SCLEROSE EN PLEQUES
Et si on se comprenait mieux ?







PATIENT
JE SUIS EPUISE(E)

AIDANT

MOI KUSSI, JE SUIS
FATIGUE(E) !




La fatigue dans la sclérose en plaques est un
symptome fréquent et cette fatigue neurologique,
si particuliere, est difficile a expliquer a
I'enfourage.

Mais vivre avec une personne malade peut éfre
aussi épuisant puisque I'aidant prend souvent

en charge touf ce que |'autre ne peut plus faire.
L'aidant doit accepter d’étre déchargé de certaines
tGches afin de se menager ef de ne pas sombrer
dans I'épuisement.




PATIENT
VAI DES DOULEURS

AIDANT
IL/ELLE SE PLAINT POUR
UN RIEN




Les douleurs sont des symptomes fréquents,
qui peuvent étre prises en charge avec efficacité
par des médicaments et des moyens pratiques

(massage, application de chaud/froid, hypnose,
repos,...). En parler ensemble permet de savoir
quelles circonstances provoquent les douleurs,

pour les limiter quand c’est possible, et eviter les
incompréhensions.
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PATIENT

JE NE VEUX PAS SORTIR CE
SOIR. (FATIGUE, TROUBLES
MIOTEURS, DOULEURS)

AEIDANT
JE VAIS ENCORE SORTIR
SEUL(E)




La sifuation est frustrante aussi bien pour le
pafient que pour I‘aidant. Il est important de
discuter a deux de I'organisation de la vie
quotidienne, de fractionner les activités ou de les
planifier afin que le patient garde suffisamment
d’énergie pour des activités sociales. Mais I'aidant

doit apprendre a profiter seul de cerfains moments
sans culpabiliser...




PATIENT
JE M'EGACE VITE

AIDANT
IL/ELLE EST SOUVENT
DE MAUVAISE HUMEUR




Les troubles de I'numeur peuvent éfre directement

liés a la SEP (froubles cognitifs) mais aussi
géneres par des symptoémes de la SEP (fafigue,
douleur, manque de sommeil,...). En parler ou
consulter peut aider a identifier la/les causes et
proposer des solufions pour mieux controler les
variations d’humeur.




PATIENT

F’EI DES TROUBLES
DE L'EQUILIBRE

AIDANT
IL/ELLE E TROP BU




Parfois, I'équilibre est rendu instable par la
maladie et la démarche ressemble a celle d’'une
personne en état d’ebriété alors qu’aucune goutte
d’alcool n‘a été absorbée ! Une canne peut offrir

plus de stabilité, et pourquoi pas un faufeuil

roulant lorsque la démarche est trop instable.




PATIENT
VAT MOINS DE LIBIDO

AIDANT
IL/ELLE N'AIME PAS
FAIRE LAMOUR AVEC
MOI




Ce peut éfre un symptome de la maladie et les
causes peuvent étre multiples (liées a la fafigue,
a une sécheresse vaginale, a des douleurs durant
les rapports,...). Il est primordial d’en parler a
un médecin/sexologue qui pourra proposer des

solutions. Par exemple : ameénager le moment
selon la fatigue, privilégier cerfaines positions,
opter pour des caresses. ..




PETIENT
F’EI ENCORE CESSE
UN VERRE

EIDANT
IL/ELLE EST
MALADROIT(E)




JE RS 0{\
MON MEUX ! )

Les maladresses peuvent faire partie des
symptomes. Un ergothérapeute peut recommander
certains ustensiles plus adaptés (verres avec prise

en main plus stable, pince pour aftraper,...) ou
des aménagements du lieu de vie.




PATIENT
VAI DES FUITES URINAIRES

AIDANT
IL/ELLE POURRAIT
SE RETENIR




Les troubles urinaires ne sont ni sales ni honteux.
|l existe des solutions prafiques (péniflo pour
homme, protection urinaire et auto-sondage) ainsi
que des traitements efficaces. Votre médecin peut
Vous orienter vers un urologue.

[




PETIENT
PEI VERSE L'EEU E COTE
DU VERRE

AIDANT
IL/ELLE NE FAIT JAEMAIS
ATTENTION




Les problemes de vue, les faiblesses musculaires
sont fréquents dans la SEP. Si le suivi par

un ophtalmologiste peut parfois suffire, il est
quelquefois utile de faire appel a un orthoptiste ou
a un ergothérapeute.




PATIENT
FEI DU MAEL E MERCHER

AIDANT
IL/ELLE NE FAIT PAS
DEFFORT




Les faiblesses musculaires ou les douleurs
rendent parfois la marche difficile pour le patient.
Il peut étre judicieux de I'inciter a utiliser une

canne ou un fauteuil roulant afin de s’économiser.




PATIENT
VAL DES INSOMNIES

AIDANT
IL/ELLE ME REVEILLE ET
DIT QUIL/EST
FATIGUE(E)
MAIS NE DORT PAS !




La maladie entraine des troubles du sommeil,
dont I'origine doit étre identifiée (froubles
urinaires, douleurs, spasticité, depression...).
La premiere solution est donc d’identifier les
symptomes perturbateurs du sommeil et de
les gérer ! Dans certains cas, le recours a des

médicaments sera utile.




PATIENT
FAI OUBLIE CE QUE TU
M'AS DIT

AIDANT
IL/ELLE NE M'ECOUTE
PAS/IE T'AI DEJA
REPONDU




Les troubles de I'aftention, de la concentration
ef de la mémoire sont appelés troubles cognitifs
ef peuvent étre provoqués par la maladie.

La remédiation cognitive, des exercices de
reéducation cognitive peuvent vous éire proposés
par votre neurologue (atelier mémoire). Au

quotidien des post-it ou des rappels peuvent servir
de pense-béfes.
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Avec le soutien de Sanofi, la Ligue francaise
contre la sclérose en plagues a formé huit
«patients experts». Ces patients sont de
véritables référents pour faire entendre et
défendre les besoins, les aftentes et les intéréts
de tous ceux que la maladie touche.

Cet ouvrage a été réalisé avec eux.
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