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RESUME

La sclérose en plagues (SEP) est une pathologie neurodégénérative qui affecte plus de
100 000 personnes en France et dont I’évolution est imprévisible. Des incapacités s’installent
progressivement, entrainant une diminution de la qualité de vie. Suite au diagnostic et a
I’accumulation de différents symptomes, de nombreux patients abandonnent toute activité
physique. Or, ’inactivité est a I’origine d’un déconditionnement secondaire, qui s’ajoute a la
maladie. Parallelement, il a récemment été démontré que 1’exercice physique serait bénéfique
pour cette population et des recommandations a cet effet ont été publiées. Il permettrait de
préserver les patients du déconditionnement, d’améliorer la gestion des symptdmes et de

promouvoir leur bien-étre. La proportion de personnes inactives reste néanmoins trés elevée.

Comment expliquer un taux d’inactivité aussi prononcé ? Les personnes atteintes de SEP
sont confrontées a de nombreux obstacles qui restreignent leur participation aux exercices
physiques, les déficiences se compliquant de parametres économiques, de difficultés
d’accessibilité mais aussi de facteurs psychologiques. Il faut également signaler que pendant
longtemps, la pratique d'une activité physique et la fatigue associée, ont été déconseillées, par
crainte de majorer certains symptdmes et leurs conséquences péjoratives sur I'évolution de la

maladie.

Apreés avoir proposé un questionnaire a plusieurs patients, un livret a été concu, avec pour
objectif d’inviter les personnes atteintes de SEP légeére a modérée, a pratiquer une activité
physique réguliére. Divers conseils fondés sur les recommandations actuelles y figurent, de
fagon a ce que I’effort a produire soit approprié. Différents exercices illustrés guident le patient
dans cette démarche. Des explications concernant la physiologie de I’effort sont aussi
apportées, dans une préoccupation de compréhension par tous. Ce livret s’accompagne d’un

carnet de bord destiné a établir, tous les 3 mois, un suivi périodique avec un kinésithérapeute.

Mots clés : sclérose en plaques, activité physique, a domicile, adaptation et kinésithérapie

Keyword : multiple sclerosis, physical activity, home based, adaptation and physiotherapy



1. INTRODUCTION

La sclérose en plaques, dite « SEP », est la premiére cause de handicap non traumatique
chez les jeunes. Dans 1I’ensemble, 4000 a 6000 nouveaux cas sont répertoriés en France chaque
année. Pendant longtemps, il a été conseillé a la population atteinte de cette maladie d’éviter
tout exercice physique afin qu’elle préserve le plus d’énergie possible, par crainte d’une
aggravation de certains symptoémes. Or, depuis quelques années, des études ont démontré les
bienfaits d’une activité physique réguliére, méme si I’inactivité domine souvent le rythme de
vie ces patients : celle-ci est a I’origine d’un déconditionnement généralisé, engendrant une

perte d’autonomie et une réduction de la qualité de vie.

La SEP est une maladie évolutive occasionnant des symptomes trés variables d’une
personne a 1’autre et présentant différents stades de gravité. Par conséquent, il est nécessaire
qu’un kinésithérapeute sache adapter les exercices physiques proposés en fonction de ces

facteurs.

Comment pouvons-nous sensibiliser les patients souffrant d’une sclérose en plaques
Iégére a modérée a pratiquer une activité physique réguliére a domicile, avec pour objectif de

la maintenir a long terme ?

En premier lieu, divers rappels sur la sclérose en plaques et la physiologie de I’effort
seront présentés, en exposant les obstacles rencontrés par les patients atteints de SEP lorsqu’ils
se livrent a un exercice physique. Les répercussions de I’inactivité seront ensuite détaillées, puis

décrits les bienfaits d’une activité physique, en rapport avec les derniéres publications.

Dans un second temps, les étapes majeures de la conception et de la réalisation
d’un livret contenant des explications sur le bien-fondé d’entretenir une activité physique, ainsi

que la description d’exercices spécifiques a réaliser chez soi, seront développées.



2. METHODE DE RECHERCHE BIBLIOGRAPHIQUE

Les recherches bibliographiques ont débuté en ao(t 2016, en interrogeant différentes
bases de données: Cochrane Library, Haute Autorité de Santé (HAS), Pubmed, Pedro et
EMPremium. Elles se sont étendues sur les 10 derniéres années et plus particulierement sur les

5 dernieres.

Les mots clés a considérer sont :

Mots clés : sclérose en plaques, activité physique, a domicile, adaptation et kinésithérapie.

Keywords : multiple sclerosis, physical activity, home based, adaptation, physiotherapy.

Les articles ont été sélectionnés en fonction de leur titre, leur résumé et leur contenu,

pour en retenir 47, apres analyse.

Concernant 1’élaboration du livret, I’association Lorsep a été contactée et a remis
plusieurs brochures préexistantes. Afin d’acquérir davantage de connaissances, notamment
sur les outils déja proposés, divers sites d’associations qui se consacrent a la sclérose en
plaques ont également été consultés, tels ceux de I’AFSEP (Association Francaise des
Sclérosés en Plaques) et de I’ARSEP (Association pour la Recherche sur la Sclérose en

Plaques), ainsi que celui de la Société Canadienne de la Sclérose en Plaques.



3. RAPPELS DES DONNEES PHYSIOLOGIQUES ET LEURS CONSEQUENCES

3.1. La sclérose en plagues : épidémiologie, physiopathologie

La sclérose en plaques (SEP) est une maladie inflammatoire, auto-immune et évolutive
du systeme nerveux central (SNC). On estime qu’au niveau mondial, 2,3 millions de personnes
en sont atteintes et plus de 100 000 en France. Elle est la premiére cause de handicap non
traumatique chez les jeunes, avec une prévalence plus importante chez les femmes (1). Il s’agit
d’une maladie multifactorielle corrélant des facteurs génétiques et environnementaux, et

affectant préférentiellement les populations des pays industrialisés de 1’hémisphére Nord.

La SEP se caractérise par la dégradation de la gaine de myéline au niveau des axones.
L’axone subit alors des modifications physiologiques plus ou moins importantes, qui
engendrent une diminution de la vitesse de conduction de I’influx nerveux ainsi qu’une
tendance plus conséquente aux blocs de conduction (2). Dans les formes pathologiques les plus
évoluées, 1’axone subit lui-méme une neurodégenérescence, ne pouvant plus transmettre

I’influx nerveux.

Cette maladie est a D'origine d’une large gamme de symptomes, induisant des
retentissements différents d’une personne a I’autre, selon la localisation de la détérioration de
la myéline. Les troubles s’averent multiples : ils peuvent étre d’ordre moteur, sensitif, visuel,
vestibulaire, cérébelleux, sphinctérien, cognitif, et souvent la fatigue prédomine le tableau
clinique. En outre, elle est imprevisible dans son évolution et les professionnels de santé sont,

par la-méme, confrontés a une complexité clinique certaine (3).

La SEP n’entraine pas de diminution de I’espérance de vie mais de la qualité de vie, qui
se voit réduite de 30% a 40%, en fonction de I’avancée du handicap, par rapport a celle de la
population générale (4). 1l s’agit d’une pathologie incurable : aucun traitement, a ce jour, n’en
modifie 1’évolution. En conséquence, des déficiences impliquant des incapacités progressives
plus ou moins invalidantes s’installent sur le long terme et ont des répercussions inéducables

sur la vie quotidienne.



Suite au diagnostic formulé et a I’accumulation de nouvelles déficiences, de nombreux
patients abandonnent toute activité sportive, ce qui provoque au fil du temps un
déconditionnement général avec des répercussions sur leurs activités habituelles. Ce
phénomene s’est trouvé conforté par une idée erronée, qui a longuement été pronée, selon
laguelle I’exercice physique serait contre-indiqué chez les patients atteints de SEP, et ce, par
crainte de susciter une aggravation de la maladie. L’intérét énoncé était de préserver le plus
d’énergie possible pour I’accomplissement des taches quotidiennes. Toutefois, ont récemment
été démontrés les bénéfices de 1’exercice physique face a des pathologies chroniques comme la
sclérose en plaques : ils permettent de protéger les patients du déconditionnement, d’améliorer

la gestion des symptdmes et de promouvoir le bien-étre.

3.2. Les obstacles auxquels sont confrontés les personnes atteintes de SEP

Pour ces personnes, le fait de s’adonner a une activité physique impose des contraintes, et

de nombreux facteurs peuvent étre évoques.

3.2.1. Les facteurs environnementaux et économiques

En premier lieu, les conditions environnementales ont une influence importante sur
I’implication des patients. La disponibilité ou non de moyens de transport et 1’accessibilité, plus
ou moins aisée, a des centres de sports sont freqguemment mis en cause. Souvent, le manque de
temps est un argument récurrent : suite a une journée de travail, il est difficile de consacrer un
moment a faire de 1’exercice physique. Des facteurs économiques multiples entrent ¢galement
en compte : une démarche individuelle qui peut étre couteuse pour le patient ainsi que la

formation des personnes aptes a proposer des activités adéquates (5) (6).

3.2.2. Les symptdmes

Parallelement, de nombreux symptomes sont préjudiciables a I’activité physique.



La fatigue est un symptome tres fréquent, présent chez 75 a 95% des patients, et se
définissant comme «un manque subjectif d’énergie physique ou mentale qui est per¢u par
I’individu ou I’aidant comme interférant avec les activités usuelles et désirables. » (7). Elle a
des répercussions sur les activités physiques, les performances intellectuelles, I’humeur et les
relations sociales, ce qui entraine une invalidité croissante. Les patients SEP ont besoin de
mobiliser davantage d’énergie pour pouvoir produire des performances équivalentes a celles
des personnes saines. La fatigue est responsable d’une volonté émoussée a se mouvoir, ce qui
précipite les personnes dans le cercle vicieux du déconditionnement, lequel ne fait qu’induire
une accentuation de la fatigue (8). Ce symptome s’accompagne souvent d une incompréhension

de I’entourage, d’ou aussi des retentissements sur 1’état psychologique.

Par ailleurs, 1’altération de la mobilité chez les patients SEP est ['un des symptomes les
plus répandu et handicapant. Elle peut étre la conséquence d’un tableau spastique, de troubles
de I’équilibre, de troubles sensitifs et/ou d’une diminution de la force des membres inférieurs.
Les perturbations de la mobilité ont des incidences négatives sur la vitesse de la marche ainsi

que sur les distances parcourues (9) (10).

Ensuite, la sensibilité a la chaleur est un symptdme dont souffrent de 60 a 80% des SEP :
elle est nommée « phénomeéne Uhthoff » (11), lequel correspond a une aggravation temporaire
et réversible d’un ou plusieurs symptdmes suite a un accroissement de la température interne.
Différents éléments peuvent en étre la cause, tels qu’une hausse de la température ambiante ou

I’exercice physique.

Ce dernier s’accompagne d’une augmentation du métabolisme, provoguant une élévation
de la température corporelle. Une altération de la fonction sudo-motrice chez les personnes
atteintes de SEP contribue également a cette sensibilité a la chaleur (12) (13). Les répercussions

de ces troubles intensifient la fatigue, majorent la spasticité et perturbent souvent la vision.

Les douleurs neuropathiques sont présentes chez plus de la moitié des patients SEP (5).
Elles sont variables dans leurs localisations ainsi que dans les manifestations ressenties, avec
des spécificités propres a la SEP, telles que le signe de Lhermitte. Elles sont souvent

imprévisibles et incomprises par I’entourage. Elles peuvent avoir des retentissements au niveau



fonctionnel, se manifestant par des spasmes toniques douloureux mais ont surtout un effet
deélétere sur 1’état psychologique du patient. En effet, le sommeil se voit régulicrement affecté

de fagon négative, avec des répercussions sur le déroulement des activités quotidiennes.

3.2.3. Les facteurs psychologiques

Les facteurs psychologiques sont des éléments majeurs pour la compréhension des
variables de la participation a une activité physique. Le manque de motivation est souvent
responsable de I’inactivité ; toutefois, chez les SEP, d’autres données ne doivent pas étre
négligées. L’ imprévisibilité de 1’évolution de la maladie implique des incertitudes et une perte
de confiance en soi souvent importante. Ceci engendre une mauvaise perception du corps et
une sous-estimation de ses propres capacités physiques, ce qui génere une crainte de se mouvoir
avec peur du regard des autres (5) (14). Cette perte de motivation peut aussi s’expliquer par un
taux plus élevé de symptdmes dépressifs spécifiques chez les SEP avec des désordres
émotionnels et thymiques, responsables d’un désinvestissement de 1’effort physique utile et

nécessaire (15).

3.3. Quelques rappels sur I’exercice physique

3.3.1. Définitions

Selon 1I’Organisation Mondiale de la Sant¢ (OMS), I’activité physique se définit
« comme tout mouvement corporel produit par les muscles qui requiert une dépense d’énergie
comprenant les mouvements effectués en travaillant, en jouant, en accomplissant les taches
ménageres, en se déplacant et pendant les activités de loisirs » (16). Elle ne doit pas étre
confondue avec I’exercice physique, qui est un type d’activité physique planifié et structuré par
un mode, une intensité et une durée. Ce dernier a, dans la majorité des cas, pour objectif
I’amélioration de la condition physique inhérente a la santé. Il répond a un comportement

délibéré (17).



3.3.2. Quelques notions de physiologie a 1’effort

3.3.2.1. Les voies métaboliques

La contraction des muscles squelettiques requiert une utilisation d’ATP comme source

d’énergie. Pour utiliser cet ATP, I’organisme possede trois voies métaboliques bien distinctes :

- le systeme de dégradation de la phosphocréatine anaérobie alactique, mis en ceuvre lors
d’exercices brefs et intenses de quelques secondes seulement

- le systéme glycolytique anaérobie, qui produit de I’énergie par dégradation du glucose. Cette
voie est utilisée lors d’efforts intenses et donne de I’acide lactique, limitant 1’action musculaire
- le systeme oxydatif aérobie nécessitant le travail des mitochondries par utilisation d’oxygene
et dégradation de glucides ou lipides a travers le cycle de Krebs. Cette voie permet un rendement
énergétique trés important par rapport aux deux premiéres. Elle est utilisée lors d’efforts

endurants (18).

Les trois systémes interviennent ensemble au cours d’un effort mais dans des

proportions différentes.

3.3.2.2. Physiologie cardiovasculaire

Lors d’un effort, la demande en oxygéne des muscles actifs augmente et en
conséquence, le systeéme cardiovasculaire doit s’adapter. Afin de renforcer I’apport en oxygene,
le débit sanguin doit s’accroitre. Pour ce faire, I’organisme accentue la fréquence cardiaque

ainsi que le volume d’¢jection systolique, parallelement a I’intensité de I’effort.

Durant un exercice physique, se produit également un phénoméne de redistribution
sanguine au profit des capillaires musculaires par vasodilatation. La redistribution en question
entraine une amélioration de I’apport sanguin aux muscles. Par ce phénomene de vasodilatation

locale, I’organisme dissipe la chaleur au niveau épidermique par sudation.



Enfin, la capacité d’extraction de 1’oxygéne des muscles se voit augmenter lors d’une
activité physique et est d’autant plus importante que le muscle présente un contingent

consequent de fibres de type 1 (18) (19).

3.3.2.3. Physiologie respiratoire

Lors d’un effort, la ventilation doit s’adapter afin d’améliorer I’oxygénation. L’augmentation
de la ventilation au début d’un exercice se fait en deux phases : 'une est presque immédiate,

par la stimulation du cortex moteur ; I’autre est progressive, induite par le métabolisme.

L’accentuation de la ventilation se produit par conséquent, dans un premier temps,
proportionnellement a I’intensité de I’effort, et ce, jusqu’a un premier seuil, propre a chaque
individu ou la ventilation s’accroit soudainement de maniére non homogene. Un second palier
se présente ensuite, de maniere également aléatoire, en fonction du sujet. S’ensuit, peu apres,

I’arrét de I’exercice (18) (19).

3.3.2.4. Travail endurant

Il s’agit de I’aptitude a maintenir un effort prolongé dans le temps, tout en émettant de
nombreuses contractions soumises a peu de résistance. Ce travail peut étre continu ou
intermittent et se caractérise par les valeurs seuils vues précédemment et par la VO2max.
L’endurance permet d’améliorer la contractilité et le remplissage cardiaque par diminution de
la fréquence du cceur pour un méme exercice. Elle diminue également les résistances a
I’écoulement du sang et la durée de récupération cardiaque. L’endurance a en outre des
répercussions au niveau histologique, en raison d’une augmentation de la densité des fibres
lentes et une augmentation du nombre de mitochondries permettant une meilleure extraction
périphérique. Le phénomene le plus remarquable est cependant 1’augmentation du nombre de

capillaires pour les muscles, induisant de meilleurs échanges (18).



3.3.2.5. Travail en force

Il se caractérise par la répétition d’un certain nombre de contractions soumises a des
résistances plus ou moins importantes. Il peut étre dynamique ou isométrique. Il a pour objectif
le développement de la force et de 1’endurance musculaire. Il permet de favoriser un
recrutement plus important d’unités motrices et d’augmenter la densité des fibres musculaires,

préférentiellement de type 11 (18).

3.3.3. Recommandations de 1’exercice physique pour les SEP

3.3.3.1. Les recommandations

En raison du degré d’inactivité particulicrement marqué caractérisant les sujets atteints
de SEP, les recommandations émanant de ’OMS, qui s’adressent a la population générale, ne
sont pas les plus adaptées. L’émission de directives ajustées s’est avérée nécessaire, tache a
laquelle se sont attelés des experts canadiens suivant des normes internationales. Ces directives
ont été validées en 2013 et s’imposent en tant que références, aucune recommandation francaise
n’existant en la matiére. Leur but est de promouvoir une optimisation de I’exercice physique

chez les SEP (20) (ANNEXE I).

3.3.3.2. Faisabilité et sécurité de I’exercice physique

Pilutti et ses collaborateurs (2014) ont démontré, par 1’analyse de 26 études, que
I’exercice physique n’avait chez les SEP aucune répercussion péjorative sur 1’évolution de la
maladie. lls ont rapporté un taux de rechute de 6,3% dans les groupes contréles ne se livrant a
aucun exercice physique et de 4,6% pour les groupes test. Les conclusions de cette revue de
littérature confirment le fait que 1’exercice physique ne présente aucun danger d’aggravation de
la maladie et qu’au contraire, il peut en diminuer légerement les risques. Il a été remarqué un
taux d’évenements indésirables plus conséquent chez les patients pratiquant un entralnement
physique, mais ce taux entre dans la norme. En effet, il est en corrélation avec le taux
d’éveénements indésirables auxquels est sujette une population saine pratiquant des exercices
physiques. Au terme de ces analyses, les directives mentionnées précédemment peuvent étre

appliquées sans risque pour les patients SEP (21).
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3.4. L’inactivité et ses effets néfastes

3.4.1. Inactivité, sédentarité, comorbidité

L’inactivité est trés répandue dans la population SEP : 78% des personnes atteintes ne
pratiquent aucune activité sportive réguliére, contre 38% dans la population générale, chiffre
qui augmente avec 1’évolution du handicap (20). Petit a petit, elle devient la cause d’un
déconditionnement général qui entraine une faiblesse musculaire et une inadaptation a 1’effort.
Ce phénomeéne aboutit progressivement a une perte d’autonomie, suite a un accroissement

anticipé des incapacités avec des répercussions sur la qualité de vie.

A ce défaut d’exercice physique lié a la maladie s’ajoute une perte de stimulation
inhérente a une société se sédentarisant de plus en plus, et touchant aussi les personnes souffrant
de maladies chroniques telles que la SEP. Un comportement sédentaire se caractérise par une
réduction des dépenses énergétiques et une diminution des fonctions physiologiques et
métaboliques. Selon ’OMS, cet état serait dil & « un manque de pratique de 1’exercice physique
pendant des temps de loisir et a une augmentation des comportements inactifs au cours des

activités professionnelles et domestiques » (22).

Valdhuijzen van Zanten (2016) rapporte dans une revue de la littérature un temps passé
en inactivité sur une journée de 76% pour un EDSS < 4.5, lequel passe a 85% pour des EDSS
supérieurs (23). Ces taux ¢élevés démontrent I’importance du manque d’activité physique chez

les personnes atteintes de SEP.

Cette insuffisance d’exercice physique couplée a un comportement sédentaire est la
source d’un risque majoré de développer des maladies comorbides telles que le diabete,
I’ostéoporose, des troubles cardiovasculaires, 1’obésité... Il en découle des retentissements
nocifs supplémentaires, a 1’origine d’un déconditionnement secondaire indépendant de la

maladie, qui s’additionnent a I’invalidité déja existante.

Zhang T. (2016) mentionne également que la présence de maladies comorbides chez les

SEP conduit a des retards de diagnostic. Faisant concurrence a la SEP, elles agissent aussi en
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tant que barriére face aux traitements mis en place (24). Ces maladies comorbides engendrent

des demandes de soin particuliéres et sont responsables d’une plus grande mortalité précoce.

3.4.2. Déconditionnement aérobie

Chez les patients atteints de SEP, la capacité aérobie est réduite par une altération de la
fonction pulmonaire et/ou cardiaque (25). Cette différenciation a des retentissements sur la
tolérance a I’effort, y compris dans le cas d’incapacités 1égeres. En effet, lors d’un effort, les
volumes pulmonaires des patients SEP sont modifiés parallelement a une diminution de la force
musculaire entrainant une augmentation de la ventilation de I’espace mort. La demande
grandissante en O2 ne peut étre satisfaite, ce qui engendre une inadéquation ventilation/
perfusion. Ce phénomene aboutit a une augmentation du CO2 dans 1’organisme, qui ne peut
étre ¢liminé correctement en raison de sa production croissante, ainsi qu’a un apport insuffisant
en O2 aux muscles actifs. L’effort ne pourra donc étre maintenu, di a une fatigabilité précoce.
L’ensemble se répercute sur les valeurs de VO2 max et des seuils ventilatoires, qui se voient

réduits par rapport a ceux des personnes saines.

La méta-analyse de Langeskov-Chritensen (2015) établit une valeur moyenne de 25,5
ml/kg/min pour les patients SEP. Or, il souligne qu’une valeur égale ou supérieure a 27,7
ml/kg/min est un indicateur de bonne santé (26). Ceci peut s’expliquer par une faiblesse
musculaire respiratoire réduisant 1’ampliation ventilatoire. Cette derniére est soit la
conséquence d’une atteinte de la commande centrale par démyélinisation, soit celle d’un niveau

d’inactivité induisant une perte de force par hypo-mobilité.

Si les SEP présentent davantage de risques de développer des troubles cardiaques suite
a un processus inflammatoire systémique, c’est également en raison de leur inactivité. Il en
résulte un abaissement du débit cardiaque, une relaxation et une contractilité altérées ainsi qu’un
contrdle autonome perturbé. Tout ceci va induire, au cours d’un effort, une inadaptation du
systeme cardiovasculaire, ne pouvant s’accorder avec la demande accrue du corps. Cette
inadaptation se traduit par un ralentissement de la vitesse d’augmentation de la fréquence
cardiaque et de la pression artérielle lors de la mise en route d’un effort aérobie, de méme que

par une diminution de la perfusion des muscles striés actifs (25) (13).
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Plus le handicap est notable et plus ces facteurs sont prononcés. lls se manifestent
également par un ralentissement de la vitesse d’absorption de 1’O2 lors du début d’un effort en

endurance. Le déficit en O2 se fait alors plus important.

3.4.3. Déconditionnement musculaire

Chez les patients atteints de SEP se produit un déconditionnement musculaire. 1l a été
démontré, de fagon significative, une perte de masse musculaire ainsi qu’une diminution de la

force, majorée au niveau des membres inférieurs et asymétriquement répartie.

Une étude menée en 2014 par Larson met en évidence une différence de force du
quadriceps entre les deux membres inférieurs en moyenne de 6,4 kJ pour la plus forte et de 4,7
kJ pour la plus faible, chez 8 patients SEP (27). A également été démontré que lors de
contractions volontaires, 1’activation des unités motrices est moindre chez les personnes
atteintes, par rapport a des témoins sains (28). La maladie, par diminution de la vitesse de
conduction, induit une fatigabilitt musculaire précoce et une altération des mécanismes

neuronaux. L’inactivité revét, elle aussi, une responsabilité non négligeable dans ces faits.

A Déchelle histologique, des altérations intramusculaires sont observables chez les
personnes SEP. La proportion de graisse est supérieure a la masse maigre. De plus, un
remaniement au niveau des fibres s’opére, avec une proportion de type | moins importante que
de type Il. Ce changement de proportion est également présent chez les personnes saines
inactives, facteur prépondérant du remaniement. Il a également été montre, via des coupes
transversales, une atrophie de tous les types de fibres chez les patients atteints de SEP (25). En
effet, le muscle spastique se retrouve enrichi en fibres de type lent, avec une diminution du

nombre de sarcomes induisant un raccourcissement musculaire.

Pour terminer, il est important de souligner une altération de la capacité oxydante des
muscles striés, causée par ce remaniement mais également par des troubles enzymatiques et

mitochondriaux. L’extraction périphérique se retrouve moins bonne.
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Le déconditionnement qui se greffe a la maladie va induire un cercle vicieux, dans lequel
les patients auront de moins en moins envie de se mouvoir ; c’est ce qu’on appelle « la spirale

du déconditionnement ».

Diagnostic de Sclérose En Plaques
Fatigue

Anxiété liée a la fatigue

Sédentarisation

Kinésiophobie
Déconditionnement a
|'effort et musculaire

Anxiété liée a la maladie

Aggravation de la fatigue
Dépression mineure

Effondrement de la qualité de vie
Diminution du périmétre de marche

Figure 1 : Spirale du déconditionnement. (29)

3.5. Les bienfaits de I’exercice physique chez les personnes atteintes de SEP

3.5.1. Capacité cardio-respiratoire et musculaire

L’exercice physique a, pour toute population, des effets positifs sur la condition
physique. Par la-méme, il a un impact sur le déconditionnement généralisé des SEP, avec une
amélioration significative reconnue de la capacité aérobie et de la force musculaire. Selon le

type d’épreuve, les résultats sont différents : lors d’un exercice en endurance, la taille des fibres
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de type | augmente, tandis que lors d’un exercice en résistance, ce sera préférentiellement celle
des fibres de type II. La proportion de masse maigre s’accentue alors par rapport a celle de la

masse grasse.

L’exercice aérobie cible préférenticllement la capacité aérobie et la mobilité ; en
revanche, avec le renforcement, les attentes s’orientent vers I’accroissement de la force et de
I’endurance musculaire. L’intérét de proposer ces deux types d’exercices de maniére conjuguée

est donc justifié, afin d’en tirer le plus d’avantages possibles (25) (26) (4).

3.5.2. Capacités fonctionnelles

L’amélioration des capacités cardio-respiratoires et musculaires aurait des
conséquences sur la qualité¢ de la marche et de 1’équilibre. Diverses études établissent que
I’exercice physique favorise ’aptitude a la marche, dans son endurance et sa vitesse (9) (4).
Bien moins d’analyses concernant les effets de I’exercice sur 1’équilibre sont disponibles, leur
issue globale restant non significative (30). De nombreuses études suggérent une amélioration

de la marche et de I’équilibre mais sans avoir fait émerger de preuves.

3.5.3. Fatigue

L’exercice physique devrait avoir des effets bénéfiques sur la fatigue. Par le travail en
endurance, il permettrait une meilleure gestion des niveaux d’énergie en incitant la
consommation d’oxygene et en améliorant la fluidité des mouvements. De plus, le renforcement
musculaire limiterait I’atrophie et donc éviterait la fatigabilité précoce lors d’un effort (8).

Toutefois, en raison de 1I’hétérogénéité des études effectuées, les résultats restent incertains (7)

(4) (31).

Il est a souligner que I’exercice est a I’origine d’une fatigue physique normale chez les
personnes saines, s’estompant avec le repos, mais ressentie de fagon plus soutenue chez les
patients SEP. S’y ajoute le fait que la variation de température chez ces derniers peut provoquer

une accentuation de certains symptomes, tels que la fatigue.
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3.5.4. Qualité de vie

L’amélioration potentielle de la qualité de vie grace a I’exercice physique est évoquée
par les études actuelles mais ne repose pas sur des preuves solides. Plusieurs variables sont a

prendre en compte dans cette analyse.

La réduction de la fatigue jouerait un réle prépondérant dans le bien-étre des patients,

retrouvant davantage d’estime de soi et de confiance en leurs capacités.

Les symptomes dépressifs, presents de fagon notable dans la population SEP, avec une
prévalence de 27 a 54%, ont une incidence négative sur la qualité de vie (15). lls ont
effectivement des échos péjoratifs sur les troubles cognitifs, 1’observance des traitements, ainsi
que sur la vie sociale, professionnelle et familiale. Des preuves existent selon lesquelles
I’exercice physique aurait des effets bénéfiques au sein de la population générale, chez les
personnes atteintes de dépression : la question est de savoir si cet effet positif peut se rapporter
a la population SEP. Les études réalisées a ce jour ne peuvent certifier I’efficacité de 1’exercice

physique sur les troubles dépressifs.

4. LIVRET

4.1. Pourquoi ce livret ?

D’aprés I’article R4321-13 du code de la santé publique : « Selon les secteurs d’activité
ou il exerce et les besoins rencontrés, le masseur-kinésithérapeute participe a différentes actions

d’éducation, de prévention, de dépistage, de formation et d’encadrement. » (32).

Il est actuellement conseillé aux personnes atteintes de SEP de pratiquer une activité
physique réguliere. De nombreuses études démontrent les avantages issus d’un exercice

physique adapté qui se deroule en toute sécurité. Néanmoins, le taux d’inactivité chez ces
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patients reste encore aujourd’hui important, en dépit de ces recommandations. Il est donc

primordial d’éduquer et d’encadrer cette population dans ce domaine.

Une étude récente a eu pour objectif de présenter les besoins et désirs des patients SEP
face a I’activité physique. Ils souhaitent recevoir plus d’informations concernant les bienfaits
et les modes de réalisation des exercices physiques. Les patients SEP réclament également
davantage de renseignements concernant la pratique a domicile, ainsi que les outils pour initier

et maintenir une activité physique a long terme (33).

Il importe de mentionner la promulgation de la loi n°2016-41 du 26 janvier 2016 qui
d’apres article L.1172-1, permet la prescription médicale d’activités physiques aux personnes
souffrant d’affections de longue durée telles que la SEP, depuis mars 2017. Il est donc dans
I’intérét de tous les professionnels de santé d’étre sensibilisés aux problémes de ’inactivité chez

les patients SEP afin de répondre au mieux a cette nouvelle loi (34).

4.2. Elaboration du livret

4.2.1. Méthodologie

Pour réaliser ce livret, il a été important de se baser sur nos recherches bibliographiques
ainsi que sur les recommandations de la Haute Autorité de Santé pour la démarche de

conception (35).

4.2.2. Population cible

Le livret s’adresse a des personnes atteintes d’une sclérose en plaque 1égére a modérée
(EDSS< 6), peu actives, ayant les capacités physiques a réaliser des exercices en position
debout et pouvant maintenir, sur un minimum de temps, une activité aérobie. L’échelle EDSS
est I’outil de référence pour coter le niveau du handicap chez les patients SEP. Il se base sur

les capacités fonctionnelles présentes (ANNEXE I1).
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En premier lieu, un questionnaire a été ¢laboré et distribué par I'intermédiaire de
I’association Lorsep a 11 personnes souffrant de SEP. L’objectif poursuivi a €té de mesurer
I’impact de la maladie sur 1’activité physique ainsi que les obstacles rencontrés. Les patients
ont également pu exprimer leur envie d’obtenir plus de renseignements, suite a certaines

questions (ANNEXE I11).

Ce questionnaire s’inspire d’une revue systématique dans laquelle sont présentés les
différents facteurs influencant le niveau d’activité physique chez les SEP, cohérent avec le
degré d’incapacité et plus particulierement avec la limitation de la marche. Les facteurs
environnementaux, personnels et comportementaux sont également associés a la variabilité de

I’inactivité dans la population SEP (14).

Résultats du questionnaire :

- Suite au diagnostic de sclérose en plaques, 45% des personnes interrogées ont arrété
toute activité sportive, 45% 1’ont réduite, 9% 1’ont poursuivie de maniére identique et

9 % en ont changgé.

- 64% d’entre elles pratiquent a ce jour une activité sportive réguliere et pour la majorité,
c’est grace a l’association Lorsep qu’elles ont renoué avec I’exercice physique.

L’activité la plus en vogue est la marche, suivie de la natation.

- Sur ces 11 personnes, aucune ne pense que 1’activité physique est contre-indiquée (2 ont

néanmoins souligné 1’avoir cru auparavant).

- Les raisons d’une non-activité sportive réguliére sont :

e Pour 75%, la fatigue et le manque de motivation
e Pour 50%, les troubles de I’équilibre

e Pour 25%, la douleur et la peur d’aggravation de la maladie.
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- Dans 55% des cas, les personnes n’ont jamais regu d’informations sur les effets de

I’inactivité.

- Elles se sentent a 45% insuffisamment encadrées, soutenues et informées par les

professionnels de santé.

- 82% aimeraient recevoir un livret a méme de les guider quant a la pratique de I’exercice
physique. L’attente principale est d’obtenir des indications sur les activités conseillées
ainsi que sur I’exécution correcte des exercices. En effet, 4 personnes sur 11 ont

témoigné d’une peur de les effectuer de maniere incorrecte.

4.2.3. Organisation du livret

Il a été décidé de présenter le livret sous document papier afin qu’il soit accessible au
plus grand nombre. Ce dernier a été réalisé a 1’aide du logiciel Word sous la disposition Livre
en A5 (ANNEXE V).

4.2.4. Principes de présentation

Les recommandations de la HAS (35) ont été prises en compte, un ton encourageant
ainsi que le vouvoiement ont été adoptés, afin de personnaliser le document : phrases courtes,
vocabulaire simple et clair, dans un souci de bonne compréhension par le plus grand nombre.
Les termes techniques ont également été expliqués et des illustrations ont été apportés pour une

meilleure lecture.

Les mots importants ont été mis en relief, en gras. La couleur rouge a été employée
pour mettre en évidence les éléments pouvant avoir une incidence dangereuse. Des encadrés

fixent I’attention plus rapidement, afin qu’elle se porte sur les phrases ou mots importants.
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4.3. Le contenu du livret

4.3.1. Les objectifs

Le cahier d’exercices est un support permettant aux patients d’effectuer correctement
les exercices proposés d’assouplissements et de renforcements ; il délivre de méme des conseils
pour un effort endurant. Le carnet de bord associé offre un moyen de suivi et d’échange entre
le patient et un professionnel de santé. Il permet d’établir des objectifs en concertation et

d’observer une progression au fil du temps.

4.3.2. Le titre

Il a été décidé d’intituler le livret « Mon cahier d’exercices », en référence aux devoirs
a la maison durant les années scolaires. En effet, si ces derniers ont pu représenter une
contrainte, ils se sont avérés nécessaires aux progres. La reprise d’une activité physique est en
premicre intention ardue et couteuse en énergie mais 1’atteinte d’objectifs et la progression

observée stimulent la motivation des patients.

4.3.3. Introduction

L’introduction correspond aux objectifs du cahier d’exercices et du carnet de bord. Elle

permet aux patients de comprendre 1’intérét du document.

4.3.4. Que se passe-t-il lors d’un exercice physique ?

Le sujet des mécanismes de 1’adaptation physiologique a ’effort est 1a bri¢vement
développé, afin d’en donner une compréhension accessible a tous. Des illustrations sont
insérées pour présenter ces notions, expliquant I’importance du travail concomitant des

muscles, du cceur et des poumons au cours d’un exercice.
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4.3.5. L’inactivité et les bienfaits de 1’exercice physique

Suite au questionnaire, 55% des personnes interrogées ont indiqué ne jamais avoir été
renseignées sur les effets de 1’inactivité. Cette donnée est confortée par 1’étude de Learmonth,
qui démontre combien les patients atteints de SEP ont besoin de recevoir des informations sur
I’activité physique (33). Deux pages sont par conséquent consacrées a ce propos, avec une
présentation succincte des conséquences néfastes de 1’inactivité et des bénéfices attendus de la
pratique d’exercices. Un schéma en page 4 illustre le cercle vicieux qui s’installe

progressivement en cas d’inactivité physique. L’impact est visuel et rapidement explicite.

4.3.6. Quelques consignes avant de débuter I’exercice

Des précisions majeures, a connaitre avant de débuter tout exercice physique, sont
données. A ce niveau, I’attention est portée sur la sécurité et I'importance de la progressivité et

régularité d’un entrainement.

4.3.7. Les recommandations

Les recommandations préconisées sont ici résumées, de sorte a permettre aux patients
de connaitre les modalités et la régularité nécessaire a leur entrainement. Grace a ces références,
les patients pourront également, s’ils le désirent, consulter le site de la Société Canadienne de
la Sclérose en Plaques. (ANNEXE 1)

4.3.8. Qu’est-ce qu’une intensité modérée ?

Afin d’atteindre une intensité modérée, il s’avere nécessaire d’expliquer aux patients
comment évaluer leur niveau d’effort a domicile. Pour cela, Iutilisation de I’Echelle de Borg
modifiée et de la fréquence cardiaque cible sont proposées. Il a été décidé d’avoir recours a ces
deux méthodes car elles sont employées dans la plupart des études qui ont été sélectionnées,

portant sur les patients SEP. Elles offrent toutes deux une réponse individualisée.
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L’Echelle de Borg est une échelle subjective corrélant des facteurs physiologiques et
psychologiques. Elle permet de mesurer simplement la perception du patient face a un effort, a
un moment donné. Elle se fonde sur une graduation numérique en lien avec des parameétres
cliniques, tels que I’essoufflement. La difficulté a été d’expliquer le plus clairement possible la

clinique de chaque intensité afin d’obtenir une compréhension de tous (36).

Le recours a la fréquence cardiaque cible est également un moyen d’évaluer le niveau
de I’effort. Les troubles du contréle autonome cardio-vasculaire peuvent entrainer des réponses

inadéquates au cours de 1’effort, la consultation auprés d’un médecin est conseillée.

4.3.9. Séance type

La page concernée offre un récapitulatif de la maniére de procéder pour chaque
entrainement. 1l a par consequent été décidé d’utiliser une police de caractére de taille plus

importante, permettant un repérage facile au sein du livret.

4.3.10. Echauffement

Un échauffement musculaire de 5 a 10 minutes est proposé et peut s’effectuer par un
entrainement aérobie a une faible intensité. Quelques exercices ciblent un travail global des
membres inférieurs, a réaliser chez soi, avec peu de matériel et en toute sécurité. Chaque

exercice est illustré par une photographie et décrit par des consignes d’exécution.

4.3.11. Entrainement en endurance

Pour concevoir les programmes, plusieurs études contrélées randomisees, réalisees a

domicile chez des personnes souffrant de SEP 1égere a modérée, ont été source d’inspiration.

Afin d’adapter au mieux 1’activité aérobie a chaque patient, deux types de programmes
sont suggéres ; le premier consistant en un travail endurant continu et le second se référant a un

travail endurant segmenté. Le choix du programme et le rythme de progression se décident en
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concertation avec un professionnel de santé, selon les capacités physiques de départ du patient.
Une attention particuliére est portée a la progression et non a la performance.

Learmonth (2016) a procédé a une étude contrdlée randomisée de 4 mois a domicile, en
se fondant sur les recommandations canadiennes : 57 personnes atteintes de SEP légére a
modérée y ont participé. Elles ont réalisé, 2 fois par semaine, des exercices aérobies liés a une
marche a intensité modérée (100 pas/minute), mesurés a 1’aide d’un podométre. Leur objectif a
¢té d’atteindre progressivement les 30 minutes d’endurance préconisées. Pour ce faire, trois
types de progression possibles ont ét¢ mis en ceuvre, en fonction des capacités physiques
initiales de chaque patient. Une a deux séries de 10 exercices de renforcement avec 10 a 15
répétitions sont associées a la marche, et sont & exécuter 2 fois par semaine, suivant une
progression similaire a 1’endurance. Cette étude permet d’établir que les recommandations

appliquées sont fiables et sécuritaires (37) (38). (ANNEXE 1V)

Carter (2013) a effectué une étude contrdlée randomisée s’étalant sur 10 semaines,
supervisée par un professionnel 2 fois par semaine et réalisé en autonomie 1 fois par semaine a
domicile ; 28 patients SEP avec un EDSS <5,5 ont bénéficié de cet entrainement. Il a comporté
un échauffement, des exercices aérobie (vélo, marche et aviron) de courte durée, segmentés par
des intervalles de repos, du renforcement et une récupération avec cryothérapie. L’intensité
attendue a correspondu a une fréquence cardiaque cible de 50 a 69% de la fréquence cardiaque
maximale et a dii se maintenir & un seuil compris entre 11-13 sur I’Echelle de Borg. Suite a
cette étude, 90% des patients se sont sentis confiants a 1’idée de poursuivre une activité physique
a domicile (39).

Tallner (2016) a réalisé une étude contr6lée randomisée a domicile, supervisée au moyen
d’internet : 126 personnes, avec un EDSS <4, ont contribué & cette intervention durant 6 mois.
Le test a prévu la réalisation, une fois par semaine, d’un entralnement aérobie a une intensité
modérée, sur I’Echelle de Borg. Les activités proposées ont été la marche, la marche nordique,
la natation, le vélo et la course a pied, selon une durée variant de 10 a 60 minutes, en fonction
des capacités physiques du patient. A cet entrainement aérobie a été associé, 2 fois par semaine,
un renforcement musculaire, suivant une progression allant de 2 fois 6 répétitions a 3 fois 20

répétitions (40).
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Carter (2014) s’est livré a une étude contrélée randomisée sur 3 mois, a la fois supervisée
et a domicile : 120 personnes atteintes de SEP avec un EDSS compris entre 1 et 6,5 y ont pris
part. L’exercice aérobie supervisé a consisté en 1’exécution de 5 séries de 3 minutes de marche,
avec des intervalles de repos entre chacune. L’intensité attendue a correspondu a une fréquence
cardiaque cible de 50 a 69% de la fréquence cardiaque maximale ou s’est référée a I’équivalent
de 12-14 sur ’Echelle de Borg. La progression a été réalisée par une augmentation de la durée
de réalisation de chaque série. A domicile, les activités les plus pratiquées ont été la marche et
la natation. De plus, I’entrainement aérobie a ét¢ complété par 1 a 3 séries de renforcement

comportant de 5 a 20 répétitions (41).

Plow (2014) a lancé une étude contr6lée randomisée de 24 semaines a domicile, incluant
une brochure personnalisée selon les capacités du patient, son niveau d’activité et ses
symptomes : 14 personnes atteintes de SEP ont adhéré au programme d’entrainement. Ce
dernier a englobé la pratique du vélo, un renforcement musculaire, un travail d’équilibre et
d’étirements. Toutes les 3 semaines, une progression de la fréquence, de la durée et de

I’intensité a été réalisée (42).

Dans le livret, trois types d’entrainement endurant sont proposés, afin de laisser une
liberté de choix aux patients et de favoriser la meilleure motivation possible face a 1’activité
sélectionnée. Offrir des options aux personnes leur permet de mieux s’approprier I’exercice,
étant donné qu’il ne leur est pas imposé. Leur suggérer des alternatives dans les activités
donne la possibilité de prendre en compte toutes les déficiences pouvant limiter la pratique
d’une d’entre elles. Concernant chaque activité, son intérét, les contre-indications et divers

conseils a suivre, inspirés de 1’ébauche du Médicosport-Santé, sont exposes (43).

Les renseignements apportés et les adaptations nécessaires n’étant pas exhaustifs, les
patients peuvent consulter différents sites internet cités, ainsi que demander des conseils aux
professionnels de santé. Ces trois types d’activité sont présentés dans des études contrblées

randomisées et ont fait la preuve de leur efficacité et sécurité.
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4.3.12. Renforcement

Un renforcement musculaire ciblant les membres inférieurs est proposé dans ce livret.
Son objectif est d’améliorer la force musculaire afin de faciliter le travail endurant (28). Le
protocole se fonde sur les recommandations canadiennes, suivant une progression atteignant au
maximum 2 séries de 15 répétitions d’un méme exercice. Chacun d’entre eux est illustré par
une photographie, afin de faciliter la compréhension de tous. La majorité des exercices indiqués
se réalise en chaine fermée pour se rapprocher le plus possible de la fonctionnalité des muscles

lors de I’effort endurant.

Il a également été décidé de présenter quelques exercices en immersion. L’eau engendre
une diminution du poids corporel en raison du phénomene de flottabilité, ce qui permet une
mobilité plus aisée et sécuritaire. De plus, la viscosité de 1’eau peut étre intéressante pour

travailler contre résistance (44).

4.3.13. Etirements

Des étirements sont conseillés dans le but de limiter les tensions musculaires suite a un
effort, mais surtout afin de lutter contre le phénomeéne de spasticité, présent chez 60% a 90%
des patients. La spasticité entraine des raideurs et postures anormales, ce qui est dd aun
déséquilibre de forces entre les muscles agonistes et antagonistes. Il est donc primordial d’étirer
régulierement les muscles spastiques. Chaque exercice est également illustré par une
photographie. Les exercices exposés ont éte sélectionnes afin de cibler les groupes musculaires

a prédominance spastique (45).

4.3.14. Fatigue

La fatigue étant ’'un des symptomes les plus fréquents et contraignants, il est essentiel
d’aborder divers aspects permettant de mieux la gérer. La Société Canadienne de la Sclérose en
Plaques met en avant le principe de conservation d’énergie (46), qui correspond a

« I’identification et au développement de modification de I’activité pour réduire la fatigue gréace
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a I’analyse systématique du travail, des activités a la maison et des loisirs dans tous les milieux
concernés » (8). Il est donc important que chaque patient apprenne a gérer et reconnaitre sa

propre fatigue, pour adapter au mieux son entrainement.

4.3.15. Patients sensibles a la chaleur

Parmi les patients atteints de sclérose en plagques, 60% a 80% sont sensibles a la chaleur.
L’exercice physique peut étre responsable d’une augmentation de la température corporelle.
C’est pourquoi sont proposeés quelques conseils de cryothérapie, d’apreés des protocoles de R.
Sultana (47). La cryothérapie a montré des effets sur la spasticité et la fatigue, améliorant en
conséquence la force musculaire et la déambulation. R. Sultana conseille d’appliquer de la
cryothérapie séche sur le corps ou d’effectuer des bains ou douches froides pendant 20 a 30
minutes avant un effort, afin de faire baisser la température interne de 1° C. Les bienfaits
escomptés peuvent durer de 1h a 3h et permettre une meilleure récupération. Il existe néanmoins

5% des patients SEP qui ne supportent pas le refroidissement corporel.

Devant cette problématique, I’avantage de pratiquer une activité physique en piscine est
également a souligner. En effet, si celle-ci n’est pas trop chauffée (28° max), I’eau évacue 25
fois plus rapidement la chaleur corporelle que 1’air, favorisant une meilleure tolérance a 1’effort
(44).

5. DISCUSSION

Pour initier la démarche de ce mémoire, un questionnaire a été ¢laboré, afin d’évaluer
la pertinence de proposer un livret. Il a été distribué a 11 personnes par le biais de 1’association
Lorsep, ce qui correspond a un échantillon de faible taille. Ces patients faisant partie de
I’association sont plus sensibilisés et mieux informés que la population générale SEP. De ce

fait, des résultats discordants ont été recueillis, avec 64% des personnes interrogées pratiquant
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une activité physique, suivant les conclusions du questionnaire, contre 78% n’en pratiquant pas

selon la littérature.

Par ailleurs, suite a ’analyse des résultats, des réponses erronées ont été rencontrées a
la question numéro 5 mal énonceée. Seuls les patients qui ne se livrent & aucune activité auraient
dd répondre, or ce ne fut pas le cas. Il aurait donc été plus judicieux de proposer cette question
a toutes les personnes interrogées, en leur demandant ce qui les dérangeait lors de la pratique

d’un exercice physique.

Pour conclure le sujet du questionnaire, il aurait été intéressant d’obtenir 1’avis, positif
ou négatif, des professionnels de santé, kinésithérapeute, sur I’utilisation d’un livret tel que

celui-ci.

Afin que les renseignements du livret soient assimilés par tous, un vocabulaire simple
a été privilégié pour expliquer les aspects techniques. Des illustrations ont été apportées pour
que chaque exercice soit réalisé de fagon correcte. Subsiste cependant beaucoup de texte et
certaines pages sont peu aérées. Cette problématique peut réduire 1’intérét des patients face a
ces pages. Il serait intéressant, par questionnaire, de découvrir I’avis des patients concernant la
présentation. Il aurait peut-étre été plus opportun de proposer deux brochures : 1'une exposant
des informations sur I’activité physique et les recommandations actuelles et 1’autre décrivant

les exercices et les activités proposees.

En plus de sensibiliser les patients, ce livret est également un outil d’aide aux
kinésithérapeutes. En effet, suite a la parution de la loi sur la prescription de 1’activité sportive,
ce type de document peut faciliter la transmission de conseils et entretenir un échange beaucoup
plus riche avec les patients. En paralléle, un suivi régulier, tous les 3 mois, est instauré au moyen
d’un carnet de bord (ANNEXE V). La sclérose en plaques étant une pathologie évolutive, il
apparait essentiel d’encourager ce suivi, de telle sorte qu’un professionnel puisse controler la
progression du patient ainsi que les éventuels problémes rencontrés et répondre aux questions
possibles. Ce carnet de bord a pour utilité de sécuriser et d’adapter ’activité pratiquée. Le suivi

tous les 3 mois, en outre, est important pour entretenir la motivation des patients, devant
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atteindre des objectifs établis avec le kinésithérapeute. L’enjeu est d’encourager les personnes

a maintenir une activité physique sur le long terme.

Il serait ensuite intéressant de proposer des évaluations a réaliser tous les trois mois afin
de suivre 1’évolution de la participation ainsi que la qualité de vie. Trois évaluations ont été
sélectionnées :

-« Godin Leisure-Time Exercise », qui se réféere aux habitudes associées aux activités
physiques durant le temps libre

- EMIF-SEP, qui porte sur les conséquences de la fatigue

- SF-36, qui évalue la qualité de vie.

Ce livret est aussi destiné aux kinésithérapeutes libéraux, sachant qu’il est assez rare
qu’une prise en charge soit instituée pour les patients SEP dotés d’une incapacité 1égere. Il serait
par conséquent judicieux de promouvoir ce livret aux médecins généralistes suivant

régulierement les patients afin de les orienter vers un kinésithérapeute, réalisant ce projet.

Le probléme majeur rencontré au cours des recherches liées a ce mémoire a été celui de
I’adaptation des exercices physiques pour chaque patient. En effet, la sclérose en plaques est
une maladie sans réel tableau clinique similaire d’un patient a un autre. Les symptomes et
barriéres sont nombreux et variables, induisant une grande difficulté a proposer des conseils
exhaustifs et personnalisés. C’est pourquoi un suivi régulier par un kinésithérapeute est justifié,
afin de conseiller et d’évaluer au mieux les retentissements des différents symptdmes sur
I’activité physique. Suite a 1’étude de M. Plow (2014) a été proposée une personnalisation de

brochures selon les capacités physiques, le niveau d’activité antérieur et les symptomes (42).

11 faut aussi souligner que ce livret s’adresse a des adultes, homme ou femme. L’age et
le genre sont des données a prendre en compte. L’entrainement physique est similaire pour tous
mais des variables physiologiques sont a 1’origine d’une disparité ; le genre féminin et
I’augmentation en age étant associés & une force moindre. Cette différence se répercute

particulierement au niveau des feedbacks et stimulations proposés aux patients (48). En effet,
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le kinésithérapeute devra savoir s’adapter a des centres d’intérét, un langage, un comportement

changeant d’une personne a une autre, et ce, afin de susciter une motivation.

Le but de ce projet est d’obtenir, de la part des patients, une adhésion a long terme a une
activité physique. De nombreuses études démontrent qu’au fur et a mesure du temps,
I’observance des exercices diminue. Le degré de motivation et 1’état psychologique souvent
fluctuants des personnes atteintes de SEP en sont une cause certaine. Il est donc complexe, pour
le kinésithérapeute, d’intervenir sur ces facteurs. Ceci explique pourquoi des objectifs et le
principe d’un suivi régulier ont été mis en place, mais peut-étre, cela ne suffira pas. En effet le
patient doit se responsabiliser lui-méme en decidant de suivre ou non les conseils proposes. La
présence d’encouragements est un élément valorisant et motivant. Il devrait étre conseillé
qu’une activité physique soit pratiquée conjointement a 1’entourage, afin que les patients

n’abandonnent pas.

6. CONCLUSION

Le livret a été concu dans le but de transmettre des connaissances minimales sur la
pratique d’un exercice physique chez les personnes atteintes de SEP légere a modérée, peu
actives, afin qu’elles puissent évaluer et adapter au mieux 1’effort a fournir. Il est conforme aux
objectifs de I’éducation thérapeutique, a savoir permettre « aux malades d’acquérir et de
maintenir des compétences » les aidant a instaurer un équilibre entre leur vie au quotidien et

leurs symptdmes (49).

Il leur offre également un moyen d’échanges et d’interactions avec un professionnel de
santé, sur le long terme, pour soutenir et réguler I’adaptation face a 1’évolution de la maladie ce
qui donne la possibilité de réguler I’exercice en fonction de 1’évolution de la pathologie. Il en
est attendu que le patient s’inseére de fagon permanente dans une démarche d’activité physique

réguliére et devienne acteur de sa propre rééducation.
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Ce document répond au concept de prévention tertiaire, par le fait d’une gestion de la
maladie chronique en elle-méme tout en évitant les complications inhérentes a I’inactivité et en

favorisant I’autonomie de la personne.

Le projet en question fait specifiquement écho a la récente loi concernant la prescription
d’exercices physiques aux personnes souffrant d’affections de longue durée. Il défend 1’idée

que I’activité physique doit étre accessible a tous, en procédant a des adaptations.

Il serait sans doute propice de recueillir I’avis de kinésithérapeutes libéraux, a méme de
suggérer des améliorations, dont tenir compte pour une finalisation du livret, et ce, en vue de

I’hypothétique distribution de ce dernier.

Une extension ultérieure de ce projet consisterait a avoir recours a la télé-réhabilitation,
laquelle se développe de plus en plus et démontre des qualités certaines face a 1’aspect
motivationnel des patients. Par ailleurs, il est a réitérer qu’il s’adresse a des personnes atteintes
de SEP légére a modérée, ayant des capacités physiques minimales (EDSS < 6). Or, il serait
intéressant de proposer a des personnes dotées d’une incapacité plus séveére des exercices
adéquats. La littérature sur ce sujet reste limitée et les recommandations actuelles, utilisées pour

I’¢laboration du livret, ne sont hélas pas applicables a ces cas.
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ANNEXE |: Recommandations

Directives canadiennes en matiéere

d‘activité physique

A LINTENTION DES ADULTES ATTEINTS DE SCLEROSE EN PLAQUES

— Directives \

Pour ameliorer de maniere importante leur forme phys:q.le les adultes {age*a de
18 2 &4 ans) atteints de sclerose en plaques qui presentent une incapadte legere
ou moderee devraient se consacrer 3 aU MoinS :

EEI * 30 minutes d'activité aérobie d'intensité modérée, deux fois par semaine
ET

e deux séances par semaine d'exercices de renforcement des grands groupes

musculaires

QP Lstteinte de ces objectifs pourrsit contribuer a réduire |a fatigue, a accroitre la
mickilite et 3 ameliorer certains aspects de la qualite de vie ize a la sante de ces
personnes.

. s

A qui s'adressent ces Directives? -

= Ces Direcilves s'adressent aux adultes (3gés de 18 3 &4 ans) présentant une
Incapacie légere ou modérée attribuable & une forme cyclique (poussses-
rémisslons) de sclérose en plagues ou a une forme progressive de cette maladie.

J
~— Pour commencer ~
* |l sermit bon gue wous demandiez "avis d'un professionnel de la sante quant

au type et au volume d'activite physique qui vous conviendrait le plus.
*  Parmi les professionnels de la sante figurent les medecing, les
physictheérapeutes et les spacialistes du conditionnement physigue.
* 5 vous ne pratiquez aucune activite physique, vous pouvez retirer des
bienfzits du programme qui vous est propose méme en diminuant |'intensite,
la frequence et la duree des exercices.
* |l corvient que vous augmentiez progressivement |intensite, la frequence et |a
duree des exercices jusqu’a I'atteinte des objectifs fixes dans les Directives.
b -
11 est le temyrs de passer & Paction. Marchez, SI:F!.I CSEP H5~-"J -~ sp. ‘F’l
courez, rouler et profitez de la vie! R



Directives canadiennes en matiére

d'activité physique

A LINTENTION DES ADULTES ATTEINTS DE SCLEROSE EN PLAQUES

VOICI LE DETAIL DE CES RECOMMAMNDATIONS :

Activité aérobie Exercices de renforcement

Ci=ux fois par semaine Dieux fois par semaine

*  Les deux types d'activite peuvent &tre pratiqués le méme jour

*+ Accorder au moins une journde de repos 3 vos muscles entre les s&ances
d'exercices de renforcement.

Intensitd Lactivite atrobis devrait &tre Powr les exercices contre resistance, utilisez
dintensit: moderée. un objet {poids 2t haltéres, systeme poulies-
Une activite dintersite modirée courraies, bandes extensives, etc) qui offre
#quivaut & 5 ou & sur une echelle de une résistance suffsamment grande powr vous

r donner du mal 3 terminer la demigre série de
ﬂl ': ﬂ"d'"th'i'"g'“-’ VOIS 03 15 répétitions de votre exercice. tout en ne
risguant pas de wous blesser

est. |, v I - munﬂim_umm




ANNEXE I1: Echelle EDSS

o Examen nenrologigue notmal (tous systemes fonctionnels (SF) 2 o7 5F 1 mental
accepiablal.
1.0 Absence de handicap fonctionnel, signes minimes d'atteinte dune des fonctions (SF 1.3

I'exclusion du 5F mental).

15 Absence de handicap fonetionme]l, sipnes minimes dans plus d'on SF (plus dan 8F 1,3
I'exclusion du 5F mental).

2.0 Handicap minime dan des SF (1 SF 2, les antres o ou 1).
2.5 Handicap minims dans 2 SF (2 5F 2, les antres o om 1),

3.0 Handicap modéré dans an 5F (1 5F score 3, les autres o on 1) ; ou atteinte minime de 3
on 4 fometions (3 ow 4 SF 2 ; les antres o on 1), mais malade totalement ambualatoire.

3.5 Totalement ambulatoire, mais atteinte modérée dans un SF(5F 3l et1ou2 5F2;0u 2
5F 3 ;om 5 5F 2 (les awires o o 1).

4.0 Malade totalement antonome pour la marche, vaguant 3 ses occnpations 1.7k par jour
malzre une géne fonctionnelle relativement importants © 4 ST 3 4 (les autres o on 1), o0
association de niveaw: inférienrs dépassant les limites des degras précedents. Capable
de marcher 500 m environ sans aide ni repos.

4.5 Malads antonome ponr la marche, vaguant 3 ses occupations la majenre partie de ka
journée, capable de twavailler une journée entiére, mais pouvant parfois étre limité dans
ze5 activites om avoir besoin d'une aide minime handieap relativement sévere ;- on SF 4
(les antres o on 1), ou association de niveanx inférienrs dépassant les limites des degres
précedents. Capable de marcher 300m environ sans aide ni repos.

5.0 Capable de marcher environ zoo m sans aide ni repos, handicap suffisamment sévére
pour entraver l'activité d'une journée normale. (En géneral un 5T 5, les antres o ou 1, ou
association de niveaws plas faibles depassant cenx du grade 4.0).

5.5 Capable de marcher environ 100 m sans aide ni repos ; handicap suffisamment sévére
pour empecher I'activite 'une journée normale. (En géneral un 5T 5, les antres o o 1,
o1 association de niveanx plus faibles dépassant cewsx du grade 4.0).

6.0 Aide unilatérale (canne, canne anglaise, béquille) constante ou intermittents nécessaire
TOUT DATSHINT eNViTon 100 M 3Ves 01U Sans repos intermedizire. (En général association
de SF comprenant plus de 2 5F 3+).

.5 Aide permanente bilatérale (cannes, cannes anglaises, baquilles) nécessaire pour
marcher 2o m sans s'arréter. (En geneéral association de ST comprenant plus de 2 5F
3+



7.0

S0

8.5

8-3

Incapable de marcher plus de 5 m méme avec aide ; essentiellement confing an fantenil
ronlant; fzit avancer Ini-méme son fantenil et effectues le transfert; est an fantenil
roulant 3u moins 12 b par jour. (En général association de 5F comprenant plus d'un 5F
4+; trés rarement, SF 5 pyramidal senlement].

Incapable de faire plos de guelques pas; strictement confing an fantenil ronlant; a
parfois besoin dune aide pour le transfert; peut faire avancer mi-méme son fantenil
mais ne pent ¥ rester tonte la journee; pent avodir besoin dun fawtenil alectrigue. (En
genéral association de 5F comprenant plas d'un 5F 4+).

Essentiellement confing an 1it ou an fautenil, ou promens en fautenil par une autre
personne; peut rester hors du kit la majenre partie de la journée; conserve la plapart des
fonctions élémentaires; conserve en général I'nsage affectif des bras. (En g2néral ST 4+
dans plusienrs systémes).

Confing zu lit la majeure partie de la journés ; garde un usage partiel des bras | conserve
quelques fonctions alémentaires. (En général SF 4+ dans plosieurs systémes).

Patient grabataire ; peut commmuniquer et manger. (En general 5F 4+ dans plusienrs
Systémes).

Patient totalement impotent, ne pent plus manger on avaler, ni communiguer. (En
genéral 5F 4+ dans presque tous les systémes).

Dreces lis 4 la SEP.
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ANNEXE IV: Tableau des progressions de 1’étude de Learmonth (2016)

Table 2
Progression of three arms of the GEMS program.
Week Orange Blue White
Aerobic Resistance Aerobic  Resistance Aerobic  Resistance
training training training training training training

1 10 min 15, 10R, 5E 10min 15 10R, 5E 10 min 15, 10R, 5E
2 10min 15, 12R, 5E 10min 15 10R, 5E 10 min 15, 10R, 5E
3 15min 15, 15R, 5E 15min 15 12R, 5E 10min 15, 12R, 5E
4 20min 25, 10R, 5E 15min 15 15R, 5E 15min 15, 12R, 5E
5 25min 25, 12R, 5E 20min 15, 15K, 5E 15min 15, 15R, 5E
6 30 min® 25,15R, 5E* 20min 25 10R, 5E 20min 25, 10R, 5E
7 30 min® 25,15R, 6E* 25min 25 12R, 5E 20min 25, 10R, 5E
8 30 min® 25,15R, 6E* 30min® 25 15R, 5E* 25 min 25, 12R,5E
9 30 min® 25,15R, 7E* 30 min* 25 15R, 6E* 25 min 25, 12R, 5E
10 30 min® 25,15R, 7E* 30 min®* 25 15R, 6E* 30 min® 25, 15R, 5E*
11 30 min® 25,15R, 8E* 30min® 25 15R, 7E* 30 min* 25, 15R, 6E*
12 30 min® 25,15R, 8E* 30min®* 25 15R, 8E* 30 min* 25, 15R, 6E*
13 30 min® 25,15R, 9E* 30min®* 25 15R, 8E* 30 min® 25, 15R, 7E*
14 30 min® 25, 15R, 9E* 30mn* 25 15R 9E* 30 min* 2S5, 15R, 8E*
15 30 min® 25, 15R, 10E* 30 min® 25 15R, 10E* 30 min* 25, 15R, 9E*
16 30 min® 25,15R, 10E* 30 min® 25 15K, 10E* 30 min® 2§, 15R, 10E*

Key: 5 = set, R = repetition, E = exercise. * = meeting guidelines.
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ANNEXE VI: Carnet de bord
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Mon renforcement musculaire

[ Date
(1)

Momnbre
de séries
i7

Membre de
répétitions
(8

Poids
8

fatigue
5)

fatigue
(5)

Commentaires
(10}




