Societa svizzera
sclerosi
multipla

La fatigue (spossatezza)

Oltre I'BO% delle persone colpite da sclerosi multipla soffre della cosiddetta «fati-
gue», una particolare forma di stanchezza. La fatigue riduce 'energia fisica e men-
tale. Le persone con SM devono quindi adeguarsi a questa condizione e riorganizza-
re di conseguenza la propria quotidianita. E pertanto utile conoscere le informazioni
piu importanti in merito alla fatigue e alle sue cause.

| punti pit importanti in sintesi

- La fatigue (spossatezza) e un sintomo
molto frequente nella sclerosi multipla.

- La fatigue consiste in una mancanza di
energia fisica e/o mentale.

- Spesso i familiari e le persone esterne non
comprendono la fatigue.

- Esistono possibilita di trattamento e stra-
tegie per affrontarla nella vita quotidiana.

La fatigue e una forma di stanchezza specifica
della sclerosi multipla (SM). Si distingue in modo
chiaro dalla normale stanchezza causata dalla
vita quotidiana.

)

Nel caso della fatigue infatti, le energie diminuisco-
nonettamente e cio si ripercuote su tutti gliambi-
ti della vita. Il sintomo puo presentarsi da solo o
in concomitanza con altri sintomi della SM.

Che cos’e la fatigue?

- «Alla mattina sono cosi stanco che riesco a
malapena ad alzarmi, anche dopo 10 ore di
sonno.

- «Di solito prendo 'ascensore anche per fare
solamente un piano, cosi risparmio le forze.
Chissa cosa pensa la gente: perché nonva a
piedi, visto che e cosi giovane?»

- «Alla sera sono cosi esausta che non riesco piu
a fare niente. Sono arrabbiata e frustrata, per-
ché ho 30 anni ma vivo come un’ottantenne».

- «Avolte sono cosi stanco che non riesco piti a
seguire la conversazione. Cerco quindi di sot-
trarmi alla discussione senza farmi notare».

La fatigue e un sintomo che spesso risulta molto
difficile da gestire per le persone con SM. A causa
della fatigue spesso non e piu possibile svolgere
la quantita abituale di attivita, malgrado tutta la
forza di volonta della persona. La fatigue costrin-
ge ad affrontare tutto piu lentamente e a fare del-
le pause, indipendentemente dalle circostanze
personali. Vi sono due tipi di fatigue: la fatigue
motoria e descritta come la diminuzione delle
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capacita fisiche, mentre la fatigue cognitiva fa ri-
ferimento alla stanchezza causata dalle attivita
mentali. Alcune persone colpite soffrono di una
sola forma di fatigue, mentre altre devono com-
battere contro entrambe.

Tutto cio causa delle limitazioni che non derivano
da una mancanza di capacita, ma bensi da una ri-
dotta energia di base a disposizone della persona
stessa.

Come si manifesta la fatigue?

La fatigue e la conseguenza di processi complessi
che si influenzano reciprocamente. Le conoscen-
ze al riguardo sono ancora limitate. La ricerca si
concentra su due ambiti:

La fatigue € una mancanza di energia fisica
e/o mentale che viene vissuta in maniera
soggettiva. Per le persone con SM, tale man-
canza di energia e di ostacolo alle attivita
quotidiane. Se improvvisamente non & piu
possibile fare molte cose, la qualita di vita
delle persone colpite e dei loro familiari ne
risente.

Affaticamento primario

Da un lato si analizza come la SM ¢ in grado di
causare la fatigue in modo diretto. A tale riguar-
do, i ricercatori considerano diversi aspetti nelle
persone colpite: il cambiamento della conducibi-
lita delle vie nervose, dei neurotrasmettitori pro-
pri dell’organismo e del metabolismo. Esaminano
inoltre la correlazione tra i cambiamenti cerebra-
li dovuti alla SM e la spossatezza. I risultati di
queste ricerche non hanno ancora consentito di
elaborare una spiegazione conclusiva. Non é ad
esempio chiaro se ad essere responsabili dell’af-
faticamento motorio e di quello cognitivo siano
processi analoghi.

Affaticamento secondario

Dall’altro lato, i ricercatori cercano di individuare i
fattori che portanoindirettamente auna maggiore
stanchezzacome conseguenzadellaSM. Ad esem-
pio, se sihanno disturbialla vistarisulta stancante

leggere, poiché il cervello deve compiere un lavoro
aggiuntivo. O ancora, il fatto che il riposo nottur-
no sia interrotto da dolori o da frequenti visite al
bagno contribuisce ad aumentare la stanchezza.

Tali conseguenze vengono definite affaticamento
secondario. Tra i fattori che causano affaticamen-
to rientrano ad esempio:

® Temperatura: 'aumento della temperatura
corporea riduce la velocita di conduzione dei
nervi e aumenta la stanchezza delle persone
colpite.

® Stagione: in estate a stancare ¢ il caldo, in in-
verno la mancanza di luce.

= Oradel giorno: in molte persone con SM, le ca-
pacita diminuiscono notevolmente verso sera.

= Disabilita fisica e dolori: la compensazione di
tali limitazioni richiede energie supplementari.

= Disturbi delle facolta celebrali: la compensa-
zione di tali limitazioni richiede ulteriori risorse
ed energie mentali.

® Farmaci: la stanchezza puo essere un effetto
collaterale dei farmaci.

® Alimentazione: i cibi difficili da digerire e le
oscillazioni glicemiche causano stanchezza.

m Disturbi del sonno: fattori come dolori, fre-
quenti visite al bagno o pensieri negativi di-
sturbano il normale ritmo del sonno.

m Episodi depressivi: uno dei sintomi piu fre-
quenti della depressione € la tendenza a stan-
carsi piu velocemente.

= Pressione causata dalle condizioni di vita: se
ad esempio sul posto di lavoro non sono con-
sentite né pause né momenti di riposo, ’affati-
camento aumenta.

= Mancanza di movimento: ’inattivita fisica ac-
cresce I’affaticamento.

Conseguenze della fatigue

L’affaticamento limita ’energia di cui dispone
una persona. La quantita di attivita che prima ve-
niva percepita come normale ora non & piu pos-
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sibile. Le persone colpite devono porre dei limiti
e rinunciare a svolgere certe attivita. Ma in quali
ambiti? Al lavoro? Nella cerchia di amici? In fami-
glia? La difficolta non sta soltanto nel riprogram-
mare la quotidianita, ma anche nell’applicare tali
cambiamenti nel contesto lavorativo e privato. Le
persone con SM devono dare spiegazioni per tut-
to: se devono ridurre l’attivita professionale, se il
pisolino pomeridiano e diventato irrinunciabile,
se alla sera sono troppo stanche per incontrarsi
con gli amici o non possono andare in bicicletta
con i bambini nel weekend.

Le altre persone non capiscono subito la diffe-
renza tra stanchezza quotidiana e affaticamento
legato alla SM (fatigue). Di conseguenza, le per-
sone colpite spesso preferiscono non dire nulla
anziché dover costantemente dare spiegazioni
o continuare a scontrarsi con l'incomprensione.
Tuttavia, tacere al riguardo non fa che aumentare
la sofferenza.

Terapie per la fatigue

Il primo passo per trattare la fatigue consiste nel
riconoscere e dare un nome a questo sintomo. La
diagnosi viene stilata dai medici, in primo luogo
da neurologi e neuropsicologi. Alla base di tale
diagnosi vi sono |’osservazione delle persone
colpite e dei loro familiari e le cosiddette scale
dell’affaticamento. Si tratta di questionari stan-
dard che servono a comprendere la gravita e la
tipologia degli ambiti critici. E opportuno che la
persona con SM tenga un diario e registri alcuni
punti:

- Quando sono attivo ed efficiente?

- Quando e in quali circostanze riesco a svolgere
al meglio le attivita?

- Quali pause sono ristoratrici e quali no?

- A che cosa ho gia dovuto rinunciare che per me
prima era normale?

Questi appunti sono utili sia per la diagnosi sia
per il trattamento della fatigue. Oltre all’attivi-
ta fisica regolare e a farmaci adeguati al decorso
individuale, tra le possibili terapie rientra soprat-
tutto una gestione consapevole dell’energia di
cui dispone la persona colpita. Il diario fornisce

informazioni in merito al dispendio e all’apporto
di energia. In questo modo, le persone con SM
imparano a conoscere il proprio «bilancio ener-
getico» legato all’affaticamento e possono defi-
nire meglio le loro priorita o pianificare in modo
realistico le attivita da svolgere. Sembra pili sem-
plice di quanto non sia in realta: serve del tempo
affinché il nuovo livello di energia a disposizione
dell’organismo venga memorizzato come la nor-
ma. Spesso i progetti per la giornata, per la setti-
mana e per il mese si basano sul livello di energia
precedente e non su quello attuale.

Inoltre, ’attivita fisica regolare riduce la fatigue
ed e molto importante per il trattamento di que-
sto sintomo. La scelta del tipo di attivita dipen-
de dalle proprie possibilita e preferenze. Per la
terapia farmacologica, i medici prescrivono so-
stanze stimolanti o che migliorano la conduzione
dell'impulso nervoso. Il tipo di farmaco necessa-
rio varia molto da persona a persona. Infine, € im-
portante I’ladeguamento dei fattori che influisco-
no sull’affaticamento. Ogni sovraccarico in meno
consente di risparmiare energia, che asuavoltae
dunque disponibile per fare altre cose.

Convivere con la fatigue

In genere, la fatigue non é visibile dall’esterno.
Le persone colpite e i loro familiari devono quin-
di renderlo visibile e comprensibile. E un’arte che
richiede un po’ di pratica. La pianificazione minu-
ziosa delle attivita e delle pause puo essere oppri-
mente, come affermano sia le persone colpite sia i
loro familiari. Entrambi devono definire continua-
mente nuove priorita o scoprire che cosa e possi-
bile e che cosa no. I familiari devono abituarsi a
svolgere determinate attivita da soli. «Vai pure!»:
questa frase puo risultare difficile per entrambe
le parti, in quanto in realta preferirebbero andare
insieme.

Colloquio in sede

Le persone colpite e i loro familiari trovano spesso
utile parlare della fatigue o e delle sue conseguen-
ze con un esperto. Insieme e piu facile delineare
nuove strategie per convivere con ’affaticamento
e discutere della loro applicazione. Talvolta vale
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la pena di affrontare ’argomento in un colloquio
con il datore di lavoro o i propri colleghi. Meglio
comprendono che cosa comporta ’affaticamento
e piu facilmente possono condividere le misure
di sostegno. La Societa svizzera sclerosi multi-
pla offre questo tipo di colloqui, oltre a terapie di
gruppo in collaborazione con gli ergoterapisti sul
territorio o manifestazioni online/di persona. Il
team di consulenza e a vostra disposizione gra-
tuitamente tramite la Infoline SM per consulenze
telefoniche o di persona.

Societa svizzera sclerosi multipla

Via S. Gottardo 50 / 6900 Lugano - Massagno
Informazioni: MMM sclerosi-multipla.ch / 091922 6110
info@sclerosi-multipla.ch
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Infoline SM

091922 6110

Lunedi — giovedi,

ore 10.00-12.00e13.00-17.00
(chiuso il mercoledi pomeriggio e venerdi)
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E La Societa SM non accetta
alcun sostegno finanziario
dall'industria farmaceutica.
Grazie per la Vostra donazione!
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