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Evaluation des Pratiques Rééducatives et Sportives
chez les patients atteints d’'une Sclérose En Plaques
(EPRéESSEP)

Résumé :

Objectif : l'objectif principal est d’évaluer l'activité physique et de rééducation
pratiquée par les patients atteints d’une sclérose en plaques (SEP). Lobjectif secondaire est
I'auto-évaluation par le patient du bénéfice de ces pratiques sur les symptomes qu’il
présente.

Matériel et Méthode: Etude prospective multicentrigue menée dans les 4
départements bretons chez des sujets atteints de SEP se présentant en consultation chez un
neurologue du réseau SEP Bretagne. Le recueil des données est réalisé sous la forme d’un
auto-questionnaire. Les données recueillies concernent ['atteinte neurologique, la pratique
qualitative et quantitative d’une activité de rééducation et/ou sportive, I'autoévaluation du
bénéfice ressenti par une échelle de Liekert et |'évaluation de la fatigue par la Fatigue
Severity Scale (FSS).

Résultats : 167 questionnaires ont été analysés. 32.34% (n 54) des patients ont une
activité physique réguliere et 30% n’ont pas de prise en charge en kinésithérapie et ne
pratique pas d’activité physique. Un EDSS élevé est un facteur prédictif négatif de I'activité
physique. Les pratiques sportives et de rééducation sont jugées bénéfiques sur les
symptoémes.

Conclusion: Le niveau d’activité physique des patients atteints de SEP est
relativement bas dans cette population bretonne pour une pathologie dont les conséquences
motrices sont au premier plan.
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Introduction :

La Sclérose en plagues (SEP) est une maladie inflammatoire démyélinisante du
systeme nerveux central. En France la prévalence de la maladie est estimée a 80/100 000
habitants avec un gradient progressif du Sud-Ouest vers le Nord-Est. Le taux annuel
d’incidence varie selon les régions entre 4.1 et 8.2/100 000 habitants avec une tendance a
I'augmentation de l'incidence chez les femmes’. Cette pathologie intéresse une population
jeune avec un age moyen des premiers symptdmes en France de 30 a 33 ans’. Cest la
deuxiéme cause de handicap et la maladie neurologique invalidante la plus fréquente en
Europe occidentale et en Amérique du Nord chez I'adulte jeune?. Il existe peu de données
épidémiologiques précises, mais il s’agit d’une population hétérogéne en termes
d’expression clinique avec des atteintes motrices d’origines différentes, sensitive, cognitives
ou sphinctériennes, isolées ou combinées’. En termes de progression des limitations
d’activité, I'évolution reste trés variable selon les individus®. Il existe également peu ou pas
de facteur pronostic de la rapidité d’installation du handicap®.

Il s'agit donc d'une population présentant une pathologie évolutive et des niveaux de
limitations d’activités variables selon les individus et le délai d'évolution de la maladie. Kister
en 2013° reprend des données sur 30 ans d’évolution de la maladie chez 23 860 patients. I
montre qu’au début de la maladie, 50% des patients ne présentent pas de trouble de la
marche, 22% apres 10 ans, 12% a 20 ans et seulement 13% apres 30 ans d’évolution.
Inversement, la nécessité d’une aide technique de marche passe de 12% des patients
initialement a 47% aprés 30 ans d’évolution. En terme d’ages moyens et d’évolution de
’'EDSS, Confavreux® montre une moyenne d’age de 44.3 ans chez les patients avec un EDSS 3
4, 54.7 ans pour un EDSS a 6 et 63.1 ans pour un EDSS a 7.

Deux revues de la littérature ont repris les études randomisées controlées de 1996 a
2004’ et de 2004 a 20122, Elles comparent une modalité de prise en charge rééducative a
I'absence de prise en charge ou a une autre. Quelle que soit la prise en charge rééducative
(renforcement musculaire, travail aérobie, les deux...) les deux revues de la littérature de
Langer-Gould A en 2006’ et S& MJ en 20132 mettent en évidence un bon niveau de preuve
sur I'augmentation de la force motrice, la tolérance a I'effort et 'amélioration de la mobilité
dans les transferts. Il n’a pas été démontré un effet supérieur d’'un programme spécifique par
rapport a un autre.

Lintérét d’'une activité physique réguliere est actuellement bien reconnu’. Associant

ces données spécifiques a I'impact plus général de I'activité physique sur la santé'’®™*2. D

es
recommandations sur le niveau d’activité physique chez les patient atteints d’une SEP*® ont
été récemment publiées. Les propositions s’appliquent aux patients atteints d’'une SEP quelle
gue soit la forme, agés de 18 a 65 ans avec un EDSS de 0 a 6,5. Les préconisations sont la
réalisation d’une activité physique aérobie a raison de deux fois 30 minutes par semaine,

associée a la pratique de deux séances par semaine de renforcement musculaire.
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Une possible amélioration de la fatigue est un enjeu majeur dans cette population
car c’est un des symptdmes prépondérant (75%)"* et jugé par 55% des patients comme le
plus invalidant™. Une revue®™ a récemment montré un bénéfice plus important chez les
patients présentant un état de fatigue trés marqué, bien qu’il soit nécessaire de moduler ces
résultats en raison d’'un manque d’homogénéité des populations évaluées.

Par ailleurs le faible niveau d’activité physique de cette population est corrélé aux
complications cardio-vasculaires®’.

L'évaluation du niveau d’activité physique chez les patients atteints d’une SEP a été

1820 |a mesure objective de lactivité était

réalisée dans la population nord-américaine
réalisée par un accélérometre porté 7 jours par le sujet21 et une évaluation subjective par
auto-questionnaires était associée (GLTEQ Godin Leasure Time Exercise Questionnaire et
International Physical Activity Questionnaire (IPAQ)). Le niveau d’activité physique est moins
important dans la population SEP que dans la population générale sur les mesures objectives
et subjectives. Seuls 20% des patient SEP et 47% des témoins atteignent un niveau d’activité
minimum®® selon les recommandations pour la population générale de ’American College of

Sports Medecine?.

Nous avons souhaité évaluer par auto-questionnaire l'activité physique réalisée par
les patients présentant une SEP dans une région francaise et caractériser la pratique de soins
de rééducation et le retentissement de cette pratique sur la symptomatologie.

Matériels et Méthodes

Population :

Les criteres d’inclusion de cette étude sont les patients de plus de 18 ans atteint
d’une SEP diagnostiquée, quelle que soit la forme, quel que soit le stade de la maladie
(EDSS), en activité professionnelle ou non, bénéficiant ou non d’une prise en charge en
rééducation, et venant a la consultation d’un neurologue hospitalier ou libéral appartenant
aux réseau SEP Bretagne. Le réseau est validé et financé par I'ARS depuis 2004, il regroupe
des professionnels de santé bretons, libéraux et hospitaliers. Il est organisé autour d'un
centre expert (la Clinigue de la Sclérose en Plagues a Rennes). L'objectif du réseau est
d'améliorer la prise en charge globale des patients et de faciliter I'accés des patients aux
différentes structures de soins et aux différents protocoles. La période de recueil des
données est comprise entre novembre 2013 et juin 2014.
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Mesures :

Le recueil des données se fait sous la forme d’un auto-questionnaire, accompagné
d’une lettre d’information. Il est proposé au patient en salle d’attente avant la consultation.
Le recueil se fait sous forme de questions fermées (ANNEXE 1).

Le questionnaire est anonyme. Il a été élaboré avec la collaboration du réseau
neurobretagne. Il comporte des données administratives et des données générales sur la
maladie (tableaux 1 et 2).

La seconde partie caractérise pour chaque patient

e |a pratique quantitative de kinésithérapie (rythme et durée des séances) et
qualitative en 4 points (activité pratiquée durant une séance : musculation
et/ou antalgie et/ou étirement/posture et/ou travail globale)

e la pratique d’activités physiques hors rééducation en club ou de facon
autonome, avec ou sans suivi par un moniteur d’activité physique adapté
(APA) et une activité handisport.

¢ le nombre d’hospitalisations de jour ou complétes en service de Médecine
Physique et Réadaptation (MPR) et le recours a un neuropsychologue,
orthophoniste, psychologue ou psychiatre.

La troisieme partie porte sur l'auto-évaluation des bénéfices ressentis de la
kinésithérapie libérale, hospitaliere et I'activité physique hors rééducation. Elle est réalisée
selon une échelle ordinale de Likert en -2, -1, 0, 1, 2 selon que la pratique aggrave beaucoup,
aggrave un peu, n‘a aucun effet, améliore un peu, améliore beaucoup un symptome (Fatigue,
douleur, force motrice et de I'état de santé global). Le patient précise aussi si sa rééducation
est comme insuffisante/satisfaisante /trop importante et quel est le prescripteur de la
kinésithérapie.

La derniere partie concerne I'évaluation de la fatigue par la Fatigue Severity Scale
(FSS)*>7%°. Cette échelle est validée en francais dans la SEP et comporte 9 items auxquels le
patient répond par une échelle de Likert a 7 points avec une limite a 36 au-dela de laquelle la
fatigue est invalidante.

Un champ libre est proposé pour que le sujet renseigne d’éventuels commentaires.
Ce dernier point permet de renforcer I'adhésion au questionnaire.

Pour cette étude un niveau d’activité physique hebdomadaire minimum a été définit
selon les recommandations de Latimer-Cheung AE™. Pour avoir une pratique jugée comme
conforme aux recommandations il fallait au moins par semaine pratiquer:

e 1 a 2 séances d’activité physique ou de kinésithérapie (avec renforcement
musculaire et activité globale type vélo ou tapis de marche) de 45 a 60
minutes
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e ou3a4séances de 30 a 45 minutes

e oula?2séances de 30 a 45 minutes de kinésithérapie et 1 a 2 séances de 30
a 45 minutes d’activité physique

e ou 3 a4séances de 15 a 30 minutes de kinésithérapie et 3 a 4 séances de 15
a 30 minutes d’activité physique

Méthode statistique :

Les caractéristiques des patients sont décrites en termes d’effectif et de pourcentage
pour les variables qualitatives et de moyenne, écart-type et valeurs extrémes pour les
variables quantitatives. Les variables quantitatives ont également été catégorisées et
présentées sous forme de variables qualitatives.

Les facteurs prédictifs de la prise en charge ont été identifiés a I'aide de la régression
de Poisson avec variance robuste®®. 'EDSS (ANNEXE 2), I'Age, le sexe et la fatigue sont
incluses dans un modele de régression de Poisson multivarié. Les risques relatifs ajustés ainsi
gue les intervalles de confiance a 95% ont ainsi été estimés et sont présentés. Les différences
sont considérées significatives lorsque p<0.05°’.

Les analyses statistiques ont été réalisées avec le logiciel SAS (Version 9.3).

Résultats

Descriptif de la population :

167 auto-questionnaires ont été analysés, les variables non remplies ne rentrent pas
dans les calculs de pourcentage. La population est composée de 46 hommes et 121 femmes,
avec un sexe ratio un peu inférieur a 1 homme pour 2 femmes (tableau 1). U’Age moyen est
de 46.17 ans (de 19 a 78 ans). 49.32% des moins de 62 ans ne travaille pas et moins de la
moitié des moins de 62 ans bénéficie d’une reconnaissance de la qualité de travailleur
handicapé (RQTH) (tableau 1).

LEDSS moyen est a 3.2 (de 0 a 8.50) avec une durée d’évolution moyenne de la
maladie de 11.73 années (de 0 an a 43 années). 35% des patients présentent une atteinte
sensitive et motrice d’un ou plusieurs membres (tableau 2) et 49.70 % des troubles de
I’équilibre de facon permanente.

Le recours a une aide technique de marche (tableau 3) est nécessaire pour 20.36%
des patients en intérieur et 40.73% en extérieur. 9% des patients utilisent un fauteuil roulant.
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Population

N %
Homme 46 27,54
Sexe
Femme 121 72,46
<40 58 34,73
Age
240 109 65,27
Rémittente 104 67,53
Progressive 20 12,99
Forme dai
Secon alre.ment 30 19,48
progressive
[0-4] 99 59,28
EDSS [4-7] 58 34,73
>7 10 5,99
<36 37 22,7
FSS
>36 126 77,3
Activité Non 73 49,32
professionnelle Tps plein 55 37,16
(Exclus >61ans) | Tps partiel 20 13,51
RQTH 59 42 ,45

Tableau 1: Population étudié

(RQTH : reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé)
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Caractéristiques cliniques

N %
pas de déficit 76 45,51
Déficit incomplet d’'un ou deux Ml 45 26,94
Déficit incomplet d’'un ou deux MS 9 5,39
Moteur déficit incomplet d’'un Ml et d’'un MS 17 10,18
Tri ou tétra parésie 20 11,98
Déficit complet d’un ou deux Ml 4 2,4
Triplégie 1 0,6
pas de déficit 94 56,29
Déficit d’un ou deux Ml 24 14,37
Sensitif Déficit d’un ou deux MS 11 6,59
déficit d’'un Ml et d’'un MS 18 10,78
Tri ou tétra hypoesthésie 20 11,98
trouble de I'équilibre 82 49,7

Tableau 2 Déficiences et incapacité secondaire a la SEP

(MS : membre supérieur ; Ml : membre inférieur)

EPRé&SSEP

Page 16



Aides techniques a la marche
N %
un tiers 0 0

1 canne 15 8,98

Aides technique en 2 cannes 2 1,2
intérieur déambulateur 7 4,19

FRM 8 4,79

FRE 2 1,2

un tiers 3 1,8
1 canne 37 22,16

Aides technique en 2 cannes 2 24
exterieur déambulateur 7 4,19

FRM 10 5,99

FRE 7 4,19

Tableau 3: détail des différant recoure aux aides de marche
(FRM : Fauteuil roulant manuel ; FRE Fauteuil roulant électrique)

Descriptif de la prise en charge (tableau 4) :

32.34% (n=54) des patients interrogés ont une activité physique réguliére conforme
aux recommandations (tableau 4) et 30% des patients n‘ont pas de prise en charge en
kinésithérapie réguliére et ne pratique pas d’activité physique réguliére.

En kinésithérapeute la prise en charge porte essentiellement sur I'étirement/posture
(66.2%) et le renforcement musculaire (42.6%).

95.54% de la population n‘ont jamais eu d’activité physique adapté ou eu recourt a
handisport.

Le reste des prises en charge est détaillé dans le tableau 4.
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Activité physique et prise en charge
N %
Conforme aux oul 54 32,34
recommandations NON 113 67,66
Pas de kiné ou non
hebdomadaire 113 67,66
la2 sean'ces par a4 26,35
Kiné semaine
3a4 sean'ces par 3 4,79
semaine
25 séances par semaine 2 1,2
Jamais ou non
hebdomadaire 84 20,91
la2 sean'ces par 39 2364
activité sémaine
hvsi - .
pl y5|.q\ue 3a4 sean.ces par 20 12,12
réguliére semaine
5a6 sean.ces par 5 3,03
semaine
qguotidienne 17 10,3
PEC en HDJ 28 16,87
PEC en HC 14 8,43
Neuropsychologue 14 8,38
Orthophonie 9 5,39
Soutien psychologique 35 20,96

Tableau 4: Prise en charge globale des patients
(PEC : Prise en charge ; HDJ : Hospitalisation de jour ; HC : Hospitalisation compléte)

Les facteurs prédictifs de la prise en charge (tableau 5) :

Une activité physique conforme aux recommandations est significativement moins
réalisée pour les patients avec un EDSS [4-7[ (p=0.049) Par rapport aux patients avec un EDSS
[0-4].

Seul I'EDSS est significativement prédictif du type de prise en charge. Les patients
avec un EDSS [0-4[ ont plus de chance de pratiquer une activité physique et moins de chance
d’étre pris en charge en kinésithérapie par rapport aux patients avec un EDSS>4.
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Auto-évaluation de la prise en charge (tableau 6) :

L'auto évaluation (tableau 6) des pratiques sur la symptomatologie est globalement
favorable. Lamélioration des symptomes est significativement plus importante dans le cadre
d’une prise en charge en kinésithérapie par rapport a l'activité physique hormis pour
I'amélioration de la force. La fatigue est le symptome le plus aggravé, a raison 1/5 des
patients par la kinésithérapie et 1/3 par l'activité physique. Lamélioration de la fatigue
survient globalement chez 1/3 des patients.

Kinésithérapie | PEC en structure | Activité Physique
Pglobal| 1vs.2 | 1vs.3 | 2vs.3
(1) (2) (3)

Amélioré 67 (85,9%) 32 (80,0%) 77 (63,1%)

Globale | Pas d’effet 9(11,5%) 5(12,5%) 32 (26,2%) 0.006 | 0.438 | 0.002
Aggravé 2(2,6%) 3(7,5%) 13 (10,7%)
Amélioré 30(38,5%) 17 (42,5%) 31 (25,8%)

Douleur| Pas d’effet 44 (56,4%) 22 (55,0%) 70 (58,3%) 0.018 | 0.760 | 0.028
Aggravé 4 (5,1%) 1(2,5%) 19 (15,8%)
Amélioré 25(32,1%) 12 (30,0%) 43 (35,8%)

Fatigue | Pas d’effet 37 (47,4%) 18 (45,0%) 33 (27,5%) 0.029 | 0.856 | 0.008
Aggravé 16 (20,5%) 10 (25,0%) 44 (36,7%)
Amélioré 47 (60,3%) 28 (70,0%) 64 (52,9%)

Force | Pas d’effet 26 (33,3%) 11 (27,5%) 38 (31,4%) 0.069 | 0.478 | 0.141
Aggravé 5 (6,4%) 1(2,5%) 19 (15,7%)

Tableau 6: Détaille de I'’Autoévaluation symptéme par symptéme et comparaison du bénéfice
(PEC : Prise en charge)

Les résultats portant sur le profil de patient bénéficiant d’'une prise en charge en
hospitalisation de jour ou compléete, en neuropsychologie et en orthophonie selon I'EDSS,
I'age, le sexe, la fatigue et la forme de SEP intéresse un trop petit nombre de patients pour
étre fiable et bénéficier d’'une analyse multivariée.

Il n’existe pas de différence significative au recourt a une prise en charge au prés d’'un
psychologue ou d’un psychiatre en fonction de I'EDSS, I'age, le sexe, la fatigue et la forme de
SEP.
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Discussion

Notre étude met en évidence que 67.66% des patients présentant une sclérose en
plague n‘ont pas un niveau d’activité physique suffisant selon les recommandations de
Latimer-Cheung de 2013". Dans notre population 30% des patients ne pratique aucune
activité physique réguliere quelle qu’elle soit. Le seul facteur prédictif d’inactivité retrouvé
est 'EDSS. 72.41% des patients avec un EDSS > 4, n’atteignent pas un niveau d’activité
physique suffisant et 61.60% des patients avec un EDSS < 4. Paradoxalement les patients
jugent bénéfique Iactivité physique et la kinésithérapie sur leur symptomatologie.
Qualitativement les patients juge plus efficace la kinésithérapie que l'activité physique sur
I'amélioration de leurs symptdémes. La fatigue est peu modifiée quelle que soit la prise en
charge. Il existe un bénéfice d’'une prise en charge symptomatique de la SEP avec un travail
de renforcement musculaire et 'activité physique aérobie avec un bon niveau de preuve sur
I'augmentation de la force motrice, la tolérance a I'effort et 'amélioration de la mobilité dans
les transferts”® sans que ne se dégage de la littérature une prise en charge type’ . Latimer-
Cheung en 2013 propose de nouvelles recommendations®® dans I'objectif d’appliquer ses
recommandations il est intéressant de connaitre les pratiques déja en place pour adapter la
prise en charge de cette maladie par les différents professionnels.

Plusieurs études ont évalué spécifiquement l'activité physique chez les patients
présentant une SEP** %%, Motl en 2005 reprend les données de la littérature sous forme
d’'une méta-analyse qui compare l'activité physique dans la population SEP a celle de la
population générale. Il met en évidence une activité physique hebdomadaire tres inferieure
chez les patients atteints de SEP par rapport a la population générale. Dans cette étude la
moyenne de lactivité physique est recueillie par questionnaire, accélérometre ou
podométrezg. Klaren en 2013® compare l'activité physique avec les recommandations de
’American College of Sports Medecine (ACSM)?* applicable a la population atteint d’une
maladie chronique®®. Sur 800 patients, seul 20% ont le niveau d’activité physique
recommandé. La différence avec nos résultats (32%) peut étre liée aux recommandations de
LACSM plus élevées, (30 minute 5 fois par semaine d’activité physique modérée ou 20
minutes 3 fois par semaine d’activité physique intense) que les recommandations
européennes (30 minutes 2 fois par semaine d’activité modéré et 2 séances de renforcement
musculaire®). Nous avons aussi pris en compte dans I'activité physique de nos patients les
séances de kinésithérapie. Enfin des différences entre les populations Nord-américaine et
Francaise peuvent exister.

La population bretonne de patients porteurs de SEP a un niveau d’activité physique
trop faible. Une des conséquences de ce faible niveau d’activité, dans les populations
atteintes d’'une pathologie chronique en généraleal_as, est Il'apparition d’un
déconditionnement a l'effort. Une baisse de la capacité fonctionnelle respiratoire et de la
force des muscles respiratoires liés au manque d’activité physique a été mise en évidence

chez les patients porteurs de SEP indépendamment de leur pathologie®*®*’. Un
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retentissement cardio-circulatoire de la désadaptation a l'effort est également retrouvé. Ce
déconditionnement est indépendamment de la dysautonomie des patients porteur de
SEP*¥*. Motl en 2011" met directement en lien comorbidité cardio-vasculaire et faible
niveau d’activité physique chez les patients atteint d’une SEP. Les conséquences portent
également sur une altération des capacités de marche indépendamment du déficit et en lien

direct avec le déconditionnement a Ieffort®®*,

Ce dernier point est aggravé par
I'augmentation du coup énergétique de la marche par rapport a la population générale42
chez des patients avec un EDSS faible, entre 2.5 et 4, ne nécessitant forcément pas d’aide de
marche. Outre les conséquences psycho-sociales du manque d’activité physique43 dans cette

population, une déminéralisation osseuse* a aussi été décrite.

Une des pistes que l'on peut proposer pour améliorer le niveau d’activité physique
des patients atteint d’'une SEP avec un EDSS inférieur a 7 (marchant) est de considérer une
approche différentiée selon I'EDSS. Nous avons en effet observé une pratique différente
entre les patients avec un EDSS [0-4[ (Marchant sans aide technique) et ceux avec un EDSS
[4-7[ (périmetre de marche limité avec ou sans aides technique).

Bien que les patients avec un EDSS [0-4[ ont plus de chance que les autres d’avoir un
niveau d’activité physique conforme aux recommandations (38%) ce pourcentage reste bas.
Le moyen le plus utilisé par cette population est la pratique d’une activité physique hors
kinésithérapie. Seulement 20% ont une prise en charge en kinésithérapie. Il faut donc
adapter l'offre de prise en charge en tenant compte du fait que cette population présente
déja des déficiences secondaires a la maladie qui limitent leurs capacités. Dans celles-ci, la

1415 qu’elle soit primaire ou secondaire’, a un rdle connu dans linactivité et

45

fatigue
I'apparition de ses conséquences . Laugmentation du colt énergétique de la marche
participe également a cette réduction d ‘activité. Cette derniere a été mise en évidence
spécifiguement chez des patients avec un EDSS faible (inférieur a 4) par Franceschini en
2010". Il est donc légitime de pouvoir apporter une aide adaptée pour cette population en
utilisant 'éducation du patient par des professionnels de santé. Certaines professions comme

les enseignants d’activité physique adaptée (APA)***

sont tres peu associées a la prise en
charge des patients avec SEP. La prise en charge en hospitalisation a temps partiel de
médecine physique et de réadaptation n’est utilisée que par 17% de notre population. Cette
modalité de traitement peut s’adapter aux contraintes socio-professionnelles et permettre

une éducation du patient.

24% des patients marchants mais avec un périmetre limité avec ou sans aide
technique (EDSS [4-7[) atteignent les recommandations de Latimer-Cheung. Cette population
est fortement susceptible de développer un déconditionnement a l'effort et semble donc
une cible privilégiée des programmes d’éducation thérapeutique. Cette population pratique
plus de kinésithérapie (74%) que d‘activité physique (53%). Ce constat fait du
kinésithérapeute le vecteur privilégié de I'éducation thérapeutique pour cette population.
Encore plus que pour la population des patients avec un EDSS [0-4 [ la sous-utilisation de

EPRéSSEP Page 22



I’hospitalisation a temps partiel de médecine physique et de réadaptation pourrait constituer
une alternative intéressante.

Les patients évaluent positivement l'activité physique et de la kinésithérapie sur leurs
symptomes. La sensation d’un bénéfice est connu comme un facteur important de I'adhésion
du patient SEP a un programme d’activité physique“g_50 et devrait donc faciliter la mise en

place d’actions d’éducation physique.

Notre évaluation porte sur 1% de la population atteints de SEP dans la région
Bretagne'”’. Le sexe ratio de notre étude (72% de femme) s’approche de celui retrouvé dans
les études épidémiologiques de la population francaise®. La répartition des formes est
également proche des données épidémiologiques. Notre population comporte peu de
patients ayant un EDSS supérieur a 7 (6% de sujets non marchant) pour 21% par Confavreux®.
La répartition de cette catégorie varie beaucoup dans la littérature selon les pays allant de 5
3 39% pour les EDSS >7°3. Cette population a probablement un recours moins fréquent au
neurologue compte tenu d’une maladie séveére installée avec peu de possibilités
thérapeutiques.

Une des limites de notre étude porte sur le mode de recueil de I'activité physique.
Lautoévaluation est une donnée subjective non vérifiable. Il peut exister une sur ou une
sous-estimation et un biais de rappel. Mais pour des grandes cohortes l'auto-évaluation de
I'activité physique est la méthode la plus utilisée dans la littérature. Les méthodes objectives
par podomeétre ou accélérometre sont difficiles a mettre en place sur de grandes cohortes et
ne sont portées qu’un certain temps. Elles ne sont pas obligatoirement le reflet réel de
I'activité physique.

Nous n’avons pas utilisé un questionnaire validé pour évaluer I'activité physique®>>*. Il

existe beaucoup d’auto-questionnaires. Notre mesure nous permet de faire la différence
entre 'activité physique pratiquée de facon autonome et celle pratiquée en kinésithérapie.
Elle nous semblait importante pour définir des profils de patients et adapter notre prise en
charge.

Conclusion

Notre étude met en évidence un faible niveau d’activité physique chez les patients
souffrant d’'une SEP. Le niveau d’activité physique est corrélé a I'EDSS.

Cette population est a risque de déconditionnement a 'effort ce qui peut aggraver le
pronostique fonctionnel a moyen terme.

Aujourd’hui il est possible de s'appuyer sur des recommandations spécifiques a cette
population. Il est donc primordial a partir de ces recommandations de développer des outils
et des actions pour sensibiliser les patients et les professionnels de santé a cette
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problématique. Les réseaux de soins pourraient avoir un role important dans cette éducation
des patients et le suivi des activités physiques.
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ANNEXE 1 : Auto-questionnaire

-E-HRU

B REST

Nous sollicitons votre participation pour répondre a ce questionnaire. L'objectif de cette
enquéte est de mieux connaitre les habitudes en termes de rééducation et d'activité physique chez
les personnes atteintes de sclérose en plaques.

Mieux connaitre ce dont vous bénéficiez en pratique, nous permettra d'adapter les
propositions que peuvent-vous faire les médecins qui vous suivent. Cela permet aussi de sensibiliser
les patients et les soignants aux évolutions en terme de prise en charge rééducative globale.

Les réponses a ce questionnaire seront traitées de fagons anonymes et les données seront
identifiées par un numéro de code. Vous ne serez pas recontactes par la suite pour des compléments
d'informations.

Le personnel impliqué dans I'étude est soumis au secret professionnel.

Conformément aux dispositions de loi relatives a l'informatique, aux fichiers et aux libertés
(loi du 6 janvier 1978), vous disposez d'un droit d'acces et de rectification. Vous disposez également
d'un droit d'opposition a la transmission des données couvertes par le secret professionnel,
susceptibles d'étre utilisées dans le cadre de cette recherche et d'étre traitées

Date de naissance : / /

Sexe : Homme [0 Femme O

Code postal:
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La maladie : (cochez la ou les cases vous concernant)

Etes-vous actuellement en activité professionnelle ?

- Oour [ONON

- Siouilequel:

- O Temps plein [0 temps partiel sioui: %

- Bénéficiez-vous d’une reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé ?
o Ooul [ONON

Avez-vous une diminution permanente de la sensibilité d’'un membre ?

- membre supérieur : J aucun O un [Odeux
- membre inferieur : J aucun O un [Odeux

Avez-vous une diminution permanente de la force d’'un membre ?

- membre supérieur : aucun O un Odeux

- membre inferieur : Caucun Cun [Cdeux

- Voire une paralysie compléte d’'un membre ?
0 membre supérieur : LJaucun O un [Cldeux
0 membre inferieur : daucun Cun [Odeux

Avez-vous des troubles de I'équilibre permanents ?
- Ooul [ONON

Vous effectuez vos déplacements a I'intérieur de votre domicile :

- [ Sans aide matérielle ou humaine
- [ avec une personne

- O Avec une canne

- [ Avec deux cannes

- O Avec un cadre de marche

- [ En fauteuil roulant manuel

- O en fauteuil roulant électrique

Vous effectuez vos déplacements a I'extérieur de votre domicile :

- [ Sans aide matérielle ou humaine
- [ avec une personne

- [ Avec une canne

- [ Avec deux cannes

- [ Avec un cadre de marche

- [ En fauteuil roulant manuel

- O en fauteuil roulant électrique

Prenez-vous des traitements pour améliorer vos capacités physiques (marche, endurance..) ?
Joul [ONON SiOul lesquels:
Les jugez-vous efficaces :
Ooulr [OONON
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Evaluation de l'activité physique : (cochez la ou les cases vous concernant)

A. Bénéficiez-vous d’une prise en charge avec un kinésithérapeute libéral?
O oul I NON
a. Aquel rythme?
[ Episodique (quelques semaines par an)
[ Plusieurs fois par mois, mais moins d’une fois par semaine
[J Une a deux séances par semaine
[ Trois a quatre séances par semaine
[ Cing jours sur sept
b. Combien de temps dure en moyenne une séance ?
[ Moins de 15 minutes
[J De 15 a 30 minutes
[ De 30 a 45 minutes
[ De 45 a 60 minutes
[ Plus d’une heure
c. Quel type de rééducation pratiquez-vous pendant une séance (plusieurs réponses
acceptées) ?
[0 Musculation
[ Prise en charge de la douleur
[ Etirement, posture
[ Travail global (vélo, tapis de marche, vélo elliptique...)
d. quand votre kiné vous prend en charge s’occupe-t-il en méme temps d’autres
patients ?
Oour [ONON

B. Bénéficiez-vous d’une prise en charge ponctuelle d’hospitalisation en centre de
rééducation ?

a. En hospitalisation compléete
[J Jamais
[ Une fois par an
[ Plus d’une fois par an

b. En hospitalisation de jour
[ Jamais
[ Une fois par an
[ Plus d’une fois par an

C. Bénéficiez-vous d’une prise en charge pour des difficultés de mémoire (neuropsychologue)?
[ Jamais
[ De facon épisodique
[ Réguliere

D. Bénéficiez-vous d’une prise en charge orthophonique ?
[ Jamais
[ De fagon épisodique
[ Réguliere
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E. Bénéficiez-vous d’une prise en charge aupres d’un psychologue, d’un psychiatre (souffrance
psychique, dépression..) ?
[ Jamais
[ De fagon épisodique
[ Réguliere

F. Hors rééducation :
a. pratiquez-vous une activité physique réguliere ?
[ Jamais
O Enclub
Si oui la- ou lesquelles :
1 Autonome
Si oui la- ou lesquelles :
b. Sioui, aquel rythme?
[ Moins d’une fois par mois
[ Plus d’une fois par mois, mais moins d’une fois par semaine
[ Une a deux fois par semaine
[ Trois a quatre fois par semaine
[ Cing a six fois par semaine
[0 Quotidienne
c. Combien de temps dure en moyenne une séance ?
[0 Moins de 15 minutes
[J De 15 a 30 minutes
[ De 30 a 45 minutes
[J De 45 a 60 minutes
[ Plus d’une heure
d. Effectuez- vous des séances d’activité physique avec un moniteur d’activité physique
adapté ou par le biais du handisport ?
[ Jamais
[ De fagon épisodique
[ Réguliere
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Evaluation du bénéfice de l'activité physique:

Répondez aux questions A, B et C suivant selon le code numérique décrit ci-dessous :
-2 = Aggrave beaucoup

-1 = Aggrave un peu

0 = Aucun effet

1 = Améliore un peu

2 = Améliore beaucoup

A. Comment jugez-vous |'efficacité des séances de kinésithérapie sur vos symptémes :

a. D’une facon globale: -2 -1 0 1 2
b. Surladouleur: -2 -1 0 1 2
c. Surla fatigue : -2 -1 0 1 2
d. Surlaforce : -2 -1 0 1 2

B. Comment jugez-vous l'efficacité de la pratique d’une activité physique sur vos symptomes :

a. D’une facon globale: -2 -1 0 1 2
b. Surladouleur: -2 -1 0 1 2
c. Surla fatigue : -2 -1 0 1 2
d. Surlaforce : -2 -1 0 1 2

C. Comment jugez-vous |'efficacité de la prise en charge en centre de rééducation sur vos

symptomes :
a. D’une facon globale: -2 -1 0 1 2
b. Surladouleur: -2 -1 0 1 2
c. Sur la fatigue : -2 -1 0 1 2
d. Surlaforce : -2 -1 0 1 2

D. Concernant votre kinésithérapie, Aimeriez-vous :
a. Plus de séances
b. Vous étes satisfait de votre temps de prise en charge
c. Moins de séances

E. Quel médecin vous prescrit votre kinésithérapie ?
a. Médecin traitant
b. Médecin rééducateur
c. Meédecin neurologue
d. Autre:

EPRéSSEP Page 33



Evaluation de la fatigue :

Pour chaque question, choisissez un nombre de 1 a 7 indiquant dans quelle mesure vous étes d'accord avec

chaque énoncé, ol 1 indique fortement en désaccord et 7, fortement en accord.

1. Ma motivation est moins grande quand je suis fatigué.

Fortement en 1 2 3 4 5 6
désaccord

Fortement en
accord

2. L'exercice induit ma fatigue.

Fortement en
désaccord

Fortement en
accord

3. Je suis facilement fatigué.

Fortement en
désaccord

Fortement en
accord

4. La fatigue nuit a ma capacité de fonctionnement physique.

Fortement en
désaccord

Fortement en
accord

5. La fatigue me cause de fréquents problemes.

Fortement en
désaccord

Fortement en
accord

6. La fatigue empéche tout fonctionnement physique soutenu.

Fortement en

désaccord

Fortement en
accord

7. La fatigue nuit a la réalisation de certaines taches et responsabilités.

Fortement en

désaccord

Fortement en
accord

8. La fatigue compte parmi mes trois symptomes les plus invalidants.

Fortement en
désaccord

Fortement en
accord

9. La fatigue nuit a mon travail, a ma famille ou a ma vie sociale.

Fortement en
désaccord

Fortement en
accord
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Nous vous remercions d’avoir pris le temps de répondre a ce questionnaire. Nous espérons que cette
enquéte permettra d'améliorer la prise en charge des personnes atteintes de sclérose en plaques.

Commentaires : si vous souhaitez nous apporter des informations complémentaires

Ces informations seront remplies par le médecin qui vous suit. Merci de lui remettre ce questionnaire
lors de la consultation.

Date de début de la maladie: ../ ../ ...
Forme : rémittente/ progressive / secondairement progressive

EDSS :
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ANNEXE 2 : Expended Disability Status Scale EDSS

Echelle d’évaluation a partir du niveau de dépendance (périmetre de marche, aide externe ou non,
géne dans les actes de la vie de tous les jours, ...).

0 : examen neurologique normal (tous les paramétres fonctionnels (PF) a O ; le niveau du PF mental
peut étre coté a 1).

1.0 : pas de handicap, signes minimes d'un des PF (c'est-a-dire niveau 1 sauf PF mental).

1.5 : pas de handicap, signes minimes dans plus d'un des PF (plus d'un niveau 1 a I'exclusion du PF
mental).

2.0 : handicap minime d'un des PF (un niveau 2, les autres niveaux 0 ou 1).
2.5 : handicap minime dans deux PF (deux niveaux 2, les autres niveaux 0 ou 1).

3.0 : handicap modéré d'un PF (un PF a 3, les autres a 0 ou 1) ou handicap léger au niveau de 3 ou 4
PF (3 ou4 PFa?2,lesautresa0oul), pas de probleme de déambulation.

3.5 : pas de probléme de déambulation mais handicap modéré dans un PF (1 PFa3)etl1ou2PFa?2;
ou2PFa3;ou5PFa2.

4.0 : pas de probléeme de déambulation (sans aide), indépendant, debout douze heures par jour en
dépit d'un handicap relativement sévere consistant en un PF a 4 (les autres a 0 ou 1) ou l'association
de niveaux inférieurs dépassant les limites des degrés précédents. Capable de marcher 500 métres
sans aide et sans repos.

4.5 : déambulation sans aide, debout la plupart du temps durant la journée, capable de travailler une
journée entiere, peut cependant avoir une limitation dans une activité compléte ou réclamer une
assistance minimale ; handicap relativement sévere, habituellement caractérisé par un PF a 4 (les
autres a 0 ou 1) ou l'association de niveaux inférieurs dépassant les limites des grades précédents.
Capable de marcher 300 metres sans aide et sans repos.

5.0 : déambulation sans aide ou repos sur une distance d'environ 200 metres ; handicap
suffisamment séveére pour altérer les activités de tous les jours. (Habituellement, un PF est a 5, les
autres a 0 ou 1 ; ou association de niveaux plus faibles dépassant ceux du grade 4.0.)

5.5 : déambulation sans aide ou repos sur une distance d'environ 100 meétres ; handicap suffisant
pour exclure toute activité compléte au cours de la journée.

6.0 : aide unilatérale (canne, canne anglaise, béquille), constante ou intermittente, nécessaire pour
parcourir environ 100 metres avec ou sans repos intermédiaire.

6.5 : aide permanente et bilatérale (canne, cannes anglaises, béquilles) nécessaire pour marcher 20
meétres sans s'arréter.

7.0 : ne peut marcher plus de 5 metres avec aide ; essentiellement confiné au fauteuil roulant ; fait
avancer lui-méme son fauteuil et effectue le transfert ; est au fauteuil roulant au moins douze heures
par jour.
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7.5 : incapable de faire quelques pas ; strictement confiné au fauteuil roulant ; a parfois besoin d'une
aide pour le transfert ; peut faire avancer lui-méme son fauteuil ; ne peut y rester toute la journée ;
peut avoir besoin d'un fauteuil électrique.

8.0 : essentiellement confiné au lit ou au fauteuil, ou promené en fauteuil par une autre personne ;
peut rester hors du lit la majeure partie de la journée ; conserve la plupart des fonctions élémentaires
; conserve en général I'usage effectif des bras.

8.5 : confiné au lit la majeure partie de la journée, garde un usage partiel des bras ; conserve
quelques fonctions élémentaires.

9.0 : patient grabataire ; peut communiquer et manger.
9.5 : patient totalement impotent, ne peut plus manger ou avaler ni communiquer.

10.0 : déces lié a la SEP.

9

|
|
|
|
|
|
|
I
o
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BOUEE (Jean-Baptiste) — Evaluation des Pratiques Rééducatives et Sportives chez
les patients atteints d’'une Sclérose En Plaques - 37 f., 6 tabl,
Th. : Méd. : Brest 2014

RESUME :

Objectif : 'objectif principal est d’évaluer l'activité physique et de rééducation pratiquée par
les patients atteints d’'une sclérose en plaques (SEP). Lobjectif secondaire est l'auto-
évaluation par le patient du bénéfice de ces pratiques sur les symptomes qu’il présente.
Matériel et Méthode : Etude prospective multicentrique menée dans les 4 départements
bretons chez des sujets atteints de SEP se présentant en consultation chez un neurologue du
réseau SEP Bretagne. Le recueil des données est réalisé sous la forme d’un auto-
guestionnaire. Les données recueillies concernent l'atteinte neurologique, la pratique
qualitative et quantitative d’une activité de rééducation et/ou sportive, 'autoévaluation du
bénéfice ressenti par une échelle de Liekert et I'évaluation de la fatigue par la Fatigue Severity
Scale (FSS).

Résultats : 167 questionnaires ont été analysés. 32.34% (n 54) des patients ont une activité
physique réguliere et 30% n’ont pas de prise en charge en kinésithérapie et ne pratique pas
d’activité physique. Un EDSS élevé est un facteur prédictif négatif de I'activité physique. Les
pratiques sportives et de rééducation sont jugées bénéfiques sur les symptomes.

Conclusion : Le niveau d’activité physique des patients atteints de SEP est relativement bas
dans cette population bretonne pour une pathologie dont les conséquences motrices sont au
premier plan.
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