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Aider les familles aux prises avec la SLA

QU'EST-CE QUE LA FATIGUE COMPASSIONNELLE?
La fatigue compassionnelle survient lorsque
les soignants ou les professionnels des soins
commencent a ressentir la douleur et la souffrance
des personnes dont ils s'occupent. Ils en viennent a
perdre de leur identité - qui se confond a celle des
malades - en faisant preuve d'un investissement
émotif plus grand que ce qu'ils recoivent en retour
pour que leur travail soit gratifiant. Résultat :
ces personnes sont submergées par une forme
d'épuisement profond qui se manifeste sur le
plan physique, émotif et spirituel.

La fatigue compassionnelle représente une
image miroir des émotions ressenties par les
personnes atteintes, qui se manifestent chez les
personnes assurant les soins. C'est la sensibilité
ou la vulnérabilité a la douleur qui peut devenir
écrasante. Les personnes frappées de fatigue
compassionnelle ont du mal a maintenir un
sain équilibre entre leurs préoccupations et
leur objectivité. Elles ont peine a se sortir de
la spirale descendante. Beaucoup de personnes
qui éprouvent ces sentiments réagissent en
s'investissant encore plus et elles en viennent
a toucher le fond.

Etant donné le niveau extréme d'engagement
requis pour s'occuper d'une personne atteinte de
la SLA, la fatigue compassionnelle apparait parfois
chez les principaux soignants, les étres chers
et les professionnels qui prodiguent les soins.

QUI PEUT EPROUVER DE LA FATIGUE
COMPASSIONNELLE?

La fatigue compassionnelle peut apparaitre
chez toute personne proche d'un patient SLA,
surtout celles qui sont fortement motivées a
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influer sur le cours de I'existence du patient. Les
infirmieres, travailleurs sociaux, ergothérapeutes,
physiothérapeutes, psychologues, médecins et
soignants sont susceptibles d'étre touchés.

QUELLES PEUVENT ETRE LES CONSEQUENCES
DE LA FATIGUE COMPASSIONNELLE?

L'existence des personnes qui éprouvent de la
fatigue compassionnelle est souvent atteinte
de maniére négative. Ces personnes souhaitent
aider le patient étant donné qu'elles en retirent
un sentiment d'appréciation et de valorisation.

Toutefois, étant donné qu'elles investissent
tellement d'elles-mémes, leur rendement au travail
peut s'en ressentir, tout comme leur relations
personnelles, leur vie familiale, ou méme leur
personnalité. La fatigue compassionnelle peut
également mener a une dégradation générale
de I'état de santé de la personne.

QUELS PEUVENT ETRE LES SIGNES DE LA
FATIGUE COMPASSIONNELLE?

La fatigue compassionnelle se manifeste par
plusieurs signes et symptomes. Parmi ceux qui
sont les plus visibles, on note un sentiment
de tension et de préoccupation a I'égard de la
personne atteinte de la SLA et de sa maladie. En
voici quelques autres :

- évitement ou insensibilité a I'égard de ses
propres sentiments,

- gvitement de certaines pensées ou situations,

- trous de mémoire,

- fatigue répétée, méme aprés une bonne nuit
de sommeil,

- difficulté a dormir ou cauchemars,

- augmentation de I'absentéisme et du recours

aux congés de maladie,

- épuisement émotionnel résultant d'un
investissement trop intense dans les soins,

- perte d'intérét envers les activités qui
procuraient auparavant du plaisir a la personne,

- difficulté a prendre des décisions,

- perte de I'estime de soi,

- colére, irritabilité ou dépression,

- difficulté a ressentir de I'espoir et du bonheur,

- manque de temps pour les activités personnelles,

- s'occuper de plusieurs taches simultanément,
pour gagner du temps,

- baisse de la productivité au travail et a la maison,

* manque de soin envers sa propre personne.

ON RECONNAIT QUATRE PHASES DISTINCTES A
LA FATIGUE COMPASSIONNELLE :

FEELINGS LA PHASE DU ZELE

Le soignant ou le professionnel des soins est
engageé et totalement investi; il travaille de
longues heures et se porte volontaire pour
donner son soutien.

LA PHASE D'IRRITABILITE

Le soignant ou leprofessionnel des soins
devient moins consciencieux ou évite le
contact avec la personne malade. Il peut
sembler distrait, préoccupé ou distant.

LA PHASE DE RETRAIT

Le soignant ou le professionnel des soins
ressent un manque d'enthousiasme ; il «
s'endurcit » et peut se plaindre de stress ou
de fatigue. Le soignant et la personne atteinte
semblent désormais évoluer en paralléle.

LA PHASE « ZOMBIE »

Le désespoir se transforme en rage et la
personne percoit les autres comme des «
incompétents . Elle manifeste du dédain
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envers la personne atteinte et les proches.
La personne devient distante et impatiente.
Elle ne prend plus plaisir aux activités qu'elle
appréciait auparavant.

COMMENT PEUT-ON SOULAGER LA FATIGUE
COMPASSIONNELLE ?

[l est essentiel de mettre au point un plan
de prise en charge personnelle afin d'éviter
les complications pouvant découler de la
fatigue compassionnelle. Se rappeler qu'il
existe toujours différentes options devant
une situation donnée. Certains choisissent le
détachement, et il arrive que des professionnels
décident de se retirer de leur profession. Voici
quelgues mesures que I'on peut prendre pour
soulager la fatigue compassionnelle :

- réflexion sur sa propre personne,
+ mettre les choses en perspective en
reconnaissant que tout effort, méme

insignifiant, reste toujours quelque chose
de positif,

« passer du temps en compagnie des personnes
aimées,

- pratiquer une bonne nutrition,

- prendre chaque jour le temps de refaire le plein
d'énergie et de se détendre,

- recourir a I'numour pour alléger I'atmosphére
dans une situation stressante,

- profiter du calme pour méditer,

- faire de I'exercice pour aider a gérer le stress
et l'anxiété,

+ maintenir les liens avec la famille et les amis,

- échanger de l'information avec un groupe
de pairs,

- « remettre le compteur a zéro » en dressant
la liste de ce qui compte le plus,

- prendre part a des activités n‘ayant pas trait
aux soins ou a la profession,

- se joindre a un groupe de soutien,

+ demander de l'aide.

S'occuper d'une personne vivant avec la SLA
peut représenter une occupation a temps plein,
et il est impossible qu'une seule personne
puisse assurer elle-méme tous les soins. Pour
gviter qu'elles ne se sentent écrasées par leurs
taches, nous conseillons aux soignants de
s'éloigner de temps a autre de la situation, de
chercher une aide d'appoint et de partager leurs
sentiments avec une personne de confiance.

RENSEIGNEMENTS SUPPLEMENTAIRES

Pour obtenir plus d'information, veuillez
consulter les fiches intitulées Le stress chez
I'aidant, Diminuer le stress et Comment aider,
offertes en version imprimée ou en ligne par
le biais de la Société canadienne de la SLA.

SITES WEB UTILES LECTURES
RECOMMANDEES

http://www.cyberbeach.

net/~aperreau/caregiver. ~ Dying Was the Best

html Thing That Ever
Happened to Me:

http://www.aafp.org/
fpm/20000400/390ver.
html

http://www.ace-network.
com/cfspotlight.
htmi#tcfmenu

(comporte
uneautoévaluation en
ligne pour mesurer la
fatigue compassionnelle)
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