vous donnera la
sensation d'étre fatigué tout au long de la journée. Voici quelques-
uns des facteurs qui contribuent aux troubles du sommeil et a la
somnolence diurne chez les personnes atteintes de SP.

Le syndrome des jambes sans repos est une affection carac-
térisée par des mouvements incontrolés des jambes pendant le
sommeil. Les personnes atteintes de ce syndrome décrivent
souvent une sensation de fourmillement ou de secousses
musculaires qui provoque un besoin irrésistible de bouger les
jambes pendant le sommeil.

\
L]

Société canacdienne de la SP

La douleur, résultant des symptdmes moteurs de la SP comme
les tremblements incontrélables, peut nuire considérablement
au sommeil.

le la

L'apnée du sommeil est une affection caractérisée par I'obstruc-
tion des voies aériennes supérieures (région située derriére la
gorge). Les personnes atteintes d'apnée du sommeil peuvent
littéralement se réveiller des douzaines, sinon des centaines de fois
la nuit sans s'en rendre compte, ce qui les laisse épuisées pendant
la journée. Vous &tes plus susceptible d'avoir I'apnée du sommeil i
vous étes un homme et que vous avez un surplus de poids.

Série educative ¢

“
A

Les troubles urinaires et intestinaux qui obligent a se réveiller
plusieurs fois au cours de la nuit pour aller aux toilettes inter-
rompent le cycle du sommeil.

Etant donné que vous ignorez peut-étre que vous souffrez d'un trou-
ble du sommeil, il est utile de vous faire accompagner de la personne
avec qui vous dormez au cabinet de votre professionnel de la santé.
Votre mari, épouse ou partenaire pourrait étre mieux en mesure
d'expliquer la structure de votre sommeil. Si votre médecin
soupgonne un trouble du sommeil, il pourrait utiliser des question-
naires de dépistage comme I'échelle d'évaluation de la somnolence
d'Epworth pour déterminer votre degré de somnolence pendant la
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journée. Dans ce cas, on pourrait vous diriger vers un laboratoire du
sommeil, ou on pourra surveiller la structure de votre sommeil
pendant la nuit a I'aide d'une épreuve appelée polysomnographie.

Etant donné que des antécédents de dépression, d'anxiété, de crises
de panique ou d'autre troubles connexes peuvent aussi contribuer
aux sensations de fatigue, vous devez fournir le plus d'informations
possible sur votre humeur a votre professionnel de la santé. Certains
signes et symptomes qui évoquent la dépression comprennent un
sentiment persistant d'humeur dépressive, un manque d'intérét
pour les activités quotidiennes habituellement appréciées, un
manque de motivation, une sensation persistante de tristesse et une
perte ou une prise de poids récente. Si un membre de votre famille
a eu une dépression ou un trouble anxieux, vous pourriez étre plus
susceptible de souffrir de dépression ou d'anxiété. Comme pour les
troubles du sommeil, il existe des questionnaires que votre profes-
sionnel de la santé peut vous faire remplir afin d'éliminer la dépres-
sion et I'anxiété.

B. Antécédents d'usage de médicaments et de drogues

L'usage de médicaments et de drogues peut contribuer a la
fatigue de fagon parfois subtile. Lorsqu'on évalue la fatigue, la
quantité d'alcool et de caféine consommée et les antécédents de
tabagisme sont des facteurs importants a envisager. Toutes ces
substances peuvent avoir des effets variés sur le SNC, qui per-
turbent le sommeil ou augmentent I'éveil et I'activation, avec pour
conséquence d'accroitre le degré de fatigue.

En outre, certaines substances controlées comme la marijuana, la
cocaine et les amphétamines, peuvent exercer un effet profond
sur la capacité du cerveau a réguler les neurotransmetteurs
comme la dopamine. Bien que les drogues puissent procurer une
impression initiale d'énergie et de vigilance, elles peuvent produire
un effet « rebond » qui laisse le consommateur plus fatigué
qu'avant. Quand le médecin ou l'infirmiére vous questionnera
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sur vos antécédents d'usage de drogues, soyez le plus précis
possible. Vous étes en droit de vous attendre a ce que vos
soignants ne portent aucun jugement sur vos réponses.

De nombreux médicaments utilisés pour traiter la SP ou d'autres
maladies peuvent contribuer a la fatigue a court ou a long terme.
Certains médicaments inducteurs de fatigue sont énumérés dans le
tableau 3-1 (vous obtiendrez une liste plus compléte en anglais
dans les lignes directrices sur la fatigue publiées par la Paralyzed
Veterans Association; vous trouverez ces lignes directrices en ligne
en visitant le site Web http://www.pva.org/NEWPVASITE/publica-
tions/pubs/mscpg.html).

\
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Votre professionnel de la santé spécialisé en SP devrait tenir un
dossier complet des médicaments qu'il vous prescrit pour
prévenir les poussées de SP ou maitriser les symptomes comme
la douleur et la spasticité. Vous devriez néanmoins conserver votre
propre liste des médicaments que vous prenez, au cas ou votre
professionnel de la santé n'aurait pas votre dossier médical au
moment de la consultation ou que son dossier ne serait pas a jour.

le la
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Finalement, les médicaments qui vous ont été prescrits et ceux que
vous prenez réellement different souvent. Vous devriez consigner
tous les médicaments que vous prenez qui vous ont été prescrits
par d'autres professionnels de la santé. Vous devriez aussi noter les
médicaments en vente libre ainsi que les suppléments ou les pro-
duits de médecine douce, comme ceux vendus dans les magasins
d'aliments naturels. Etant donné que la plupart des personnes
atteintes de SP utilisent de nombreux médicaments différents avec
les années, vous améliorerez la qualité de vos soins en gardant une
liste écrite a jour de tous les produits que vous prenez (méme si
vous pensez qu'il ne s'agit pas de « médicaments » ).
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« De nombreux médicaments utilisés pour traiter
la SP, ainsi que des médicaments administrés
pour traiter d'autres maladies, peuvent causer la
fatigue a court ou a long terme ou y contribuer. »
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Tableau 3-1 Médicaments susceptibles de causer de la fatigue
chez les personnes atteintes de SP ou d'y contribuer

Médicament

But de

Exemples

I'utilisation:

les interférons

poussées de SP

Analgésiques Maitriser Butalbital (Fiorinal®)
la douleur
Traitements par ~ [Réduire les Interféron béta-1a (Avonex®, Rebif®)

Interféron béta-1b (Betaseron®)

relaxation mus-
culaire

Myorelaxants Atténuer la spa- [Tizanidine (Zanaflex®)
sticité et les Bacloféne (Lioresal®)
claquages mus- |carisoprodal (Soma®)
culaires

Sédatifs / anti-  |Aider au som-  [Alprazolam (Xanax®)

hypnotiques meil, anxiéte, Clonazépam (Rivotril®)

Diazépam (Valium®)

Anticonvulsivants

Maitriser les
crises épilep-
tiques, la
douleur, la
dépression ou
I'anxiété

Carbamazépine (Tegretol®)
Divalproex (Epival®)
Gabapentine (Neurontin®)

rhume des foins

Antidépresseurs  [Traiter la dépres- [Clomipramine (Anafranil®)
sion et les trou- |Néfazodone (Serzone®)
bles anxieux

Antihistaminiques [Soulager les Diphenhydramine (Benadryl® ou
allergies etle  fautres médicaments antial-

lergiques en vente libre)
Cétirizine (Reactine®)

monale, favori-
ser la contracep-
tion

Antipsychotiques [Traiter la schi-  [Clozapine (Clozaril®)
zophreénie et les  [Rispéridone (Risperdal®)
psychoses

Hormonothérapies(Traiter I'insuffi-  |Médroxyprogestérone (Provera®)
sance hor-

Source: Multiple Sclerosis Council for Clinical Practice Guidelines. Fatigue and Multiple
Sclerosis: Evidence-based management strategies for fatigue in Multiple
Sclerosis. Washington, DC, Paralyzed Veterans of America, 1998.
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C. Examen physique et épreuves de laboratoire

La premiere fois qu'un médecin ou une infirmiére vous évaluera, il ou
elle effectuera probablement un examen physique afin de détecter les
causes de la fatigue autres que la SP. Cet examen comprend une
inspection de la téte, des oreilles, des yeux, du nez et de la gorge afin
de vérifier la présence de signes d'hypertrophie des ganglions lympha-
tiques, la taille de la glande thyroide et la présence de signes d'infection.
L'examen thoracique vérifie la présence de troubles cardiaques ou pul-
monaires possibles. L'examen abdominal recherche des troubles
hépatiques possibles. Un neurologue vérifiera la présence d'anomalies
de I'état mental, des fonctions motrices, des sens, de I'équilibre et de
la démarche ainsi que des signes de faiblesse musculaire.

\
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Votre professionnel de la santé pourrait aussi prescrire de nom-
breuses épreuves afin d'éliminer d'autres causes de la fatigue qui ne
sont peut-&tre pas liées a la SP. Par exemple, la leucocytémie
(numération des globules blancs) permet d'éliminer I'infection ou
certains types de cancer, la glycémie (taux de glucose sanguin)
permet d'éliminer le diabéte, les épreuves par TSH permettent d'éli-
miner I'hypothyroidie, la sérologie permet d'éliminer la maladie de
Lyme et le dosage de la bilirubine sérique permet d'éliminer I'hé-
patite. Les examens d'imagerie comme les examens TEP ou IRM,
traités dans la deuxiéme partie, ne servent pas actuellement a dia-
gnostiquer la fatigue chez les personnes atteintes de SP (bien qu'ils
puissent &tre employés a d'autres fins diagnostiques).
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D. Echelles d'évaluation de la fatigue

Plusieurs échelles (généralement appelées échelles d'autoévaluation)
permettent de mesurer la fatigue. Elles sont similaires, car elles sont
toutes subjectives, autrement dit, elles mesurent le degré de fatigue
que vous percevez. Ge sont les meilleurs outils dont nous disposons
pour déterminer si vous souffrez de fatigue et, le cas échéant, son
degré d'intensité. Vous pouvez facilement remplir les échelles d'auto-
évaluation dans la salle d'attente de votre clinique de sclérose en
plaques ou du cabinet de votre professionnel de la santé avant votre
consultation.
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« Les échelles d'autoévaluation, qui mesurent le
degré de fatigue que vous percevez, sont les
meilleurs outils pour déterminer si vous souffrez de
fatigue et, le cas échéant, son degré d'intensité. »

De nombreuses échelles ont été élaborées pour évaluer la
fatigue. Certaines ont été congues spécifiquement pour les per-
sonnes atteintes de SP, tandis que d'autres sont utilisées pour de
nombreuses maladies inductrices de fatigue, comme le cancer, le
syndrome de la fatigue chronique et le sida (VIH). En général, il
existe deux types d'échelles, les échelles unidimensionnelles et les
échelles multidimensionnelles :

* les échelles unidimensionnelles traitent la fatigue comme une
entité unique et elles mesurent votre degré global de fatigue,

* les échelles multidimensionnelles décomposent la fatigue
en différents volets, incluant la fatigue physique, la fatigue
mentale ou cognitive et la fatigue sociale.

L'exemple le plus simple d'une échelle unidimensionnelle est
'Echelle visuelle analogue de la fatigue, présentée a la figure 3-1.
Vous devez évaluer votre sensation de fatigue sur une échelle
allant de 1 a 100, ou 1 signifie aucune fatigue et 100, la fatigue
la plus intense. Cette échelle est utile, mais elle est aussi sujette
a des réponses impulsives (autrement dit, elle est trés dépen-
dante de la fagon dont vous vous sentez a un moment précis et
elle ne fournit aucune information sur la fagon dont vous vous
sentez dans des situations particulieres ou a certains moments
de la journée). L'Echelle d'évaluation de I'intensité de la fatigue,
présentée au tableau 3-2, est une échelle unidimensionnelle
plus exhaustive. On a démontré que cette échelle est moins
sujette aux « réponses impulsives ».
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Figure 3-1. Echelle visuelle analogue de Ia fatigue. Evaluez votre fatigue sur
une échelle allant de 1 (pas fatigué(e) du tout) & 100 (fatigue la plus intense).

1 100
Pas fatigué(e) Fatigue la
du tout plus intense

\
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Tableau 3-2 Echelle d'évaluation de I'intensité de la fatigue

le la

Pour chaque question, choisissez un nombre de 1 a 7 indiquant dans quelle
mesure vous étes d'accord avec chaque énoncé, ot 1 indique fortement en
désaccord et 7, fortement d'accord.

ive ¢

sat

Enoncé Score
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1. Ma motivation est moins grande quand
je suis fatigué.

2. L'exercice induit ma fatigue.

. Je suis facilement fatigué.

4. La fatigue nuit @ ma capacité de fonctionnement
physique.

5. La fatigue me cause de fréquents problémes.

6. La fatigue empéche tout fonctionnement
physique soutenu.

7. La fatigue nuit a la réalisation de certaines
taches et responsabilités.

8. La fatigue compte parmi mes trois symptomes
les plus invalidants.

9. La fatigue nuit @ mon travail, a ma famille ou
a ma vie sociale.

Série éc
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Une fois que vous avez rempli I'échelle, le fournisseur de soins de santé
établit le score moyen en additionnant les nombres et en divisant leur total
par 9. Un score de 4 ou plus signifie généralement que votre fatigue est
intense. © D" Lauren B. Krupp

24 — Bien vivre avec la SP- Prise en charge de la fatigue



L'Echelle des répercussions de la fatigue est un exemple d'une
échelle multidimensionnelle qui divise vos sensations de fatigue
en volet physique, cognitif et social. Le tableau 3-3 vous montre
quels éléments de cette échelle, qui en compte 40, sont considérés
comme des signes de fatigue physique, cognitive ou sociale.

D'autres épreuves diagnostiques de la fatigue fondées sur le ren-
dement sont dites objectives, car elles mesurent votre capacité
réelle de réaliser certaines habiletés, plutdt que de vous demander
d'évaluer subjectivement votre fatigue. Quand la fatigue nuit
seulement a certains muscles ou groupes de muscles, votre
médecin peut utiliser des techniques qui mesurent la quantité de
force produite par vos muscles pendant une activité répétitive et
le temps nécessaire a leur récupération.

Tableau 3-3 Echelle des répercussions de la fatigue

Pour chacun des énoncés suivants, inscrivez "1" pour un petit probléme, 2"
pour un probleme modéré, 3" pour un gros probléme et "4" pour un probléme
extéme.

Répercussions de ma fatigue Score  Dimension
1. Je me sens moins alerte. Cognitive
2. Il me semble que mes relations

sociales sont moins nombreuses. Sociale
3. Je dois réduire ma charge de

travail ou mes responsabilités. Sociale
4. Je suis plus de mauvaise humeur. Sociale

5. J'ai de la difficulté a rester

longtemps attentif. . Cognitive
6. Je sens que je ne peux pas penser

clairement. . Cognitive
7. Je travaille moins efficacement

(a la maison et a I'extérieur). . Sociale
8. Je dois compter plus sur les autres pour

m'aider ou faire des choses pour moi. . Sociale
9. J'ai de la difficulté a planifier mes

activités a l'avance. . Sociale

10. Je manque d'habileté et de coordination. . Physique

(suite a la page suivante)
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Tableau 3-3 (suite) Echelle des répercussions de la fatigue

Pour chacun des énoncés suivants, inscrivez "1" pour un petit probléme, "2"
pour un probléme modéré, ‘3" pour un gros probléme et "4" pour un probléeme

(-
7]
E
9
[=]
Q extéme.
c
g Répercussions de ma fatigue Score__ Dimension
g 11. Je trouve que j'oublie plus qu'avant. Cognitive
- 12. Je suis plus irritable et plus facilement
R en colére. Sociale
\; 13. Je dois faire attention au rythme
- de mes activités physiques. Physique
:g 14. Je suis moins motivé a faire quelque
5 chose qui demande un effort physique. Physique
7] 15. Je suis moins motivé a participer
L] a des activités sociales. Sociale
o 16. Ma capacité a voyager a |'extérieur
o de ma maison est limitée. Sociale
o 17. J'ai de la difficulté @ maintenir un effort
-‘E physique soutenu pendant de longues
R périodes. Physique
= 18. Je trouve difficile de prendre des
Fo décisions. Cognitive
o 19. J'ai peu de relations sociales a I'extérieur
g de mon domicile. Sociale
;Q 20. Les activités quotidiennes normales
s sont stressantes pour moi. Sociale

21. Je suis moins motivée a faire quelque

chose qui demande de la réflexion. Cognitive

22. J'évite les situations qui sont
stressantes pour moi. Sociale
23. Mes muscles me semblent plus
faibles qu'ils ne le devraient.
24. Mon malaise physique augmente.
25. J'ai de la difficulté a faire face a la
nouveauté. Sociale
26. Je suis moins capable de terminer les

Physique
Physique

taches qui demandent de la réflexion. Cognitive
27. Je me sens incapable de répondre
aux demandes des autres. Sociale

(suite a la page suivante)
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Tableau 3-3 (suite) Echelle des répercussions de la fatigue

Pour chacun des énoncés suivants, inscrivez "1" pour un petit probléme, "2"
pour un probleme modéré, "3" pour un gros probléme et "4" pour un probléeme
extéme.

Répercussions de ma fatigue Score  Dimension
28. Je suis moins capable de pourvoir @ mon

soutien financier et a celui de ma famille. Sociale
29. Je suis moins actif sexuellement. Sociale

30. Je trouve difficile d'organiser mes

pensées lorsque je fais des choses a

la maison ou au travail. Cognitive
31. Je suis moins capable de terminer les

taches demandant un effort physique. - Physique
32. Je m'inquiete de la fagon dont

les autres me voient. . Physique
33. Je suis moins capable de faire face aux

enjeux émotionnels. - Sociale
34. Il me semble que je pense plus

lentement qu‘avant. - Cognitive
35. Je trouve difficile de me concentrer. o Cognitive
36. J'ai de la difficulté a participer pleinement

aux activités familiales. o Sociale
37. Je dois limiter mes activités physiques. - Physique
38. J'ai besoin de périodes de repos plus

fréquentes ou plus longues. - Physique
39. Je ne suis pas capable de fournir autant

de soutien émotionnel @ ma famille que

je devrais. - Sociale
40. Les difficultés mineures me paraissent

des difficultés majeures. - Sociale

On additionne le nombre total de points obtenu pour chaque sous-groupe
(physique, cognitif, social) et pour le questionnaire complet. Pour ce qui est de
la sous-échelle cognitive (10 questions) et de la sous-échelle physique (10
questions), le score maximal est de 40 pour chacune. Quant a la sous-échelle
sociale (20 questions), le score maximal est égal a 80.

Source: Fisk JD et coll. « Measuring the functional impact of fatigue: initial validation of the
Fatigue Impact Scale », Clin Infect Dis, vol. 18, suppl. 1 (1994), p. S79-S83.
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Pour évaluer la fatigue cognitive, on utilise aussi des épreuves
fondées sur le rendement qui mesurent des habiletés comme la
mémoire et les aptitudes verbales. Tel que décrit de fagon plus
détaillée dans la premiére partie, les personnes qui n'ont pas la
SP améliorent habituellement leurs résultats aux tests d'habileté
d'apprentissage et d'habileté verbale lorsque ces tests sont
administrés a plusieurs reprises au cours d'une séance d'évalua-
tion. Par contre, les personnes atteintes de SP et de fatigue
cognitive réussissent moins bien lorsque les tests sont répétés.
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Pendant la plupart des visites faites a un médecin ou a une infir-
miére, |'évaluation est fondée principalement sur vos antécédents
et les résultats physiques. L'utilisation des outils d'évaluation
comme les questionnaires sur la fatigue ne fait pas encore partie
de la pratique médicale ou infirmiére courante. Cependant, a
mesure que les connaissances médicales sur la fatigue et ses
causes s'accumulent, ces questionnaires et d'autres outils occu-
peront une place grandissante.

Société canacdienne de la SP
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Conclusions
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Le processus diagnostique de la fatigue liée a la SP fait appel a
I'exclusion des autres maladies susceptibles de causer la fatigue
et a I'évaluation de son intensité. Les progres réalisés dans I'éva-
luation de la fatigue nous permettront d'améliorer votre capacité
de traiter ce symptéme souvent frustrant.
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Quatrieme partie -
Prise en charge de la fatigue avec I'aide
de votre professionnel de la santé

Une fois que votre médecin ou votre infirmiére a posé un dia-
gnostic de fatigue et éliminé les causes non liées a la SP, il faut
élaborer un plan de traitement complet. Le traitement a pour but
d'éliminer ou de réduire au minimum I'effet des causes secondaires
de la fatigue afin de traiter la fatigue primaire qui est liée au
processus pathologique de la SP dans le SNC et de rétablir le
plus possible la santé et la qualité de vie.

Pour ce faire, il faut adopter une démarche de travail en équipe a
laquelle vous participerez, ainsi que votre neurologue, le physio-
thérapeute, I'ergothérapeute, l'infirmiére spécialisée en SP, le tra-
vailleur social et le psychologue.

Eléments du plan de prise en charge de

la fatigue

e Tenir un journal des activités afin de découvrir les
« facteurs déclencheurs de la fatigue ».
* Adapter ou éliminer les médicaments inducteurs de fatigue.
* Adopter un plan de nutrition saine.
* Utiliser des stratégies pour économiser ses forces.
* Choisir un traitement qui peut modifier I'évolution de la
SP sans causer de fatigue.
* Adopter un programme d'exercice incluant conditionnement
aérobique et musculation.
* Suivre un traitement pharmacologique de la fatigue /

\ primaire liée a la SP.

Suivre votre plan de prise en charge de la fatigue vous aidera a
atténuer la fatigue et a améliorer votre qualité de vie. N'oubliez
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pas que vous ne devez jamais accepter la fatigue comme une
conséquence inévitable de la SP. Il existe de nombreuses options
de prise en charge, et vous devez continuer de travailler assidiment
avec votre équipe soignante tant que la fatigue ne sera pas éli-
minée ou au moins prise en charge.

La premiere étape vers la maitrise de la fatigue liée a la SEP consiste a
vous renseigner sur ce symptome, les raisons de sa manifestation et
comment on peut le maitriser. Les membres de votre famille doivent
aussi participer au processus d‘éducation. lls doivent comprendre que
|a fatigue est un symptome trés réel et potentiellement trés invalidant
de la SP et qu'il n'est nullement question de paresse ou de somnolence.

\
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« N'oubliez pas que vous ne devez jamais accepter la
fatigue comme une conséquence inévitable de la SP. Il
existe de nombreuses options de prise en charge, et
vous devez continuer de travailler assidiment avec
votre professionnel de la santé tant que la fatigue ne
sera pas éliminée ou au moins prise en charge. »
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A. Découvrir les facteurs déclencheurs de la fatigue
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Une des étapes les plus importantes de la prise en charge consiste
a trouver les facteurs qui déclenchent la fatigue, qui l'intensifient ou
qui semblent I'atténuer. Une excellente fagon de cerner la structure
de la fatigue consiste a tenir un journal des activités quotidiennes
pendant une courte période. Grace au journal quotidien, vous pour-
rez noter régulierement vos activités tout au long de la journée,
décrire votre sommeil de la nuit précédente et évaluer votre degré
de fatigue associée aux différentes activités. Vous trouverez en
annexe un exemple de journal que vous pouvez utiliser. Vous pouvez
aussi créer votre propre journal en portant sur vous un petit carnet
sur lequel vous pourrez consigner des renseignements tout au long
de la journée. En tenant un journal de vos activités quotidiennes
pendant quelques semaines et en discutant des résultats avec votre
médecin, infirmiére ou autre professionnel de la santé, vous
parviendrez a cerner les facteurs déclencheurs de la fatigue (par
exemple, la chaleur, le travail prolongé et la prise d'un médicament),

ie éc
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ainsi que les moments de la journée ot la fatigue est moins intense
ou plus intense. Vous pourrez alors agir de fagon a éviter les facteurs
déclencheurs et planifier les activités importantes en fonction des
moments ou vous étes moins susceptible de vous sentir fatigué.

B. Adapter les médicaments inducteurs de fatigue

Tel que mentionné dans la troisieme partie, de nombreux médicaments
peuvent contribuer aux sensations de fatigue et nuire au fonction-
nement diurne. Parlez de vos médicaments avec votre médecin pres-
cripteur. Les sédatifs pourraient sans doute &tre administrés le soir,
au moment ou ils vous aideront a dormir, de sorte que vous vous
sentiez plus frais et dispos le lendemain matin. Certains sédatifs,
comme les antihistaminiques, offrent des substituts qui n'induisent
pas de somnolence. Il est sans doute aussi possible de diminuer la
dose de certains médicaments. Cependant, ne prenez jamais ces
mesures sans consulter votre médecin prescripteur; car vous pourriez
nuire a la maitrise des autres symptoémes de la SEP en changeant
I'neure de la prise d'un médicament ou en diminuant la dose.

Les médicaments qui modifient I'évolution de la maladie sont des
meédicaments immunomodulateurs prescrits pour réduire le nombre de
poussées de la SEP. Certains d'entre eux, appartenant a la classe de
médicaments appelés interférons béta (Avonex®, Betaseron® et Rehif®),
peuvent causer aprés leur injection une réaction pseudo-grippale com-
prenant la fatigue, la fievre et les frissons. On croit que cette réaction est
due a une réaction immune de I'organisme aux interférons, qui sont des
protéines naturelles. Cette réaction peut durer plusieurs jours suivant
I'injection et devrait s'atténuer sur plusieurs mois a mesure que I'orga-
nisme s'adapte aux interférons. On peut traiter cette réaction pseudo-
grippale par une association d'acétaminophéne (Tylenol®) et d'ibu-
proféne (Advil® ou Motrin®) visant a maitriser la douleur et la figvre.
On vous avisera habituellement de prendre ces médicaments avant
I'injection, plusieurs heures apres l'injection et le lendemain matin.

L'acétate de glatirameére (Copaxone®), autre immunomodulateur qui
réduit aussi les poussées, mais qui n'est pas un interféron, ne produit
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pas ce type de réaction pseudo-grippale. Si vous commencez un
traitement qui modifie I'évolution de la maladie et que la fatigue est
une préoccupation majeure, vous devriez prendre en considération
le fait que I'acétate de glatiramére n'est pas associé a la fatigue.

On prescrit les quatre médicaments qui modifient I'évolution de la
maladie pour réduire le nombre de poussées de SP, pas pour prendre
en charge les symptomes de la SP comme la fatigue. Une étude
récente a toutefois montré que les personnes qui prennent de |'acétate
de glatirameére bénéficient avec le temps d'une atténuation relative de
|la fatigue comparativement aux personnes qui prennent un interféron
béta. Cette étude, menée a I'Université de Calgary, au Canada, a
permis de suivre des personnes atteintes de SP cyclique qui ont pris
pendant au moins six mois un des quatre médicaments modifiant la
maladie : |'acétate de glatiramere ou un des trois interférons béta. On
a demandé aux participants de remplir I'Echelle des répercussions de
|a fatigue (voir le tableau 3-1 dans la troisieme partie de cette
brochure) au début de I'étude et aprés six mois de traitement.
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Apreés six mois de traitement, 25 pour 100 des personnes prenant de
I'acétate de glatiramére ont présenté une diminution des scores de la
fatigue sur I'Echelle des répercussions de la fatigue, comparativement
a environ 12 pour 100 de celles prenant un interféron béta. Dans
I'ensemble, les personnes prenant de |'acétate de glatiramere avaient
deux fois plus de chances de présenter une amélioration de leur
score sur I'Echelle des répercussions de la fatigue que celles prenant
un interféron béta. L'atténuation de la fatigue a été observée dans les
trois dimensions de I'Echelle des répercussions de la fatigue :
physique, cognitive et sociale.
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Bien que des recherches additionnelles soient nécessaires, cette
étude suggeére un avantage relatif en faveur de I'acétate de glati-
ramere comparativement aux autres traitements modifiant la maladie
pour ce qui est du symptome de la fatigue.

C. Adopter un plan de nutrition saine

Malheureusement, aucun régime alimentaire particulier ne traite de
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fagon spécifique la fatigue. Néanmoins, I'élaboration d'un solide
programme de nutrition peut préserver votre santé, augmenter vos
réserves d'énergie, vous aider a mieux dormir et diminuer votre degré
de somnolence. Si vous n'étes pas familiarisé avec les éléments d'une
bonne nutrition, demandez a votre professionnel de la santé de vous
diriger vers un nutritionniste, avec lequel vous pourrez discuter de vos
objectifs alimentaires. Voici quelques conseils importants.

Eviter les sucres raffinés et autres sucreries - Le sucre en excés
peut modifier considérablement votre glycémie par des hausses
rapides suivies de chutes qui vous laisseront plus fatigué qu'avant.

Buvez au moins huit verres de 250 mL d'eau tous les jours -
La déshydratation peut intensifier la sensation de fatigue, il est
donc essentiel que vous buviez suffisamment d'eau. Consultez
votre professionnel de la santé si vous souffrez de troubles uri-
naires; en effet, boire trop d'eau peut nuire a la maitrise vésicale
pendant le sommeil.

Evitez la caféine et le tabac - La caféine et le tabac agissent
comme des stimulants du SNC et peuvent nuire au sommeil. Si
vous buvez du café, prenez soin de boire votre derniére tasse au
plus tard au début de I'aprés-midi.

Consommez des aliments a forte teneur en éléments nutritifs -
Vous devriez tirer parti de chaque repas et consommer des
aliments riches en vitamines, en minéraux, en protéines et en
glucides complexes. Les protéines de grande qualité (poisson,
volaille et viande maigre) vous aideront a préserver votre masse
musculaire, tandis que les glucides complexes (comme les
pommes de terre, les aliments complets et les Iégumineuses)
vous aideront a stabiliser votre glycémie. Tous deux vous don-
neront de I'énergie tout au long de la journée.

Mangez souvent - Consommer de petits repas tout au long de
la journée plutdt que trois gros repas stabilisera votre niveau
d'énergie. Les gros repas peuvent occasionner des sensations
de fatigue et de Iéthargie.
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Consommez plus de fruits et de légumes - Les légumes sont
riches en calcium, en magnésium et en potassium ainsi qu'en
antioxydants, incluant les vitamines A et C. Les fruits sont aussi
riches en vitamines. Etant donné que les fruits et les 1égumes
sont riches en fibres, ils aident & prévenir la constipation, qui
peut intensifier la sensation de fatigue.

Evitez I'alcool - Bien qu'il n'y ait aucun mal & prendre un verre a
I'occasion, vous devriez éviter l'alcool le plus possible. L'alcool
inhibe le SNC et nuit aussi au sommeil, a la coordination et a
I'équilibre. En outre, I'alcool peut interagir avec de nombreux
médicaments que vous prenez peut-étre pour traiter d'autres
symptémes de la SP. Vérifiez aupres de votre professionnel de
la santé si vous pouvez consommer de I'alcool.

\
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Faites régulierement de I'exercice - L'exercice régulier peut
aider a stimuler I'appétit.

Ive ¢

Maintenez un poids santé - Transporter un surplus de poids
augmente le stress imposé a |'organisme et peut aggraver la
fatigue. Si vous avez un surplus de poids, vous devriez suivre
un régime alimentaire équilibré et faible en gras.

lucat
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Pour de nombreuses personnes atteintes de SP, I'enjeu n'est
pas de perdre du poids, mais de maintenir un poids suffisam-
ment élevé. Les maladies chroniques comme la SP peuvent
induire un état de « demande métabolique élevée » au cours
duquel I'organisme a des besoins nutritionnels accrus.
Assurez-vous de consommer assez de calories pour rester
fort. Planifiez vos repas a des moments ol vous vous sentez
moins fatigué et que vous pouvez bien manger.
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Utilisez avec circonspection les suppléments et les plantes
médicinales - Les fabricants de suppléments et de produits a
base de plantes médicinales alleguent souvent que ces produits
peuvent combattre la fatigue. A I'exception des suppléments de
fer, qui peuvent traiter la fatigue liée a I'anémie, il n'existe
aucune preuve que ces traitements alternatifs soient utiles pour
traiter la fatigue.
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Demandez de I'aide - N'oubliez jamais que vous n'étes pas
obligé de tout faire seul. Si la fatigue vous accable, demandez
aux membres de votre famille et a vos amis de vous préparer
des repas par exemple.

D. Utiliser des stratégies pour ménager ses forces

Prenez des mesures qui vous permettront d'économiser vos forces
afin d'accomplir le plus efficacement possible les taches de la vie quo-
tidienne. Un ergothérapeute peut vous aider a concevoir des fagons
plus efficaces de travailler, d'effectuer les corvées domestiques et
d'accomplir les taches importantes. Voici quelques conseils.

Profitez des moments ol la fatigue est moins intense - Profitez
de ces moments pour accomplir les tdches importantes qui deman-
dent une énergie soutenue, comme le magasinage, la cuisine ou le
travail difficile. Votre journal vous aidera a cerner ces moments.

Prenez des pauses fréquentes et respectez votre rythme - De
courtes pauses de 15 minutes tout au long de la journée peuvent
vous aider a conserver votre énergie. Evitez toutefois les siestes
fréquentes, qui peuvent nuire a votre sommeil nocturne. Si vous
devez accomplir une tache longue et difficile, comme nettoyer la
maison, respectez votre rythme. Si vous étes au travail, vous
pourriez consulter votre employeur sur la possibilité de prévoir
des périodes de repos pendant votre journée de travail.

Respectez un horaire de sommeil régulier - Couchez-vous et
levez-vous a la méme heure chaque jour (méme les fins de
semaine). Respecter un horaire régulier de sommeil vous aidera
a réguler le rythme circadien de votre corps (votre horloge
interne) et a stabiliser votre niveau d'énergie.

Reportez les activités non essentielles - Il est correct de
reporter les activités non essentielles quand vous vous sentez
fatigué. N'oubliez jamais que vous combattez un symptome tres
réel et tres invalidant de la SP. Vous ne devriez jamais vous sen-
tir coupable de ne pas accomplir toutes les taches prévues.
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Participez a des activités de rétablissement - Des activités
comme la méditation, le yoga, s'asseoir dans un parc et
marcher sur la plage peuvent contribuer a restaurer votre
sentiment intérieur d'équilibre et a rétablir vos forces en plus
d'atténuer le stress.

Réaménagez votre milieu - Réaménagez votre domicile et votre
lieu de travail afin d'économiser vos forces. Par exemple, si vous
avez une salle de bain au rez-de-chaussée et au deuxiéme étage,
gardez des produits de nettoyage aux deux endroits afin d'éviter
des déplacements inutiles lorsque vous faites le ménage.
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Demandez de I'aide - Concevez un plan faisant appel a toute la
famille pour accomplir les corvées et d'autres activités.

Au besoin, demandez I'aide de votre professionnel de la santé
qui peut expliquer a votre famille comment la fatigue nuit a
votre capacité d'accomplir ces taches.

Société canacdienne de la SP
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E. Recourir a la thérapie par I'exercice
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Si vous souffrez de SP depuis de nombreuses années, votre
médecin vous a peut-étre déja dit d'éviter de faire de I'exercice afin
de conserver votre énergie. En fait, on sait maintenant que le
contraire est vrai. L'exercice offre de nombreux bienfaits impor-
tants a la personne fatiguée. [l augmente la capacité pulmonaire et
la capacité de I'organisme d'utiliser efficacement I'oxygeéne. Il
préserve ou augmente la flexibilité musculaire et peut atténuer la
douleur. Il augmente la force et les réserves d'énergie. Il peut aider
a renforcer les muscles respiratoires (les muscles qui vous aident
a respirer), qui s'affaiblissent lorsqu'ils sont peu sollicités parce
que la mobilité est limitée. Il peut aussi aider a atténuer I'numeur
dépressive, I'anxiété et le stress, qui sont tous liés a la fatigue.
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La recherche récente a montré que I'exercice régulier peut atténuer
la fatigue chez les personnes atteintes de SP et améliorer les inter-
actions sociales, les habiletés en art ménager et les loisirs. Il peut

aussi réduire la colére. Etant donné que les personnes atteintes de
SP ont des degrés d'incapacité tres variés, consultez votre clinicien
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traitant avant de commencer un programme d'exercice. Votre clini-
cien peut vous diriger vers un physiothérapeute qui vous aidera a
concevoir un plan adapté a votre degré de mobilité et de condition
physique. Voici quelques lignes directrices.

Assurez-vous d'avoir le hon matériel - Selon votre degré de
mobilité, vous pourriez avoir besoin d'un équipement adapté,
comme des chaussures spéciales ou une marchette. Un physio-
thérapeute pourra vous conseiller sur le bon équipement.

Commencez lentement et allez-y lentement - Votre programme
d'exercice doit reposer sur une démarche pyramidale, a la fois
pour le renforcement des muscles et la capacité aérobique. En
ce qui concerne les muscles, vous pouvez commencer par de
simples exercices d'amplitude, puis travaillez progressivement
et passez a des exercices de force faisant appel a tous les
groupes musculaires majeurs. Pour ce qui est de la capacité
aérobique, commencez par augmenter lentement le nombre
d'activités quotidiennes normales que vous pouvez réaliser. A
partir de Ia, vous pouvez passer a des activités récréatives
légéres (par exemple, une promenade dans le parc avec votre
famille) et éventuellement a un programme d'exercice struc-
turé. Le programme d'exercice peut comporter des activités
comme la marche, des exercices de marche ou de course en
salle sur tapis roulant ou de la bicyclette pendant 30 a 45
minutes, trois a quatre fois par semaine.

Choisissez les activités que vous aimez - Donnez-vous toutes
les chances de réussir en pratiquant des activités que vous aimez.
Si marcher sur un tapis roulant vous ennuyait avant que la SP
soit diagnostiquée, il est facile de parier que cela ne vous plaira
pas davantage si vous étes atteint de SP et de fatigue intense!

Choisissez judicieusement le moment de votre exercice -
Dormez suffisamment la nuit précédant I'exercice et planifiez-le
a un moment ou votre fatigue est moins intense. Encore une
fois, tenir un journal de vos activités peut vous aider a repérer
ces moments. Ne faites jamais d'exercice jusqu'a I'épuisement.
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Faites-en une de vos responsabilités - Considérez I'exercice
comme un autre médicament a prendre pour traiter vos symp-
tdmes de la SP et exécutez votre « prescription d'exercice »
régulierement. Notez les améliorations et discutez de votre pro-
gramme d'exercice avec votre professionnel de la santé a
chaque consultation. Vous aurez ainsi I'impression de prendre
en charge votre fatigue.

Récompensez-vous - Accordez-vous de petites récompenses
quand vous réalisez vos objectifs d'exercice, comme un nou-
veau vétement ou une sortie au cinéma. Des récompenses
réguliéres vous aideront a rester motive.

\
L]

Société canacdienne de la SP

Etant donné que la chaleur intensifie la fatigue, vous ne devez pas
avoir trop chaud pendant I'exercice. Si vous appréciez les activités
aquatiques, pensez a vous inscrire a un programme d'exercice en
milieu aquatique. Votre section locale de la Société canadienne de
sclérose en plaques, un physiothérapeute ou le gymnase local peut
vous conseiller un programme. Prenez une douche ou un bain a I'eau
tiede pour aider a vous refroidir apres I'exercice.
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F. Recourir a la pharmacothérapie

Ser

Pour traiter la fatigue, on doit toujours axer les premiéres mesures
a prendre sur les traitements non médicamenteux énumérés a la
section E. Cependant, si vous et votre équipe soignante avez déja
pris ces mesures sans parvenir a prendre en charge votre fatigue,
vous devriez envisager une pharmacothérapie.

“
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[l n'existe actuellement aucun traitement pharmacologique
spécifiquement approuveé par la Direction générale des produits de
santé et des aliments, de Santé Canada, dans le traitement de la
fatigue chez les personnes atteintes de SP. Il existe toutefois des
médicaments qui se sont avérés utiles pour atténuer et méme
éliminer la fatigue (voir le tableau 4-1).
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Tableau 4-1 Médicaments susceptibles d'étre bénéfiques pour
traiter la fatiguée liée a la SP (dose pour adulte)

Dose de Dose Dose Effets
Médicament départ d'entretien maximale secon-
habituelle habituelle daires
Amantadine | 100 mg par [100 mg deux| 300 mg [nsomnie,
(SymmetrelMD) | jour le matin | fois par jour | par jour réves mar-
quants
Modafinil 100 mg par | 200 mg par | 200 mg par | Céphalées,
(Alertec®) [jour le matin | jour le matin [jour (certaines| insomnie
ou 100 mg le| personnes
matin et réagissent
100 mg le bien a des
midi doses
élevées)
Méthylphénidate 5mg 5a10mg 20 mg Agitation,
(Ritalin®) par jour le |une ou deux| par jour insomnie,
matin fois par jour étour-
dissement,
troubles
hépatiques
possibles
Bupropion, | 150 mg par |150 mg deux|200 mg deux| Agitation,
a libération |jour le matin | fois par jour | fois par jour | anxiété,
prolongée insomnie
(Wellbutrin SR®)
Fluoxétine 20 mg par | 20280 mg | 80 mg par | Faiblesse,
(Prozac®) |jour le matin| par jour jour nausee,
insomnie
Venlafaxine | 75 mg par [140a180 mg| 225 mg Faiblesse,
(Effexor-XR®) |jour le matin| par jour par jour [nausée, étour-
dissement
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Amantadine (SymmetrelVD) - | 'amantadine est un médicament
antiviral approuvé dans le traitement de l'infection par le virus
grippal A. L'amantadine produit un effet sur la dopamine, neuro-
transmetteur chimique du cerveau intervenant dans la vigilance
ainsi que dans la maitrise des fonctions motrices. On croit que
I'amantadine agit sur la fatigue liée a la SP par ses effets sur le
taux de dopamine dans I'organisme.

Plusieurs essais cliniques conduits au cours des 20 dernieres années
ont démontré I'efficacité de I'amantadine dans la réduction de la fatigue
chez environ 40 pour 100 des personnes atteintes de SP. Le médica-
ment est sir, quelques personnes ont signalé des effets secondaires
comme des réves marquants et I'insomnie. On peut commencer par
une dose de 100 mg, puis I'augmenter a 300 mg par jour. Certaines
personnes qui prennent de I'amantadine pendant des périodes pro-
longées remarquent parfois une diminution de I'effet du médicament
apres quelque temps. Si c'est le cas, parlez a votre médecin prescrip-
teur d'une fenétre thérapeutique (interruption temporaire de la médica-
tion) : vous cessez de prendre |'amantadine pendant quelques
semaines, puis recommencez.
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Méthylphénidate (Ritalin®) - Le méthylphénidate fait partie d’une
classe de médicaments appelés stimulants du systéme nerveux central
(SNC). On utilise ces médicaments dans la prise en charge du trouble
déficitaire de l'attention (TDA) chez les enfants. Les effets secondaires
peuvent comprendre les effets suivants : nervosité, insomnie, étour-
dissements et troubles hépatiques possibles. Au Canada, ces médica-
ments sont vendus seulement sur ordonnance écrite, et on ne devrait
les utiliser que sous I'étroite supervision d’un médecin.
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Modafinil (Alertec®) - Le modafinil est un médicament utilisé pour
traiter la somnolence diurne chez les patients atteints de narcolepsie.
On croit que ce médicament éveillant agit au moins partiellement en
modifiant une partie du cerveau appelée hypothalamus, qui controle la
libération d'histamine. Une étude récemment publiée a montré que le
modafinil, a une dose de 200 mg par jour, peut atténuer considérable-
ment la fatigue chez les personnes atteintes de SP. Il semble plus sir
que les stimulants du SNC. Les effets secondaires les plus fréquents
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sont I'insomnie et les céphalées temporaires, qui peuvent se mani-
fester le temps que I'organisme s'adapte au médicament. Chez les
personnes qui ne réagissent pas au traitement par I'amantadine ou
chez les patients qui ressentent une fatigue intense trés accablante,
certains médecins et infirmiéres considérent le modafinil comme le
médicament de deuxiéme recours.

Antidépresseurs - On peut prescrire plusieurs types d'antidépresseurs
pour atténuer la fatigue. Méme si ces médicaments n'ont pas été évalués
dans le traitement spécifique de la fatigue dans le cadre d'essais cli-
niques, on croit que de nombreux antidépresseurs, comme la fluoxétine
(Prozac®), la venlafaxine (Effexor-XR®) et le bupropion (Wellbutrin-SR®),
possedent des « propriétés d'activation » qui élévent les niveaux
d'énergie. Ces médicaments sont utiles chez les personnes fatiguées
qui présentent aussi des signes et des symptomes de dépression.

Aminopyridines - Les aminopyridines font partie d'une classe de
médicaments appelés inhibiteurs potassiques. Elles ont fait |'objet d'un
essai dans le traitement de la fatigue liée a la SP, car elles peuvent aider
les nerfs I6sés a améliorer la transmission des influx électriques. Bien
que I'on ait observé quelques bienfaits dans I'amélioration de la
capacité fonctionnelle (par exemple, aider les personnes ayant de la
difficulté a marcher), dans I'ensemble, elles n'ont pas été efficaces pour
traiter la fatigue en plus de comporter des effets secondaires marqués,
notamment une augmentation du risque de crises épileptiques.

Conclusions

Un plan de traitement complet de la fatigue liée a la SP réclame
des efforts de la part de la personne atteinte de cette maladie, des
médecins, des physiothérapeutes, des ergothérapeutes et des
psychologues. Il ne faut pas oublier qu'il existe de nombreuses
options pour traiter la fatigue liée a la SP. En travaillant en étroite
collaboration avec votre équipe soignante, vous parviendrez a
maitriser vos symptomes de fatigue et a améliorer votre capacité
fonctionnelle, votre humeur et votre qualité de vie.

Bien vivre avec la SP- Prise en charge de la fatigue — 41



Journal des activités quotidiennes

Instructions

1. En haut de la page du jour, décrivez comment vous avez
dormi la nuit précédente.

2. Assignez une valeur numérique de 1a 10 (1 étant trés
faible et 10 trés élevé) a :

\
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* votre degré de fatigue (F);
* la valeur ou I'importance accordée a I'activité (V);
* |a satisfaction ressentie en réalisant I'activité (8).

le la

Vous pouvez établir la « valeur » d'une activité en la
comparant a d'autres activités que vous aimeriez
accomplir au cours de la journée.
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Par exemple :

13h:F=7 V=3 S=2

Activite : préparer le diner, debout pendant
15 minutes (chaud)

Commentaires : vision trouble
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3. Décrivez toujours I'activité physique effectuée sous la
rubrique Activité (p. ex., rester debout sous la douche 10
minutes, monter 20 marches, marcher sur 200 pieds).

4. Notez la température ambiante sous la rubrique Activité.

5. Enumérez sous la rubrique Commentaires tous les
symptémes de la SP a mesure qu'ils se manifestent ou
qu'ils s'aggravent pendant la journée, incluant troubles
cognitifs, troubles visuels, faiblesse, étourdissements,
trainement des pieds, douleur, engourdissements,
sensation de brilure et ainsi de suite.

QPrenez des notes toutes les heures. /

42 — Bien vivre avec la SP- Prise en charge de la fatigue




Nom :

Décrivez votre sommeil au
cours de la nuit derniére :

Journal des activités quotidiennes

Date :

Heure

F

V

S

Activité

Commentaires

6h

7h

8h

9h

10 h

11h

12h

13 h

14 h

15h

16 h

17 h

18 h

19h

20 h

21h

22 h

23 h

N

/

Source: Multiple Sclerosis Council for Clinical Practice Guidelines. Fatigue and
Multiple Sclerosis: Evidence-based management strategies for fatigue in
Multiple Sclerosis. Washington, DC: Paralyzed Veterans of America; 1998.
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Ressources sur la
fatigue liee a la SP

Voici quelques organismes offrant des renseignements utiles qui vous per-
mettront d'en apprendre davantage sur la fatigue liée a la SP. Quand cela
était possible, nous avons indiqué les numéros de téléphone a I'intention
des personnes n'ayant pas acces a Internet.

\
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La Société canadienne de la sclérose en plaques offre I'information la plus
récente sur la recherche effectuée dans tous les domaines de la SP, y compris
celui de la fatigue liée a la SP. Le site Web de langue anglaise de la National
Multiple Sclerosis Society (NMSS) des Etats-Unis comporte des sections sur
la fatigue, la dépression, les troubles du sommeil et I'exercice, notamment un
journal pratique sur le sommeil et une liste de médicaments téléchargeable
que I'on peut remettre a son professionnel de la santé.

Société canacdienne de la SP
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Société canadienne de la sclérose en plaques :
www.scleroseenplagues.ca (site bilingue)
1 800 268-7582

National MS Society (Etats-Unis) :
WWW.NMSS.0rg
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Veuillez prendre note que certains des rgnseignements dispensés
sur ce site ne sont valables que pour les Etats-Unis (site en anglais).

Fédération internationale de sclérose en plaques :
www.msif.org (sections multilingues)

Consortium of MS Centres :
ww.mscare.org (site en anglais)

Le Consortium of Multiple Sclerosis Centers offre de I'information
sur une variété de sujets d'intérét pour la personne atteinte de SP, y
compris la fatigue. Le CMSC publie aussi la revue International
Journal of MS Care, qui fournit de I'information provenant de multi-
ples groupes de professionnels de la santé.
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The Paralyzed Veterans Association :
WWW.pva.org

La Paralyzed Veterans Association est un organisme américain qui a pu-
blié des lignes directrices sur le processus diagnostique et le traitement
de la fatigue liée a la SP a I'intention des professionnels de la santé. Vous
trouverez aussi sur ce site de langue anglaise une version destinée aux
personnes atteintes de SP.

Renseignements généraux sur la santé

Réseau canadien de la santé :
www.reseau-canadien-sante.ca (site bilingue)

Compagnies pharmaceutiques

Les compagnies citées ci-dessous élaborent des traitements
modifiant I’évolution de la SP :

* Berlex : www.mspathways.ca (site bilingue)

* Biogen : www.msalliance.com (site bilingue)

* Serono Canada : www.serono-canada.com (site bilingue)
* Teva Neuroscience : www.mswatch.ca (site bilingue)
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Division de I’Atlantique Division de la Saskatchewan
71, avenue llsley, unité 12 150, rue Albert
Dartmouth (Nouvelle-Ecosse) Regina (Saskatchewan)
B3B 1L5 S4R 2N2
\ (902) 468-8230 (306) 522-5600
Division du Québec Division d’Alberta
) 666, rue Sherbrooke Quest 10104, 79e rue
(o Bureau 1500 Edmonton (Alberta)
; Montréal (Québec) T6A 3G3
- H3A 1E7 (780) 463-1190
() (514) 849-7591
> Division de la
'-l;: Division de I’Ontario Colombie-Britannique
o 250, rue Bloor Est 1130, rue Pender Ouest,
= Bureau 1000 16© étage
5 Toronto (Ontario) Vancouver (Colombie-Britannique)
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o Division du Manitoha Bureau national
141, avenue Bannatyne 250, rue Bloor Est
Bureau 400 Bureau 1000
Winnipeg (Manitoba) Toronto (Ontario)
R3B OR3 M4W 3P9
(204) 943-9595 (416) 922-6065
o . _ Numéro sans frais au Canada : 1 800 268-7582
"P o e ques  CoUITiel : info@scleroseenplaques.ca

Site Web : www.scleroseenplaques.ca

La Société canadienne de la sclérose en plaques est un organisme bénévole
indépendant, voué a la promotion de la santé. Elle ne recommande aucun pro-
duit ou traitement particulier, mais renseigne les gens afin de les aider a prendre
des décisions éclairées.
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