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�Permanence téléphonique - Modification jour & horaires
		  01 69 13 58 51 
		  Tous les mardis (sauf jours fériés) �entre 16h30 et 19h

Cette plage horaire ne vous convient pas et vous souhaitez 
entrer en contact avec nous par téléphone, envoyez un petit 
message sur la boîte mail nous indiquant vos disponibilités et 
votre n° de téléphone. Nous vous appellerons, c’est promis !

�Journées d’information en région
Des occasions de rencontres puisque nous venons chez vous ! 
Nous organisons deux ou trois fois par an, avec l’aide des Services 
Régionaux et des Délégations de l’AFM-Téléthon, des réunions 
d’information à destination des malades et de leurs familles.
Châtel-Guyon (près de Clermont Ferrand) : 6 octobre 2018 
Nice : 20 octobre 2018

POUR NOUS JOINDRE

Terminons notre volet sur la kinésithérapie. Après avoir donné le point de 
vue et les conseils des professionnels, voici vos témoignages face à cette 
activité paramédicale quasiment obligatoire pour nous. Nous ne sommes 
pas tous logés à la même enseigne face aux séances de kinésithérapie et 
à leur prise en charge même si pour un nombre assez important d’entre 
nous, ces séances apportent un mieux-être musculaire.

ENTRE NOUS

LA KINÉSITHÉRAPIE

Témoignages

L’expérience de kinésithérapie peut être une expérience traumatisante comme 
en témoigne Sophie.



Témoignages

Martine aussi n’a connu que de mauvaises expériences et abandonné la kinésithérapie.

Alors que pour d’autres, comme Carmen, les séances de kinésithérapie sont devenues incontournables. 

Joëlle est aussi très satisfaite de ses séances de kiné, mais elle connaît de gros problèmes dès qu'elle doit changer de kinésithérapeute.



La prévention des chutes nous concerne tout 

particulièrement. Elle concerne bien-sûr ceux 

d’entre nous qui sont encore sur leurs deux 

jambes. L’utilisation 

d’une canne ou d’un 

déambulateur a le 

mérite de palier le 

risque de chutes. 

Toutefois, l’appui 

des bras sur la canne ou le déambulateur est 

générateur de douleurs et/

ou de fatigue des bras pour 

certains d’entre nous.   Ce 

qui conduit fréquemment à 

recourir à un scooter électrique ou au fauteuil 

électrique qui pare à ces deux problèmes de 

faiblesse des membres.

La perte d’équilibre peut être due à plusieurs 

facteurs qui agissent seuls ou se combinent. 

Le plus évident est la perte de la force 

musculaire d’un ou des deux 

membres inférieurs. La moindre 

perturbation de la marche (une 

petite bosse, un trou,  une montée, 

un sol instable, etc) va demander un effort 

supplémentaire à nos jambes qui ne pourront 

pas systématiquement 

l’assumer avec un risque 

de perte d’équilibre et 

de chute.

L’autre problème est le steppage. Quand on 

ne peut pas redresser le pied correctement, il 

accroche au moindre petit obstacle, combiné à 

la faiblesse musculaire, c’est la perte d’équilibre. 

Et si on ne peut pas se « rattraper » à quelque 

chose, c’est la chute.

La fatigue aussi est une cause du manque 

d’équilibre par l’effort 

demandé qui finit par ne 

plus pouvoir être assumé.

D’autres facteurs peuvent 

s’immiscer  : les problèmes de vue, d’oreille 

interne. 

On peut vérifier si on perd plus 

facilement l’équilibre dans la 

pénombre. Même la respiration 

peut avoir une incidence sur 

l’équilibre !

Vos professionnels de santé doivent 

être alertés sur ce problème et peuvent vous 

proposer un petit protocole de prévention des 

chutes, soit par des aides techniques, soit par 

des exercices, soit par les deux.

Voici quelques petites suggestions entre nous. 

« Quand je marche, je donne l’impression d’être 

saoul  ! Je préviens  : non, non, je n’ai encore 

rien bu ce matin  ! Ma marche, plus ou moins 

chaotique, tangue d’un côté à l’autre, avec 

un équilibre tellement instable que je donne 

l’impression de me casser la figure  

à chaque pas. » Voilà une situation 

peu agréable à vivre 

et à assumer.

La prévention est, bien-sûr, la 

meilleure solution. Maintenir 

suffisamment de force musculaire 

est un travail quotidien, à réaliser 

à petites doses, qui peut s’avérer 

contraignant. Mais avons-nous vraiment le 

choix  ? Nous ne sommes pas tous 

égaux vis-à-vis des résultats que 

l’on peut obtenir. Pour certains, 

c’est beaucoup d’effort pour peu de 

résultat ; pour d’autres cela permet de ralentir 

l’aggravation ; pour d’autres encore, il y a 

amélioration.

Plusieurs zones musculaires entrent en ligne 

de compte dans le maintien de l’équilibre : les 

muscles des jambes, mais aussi (et surtout) 

les dorsaux et les abdominaux. Le travail de la 

bonne posture debout est primordial. Il existe 

un petit exercice tout simple à faire, si on peut : 

il peut se faire allongé sur une surface un peu 

dure (tapis, table de kiné). Essayer (avec la 

respiration et la détente) de faire aller tout le 

haut du dos au sol, ainsi que la zone lombaire 

(replier les jambes si nécessaire). 

Plus on le fait régulièrement plus 

on peut espérer un résultat. On 

peut faire la même chose assis, 

sur un tabouret par exemple,  en essayant de 

plaquer le dos contre un mur (du coccyx à la 

tête), plus contraignant mais cela tonifie 

les muscles dorsaux, abdominaux et 

fessiers en douceur (tous ces muscles 

travaillent en même temps). Et on peut 

faire la même chose debout ! Contre un 

mur, talons et tête au mur en essayant 

de le toucher avec tout le dos et 

les épaules ! C’est un défi ! Et surtout 

ne pas bloquer sa respiration ! On maintient 

quelques secondes la position et on relâche.

La marche consciente est aussi un exercice 

intéressant qui peut se faire de deux façons  : 

1- en se concentrant sur le mouvement des 

jambes avec des pas réguliers en soulevant 

autant que se peut l’avant des pieds, en 

allongeant sa colonne vertébrale, comme 

si on avait une cruche d’eau sur la tête. C’est 

une marche un peu lente en dépliant bien 

la jambe et en allongeant un peu le pas.  

2- en synchronisant sa respiration avec ses 

pas, par exemple  : inspiration sur deux pas, 

suspension sur un pas, expiration sur 3 pas, 

suspension sur un pas. Choisir le nombre de 

pas en fonction de sa capacité respiratoire. Il 

ne faut pas être essoufflé.

Encore un petit exercice  : essayer de tenir 

debout les yeux fermés quelques secondes. 

Lorsque la vue n’est plus impliquée dans le 

maintien de l’équilibre, cela sollicite les petits 

muscles profonds, 

essentiels au 

maintien de 

l’équilibre. On peut 

aussi se balancer 

doucement d’avant 

en arrière, d’un côté à l’autre, les pieds bien 

ancrés dans le sol (ou bien sur un tapis mousse).

A vous d’expérimenter ! 

En dernier lieu,  les massages sont aussi les 

bienvenus pour tonifier un peu les muscles du 

dos, de l’abdomen, des jambes, avec une huile 

chaude.

Dans notre prochaine lettre, 

nous passerons en revue 

les aides techniques dont 

nous pouvons avoir besoin, 

à commencer par le fauteuil 

roulant.

QUESTION D’ÉQUILIBRE

problèmes de vue, 
d’oreille interne

fatigue

steppage

perte de force  
musculaire
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FSHD Europe, qu’en est-il 
exactement?

Cette association a vu le jour en 2010 à 
l’initiative de patients FSH.  M. VAN DER 
GRAAF des Pays-Bas a eu cette idée (géniale) 
de regrouper des associations dans le but 
de fédérer les actions autour de la FSH. La 
Hollande, l’Italie, l’Angleterre et la France avec 
Amis FSH ont été les premiers à s’investir dans 
cette aventure. FSHD Europe veut être la voix 
et les oreilles des patients FSH européens. Elle 
nous tient informés des dernières actualités en 
participant aux différents congrès par exemple. 
L’Allemagne, l’Angleterre, la Hollande, l’Italie, 
l’Espagne, la France et même le Maroc forment 
cette Association fédérative. D’autres pays sont 
en cours d’adhésion. 
Les représentants de FSHD Europe sont conviés 
à notre journée d’information FSH à Nice le 20 
octobre prochain laquelle 
arborera une couleur 
européenne. Consultez le 
site de la FSHD Europe pour 
en savoir plus (fshd-europe.info)

Un des symptômes dont on parle peu et qui peut être très désagréable à vivre, concerne les 
fuites urinaires, surtout pour les dames ! 

A plusieurs reprises, nous avons été interrogés sur le problème de fuites urinaires et 
incontinence urinaire. A savoir s’il s’agissait d’une conséquence de la dystrophie FSH ou pas. 
Nous avons constaté que le sujet reste un sujet tabou, rarement abordé avec le médecin 
traitant et encore moins en consultation spécialisée. N’attendez pas que les petites fuites 
urinaires vous gênent dans vos activités quotidiennes. Parlez-en à votre médecin (généraliste, 
gynécologue) car l’essentiel du diagnostic est fait à l’interrogatoire. C’est un inconvénient qui 
peut être très bien maîtrisé grâce à l’exercice.

Petit rappel physiologique : Les femmes sont les plus concernées par ce désordre pour des 
raisons anatomiques : en résumé, le canal de l’urètre, qui conduit l’urine de la vessie vers 
l’extérieur, est court chez la femme (5-6 centimètres) et rectiligne, tandis qu’il est plus long 
chez l’homme (20 centimètres), coudé et muni de sphincters plus puissants.

FOCUS FUITES URINAIRES & EXERCICES
Témoignages

Interview


