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Sclérose en plaques et sport coaché

Le sport comme thérapie?

De nombreuses études I'ont déja démontré: une activité physique
adaptée et bien encadrée est bénéfique pour les personnes atteintes de
bon nombre de maladies auto-immunes, notamment la sclérose en
plaques. En pratique, cela donne BeSep.

eSep (BE your Sporting

hEalth Partner)' est un

programme sportif qui
allie suivi médical, kinésithéra-
pie et sport coaché, essentiel-
lement destiné aux patients
atteints de sclérose en plaques:
«Il'y a maintenant bientét un an
que nous avons inauguré ce pro-
gramme de soins. Il s’agit d’un
modéle d’accompagnement per-
sonnalisé de patients souffrant
de sclérose en plaques dans une
optique de réadaptation par
’exercice physique aérobie. Nous
utilisons le sport aérobie et les
techniques du coaching pour
aider le malade chronique a
retrouver le chemin d’une auto-
projection constructive», explique
le Pr Shibeshih Belachew, neu-
rologue au Sart-Tilman a Liége.
«J’irai méme plus loin: je crois sin-
cérement que le sport peut étre
une thérapie en tant que telle»,
appuie Franck Duboisse, qui a
contribué au lancement de ce
programme et coache aujour-
d’hui les participants.

Court historique

Mais revenons quelques temps
en arriere, avant le lancement de
BeSep. Franck Duboisse, grand
sportif, est suivi pour le traite-
ment d'une maladie auto-immune
par le Pr Belachew, lui-méme
marathonien. Malgré la mala-
die, Franck Duboisse continue
le sport intensif, évaluant ses
performances physiques sur piste,
pour voir ou il en était dans la
maladie. Cette volonté a suscité
I'intérét de son neurologue, lui-
méme convaincu par les diffé-
rentes études scientifiques
concluant que le sport aérobie
augmente la mobilité, diminue
la fatigue, joue sur les médiateurs
de l'inflammation, améliore le
moral, la qualité de vie... Il lui

En pratique
Le patient suit idéalement trois
séances de sport en salle de fitness
par semaine: |'une avec le coach qui
réalise les exercices avec lui, les
deux autres seul.
Des évaluations sont réalisées tous
les 6 mois (mois 0, 6 et 12) en milieu
hospitalier et chez des médecins
physiothérapeutes participant au pro-
gramme.
Sont réalisés:

propose des lors d’entrainer
d’autres patients SEP, notam-
ment un employé de la firme
de communication d’entreprise
Krauthammer. Celui-ci, de son
coté, avait été choqué par le
défaitisme qui pouvait accom-
pagner le diagnostic et le pronostic
de la maladie. Résultat: le patient
a effectivement enregistré, rela-
tivement rapidement, une amé-
lioration de ses performances,
de sa fatigue et de sa qualité de
vie. Ce sont ces résultats encou-
rageants qui les ont poussé
a créer une structure incluant
médical, sport coaché et esprit
positif: BeSep. Elle est actuelle-
ment financée par les firmes
pharmaceutiques.

Le coach peut jouer un role
centralisateur, comme l'explique
Frank Duboisse: «Il est souvent
amené a partager des confi-
dences du BeSeper - c’est ainsi
que nous appelons les personnes
qui participent au programme
BeSep - mais aussi a le rencon-
trer régulierement entre les
consultations chez son neuro-
logue. Aussi, lorsque le coach
constate une diminution des per-
formances du BeSeper, il sait
que cela peut annoncer une
poussée de la sclérose en plaques
et peut en parler au médecin. Il
y a une vraie collaboration entre
tous les intervenants.» Comme
Franck Duboisse le répete, soigner,
c’est traiter, mais c’est aussi
prendre soin de la personne.
Une philosophie toujours plus
difficile a appliquer, méme par
les médecins qui en sont les plus
fervents partisans...

Un an suffit

Actuellement, une septantaine
de personnes suivent le pro-
gramme. «Alors que les don-
nées épidémiologiques rensei-

- un chrono de marche sur 7,62
metres (25 pieds),

- un chrono de marche sur 100
metres,

- une distance maximale de marche
en 6 minutes (semi-Cooper),

- un périmetre de marche maximale
(si nécessaire),

- un test en salle,

- une distance maximale sur 20
minutes de vélo (vélo assis).

gnent que 65 a 70% de la popu-
lation globale de malades chro-
niques atteints de SEP et de moins
65 ans sont en incapacité de tra-
vail temporaire ou définitive en
Belgique, nous constatons que la
majorité des BeSepers sont tou-
jours actifs. Cette meilleure inser-
tion dans la vie professionnelle est
ainsi associée a I'impact positif et
démontré du programme sur la
fatigue chronique et la qualité
de vie des malades», poursuit le
Pr Belachew. Ces patients fran-

dur, le plus souvent. Aprés un an,
le BeSeper peut théoriquement
arréter le programme: le plus sou-
vent, il a toutes les clés en mains
pour continuer seul les exer-
cices en étant capable de recon-
naitre ses limites.

Kiné et sport

Cette approche de sport coa-
ché n'est pas destinée a entrer
en concurrence avec la kinési-
thérapie déja souvent prescrite
aux personnes atteintes de sclé-
rose en plaques. «La kiné est utile,
lorsqu’elle fait correctement tra-
vailler la mobilisation, la pro-
prioception, la marche, la motri-
cité fine ou fait réaliser des
exercices de stretching. Mais en
plus de cela, il faut se bouger!
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Les activités proposées

 Trais fais par semaing.
= Une fois par semaine.,

cophones sont médicalement sui-
vis dans divers centres de référence
en matiére de SEP (le CHU de
Liege, I'hopital Erasme, le CHU
de Charleroi, le CNRF de Fraiture-
en-Condroz, le Centre Hospitalier
de I'’Ardenne de Libramont, le
CHU de Tivoli et le Centre Hospi-
talier de Dinant).

La durée du suivi est théori-
quement d’'un an. Mais 10 a 15%
des malades abandonnent avant:
ceux qui naccrochent pas au sport,
ou qui considérent que c'est trop

D’autres tests validés, relatifs a la
qualité de vie, sont également réa-
lisés: Euroquol pour la perception
de la mobilité et de I'autonomie,
SF-36 pour |"évaluation de la per-
ception de la santé, M-FIS (EMIF-
SEP) pour évaluer I'Impact de la
fatigue et HAD, Hospital Anxiety and
Depression scale.

C.M.

Et ca, ce n’est pas chez le kiné
qu’on peut le faire...», poursuit
Frank Duboisse. Il faut dire qu'il
s’agit aussi de faire évoluer des
mentalités bien ancrées, méme
chez les spécialistes, et qui
consistent a convaincre les
malades de rester au calme et
bouger le moins possible... Or,
les études indiquent le contraire.
Raison pour laquelle cette équipe
dynamique de BeSep est bien
résolue a mettre sur un méme
pied kiné et sport coaché, méme
s'il n’est pas facile pour une per-
sonne qui se déplace avec des
béquilles de franchir les portes
d’une salle de sport.... Bon
nombre de coaches de BeSep
sont d’ailleurs eux-mémes des
kinés, preuve de la complé-
mentarité entre les deux
approches. «Le sport coaché
n’est pas encore clairement éva-
lué avec des critéres stricts; mais
la kiné non plus. Ce qui ne signi-
fie pas que cette derniére ne
fonctionne pas», précise le Pr
Belachew.

Validation

Aussi, pour avancer dans cette
validation, I’équipe du Pr Bela-
chew a mis sur pied une étude
depuis janvier dernier. L'objectif:
recruter 15 personnes qui pour-
raient bénéficier durant trois
mois du programme BeSep et
15 autres qui suivraient la kiné
classique; apres trois mois, on
mesure les scores de mobilité
et on intervertit les groupes.
Aprés 3 mois encore, les scores
de mobilité sont a nouveau mesu-
rés. Si les résultats sont concluants,
a savoir que les personnes qui sui-
vent le programme BeSep pro-
gressent et que les autres non (et
que les BeSepers qui abandon-
nent le sport pour suivre uni-
quement la kiné régressent),
cette équipe de recherche pour-
rait convaincre les sponsors et les
autorités publiques a soutenir
structurellement l'initiative. « Nous
avons rentré un dossier a la
ministre de la Santé afin d’ob-
tenir un budget pour suivre
encore 50 personnes supplé-
mentaires. Nous attendons sa
réponse. Entre-temps, nous
devons refuser les patients régu-
lierement envoyés par des neu-
rologues de différentes institu-
tions...»

Si le programme devait sin-
terrompre, les BeSepers
devraient alors tout payer de leur
poche: aux 40 euros par mois
pour l'inscription dans une salle
de fitness (déja a leur charge),
ils devraient ajouter le colt du
coach (quelque 1.500 euros par
an), ou improviser des exer-
cices, sans conseils spéciali-
Sés...

Actuellement, les BeSepers
sont en majorité des personnes
atteintes de sclérose en plaques.
Cependant, quelques hémipa-
rétiques et diabétiques lourds
sont aussi impliqués dans ce pro-
gramme. «D’autres personnes
pourraient en tirer profit, comme
les personnes atteintes de la
maladie de Parkinson, les obeéses
ou encore les fibromyalgiques.
Mais pour cela, il faudrait les
aides financiéres pour tout assu-
mer!»

Carine Maillard

1. www.besep.org
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