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e 75 a 90% des patients atteints de sclérose en plaques
déclarent éprouver de la fatigue chronique’.

* Impact sur la qualité de vie +++2.

 Symptome invisible pour lequel les patients rencontrent
des difficultés de communication +++, souvent mal
compris par l'entourage.

'Ayache SS, Chalah MA. Fatigue in multiple sclerosis - Insights into evaluation and management. Neurophysiol
Clin. 2017 Apr;47(2):139-171. doi: 10.1016/j.neucli.2017.02.004.

?Braley TJ; Chervin RD. Fatigue in multiple sclerosis: mechanisms, evaluation, and
treatment. SLEEP 2010;33(8):1061-1067.
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Théme — Identification et résolution de problémes
Atelier— Réguler la fatigue (séquence 1)

= * Atelier collectif proposé en

Titre de Fatelier Réguler I fatigue
Durée de Factivité 2h00 7
Nombre de participants gan
Type de compétence Auto-s0ins — savoirs et savoir-étre n
Pré.renuis Avoir eu confirmation du diagnostic de SEP
Objectif Général Repérer les effets de ma maladie dans mon
quotidien

Mote(s) pour Fintervenant Catte activité comporte deux séquences. L3 séquance 1 peut dre
animée de fagon indépendante sans proposer la séquence 2
Lintervenant weille au non jugement des situztions explicitées par les
participants.

7’
(] .
objectifs spécifiques Ala fin de Patelier, les participants seront capables d'identifier les o

différentes catégories de fatigue ressenties dans leur quotidien, et
de partager leurs expériences avec les autres participants.

— Etre capable d’identifier les différentes catégories de

o fatigue ressenties dans son quotidien - profil
personnalisé de fatigue

— Partager des expériences de fatigue avec les autres
participants

Ce i et
TS g Lastivité (52 mio)

Lintenvenant explici

groupe : Iz pass

aire EMIF-SEF.

Matériel

Froupes
notar sur
différentes
7 3 répertorier. U
ntervenant recusille

regrouper « par famille » et échangs avec

V4
gories trowvdes jusqu'd amiver 3 une définition claire de fa . [
neurclogique, 1a fatigue cognitive, [ fatigue sociale, [a o

fatigue psychologique et Ia fatigue physique. (35mins)

Lintervenant propase ensuite & chacun des participants e ch

S S e — Etre capable d’identifier différentes stratégies pour faire
face aux différents types de fatigue
— Se fixer deux objectifs de changement de comportement

. r lesquelles il souhiite travailler de maniére plus . , . .
jﬁﬂ:ﬁ:‘.—,v;u |dea\:e=r::rv:;erq_;|?a ar'\;sar;ffs:egmm. Ces situations VI Sa nt | a red u Ct I O n d e | a fat I g u e
Transfert des acquis Lintervenant demande 3 chague participant d'exprimer ce
{10 gigs) quiil retiendra de ce temps d"échange
Conclusion {10mins) Lintervenant conclut en valorizant et en remerciznt les

participants de leur implication et souligne toute autre gualité
démontrée par le groupe. |l propose & Pensemble du groupe
d'effectuer un journal d'auto-observation de F'activité d'idi la
séquence suivante. || remet la fiche & définition et causes dela
fatigue # et Iz fiche # planning hebdomadsire d'auto-obsenvation
de 'activité » aux participants.



Déroulement de la séquence 1:

Définition de la fatigue

= Comprendre les concepts de fatigues primaires et fatigues
secondaires

Passation EMIF-SEP
= Réflexion en sous groupe
Metaplan en groupe entier

" Journal d’auto-observation de la fatigue



Fiche = oefinitian &t causes de |a fetigue Reseau Rhan=-Alpes SEF =

Lz fatigue | 3 SEP. Cest quoi 7

* Sentiment immenss de fatigue

* Mangue d'énergie ou sentiment &'épuisement

» Cifficultés 3 commencer ou maintenir un effort volontaire
» semtiment de fatigue physiqua 2 manque d énargie

Définition du ME Council (1998): sensation subjective de perte d*énergie physique et/ou mentale
interférant avec les activités habituelles ou souhaitées

= 95 % des patients SEP éprouvent de la fatigus 3 un moment donné

— 55 % ressentant de |3 fatigue U quotidian

= 2/3 estiment gue c'sst ls symptome ls + invalidant

Retentissement majeur sur |z qualiv de vie, sur be travail et sur la vie sociale.

L= fatigue ext |2 caur~ -

Farteurs contribuant

70 5% des personnes
fatigue durant Iz jou

Il existe dewx grands
1. Fatigus primaire
Lien direct aveclam

Lésions du SNC
cervaau § mravail
atteinte du syst
arganisme cansc
Diminution du fi
noyaux gris cem
Atteinte du systi
Dysfonctionnem

imnies An A

La fatigue primaire est parfois divisée en plusieurs catégories:

Lassitude = expérience ¢'une fatigue écrasante, un manque d'énergie ou la sensation d'épuise catte
fatigue survient brutalement =t est totalement disproportionnée par rapport au type d'activité en cours.

Fatigue neuromusculaire ou « court-circuit ». Elle survient lorsque |z transmission nerveuse aux muscles
est pertwrbée pendant I'exécution de mouvements reépétes. (Ex - impression de jambes lourdes, bras
Iourds, daigts engourdis._etc | - Valable pour Fensemble des symptdmes

Perte motivationnelle = difficulte 2 initier I'action par anticipation négative de |a fatigue qui sera genérée
par calleci

Ftizue sensible & I chaleur, Temps chaud et humide. Surchaufis lors exercices physiques intenses. camte
surchauffe peut étre causée par I'zugmentation de I'effort fourni par le systme nerveux pour générer
I'activité

Fatizue cognitive imentale] - diminution des performances intellectuelles qui peut affecter la mémire, la
concentration et |"attention,

2. Fatigue secondsire

'est 1z fatigue qui n'est pas directement causée par Iz malzdie &lle-méme mais par &'sutres facteurs dont
cerains pauvent étre |3 conséquance de la maldie

= Troubles du sommeil {25 3 35 % des personnes atteintes de SEF ont un sommeil perturbé]
# Dépression/mauvals morsl
® Aniéeé et strass
* nutrition
* Autres problémes médicaus (infection, anémie, problémes de thyroide, meladies cardisques, maladies
pulmonaires, .}
* Doulzur
* Déconditionnement physique
* Infections
#Votrs envirannemant
* médicaments ayant un effet sédatif contre la douleur, spasticiné, hyperactivité de la vassie,
: anti i g istami neuraleptiques,

ek, relexants musculsires, sédatifs/somnitéres

sensation subjective de perte d’énergie
physique et/ou mentale interférant avec les
activités habituelles ou souhaitées.
(MS Council 1998)

Liées aux mécanismes de la maladie en elle-méme

Troubles du sommeil, Dépression/mauvais moral
Anxiété et stress, Nutrition, Déshydratation,
Autres problemes médicaux/infections ,Douleur,
Déconditionnement  physique, Meédicaments,
Environnement

'Braley TJ; Chervin RD. Fatigue in multiple sclerosis: mechanisms,

evaluation, and treatment. SLEEP 2010;33(8):1061-1067.



Atelier collectif Act’SEP: « Réguler la fatigue »

Séquence 1

=" Déroulement de l'activité:

EMIF-SEP
Instructions pour remplir le questionnaire :
Les questions qui suivent portent sur les conséquences de la fatigue. Veuillez lire
attentivement chaque proposition, puis cochez la case correspondante a la réponse choisie en
considérant la fatigue que vous avez ressentie pendant ces quatre derniéres semaines. Nous
vous femercions de répondre i chaque question. Si vous ne savez pas trés bien comment
répondre. choisissez 1a proposition la plus proche de votre situation. Il 0"y a pas de bonne ou
St vous ne comprenez pas le sens de certains mots ou certaines phrases ou si vous avez besoin
d'aide. n'hésitez pas 4 contacter .

En raison de ma fatigue, au cours des quatre derniéres semaines,

C’est tout Clest Clest C’est tout
afaitvrai phidt vrai phutdt fawe a fait faux

O 9 QO O

1. Tai été moins attentif{ve) a ce qui se
‘passait autour de moi.

|‘.

3. Tai di dinunuer ma charge de travail ou

Q Qo Qo a

5. Tai eu du mal a suivre tres longtemps
une conversation, une émission de

Q QO Qg Q

7. Tai été moins efficace dans mon travail
(a la maison. au travail ).

g o Q @

9. Jai eu des difficultés a prévoir des
activités de peur de ne pouvoir les réaliser.

Q O Qa Q

Debouverie M ,Pittion-Vouyoritch 5and al.

validity of & French version of the fatigue impact scale in multiple sclerosis
Mt Scler. 2007 Sep; 13(8):1026-32

B riﬁll-vg\wms.m:._nid

depression and quality of Life. J Neurol 5<i 2006; 243:39-45

En raison de ma fatigue, au cours des quatre derniéres semaines,
Cest tout Clest Clest C’est tout
afaitvrai phtdtvrai plutét faux 2 fait faux

o o o

11. T'ai été distrait(e) ou étourdi(e).

|k

13. T'ai di faire attention dans le choix de

a o Q Q

15. T a1 eu moins envie de sortir. de voir des

I & W 0

17. T'at eu du mal a faire des efforts

physiques prolongés. u u a a

19. Je sur sorti(e) ir la fanuille,
g & E o

21. Tai eu moins envie de commencer
quelque chose qui m’obligeait a réfléchir.

g v O Qo

23. Tavais moins de force dans les muscles. D D D D

25. Yai ew dumal a fare face  des sivations 7] a a a

é

Debouverie M ,Pittion-Vouyovitch S aad al.
walidity of a French version of the fatigue impact scale in multiple sclerosts
Mult Scler. 2007 Sep;13(8):1026-32
-m—mmdns,"mu.wﬂ.

in multiple sclerosis is related ro disability,
duuﬁmmdﬁlmxim:zuu

En raison de ma fatigue, au cours des gquatre derniéres semaines,

C'esttout  Clest C'est  Clesttout
afaitvrai plutot vrai plutdt faux a fait facc
27. Je ne me suis pas senti(e) capable de
répondre a ce qu’on attendait de moi. D D u D

Q QO O Q

Iy Iy o o

31.T7ai epdumalé mmmﬂ'hschnmq\n
un

|
|

33.kmemissg:ﬁ(e)mpauedeﬁin D D D D

face 3 mes émotions.

35. J"a1 eu du mal a me concentrer.

Q Q Qo Q

37. Tai réduit les activités qui demandaient

30. Je n’ai pas été capable d"apporter 2 ma
famille le soutien et 1" affection nécessaires.

Q O Qa a

Debouverie M ,Pittion- vouyovitch s and al.
validity of a French version of the fatigue impact scale in sclerasis
o Malt Scler. 2007 Sep;13{(8):1026-32
Pittion- 5, Debouverie M, and al.

in sclerosis is w0 .

i R ety



Atelier collectif Act’SEP: « Réguler la fatigue »
Séquence 1

= Déroulement de l'activité:

Fatigue Fatigue

\_/

Fatigue

/ N

Fatigue Fatigue

Fiche « identification des differentes catégories de fotigue » - Résequ Rhine-Alpes SEP



Fatigue cognitive Fatigue sociale
{gy mentale = diminution des performances intellectuelles, (15t de fatigue ligé 2ux interactions avec sutrui, au
dx baiss= des capacités de concentration, d'attention, de bruit)
planification de taches)

Fatigue(s) neurologique(s)
(lgzsitugs, (% coup de bambou #) = expérience d'une fatigue &crasante, un manque d'énergie
ou |z sznsation d'épuisement. Cette fatigue survient brutalement et est totzlement
disproportionnées par rapport au type d'activité en cours)
[spurt-circuit ou fatigue neuromusculzire = survient lorsque |a transmission nerveusse aux
muscles est perturbée pendant Pexécution de mouvemnents répetés. Ex : jambes deviennent
lourdes, bras lowrds, doigts engourdiz..etc.) — Valable pour I'ensemble des symptomes
[pEne motivetionnelle= difficults a inftier Paction par anticipation négative de la fatigus qui
sera générée par celle-ci)

/-’ \-\'
r \
ry
e
ry
e
r
e \

A .,
Fatigue psychologique Fatigue physigue
(155 de fatizue lié 2u 5':"9’55 & P'anxigté et aux fluctuations {= diminution des forces de I'organisme, généralement
émationnelles) provoguée par effort corporel excessif ou trop prolonge)

Fiche « identification des différentes cotégories de fotigue » - Réseou Rhone-Alpes SEP



Atelier collectif Act’SEP: « Réguler la fatigue »
Séquence 1

" Transfert des acquis et conclusion
= Feedback (profil de fatigue + situation)
" Journal d’auto-observation de |a fatigue
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Déroulement de la séquence 2:

= Résumé de la séquence 1: fatigues primaires et secondaires, 5
types de fatigue, situations problemes retenues

= Réflexion en sous-groupe sur les situations problemes a l'aide de 3
guestions et des cartes cometes « stratégies d’adaptation »

= Metaplan en groupe entier

= Réflexion individuelle sur son journal d’auto-observation de la
fatigue a partir de 3 questions

= Choix et explicitation aupres du groupe de 2 stratégies
d’amélioration de la fatigue

= Exercice de psychologie positive



Atelier collectif Act’SEP: « Réguler la fatigue »
Séquence 2

" Déroulement de l'activité:

= 3 questions d’appel pour aider les participants a trouver
des stratégies d’adaptation
= Comment je réagis habituellement dans cette situation?
(stratégies automatiques)

= Comment pourrais-je mieux réagir ou quelle autre stratégie
pourrais-je utiliser? (Stratégies immédiates)

= Que fais-je habituellement dans mon quotidien pour réduire
ma fatigue? (Stratégies de fond)

= Metaplan



Atelier collectif Act’SEP: « Réguler la fatigue »
Séquence 2

JESSAIE DE TROUVER _
UNE SOLUTION A MON PROBLEME

JE PRATIQUE DES ACTIVITES QUI ME DETENDENT

JE ME CONCENTRE SUR LES ASPECTS POSITIFS



STRATEGIES DE FOND

Activité physique réguliére

Manger équilibrer et ne pas sauter de
repas

Optimiser le rythme et la qualité de
mon sommeil

Equilibrer les phases actives et de
repos

Optimiser le confort de mon
environnement

Résoudre mes autres problémes de
santé (douleurs, infections...etc.)

Réduire avec I'aide de mon médecin
le nombre/dosage de mes
traitements

Apprendre des techniques de gestion
du stress, de I'anxiété et de 'humeur
triste

Avoir la foi

Apprendre a étre bienveillant avec
moi-méme (# trop exigent)

Etablir des priorités parmi les taches
et les activités de la journée

Utiliser des techniques de relaxation
(respiration, balles, imagerie mentale
positive)

M’assurer de mon confort thermique
(froid et chaleur)
Demander de I'aide et/ou des
conseils (amis, collégues,
professionnels de santé)

Planifier des activités agréables

Positiver (faire la liste des arguments
me permettant de me dire que les
choses ne vont pas si mal)

Favoriser les moments de la journée
ou je suis le plus en forme pour
effectuer les taches qui me sont

habituellement plus difficiles

Déléguer

Atelier collectif Act’SEP: « Réguler la fatigue »
Séquence 2

STRATEGIES IMMEDIATES

M’octroyer des moments de pause
au calme (m’isoler, mettre de la
musique...etc.)

Prendre les taches une par une

Fractionner les grosses taches en
étapes

Exprimer a mon entourage mes
besoins

M’autoriser a annuler une invitation
si je suis trop fatiguée ce jour-la

Faire les choses a mon rythme

Fiche « stratégies d’adaptation » - Réseau Rhone-Alpes SEP



Vendredi 16/06

Samedi 17/06

Dimanche 18/06

Lundi 19/06

Mardi 20/06

Mercredi 20/06

Jeudi 21/06

Lever 6h00 Petite

Lever 6h30 + petit dej

dej + douche
Lecture

Douche et
chargement du trike

6h00 + petite dej +
douche + moment
calme

Lever 6h30 + petite

dej + douche +
moment calme

Lever 6h15 + petite
dej + douche +
moment calme

Douche + internet

Long appel
téléphonique

Administration

6h00-7h00 Lever 6h00 L
s Lever 6h15 Petit dej
Petit déj
7h00-8h00
Boulanger , prepa
pique-nique -route
8h00-9h00 Montage trike +
Route
recherche Internet
9h00-10h00 +Téléphone
Mail Route / pause

10h00-11h00

Courses
supermarché

11h00-12h00

Cours Anglais .

Descente FTT

Activité calmes et

visite d'Aurélien

AR voiture bord de
Saone + Balade trike
25km

Kiné + petites
courses

Prépa +

Administration

consultation chez
la dermato

Moment calme

Kiné + petites courses

Divers maison

Administration . Repos
(lessive ...)
12h00-13h00
Repas Repas Repas Repas Repas
Pique-nique et .
Repas avec Julien
13h00-14h00 transport
Sieste Sieste Sieste Sieste
14h00-15h00 . Mini repos + visio
Sieste , Lecture Lecture
) Descente FTT Activité calmes / groupe SEP
15h00-16h00 Travail - test sur lecture
tricycle couche +
mail CDHO1 Courses Carouf Courses : Decat +
16h00-17h00 (marche difficile) Meuhh
Rangement / pause Lecture

17h00-18h00

Lessive + rgts

Recherches Internet

Repos

i (a noter: marche Repos Repos
maison o
Route de retour difficile)

18h00-19h00 ., .

Pause Prépa repas + divers Téléphone Etendage + divers Rangement
19h00-20h00

Repas Pause Repas Repas Repas Repas Repas
20h00-21h00

Etendage linge +

s Repas
activités calmes Recherche / Surf
Lecture iré il Internet i
31h00-22h00 Soirée tranquille en Lecture / courrier en
mode allongé ligne
Lecture / surf Lecture
Lecture
22h00-23h00 Internet
Lecture

23h00-0h00 Dodo

Douche Dodo Dodo Dodo Dodo

Nuit




= Feedback

" Choix et explicitation aupres du groupe de 2 stratégies
d’amélioration de la fatigue

= Exercice de psychologie positive



Atelier collectif Act’SEP: « Réguler la fatigue »

= Thématiques régulierement abordées au cours des groupes

= Seuil de vulnérabilité psychologique
= Résolution de probleme et demande d’aide
= Mise en place activités sportive et/ou absorbante
= Réassurance mise en place objectifs (points de repere)
" Planning de taches a la semaine
= Communication avec |I'entourage
= Batterie
" |[mages concretes pour différencier « fatigue » et « fatigue de la SEP »
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Série éducative de la Société canadienne de la SP

Documents patients

‘1'".."’""' P ‘ Fatigue associée a la SP

La fatigue associée a la SP est un des symptomes les plus invalidants de cette
maladie. Selon certaines études, ce symptome est présent chez plus de 90 % des
personnes memtesdeSP La fanguepemeue un symptome primaire (découlant du
ire) ou un Symp daire — provoqué par une maladie

awequelaSP la chaleur, les médi , le stress, la dépression et les troubles du
sommed.LalabguemealaSPpetﬂéh‘eammteeLpourcemma
elle peut avoir des effets négatifs sur Femploi, la vie familiale, la santé mentale et
physique ainsi que sur les activités sociales et les loisirs.

La bonne nouvelle est que la fatigue peut étre au nombre d'années durant lesquelles une

atiénuée par des techniques de conservation de personne a déja vécu avec la SP ni au degré

I'énergie, des changements dans les habitudes dincapacité.

de vie et certans médicaments. |l mporte

avant tout o' éliminer les causes possibles de la En tant que symptame secondaire, la fatigue

fatigue, autres que ka SP. tels ['anémie ou les est attribuable 3 une maladie autre que |la SP

troubles thyroidiens. ou 3 des facteurs liés 3 la SP. tels les troubles
wrinaires, la douleur, la spasticité et les troubles

En tant que symptome primaire_|a fatigue est  du sommed. Une mauvasse alimentation. le

Info-SEP

Information specifique de la Socicte suisse de la sclerose en plaques

Aspects psychologiques

La sciéruse en plaques (SEF), comme toute maladie chronique, 'z pas que des symptimes physiques.
menrmemnnewmpaspamnem ations psychiques propres 4 la SEP, Ies personnes conceméss
fréquemment confronties, au cours de leur vie, & des symptbmes ou 4 es probiémes
découragement

confr
psychique. Faire face a des moments de.
lavie avec la SEP.

Les manifestations et [évolution de troubles psychiques
biés 3 a SEP se présentent de maniere Jussi complexe

et indwviduelle que 2 maladie elle-méme. Il wexiste pas
de modification caractéristique de La pensée, du com-

l:\nsﬂhsemﬁeﬁqw!anpamelmmde

Comment la SEP peut-elle se
répercuter sur les sentiments,

attribuable, croit-on, 3 'altération du systéme manque & actvité physique, [a déshycratation portement ou des sentiments. Tl arrive sowven: que des |2 PENSEE et le comportement?
nerveux central (SNC). La cause exacte de la et certains médicaments contribuent également o W”““““"*""“"";’"“’ e ot sarsbont I
fatigue associée 3 I3 SP demeure nconnue. 3 la fatigue, comme vous pouvez le vor dans le XS ERTIGNS S SOEOIL e e SRUWRION CES CRp-

gue as: a — . . cités phys lors d fhice dans l'en menrs de bassse de moral, de découragement: ou de dé-
mais elle ne semble pas liée 3 'ige, au sexe, tableau suivant vironnement social 1l '2gi, en principe, de symptbmes  pression. Environ S0% de es personnes vivent, au cours

Les wroubles du sommel sonlﬁweﬂ

que la population en général Dans le
troubles sont habitueliement causés p
I3 SP et certains tratements de cetie
passer chacun de vos symptomes et d
&N revue aves votre médecin si vous &
froubles du sommeil.

MS in focus

Fatigue et sclérose en plaques

Qui pourraient également se manifester avec d'autres
maladies physiques ou en dehors d'un contexte quel-
‘conque de maladie

de leur maladie, une ou plusieurs périodes dépressives
En comparaison, dans (a population en général
ce pourcentage sera d'environ 20%. La dépression est

.
e [T

MS in focus

La SEP et la cognition

Juillet 2013

-
Bien vivre avec la SP

PRISE EN CHARGE
DE LA FATIGUE




