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IIl.  Introduction générale

A. Introduction a la sclérose en plaques

1. Epidémiologie de la sclérose en plagues

La sclérose en plaques (SEP) est une pathologie auto-immune chronique, touchant de maniere
élective le systeme nerveux central (SNC) par un processus inflammatoire démyélinisant

associé a une neurodégénérescence.

C'est une maladie de I'adulte jeune de sexe féminin, avec un sexe ratio d’environ 3 femmes
pour 1 homme, et un age de survenue compris entre 20 et 39 ans dans prés de 2 tiers des

cas.(1)

La SEP représente la premiére cause de handicap locomoteur non traumatique du sujet jeune,
avec pres de 2,8 millions de personnes vivant avec la maladie a la fin de 'année 2021 dans le
monde.(2) Cette prévalence reste toutefois variable, avec un gradient Nord-Sud pouvant faire
varier ce chiffre de 100 pour 100 000 en Amérique du Nord et en Europe a 3 pour 100 000 en

Asie de I'Est et Afrique subsaharienne.(3)

En France, la prévalence de la maladie a la fin de I'année 2021 était mesurée a pres de 200
pour 100 000 habitants, soit une augmentation de 30% de ce chiffre en 10 ans, avec plus de

130 000 patients dénombrés a la fin de cette année.(2)

13



2. Diagnostic clinique et paraclinique de la SEP

Le diagnostic de SEP est posé sur des critéres cliniques et paracliniques dont la derniere

révision date de 2017 (critéres de McDonald révisés).(4)

Il repose sur le double principe de dissémination spatiale (DIS) et temporelle (DIT) des |ésions

démyélinisantes, s’étant ou non exprimées par une poussée clinique.

Une poussée se caractérise par une symptomatologie neurologique variable, tenant au
nombre important de sites de démyélinisation possibles au sein de la substance blanche du
SNC.(5) Elle est définie par la persistance des symptomes pour une durée minimale de 24
heures, en I'absence de fiévre ou d’infection, avec le respect d’'un délai de 1 mois entre 2
épisodes inflammatoires distincts. L’évolution naturelle de la poussée sera la récupération

compléte ou partielle des symptomes.(6)

En dehors d’une poussée clinique, les critéres de dissémination temporo-spatiale peuvent étre
établis par I'imagerie par résonnance magnétique (IRM), qui permet de visualiser les Iésions
démyélinisantes constituées au niveau des différents sites possibles de la substance blanche
cérébrale et médullaire, et de les différencier selon leur ancienneté avec I'injection de produit
de contraste. Cet examen est indispensable pour ne pas méconnaitre un diagnostic

différentiel, dans le spectre des pathologies inflammatoires, ou autres (infectieux, tumoral

-.)(7) (8) (9)

L’analyse du liquide cérébro-spinal (LCS) peut poser le critére de dissémination temporelle par
la mise en évidence de bandes oligo-clonales (BOC) exclusivement présentes dans ce liquide,

et témoins d’une synthése intrathécale d’'immunoglobulines. Il permet aussi de mettre en

14



évidence d’éventuelles atypies, et réorienter le diagnostic de maniére combinée avec les

autres examens.(10)

La pathologie se décline en plusieurs formes, se distinguant par leur expression clinique et

radiologique, leur rythme de progression, leur pronostic.

- Une forme rémittente-récurrente (RR) qui concerne environ 85% des patients au moment
du diagnostic. Elle se caractérise par I'existence de poussées inflammatoires de fréquence et
sévérité variable. Il est désormais admis qu’il existe une progression en dehors de toute
poussée dés le début de la maladie, autrement appelé modeéle PIRA (Progression Independent

of Relapse Activity).(11) (12)

- Certaines formes RR de sclérose en plaques évolueront dans plus de la moitié des cas vers
une forme secondairement progressive (SP) en 15 a 20 ans, avec une évolution lentement

progressive de la maladie et du handicap.

- Une forme primaire progressive (PP) concernant environ 15% des patients au diagnostic,

avec une évolution d’emblée progressive du handicap.(13)

Lorsque les critéres de dissémination spatiale ou temporelle ne sont pas remplis, des
diagnostiques alternatifs peuvent étre posés, comme celui de syndrome cliniquement isolé
(CIS) en cas d’une unique poussée sans criteres d’imagerie suffisants(14), ou de syndrome
radiologiquement isolé (RIS) lors de la découverte fortuite d’'une imagerie compatible avec

une SEP en I'absence de criteres cliniques.(15)
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3. Mécanismes physiopathologiques de la SEP

La SEP est une pathologie impliquant le systeme immunitaire innée et adaptatif, avec une
prédisposition individuelle d’ordre génétique, et I'implication de facteurs environnementaux

exogenes.

Elle est sous tendue par des mécanismes physiopathologiques multiples, faisant coexister une
évolution inflammatoire subaigué avec une neurodégénérescence progressive, présente des

le stade initial de toutes les formes de la maladie.(16)

L’activation périphérique d’une réponse immunitaire aberrante dirigée contre des antigenes
du SNC conduit a la diffusion des cellules immunitaires au sein du SNC par passage de la
barriere hémato encéphalique (BHA). La réaction lymphocytaire T est la plus anciennement
décrite, avec un profil CD4+ a la phase initiale de la maladie, et la présence de lymphocytes T

CD8+ cytotoxiques au sein des Iésions focales de démyélinisation.

L'implication des lymphocytes B a été démontrée plus récemment, avec un double réle dans
la présentation antigénique et la production de cytokines pro inflammatoires, qui va

perpétuer 'activation lymphocytaire T.(17) (18)

Les cellules de l'immunité innée sont également impliquées, avec une activation
macrophagique périphérique et centrale (cellules microgliales), qui vont relarguer des

composés neurotoxiques et participer a la réaction inflammatoire.

En paralléle d’'un phénomeéne aigue de démyélinisation segmentaire donnant lieu a la

formation des « plagues » éponymes de la maladie, on observe la formation d’autres lésions
g y . . . , . -

plus insidieuses, favorisées par linstallation chronique d’un profil cytokinique pro

inflammatoire. L'accumulation progressive de lymphocytes T et B dans des localisations
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différentes comme les méninges ou les espaces de Virchow Robin, associée a une activation
microgliale diffuse, entraine une neurodégénérescence qui touche également les régions

corticales.(19)

4. Options thérapeutiques dans la SEP

La meilleure compréhension des mécanismes physiopathologiques dans la sclérose en
plagues a permis I'émergence de traitements de fond destinés a prévenir les poussées
inflammatoires et ralentir I'évolution de la maladie, par une action immunomodulatrice ou

immunosuppressive.

Depuis l'utilisation des interférons B dans les années 1990, les dernieres décennies ont vu
I'apparition de thérapeutiques aux mécanismes et galéniques variés, permettant un choix de
molécules personnalisées et adaptées a la sévérité de la maladie, aux tolérances et

préférences individuelles. La découverte de ces traitements a transformé le pronostic de la

pathologie dans sa forme rémittente-récurrente.(20) (21)

Toutefois, les stratégies médicamenteuses dans les formes progressives de SEP sont jusqu’a
présent limitées et décevantes.(22) Leur mécanisme d’action expose les patients a des effets
secondaires potentiellement graves, notamment le risque infectieux qui se trouve

significativement majoré.(23)

L'intérét scientifique se tourne ainsi vers des options thérapeutiques accessibles, sécures, et

pouvant permettre de ralentir le processus de neurodégénérescence.
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B.  Activité physique : généralités, physiologie et données
actuelles dans la SEP

1. Définitions

L’activité physique (AP) est définie par I'organisation mondiale de la santé (OMS) comme tout
mouvement corporel produit par les muscles squelettiques qui requiert une dépense

d’énergie supérieure a la dépense énergétique de repos.(24)

L'activité physique adaptée (APA) est définie par la Haute Autorité de Santé (HAS) comme une

AP adaptée aux pathologies, aux capacités fonctionnelles et aux limites d’activités du patient.

Une activité physique est décrite par ses différentes caractéristiques, comprenant sa
fréquence, son intensité, son type (avec la distinction entre la capacité cardiorespiratoire,
aptitudes musculaires, souplesse musculo articulaire et aptitudes neuromotrices), sa durée et

son volume.

L’AP est qualifiée de déterminant majeur de |'état de santé, avec une réduction du risque de
mortalité toutes causes confondues avec un effet dose réponse, et agissant en prévention

primaire, secondaire et tertiaire dans de nombreuses pathologies.

2. Effets biologiques de I'activité physique.

La pratique d’une activité physique réguliere d’intensité modérée modifie le profil

immunologique de I'organisme.
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Elle conduit a I'installation d’une balance cytokinique anti inflammatoire, aussi bien au niveau
systémique gu’au niveau du SNC, avec une moindre activation microgliale et une préservation

de I'activité physiologique mitochondriale.(25) (26)

A cette action anti inflammatoire s’ajoute la production accrue de facteurs neurotrophiques
tel que le BDNF, favorisant notamment la plasticité cérébrale, la survie neuronale et la

neuroprotection.(27)

Ce rationnel biologique simplifié permet de comprendre les bénéfices attendus dans une

pathologie inflammatoire et neurodégénérative telle que la SEP.

3. Effets cliniques et radiologiques de I'activité physique dans la

SEP

Depuis la fin des années 1990, la communauté scientifique tente de démontrer les bénéfices
de I'activité physique dans la SEP, afin de pouvoir la considérer comme un traitement de fond

a part entiére.(28)

Au niveau de l'efficacité clinique, certaines études interventionnelles controlées ont pu
montrer une diminution du score EDSS dans les groupes ayant pratiqué une activité physique
en comparaison de groupes controles.(29) Des études transversales mettent aussi en évidence
une corrélation négative significative entre le niveau d’activité physique pratiqué et le score
EDSS.(30) Les effets sur le nombre de poussées ont également été investigués, avec

notamment une méta analyse publié en 2014, regroupant 26 études interventionnelles,
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concluant a une réduction significative du taux annualisé de poussée en faveur des groupes

actifs.(31)

Au niveau radiologique, certaines études interventionnelles ou transversales montrent une
différence au niveau du volume cérébral de certaines régions, de I'épaisseur cortical, de la
charge lésionnelle entre des groupes pratiquant une activité physique et des groupes

controles, au détriment de ces derniers.(32) (33) (34) (35)

Toutefois, ces études restent hétérogénes au niveau du type d’activité physique pratiqué, de
la durée de l'intervention souvent limitée, du nombre de sujets relativement faible, leur

attribuant un niveau de preuve limité.

4. Recommandation de pratiques et hétérogénéité du niveau
d’activité physique dans la population atteinte de SEP

Malgré ces bénéfices potentiels attendus, la population des patients atteints de sclérose en
plagues aura globalement un niveau d’activité physique inférieur a celui de la population

générale.(36)

En termes de sécurité, la pratique d’'une activité physique dans le cadre d’une SEP ne
comporte par ailleurs pas de risques supplémentaires par rapport a la population

générale.(31)

Il existe des guides de bonnes pratiques pour faciliter I'accés a une activité physique adaptée.
En 2020, un comité d’expert réuni par la National Multiple Sclerosis Society a établi des
recommandations en termes de pratique d’activité physique, adaptées au stade d’évolution

de la maladie, jugé sur 'EDSS.(37)
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Des études ont déja été menées afin de mesurer le niveau d’activité physique en vie réelle, et

de comprendre les différences de pratique au sein de la population de patients atteint de SEP.

Les facteurs ressortant de manieres significatives comptent le niveau de sévérité de la
maladie, notamment les limitations pour la marche, les symptémes fréquemment associés tel
gue la fatigue générale, les comorbidités psychiques comme la dépression. Le principe de
théorie cognitive sociale (SCT) est aussi largement abordé dans ce type d’études. Il comprend
la perception de son niveau de compétence, la recherche d’un but, le plaisir éprouvé.(38) (39)

(40)

Ces différents parameétres combinés contribuent a expliquer une différence significative de
pratique, et entretenir un déconditionnement a I'effort, la survenue de complications liées a
un risque accru de développer des comorbidités notamment cardio-vasculaires, voir favoriser

la progression de la maladie elle-méme.

Les études existantes utilisent largement des auto-questionnaires, par exemple le « Godin
Leisure Time Exercise Questionnaire » pour mesurer le niveau d’activité physique, ou le « 36-
item Medical Outcomes Study Short-Form Health Survey » afin d’avoir une mesure précise de
données subjectives. Ces deux derniers paramétres ont un lien étroit dans les données de la
littérature, avec une amélioration de la qualité de vie des patients par une augmentation de

I'activité physique.(41) (42)

Comprendre les limitations a la pratique de I'activité physique au sens large du terme est donc
la premiére étape pour la mise en place de mesures adaptées a sa promotion, avec un enjeu

pronostique surajouté aux bienfaits connus dans la population générale.
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Ce travail de thése vise donc a établir un état des lieux dans la population auvergnate atteinte
de sclérose en plaques, afin d’évaluer le niveau de pratique actuel, de comparer la qualité de
vie entre les patients physiquement actifs et inactifs, d’étudier les freins rencontrés par les
patients et de comprendre leurs origines, afin d’envisager des moyens adaptés pour améliorer

leur prise en charge.
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Etat des lieux sur la pratique et les limitations d’une activité physique chez les

patients atteints de sclérose en plaques : étude transversale APHYSEP.

V. Abstract

Contexte : L'activité physique est désormais considérée bénéfique dans de nombreuses
pathologies chroniques, y compris la sclérose en plaques, avec des études appuyant son role
propre pour ralentir I'évolution de la maladie. Toutefois, les patients atteints de SEP ont un

niveau de pratique moindre en comparaison a la population générale.

Objectif : Estimer le niveau d’activité physique au sein de la population de patients atteints de
SEP en région Auvergne, étudier les différences de pratique, comparer la qualité de vie des
patients, comprendre les limitations d’accés a un niveau d’AP significative et envisager des

solutions pour augmenter la pratique.

Méthode : Etude transversale portant sur les patients atteints de SEP appartenant au réseau
NeuroSEP Auvergne ou suivis a I'HDJ de neurologie du CHU de Clermont Ferrand, sur une
période du 11/07/2024 au 23/08/2024. Mise a disposition d’un auto-questionnaire de 27

guestions, anonymisé pour |’étude des données.

Résultats : 271 patients ont été inclus au total, avec 126 patients jugés « actifs » et 145 jugés
« inactifs ». Une corrélation positive significative a pu étre mise en évidence entre la qualité
de vie globale des patients et le niveau d’activité physique. Les analyses descriptives ont
permis de préciser les acteurs principaux de promotion de I'activité physique (neurologue,
kinésithérapeute), et de montrer les modifications de pratiques apreés le diagnostic, avec

notamment une diminution du niveau d’AP se faisant précocement. Malgré des différences
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de perception des bénéfices attendus entre les groupes, la pratique d’une activité physique
reste accueillie de maniere positive par la grande majorité des patients qui seraient favorable
a une augmentation de leur niveau de pratique avec la mise a disposition de moyens humains

et matériels (associations, infrastructures adaptées ...).

Conclusion : Une augmentation du niveau de pratique d’activité physique est souhaitée par la
plupart des patients, et passerait par une promotion optimisée de la part des différents

acteurs du parcours de soin, et I'accessibilité pour tous a la pratique d’une APA.
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V. Matériels et méthodes
Le travail de cette thése porte sur une étude transversale, menée durant I'été 2024.

A. Concernant la population étudiée

Toute personne majeure atteinte de sclérose en plaques, quelle que soit sa forme évolutive,
appartenant au réseau NeuroSEP Auvergne ou suivi sur I’'hépital de jour (HDJ) du Centre

Hospitalo-Universitaire (CHU) Gabriel Montpied de Clermont Ferrand.

B. Avis du comité éthique

Le Comité éthique de la Direction de la Recherche Clinique et de I'innovation (DRCI) du CHU
Gabriel Montpied a accordé le 16 mai 2024 un Institutional Review Board (IRB) pour notre
étude, sur le principe d’'une analyse anonyme des données recueillies, sans étude du dossier

clinique des patients.

C. Concernant le matériel d’étude

Nous avons utilisé un questionnaire composé a partir :

D’un questionnaire utilisé du 21 juillet au 30 aout 2022 dans le cadre d’'une enquéte sur la
fatigue rencontrée dans la sclérose en plaques, mené par I’entreprise Ipsos sur 254 patients
atteints de sclérose en plaques recrutés via le panel Ipsos, les réseaux sociaux Janssen et la

ligue francaise contre la sclérose en plaques.
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Du questionnaire Marshall, validé en population générale et mis a disposition par la HAS,
utilisé pour quantifier I'activité physique pratiquée et permettre de classer les patients en tant

que « actif » ou « inactif »(43).

Du questionnaire EQ-5D-5L, dont I'autorisation d’utilisation a été obtenue auprés d’Euroqol,

déja utilisé pour évaluer la qualité de vie des patients atteints de sclérose en plaques.(44)

Le questionnaire final se divise en 5 parties, permettant de recueillir les différentes données

analysées.

La partie O regroupe les caractéristiques générales des patients (partie Oa) : age, sexe, statut
professionnel, lieu de résidence (département), nombre de personnes résidant dans le foyer ;
ainsi que les caractéristiques de la maladie (partie Ob) : forme (RR, SP, PP), durée d’évolution

(age au diagnostic), état de santé générale, et le besoin d’une aide a la marche.

La partie 1 comprend 3 questions portant sur la perception de I'intérét de I'activité physique

dans la SEP et les acteurs en ayant fait la promotion.

La partie 2 juge du niveau d’activité physique, des modifications de ce niveau consécutives au
diagnostic de la maladie, et des démarches effectuées pour accéder a la pratique d’'une

activité physique.

La partie 3 juge de la qualité de vie des patients (EQ-5D-5L).

La partie 4 est destinée uniquement aux patients du groupe « actif », et permet d’évaluer les
bénéfices et I'intérét ressenti vis-a-vis de I'activité physique, les acteurs leur ayant permis d’y

accéder, et les modifications des habitudes de pratiques depuis I'annonce de SEP.

26



La partie 5 est majoritairement adressée aux patients du groupe « inactif ». Elle permet
d’évaluer le lien entre la maladie et le niveau de pratique jugé insuffisant, de rechercher les
raisons individuelles freinant 'activité physique réguliére et les bénéfices attendus a une
augmentation de ce niveau. 3 questions adressées a I'ensemble des patients concluent le
guestionnaire, et ouvrent sur les solutions pouvant étre mises en ceuvre afin d’augmenter la

pratique d’une activité physique.

D. Concernant le déroulement de I'étude

271 patients ont été inclus au total, sur la période du 11/07/2024 au 23/08/2024.

Un premier mail a été envoyé le 11/07/2024 pour présenter I’étude aux membres du réseau
NeuroSEP Auvergne dont I'adresse était disponible, précédant une relance effectuée a 7 jours.
300 patients au total ont répondu favorablement. Le questionnaire au format papier a ensuite

été envoyé le mardi 30 juillet aux 300 sujets potentiels.

En parallele, le questionnaire a été distribué sur la méme période en hopital de jour de

neurologie du CHU, remis aux patients n’ayant pas répondu aux mails.

Ainsi, 40 sujets ont été inclus par I’HDJ, 231 par le biais du réseau NeuroSEP.
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Figure 1. Flow chart de I'étude

1200 mails envoyés, 1
relance a 7 jours.

800 patients n’ayant
pas répondu

300 questionnaires
envoyés par voie
postale

69 questionnaires non Questionnaires

réceptionnés avant le proposés

23/08/24 systématiqguement aux
patients en HDJ

231 questionnaires 40 questionnaires
inclus inclus

E. Analyse des données

Concernant les analyses statistiques, le logiciel R a été utilisé pour les analyses de corrélations,
et les histogrammes en barres descriptifs. Le logiciel EXCEL a complété certaines analyses

descriptives.
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Pour les analyses descriptives réalisées entre les 2 groupes d’activité physique, un calcul d’une
p value a été effectué par le test non paramétrique de Mann-Whitney, les données étudiées

ne suivant pas une loi normale.

Les résultats sont exprimés en pourcentages pour les analyses descriptives.

Pour les tests de corrélations, des tests non paramétriques ont également été utilisés : le test
de Mann Whitney a permis d’analyser les corrélations sur I'age, le test de Kruskal-Wallis a
permis d’étudier les corrélations avec les départements, le test de corrélation de Kendall a
permis d’analyser des corrélations avec les variables continues numériques telles que I’age,
I'ancienneté de la maladie, le niveau de fatigue (échelle de 0 a 10) et le niveau de santé général

(échelle de 0 a 100)

Nous avons complété les analyses de corrélation pour le niveau de santé, exprimant la qualité
de vie des patients, en utilisant un modele bayésien (package brms sous R, référence : Burkner

2017).
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VI. Résultats

A.  Population de I'étude

Le tableau 1 résume les caractéristiques des sujets inclus dans I'étude.

Parmi les 271 patients inclus, 126 se classaient dans le groupe « actif », avec un score de
Marshall supérieur ou égal a 4, tandis que 145 se classaient dans le groupe « inactif » (score
de Marshall strictement inférieur a 4). On notera que 18 patients « inactifs » ont rempli la

partie dédiée spécifiquement au groupe actif, sans remplir la partie dédiée au groupe inactif.

8 patients n’ont pas rempli la partie O du questionnaire contenant les informations concernant

leur sexe, leur age, leur département et le nombre de personnes dans le foyer.
52 patients ne connaissaient pas la forme évolutive de leur maladie.

7 patients n’ont pas renseigné la nécessité ou non d’une aide a la marche.

8 patients inclus habitent dans un département en dehors de la région Auvergne.

L'information concernant le statut professionnel n’est pas représentée dans ce tableau,

I’éventail des réponses étant trop large pour étre exploité.
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Tableau I. Description de la population de I'étude

Groupe actif Groupe inactif (n=145) Total
(=126) (n=271)

Hommes (%) 27 (21) 15 (10) 42 (15)
Femmes (%) 93 (74) 127 (88) 220 (81)
Age médian (années) 50[40;59] 53[44;61] 51[42;59]
Nombre de personnes dans le foyer (médiane) 2[2;3.75] 2[2;3.5] 2[2;3.5]
Age au diagnostic 33,5[28; 44] 39[30;45] 36[29;44]
Forme évolutive

SEP RR (%) 89 (71) 81(55) 170 (63)

SEP SP (%) 9(7) 24(17) 33(12)

SEP PP (%) 3(2) 13(9) 16 (6)
Aide a la marche
Aucune (%) 93 (74) 67 (46) 160 (59)
Occasionnelle (%) 21(17) 42 (29) 63 (23)
Systématique (%) 9(7) 32(22) 41 (15)
Département

Puy de Ddme 63 (%) 71 (56) 87 (60) 158 (58)

Haute Loire 43 (%) 10 (8) 7 (5) 17 (6)

Allier 03 (%) 23(18) 29(0,2) 52 (19)

Cantal 15 (%) 15(12) 13(9) 28 (10)

Les valeurs quantitatives sont présentées sous la forme de Médiane [1°" quartile ; 3e quartile].

B.  Analyses descriptives : comparaisons intergroupes

Dans cette partie nous comparons entre eux les deux groupes d’activité physique, afin de

discerner des différences potentielles pour chaque question.

La figure 2 nous permet de distinguer un niveau de santé globalement plus bas dans le groupe
inactif sur I'ensemble des aspects étudiés (douleur physique, niveau de stress, niveau
d’activité physique, probléme musculaire ou osseux, niveau de fatigue et forme physique
général), avec une différence maximale portant sur la forme physique générale et le niveau

d’activité physique.
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Figure 2. Echelle de 0 a 10 du niveau de santé général (% de réponses)
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Concernant la perception des bénéfices attendus de I'activité physique, la figure 3 nous
permet d’observer une majorité de réponses « plutét » et « tout a fait » concernant la lutte
contre les effets de la maladie (respectivement 44% et 47% dans le groupe actif, 55% et 23%
dans le groupe inactif), avec peu de patients considérant |'activité physique praticable au
début de la maladie seulement (10% « plutot », 2% tout a fait dans le groupe inactif ; 6%
« plutot » et 1% « tout a fait » dans le groupe actif). Des bénéfices sont attendus sur le moral
(12% et 87% groupe actif, 32% et 66% groupe inactif) et le corps (12% et 87% groupe actif,
31% et 65% groupe inactif). Une majorité des patients du groupe actif jugera que I'activité
physique permet de diminuer la fatigue (36% « plutdt » et 37% « tout a fait »), tandis que le
groupe inactif sera plus partagé a ce propos (42% « pas vraiment, 4% « pas du tout »). Le
groupe inactif jugera majoritairement I'activité physique trop fatigante (44% « plutot, 12%

« tout a fait »).

Le groupe inactif a tendance a juger la pratique d’une activité physique plus souvent
difficilement compatible avec la maladie (22% « plutot », 6% « tout a fait ») que le groupe actif

(7% « plutot, 2% « tout a fait »)
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Figure 3. Perception des effets de I’activité physique (% de réponses)
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Concernant les acteurs participant a la promotion de I'activité physique, visible dans la figure
4, le neurologue apparait comme le premier en termes de fréguence a recommander une
activité physique, avec une différence significative entre les groupes actif et inactif. Par ordre
décroissant, on retrouve ensuite le kinésithérapeute/ostéopathe, le médecin généraliste, le
médecin de Médecine Physique et de Réadaptation (MPR), puis le médecin du sport et le

diététicien/nutritionniste.
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Figure 4. Acteurs de promotion de I'activité physique, n=265 (% de réponses)
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La figure 5 nous montre les modifications en fréquence des différents types d’activité

physique. La différence de pratique n’est pas significative entre les 2 groupes avant le

diagnostic. Elle le devient pour les 3 catégories d’activité physique étudiées (activité physique

au sein d’un club ou d’une association, en dehors de ces organisations, et pour les activités de

la vie quotidienne).

Le groupe inactif va diminuer la fréquence de tous les types de pratiques apreés le diagnostic,

alors que le groupe actif va rester stable, voir augmenter la pratique pour les activités en

dehors d’un club ou d’une association.
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Figure 5. Modification de la pratique de I'activité physique avant/aprés le diagnostic, n=267 (% de

réponses)
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C. Analyses descriptives : groupes confondus

Cette partie traite des analyses réalisées sans distinction faite entre les 2 groupes d’activité

physique.

La figure 6 montre que l'activité physique est pergue par la plupart des patients comme
« utile » quel que soit le stade de la maladie (89%), alors que peu de sujets la jugent inutile

(3%)

Figure 6. Perception de I'utilité de I'activité physique aux différents stades de la SEP, n=271 (% de

réponses)

Inutile a tous les stades I

Inutile aux premiers stades

Utile aux premiers stades -

0% 20% 40% 60% 80% 100%
La figure 7 montre que la majorité des sujets de I'étude n’ont pas entrepris de démarches pour
rechercher une activité physique, mais aussi que certains ont échoué, notamment pour les

recherches personnelles ol cet échec va concerner prées de 20 % des patients.
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Figure 7. Démarches personnelles pour pratiquer une activité physique, n=267 (%de réponses)
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Plus de 80% des patients seraient préts a utiliser des aides matériels ou humaines pour
augmenter leur niveau de pratique d’activité physique (certainement et probablement

compris) (figure 8)

Plus de 90% des patients pratiqueraient certainement ou probablement une activité physique

sur prescription médicale (figure 9).

Concernant les moyens pouvant inciter a augmenter la pratique d’une activité physique, les
conseils de professionnels de santé ou du sport, ainsi que la mise a disposition
d’infrastructures et I'adhésion a des associations inciteraient chacun plus de 75% des patients

(figure 10)

38



Figure 8. Pratique d’une activité physique en cas de mise a disposition d’aides, n=249 (% de réponses)
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Figure 9. Pratique d’une activité physique en cas de prescription médicale, n=250 (% de réponses)
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Figure 10. Moyens pouvant inciter une augmentation de la pratique d’une activité physique, n=243

(% de réponses)
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D. Analyses descriptives : focus sur les différents groupes de
pratique

1. Groupe actif

Les questions de cette partie n‘ont été adressées qu’au groupe classé actif par le score

Marshall (score supérieur ou égal a 4)

Les patients pratiquant une activité physique jugent celle-ci indispensable ou importante en

grande majorité, comme visible avec la figure 11.

Figure 11. Utilité de I’activité physique pratiquée, n=125 (% de réponses)
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Concernant les bénéfices ressentis par cette population, la figure 12 montre qu’une majorité
de patients (plus de 50%) a jugé que I'activité physique leur a été utile (réponse « tout a fait »
et « plutot ») au niveau de leur état de fatigue, de leur forme physique générale, leur moral,
leur niveau de stress, la qualité de leur sommeil, leur capacité a poursuivre les activités de la

vie quotidienne, les relations avec les autres et sur I’évolution de la maladie. La majorité n’a
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pas ressenti de bénéfice sur le niveau de concentration (plus de 50% « non, plutdt pas » ou

« non, pas du tout »).

Figure 12. Bénéfices ressentis a la pratique d’une activité physique, n=125 (% de réponses)
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La figure 13 permet de voir que dans le groupe actif, la modification la plus fréquente de la
pratique d’une activité physique concernait sa nature (plus de 30% des patients), une
réduction en intensité (plus de 25%) et une augmentation en fréquence (plus de 25%). 25%

des patients de ce groupe n’ont pas modifié leur activité physique depuis le diagnostic.

Figure 13. Modification de pratique de ’activité physique depuis I’annonce diagnostique, n=125 (%
de réponses « Oui »)
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Augmentation en intensité
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NB : la somme des pourcentages obtenue est supérieure a 100% en raison d’un choix multiple

de réponses.
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La figure 14 montre que 20% des patients du groupe actif sont demandeurs d’une aide
supplémentaire a leur pratique, tandis que 80% ont déja trouvé I'aide nécessaire, ou estiment

ne pas en avoir besoin.

Figure 14. Besoin d’une aide a la pratique d’une activité physique, n=126 (% de réponses)
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Comme en témoigne la figure 14, presque tous les sujets appartenant au groupe actif

recommandent la pratique d’une activité physique a d’autres patients.

Figure 15. Recommandation de I'activité physique a d’autres patients, n=126 (% de réponses)
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La partie du questionnaire traité dans les figures suivantes n’était adressée qu’aux patients

jugés inactifs (score Marshall strictement inférieur a 4)

La figure 16 nous montre que la majorité des patients du groupe inactif attribuent leur faible
niveau de pratique a leur maladie (plus de 50% de réponses « Oui, tout a fait » ou « Oui,

plutét »).

La figure 17 illustre que la diminution du niveau d’activité physique dans ce groupe de
population s’est faite a plus de 30% dans I’année suivant le diagnostic de sclérose en plaques,

et a plus de 50% dans les 5 ans qui I’ont suivi.

La figure 18 montre que le manque d’énergie et la fatigue contribuent pour prés de 60% des
patients a la diminution de leur niveau d’activité physique. Entre 20 et 30% des patients
évoquent également le manque d’envie et de temps, la perte des capacités motrices, la

douleur et I'absence d’accompagnement a la pratique.

On peut voir en figure 19 que les patients inactifs attendent majoritairement des bénéfices

dans tous les domaines traités.
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Figure 16. Imputabilité de I'inactivité a la maladie, n=114 (% de réponses)
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Figure 17. Réduction de I'activité physique a partir du diagnostic, n=90 (% de réponses)
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Figure 18. Raisons de I'arrét ou de la diminution de I'activité physique, n=111 (% de réponses

« Oui »)
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NB : la somme des pourcentages obtenue est supérieure a 100% en raison d’un choix multiple

de réponses.
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Figure 19. Bénéfices attendus dans la pratique d’une activité physique, n=119 (% de réponses)
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E.  Analyses de corrélations

Cette partie est consacrée a la recherche de corrélations entre le niveau d’activité physique
pratiquée (score Marshall), et plusieurs variables que sont le sexe, I'age, le département de
résidence, I'ancienneté de la maladie, le niveau de fatigue et la qualité de vie (évaluer de 0 a

100).

Concernant le sexe et le niveau d’activité physique, une corrélation significative est retrouvée
en faveur d’un niveau de pratique plus élevé chez les hommes, avec une p value = 0,0022
(figure 20). Ce résultat reste difficilement interprétable compte tenu de la forte prévalence

féminine de I’échantillon.

Une corrélation significative est également retrouvée entre la qualité de vie globale évaluée
par la derniere question du questionnaire AQ-5D-5L et le niveau d’activité physique (figure
21). Entre une qualité de vie évaluée a 20 et une qualité de vie a 100, on a une augmentation

de 1.85 de la moyenne score Marshall, avec un intervalle de crédibilité [1.17, 2.49].

Le reste des corrélations étudiées n’étaient pas significatives.
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Figure 21 : Corrélation entre la qualité de vie et le niveau d’activité physique, n=271

Activité physique en fonction de la qualité de vie globale

Figure 20. Corrélation entre le sexe et le niveau d’activité physique, n=263 (p value = 0,0022)
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VII. Discussion

Cette étude permet de représenter a I’échelle auvergnate la pratique d’une activité physique

au sein d’une population de patients atteints de SEP.

En ce qui concerne I'échantillon de sujets étudié, il reste assez représentatif de la population
de malades au niveau des études épidémiologique au niveau du sexe ratio, de I'age au

diagnostic, avec toutefois une sous-représentation des formes progressives de la maladie.

Il existe toutefois un biais de sélection concernant la population étudiée, qui va soit bénéficier
d’un suivi régulier en hopital de jour, et donc d’un contact fréquent avec le neurologue, soit
adhérer au réseau Neuro SEP, et donc avoir une propension plus importante a intégrer un

milieu associatif dans le cadre de la maladie.

Concernant le type d’étude, l'utilisation d’un auto-questionnaire est appropriée pour une
analyse en « vie réel » de la pratique de I'activité physique, et permet sur les questions dédiées
d’avoir un apercu des modifications de pratique sur une longue période, avec toutefois un
risque de biais de mémorisation a ce niveau. Ce format reste une référence pour I'analyse de

la qualité de vie, et des perceptions individuelles concernant le sujet étudié.

Le modele anonymisé de |'étude empéche cependant d’établir des corrélations avec
d’'importantes données, comme les potentielles comorbidités pouvant influencer la pratique
d’une activité physique, les critéres de jugements cliniques utilisés dans la plupart des articles
de la littérature pour juger objectivement de la sévérité de la maladie (score EDSS), des

critéres d’évolution radiologique, ou encore les traitements médicamenteux utilisés.
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En ce qui concerne l'interprétation des résultats, nous retrouvons des résultats congruents
avec ceux de la littérature concernant la corrélation positive entre qualité de vie et niveau
d’activité physique, aussi bien dans des études interventionnelles(45) que dans des études
transversales avec un schéma se rapprochant de notre étude(46). Toutefois, notre étude ne
permet pas de classer précisément le type d’activité pratiquée, en sachant que I'AP
sensorimotrice (travaux de proprioception ...) I’AP type aerobic et I’AP « corps/esprit » (yoga,

taichi ...) sont les plus corrélés a une amélioration de la qualité de vie mentale et physique(47).

Les analyses descriptives comparatives confirment la mise en évidence de nettes différences
au niveau du bien-étre physique (douleurs, problémes musculaire et osseux) et moral (niveau

d’anxiété, de stress) en faveur du groupe actif.

Elles soulévent également la piste d’'une perception différente de I'activité physique pouvant
influer sur le niveau de pratique (jugée de maniere plus fréquente trop fatigante et
difficilement compatible avec la maladie), bien que la pratique reste jugée « utile » dans la

trés grande majorité des cas sur I’'ensemble des patients.

En comparant le niveau de pratique avant et aprés le diagnostic au sein des 2 groupes, nous
pouvons voir que le niveau de pratique était comparable avant le diagnostic, tout type
d’activité confondu, avec une différence ne devenant significative qu’apres I'annonce, avec
une diminution de niveau de pratique s’étant faite précocement dans la majorité des cas. Ce
résultat laisse entrevoir I'intérét d’un conseil précoce pour promouvoir la pratique d’une

activité physique, et installer une dynamique positive dés le début de la prise en charge.

Les principaux acteurs de promotion de I’activité physique dans I’échantillon de sujets sont le
neurologue et le kinésithérapeute/ostéopathe, en modérant ce résultat par I’évaluation

d’acteurs de soins moins classiques dans le parcours de ces patients (MPR, médecins du sport
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et diététiciens). Un objectif plus élevé reste souhaitable dans I'ensemble des groupes, méme

chez le neurologue, dont la majorité de réponse « souvent » est perdue dans le groupe inactif.

La mise en avant du fait que l'activité physique soit conseillée par des patients atteints de
sclérose en plaques la pratiquant régulierement pourrait étre un élément de promotion

supplémentaire a tirer de cette étude.

Au niveau des freins rencontrés par les patients pour augmenter leur niveau d’activité
physique, la fatigue apparait comme le premier facteur de diminution du niveau d’activité
physique au sein du groupe inactif. Le manque d’accompagnement contribue aussi a cette

inactivité.

Méme au sein du groupe actif, certains patients restent demandeurs d’une aide extérieure
pour les soutenir dans leur pratique. La plupart des patients de ce groupe ont modifié leur
facon de pratiquer une activité physique, en modifiant sa nature, et en optant pour un

fractionnement avec une réduction en intensité et une augmentation en fréquence.

Afin d’obtenir des données supplémentaires potentiellement utiles, nous pourrions discuter
d’une extension a I'ensemble de la population de I'étude pour la question 17 concernant les
modifications d’habitudes en matiére d’activité physique, de la question 19 concernant la
nécessité d’une aide a la pratique d’une activité physique et de la question 23 concernant les

raisons d’une diminution de I'activité physique (qui peut également concerner le groupe actif).

La plus grande partie des patients pourrait augmenter son niveau d’activité physique avec la
mise a disposition de moyen humains et matériels plus facilement accessibles. L'une des

principales contraintes pouvant se deviner dans un milieu rural reste |'accés aux
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infrastructures et lieux associatifs éloignés du domicile, avec des difficultés d’acces par les

transports en commun, et parfois une impossibilité de pratiquer la conduite automobile.

Faisant partie de la liste ALD 30, la SEP justifie la prescription d’une activité physique, accueillie
favorablement par la grande majorité des patients de |'étude, avec une valeur de
« recommandation officielle » de pratique. Elle peut étre appuyée par des recommandations
de bonnes pratiques afin d’assurer la meilleure tolérance et efficacité possible.(48) Elle n’est
pas encore remboursée par I’Assurance Maladie, tout comme les moyens de transport, mais

peut faire 'objet d’aide financiere de la part de certaines mutuelles de santé.
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VIII. Conclusion

L'activité physique est désormais considérée comme un élément de prise en charge sécure
des patients atteints de sclérose en plaques, avec des recommandations établies pour adapter

sa pratique au niveau d’évolution de la maladie.

Les données de la littérature deviennent de plus en plus nombreuses concernant son action
de « disease modifier », appuyée par un rationnel biologique cohérent, en plus de la
prévention d’un déconditionnement a I'effort et de comorbidités, faisant discuter son statut

de véritable traitement de fond dans la sclérose en plaques.

Notre étude supporte les données de la littérature concernant le lien étroit entre la qualité de
vie globale et le niveau d’activité physique de cette population. Elle apporte des pistes a une
meilleure compréhension concernant les limitations d’acces des patients a un niveau
d’activité physique jugé significatif. Une explication claire concernant I'activité physique
adaptée dans la SEP de la part des différents acteurs du parcours de soin, et la proposition
systématique d’une prescription d’activité physique pourrait favoriser une augmentation

globale du niveau d’activité physique chez les patients.

Une extension de I'enquéte au réseau de la région Rhone-Alpes pourra permettre d’apporter
plus de puissance a ces résultats, avec un nombre de sujets plus important et des analyses de

corrélations plus étroites avec les parametres cliniques et le niveau socio-culturel des patients.

En augmentant le niveau de preuve des bénéfices de I'activité physique dans la sclérose en
plagues, on peut espérer la mise en place de moyens matériels, humains et budgétaires afin

de rendre cette pratique accessible a tous.
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X. Annexes

Annexe | : Questionnaire APHYSEP

Madame, Monsieur,

Vous trouverez ci-dessous un questionnaire, visant a juger de votre perception de I’activité
physique, de ses répercussions sur votre état de santé, et d’éventuels changements dans sa
pratique en lien avec votre maladie.

Les réponses a ces questions seront traitées de fagon anonyme.

PARTIE Oa - Renseignements signalétiques sociodémographiques

RS1. Sexe :

RS2. Age :

RS3. Profession / statut :

RS4. Lieu de résidence (Département) :

RS5. Nombre de personnes dans le foyer (vous compris) :

PARTIE Ob — Questions de profil en lien avec la pathologie

Q1. A quel age votre sclérose en plaques a-t-elle été diagnostiquée ?

[1uqQ]

Une seule réponse possible

-/ / ans

- Ne souhaite pas répondre

Q2. De quelle forme de sclérose en plaques étes-vous atteint en ce moment ?
[1uUQ]

Une seule réponse possible, cochez la réponse choisie.

- [ Sclérose en plagues récurrente-rémittente (SEP-RR)

- [ Sclérose en plagues secondairement progressive (SEP-SP)
- [ Sclérose en plagues progressive primaire (SEP-PP)

- O Vous ne savez pas

- [ Vous ne souhaitez pas répondre
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Q3. Dans chacun des domaines suivants, donnez une note de 0 a 10 sur la fagon dont les choses se
passent pour vous actuellement.

[1,5UQ]

10 voulant dire que les choses vont trés bien pour vous dans ce domaine et 0 voulant dire que les choses ne vont
vraiment pas bien pour vous dans ce domaine. Les notes intermédiaires servent G nuancer votre jugement si vous
I'estimez nécessaire.

Une seule réponse possible par item

a) Votre forme physique générale:/ | _1/10

b) Votre niveau de fatigue: __I__1/10

c) Vos problemes musculaires ou osseux:/__I_1/10

d) Votre niveau d’activité physique:/__/_1/10

e) Votre niveau de stress, d'inquiétude : |_|_1/10

f) Les douleurs physiques que vous rencontrez :[__I__1/10

Q4. Actuellement, avez-vous besoin d’une assistance pour vous déplacer (que ce soit une personne
qui vous soutienne, une canne, un fauteuil roulant ou autre) ?
[1uQ]

Une seule réponse possible, cochez la réponse choisie.

- [0 Oui, de maniére systématique
- [ Oui, de maniére occasionnelle
- [ Non, jamais

- [ Ne souhaite pas répondre
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PARTIE 1 - La perception de I'activité physique

Mise a niveau : Dans les questions qui suivent nous allons parler d’activité physique.

L'activité physique regroupe a la fois I'exercice physique de la vie quotidienne (il s’agit de
mouvements que I'on effectue notamment dans le cadre des loisirs, a la maison, sur le lieu de
travail ou pour se déplacer d’un endroit a I'autre), I'activité physique de loisirs, et la pratique
sportive. Pour I'OMS (Organisation Mondiale de la Santé), le sport est un « sous-ensemble de
I'activité physique, spécialisé et organisé ». Il s’agit de tout mouvement qui requiert une
dépense d’énergie.

Cela peut concerner tous les sports: de la pratique physique prescrite et adaptée
(rééducation, réadaptation), chez son kiné, en cure.. a l'activité physique de loisirs
additionnelle.

A tous
Q5. Selon vous, pratiquer une activité physique lorsqu’on est atteint d’'une sclérose en plaques,
est..?
[1uqQ]

Une seule réponse possible, cochez la réponse choisie.

- [ Utile aux premiers stades de la maladie

- [ Utile a tous les stades de la maladie

- O lInutile aux premiers stades de la maladie
- Olnutile_a tous les stades de la maladie
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A tous

Q6. Plus précisément, dans le cadre d’une sclérose en plaques, diriez-vous que I’activité physique

quotidienne...
[2uqQ]
Une seule réponse par item.
1. Est bonne pour le corps
O Oui, tout a fait U Oui, plutét [ Non, pas vraiment [ Non, pas du tout
2. Est bonne pour le moral
O Oui, tout a fait [ Oui, plutét [ Non, pas vraiment [ Non, pas du tout
3. Permet de réduire la fatigue physique
O Oui, tout a fait [ Oui, plutét [ Non, pas vraiment [ Non, pas du tout
4. Est trop fatigante lorsqu’on est atteint d’une sclérose en plaques
O Oui, tout a fait [ Oui, plutét [ Non, pas vraiment [ Non, pas du tout
5. Est difficilement compatible avec la sclérose en plaques
[ Oui, tout a fait [ Oui, plutét [ Non, pas vraiment [ Non, pas du tout
6. Ne peut étre pratiquée qu’au tout début de la maladie
[ Oui, tout a fait [ Oui, plutét [ Non, pas vraiment [ Non, pas du tout
7. Permet de lutter contre les effets de la maladie

O Oui, tout a fait [ Oui, plutét [ Non, pas vraiment [ Non, pas du tout
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A tous

Q7. Dans le cadre de votre SEP et de votre parcours de soins, les acteurs suivants vous ont-ils parlé

de la possibilité de faire de I'activité physique ?
[1,5UQ]
Une seule réponse par item, cochez la réponse choisie.

1. Votre médecin généraliste
1 Souvent 1 Parfois I Jamais ou presque

2. Votre neurologue
1 Souvent I Parfois 1 Jamais ou presque

3. Un médecin du sport
1 Souvent I Parfois 1 Jamais ou presque

4. Un kinésithérapeute/ostéopathe
1 Souvent 1 Parfois 1 Jamais ou presque

5. Un diététicien ou nutritionniste
(1 Souvent 1 Parfois 1 Jamais ou presque

6. Une association de patients
1 Souvent (1 Parfois 1 Jamais ou presque

7. Un médecin physique de réadaptation (MPR)
1 Souvent 1 Parfois 1 Jamais ou presque
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PARTIE 2 - La pratique d’une activité physique

A tous

Q8. Combien de fois par semaine faites-vous 20 minutes d’activité physique intense au point de
transpirer ou de haleter ?

Par exemple : jogging, port de charge lourde, aérobic ou cyclisme a allure rapide, etc.

- O Plus de 3 fois par semaine (score : 4)
- [1 32 fois par semaine (score : 2)
- [ Jamais (score : 0)

A tous

Q9. Combien de fois par semaine faites-vous 30 minutes d’activité physique modérée, ou de la
marche, qui augmente votre fréquence cardiaque ou qui vont font respirer plus fort que
normalement ?

Par exemple : tondre la pelouse, porter des charges légéres, faire du vélo a allure modérée ou
jouer du tennis en double, etc.

- [ Plus de 5 fois par semaine (score : 4)
- [03a4fois par semaine (score : 2)

- [01 a2 fois par semaine (score : 1)

- [Jamais (score : 0)

Score total obtenu a partir des 2 questions précédentes (score de la Q8 + score de laQ9) : ..........

A tous

Q10. Depuis le diagnostic de votre sclérose en plaques, avez-vous I'impression d’avoir un mode de
vie plus sédentaire qu’avant ? (C’est-a-dire, que vous sortez moins de votre domicile, que vous
bougez moins) ?

[1uqQ]

Une seule réponse possible, cochez la réponse choisie.

- [ Oui, beaucoup plus sédentaire
- [ Oui, un peu plus sédentaire

- [ Non, pas tellement

- [ Non, pas du tout
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A tous

Q11. AVANT le diagnostic de votre SEP, a quelle fréquence faisiez-vous chacune des activités

suivantes ?

[1,5uQ]

Une seule réponse possible par item, cochez la réponse choisie.

1.

3.

Un sport collectif ou individuel ou une activité physique, en club ou au sein d’'une
association (pratique encadrée)

O Tous les jours U Plusieurs fois par semaine [ Une fois par semaine

I Une fois tous les 15 jours[ Une fois par mois [ Moins souvent

O Jamais

Une activité physique individuelle ou collective en dehors d’un club ou d’une association
(ex : yoga, pilate, exercices simples d’étirement ou de musculation, course a pied,
marche, natation, tennis, football, etc...)

O Tous les jours [ Plusieurs fois par semaine [ Une fois par semaine
[ Une fois tous les 15 jours] Une fois par mois [ Moins souvent
O Jamais

Activité physique de la vie de tous les jours comme le ménage, les courses, les
déplacements a pied, ...

[ Tous les jours [ Plusieurs fois par semaine [ Une fois par semaine
[ Une fois tous les 15 jours I Une fois par mois [ Moins souvent
[ Jamais
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A tous

Q12. ACTUELLEMENT DEPUIS le diagnostic de votre SEP, a quelle fréquence faites-vous chacune
des activités suivantes ?

[1,5UQ]
Une seule réponse possible par item, cochez la réponse choisie.

1. Un sport collectif ou individuel ou une activité physique, en club ou au sein d’'une
association (pratique encadrée)
O Tous les jours U Plusieurs fois par semaine [ Une fois par semaine
I Une fois tous les 15 jours[ Une fois par mois [ Moins souvent
O Jamais

2. Une activité physique individuelle ou collective en dehors d’un club ou d’une association
(ex : yoga, pilate, exercices simples d’étirement ou de musculation, course a pied,
marche, natation, tennis, football, etc...)

O Tous les jours [ Plusieurs fois par semaine [ Une fois par semaine
[ Une fois tous les 15 jours Une fois par mois [ Moins souvent
O Jamais

3. Activité physique de la vie de tous les jours comme le ménage, les courses, les
déplacements a pied, ...

O Tous les jours [ Plusieurs fois par semaine [ Une fois par semaine
[ Une fois tous les 15 jours Une fois par mois [ Moins souvent

U Jamais
A tous
Q13. Afin de pouvoir faire une activité physique, avez-vous déja... ?
[1,5UQ]

Une seule réponse possible par ligne, cochez la réponse choisie.

1. Fait des recherches par vous-méme pour trouver des activités physiques adaptées a votre
SEP ?

U1 Oui et j’ai réussi U Oui mais je n’ai pas réussi [ Non, je n’ai pas cherché a le faire

2. Contacté des associations ou des structures qui proposent des activités adaptées a votre SEP ?
L1 Oui et j’ai réussi U Oui mais je n’ai pas réussi 1 Non, je n’ai pas cherché a le faire

3. Eté cherché de 'aide et du soutien dans votre entourage pour bénéficier d’une activité

physique adaptée a votre SEP ?
L1 Oui et j’ai réussi U Oui mais je n’ai pas réussi 1 Non, je n’ai pas cherché a le faire
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PARTIE 3 — Concernant votre état de santé général.

A tous
Q14. Pour chaque rubrique, veuillez cocher UNE case, celle qui décrit le mieux votre santé AUJOURD’HUI.

MOBILITE
Je n’ai aucun probléme pour me déplacer a pied

J'ai des problémes légers pour me déplacer a pied
J'ai des problémes modérés pour me déplacer a pied
J'ai des problémes sévéres pour me déplacer a pied

Je suis incapable de me déplacer a pied

O 0000

AUTONOMIE DE LA PERSONNE
Je n"ai aucun probléme pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e)

J’ai des problémes légers pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e)
J’ai des problémes modérés pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e)
J’ai des problémes séveres pour me laver ou m’habiller tout(e) seul(e)

Je suis incapable de me laver ou de m’habiller tout(e) seul(e)

O 000 D

ACTIVITES COURANTES (p. ex., travail, études, travaux domestiques, activités
familiales ou loisirs)

Je n"ai aucun probléme pour accomplir mes activités courantes

J'ai des problemes légers pour accomplir mes activités courantes
J'ai des problemes modérés pour accomplir mes activités courantes
J’ai des problémes séveres pour accomplir mes activités courantes

Je suis incapable d’accomplir mes activités courantes

O 00 0 O

DOULEURS / GENE

Je n’ai ni douleur ni géne

J'ai des douleurs ou une géne légere(s)
J'ai des douleurs ou une géne modérée(s)
J'ai des douleurs ou une géne sévere(s)

J'ai des douleurs ou une géne extréme(s)

U 000 Do

ANXIETE / DEPRESSION

Je ne suis ni anxieux(se) ni déprimé(e)

Je suis [égerement anxieux(se) ou déprimé(e)
Je suis modérément anxieux(se) ou déprimé(e)

Je suis séverement anxieux(se) ou déprimé(e)

U 0 0 O



Je suis extrémement anxieux(se) ou déprimé(e)
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Nous aimerions savoir dans quelle mesure votre santé est bonne ou mauvaise
AUJOURD’HUL.

Cette échelle est numérotée de 0 a 100. 100

100 correspond a la meilleure santé que vous puissiez imaginer. 95

La meilleure
santé-gue-vousg(
puissiezimaginer

85

0 correspond a la pire santé que vous puissiez imaginer.

Veuillez faire une croix (X) sur I’échelle afin d’indiquer votre état de santé
AUJOURD’HUI.

80
Maintenant, veuillez noter dans la case ci-dessous le chiffre que vous avez coché

sur I’échelle. 75
70

65

60
VOTRE SANTE AUJOURD’HUI =

55

50

45

40

35

30

25

20

15

10
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PARTIE 4 - FOCUS sur ceux qui pratiquent actuellement une activité physique (= score de 4
ou plus avec le total des questions 8 et 9)

A ceux qui pratiquent actuellement une activité physique
Q15. Diriez-vous que la pratique de cette activité physique a amélioré chacun des aspects suivants
liés a votre SEP ?

[2uQ]

Une seule réponse possible par ligne, cochez la réponse choisie.

O Oui,

O Oui,

O Oui,

O Oui,

1 Oui,

O Oui,

O Oui,

O Oui,

O Oui,

1. Votre état de fatigue général

tout a fait O Oui, plutét I Non, plutét pas

2. Votre forme physique générale

tout a fait O Oui, plutét 1 Non, plutét pas

3. Votre moral, votre état d’esprit

tout a fait O Oui, plutét 1 Non, plutét pas

4. L’évolution de votre maladie

tout a fait O Oui, plutét 1 Non, plutét pas

5. Votre niveau de concentration

tout a fait O Oui, plutét 1 Non, plutét pas

6. Votre niveau de stress, d’inquiétude
tout a fait O Oui, plutét 1 Non, plutét pas

7. Laqualité de votre sommeil

tout a fait U Oui, plutét U Non, plutét pas

8. Votre capacité a poursuivre vos activités quotidiennes
tout a fait U Oui, plutét I Non, plutét pas

9. Vos relations avec les autres

tout a fait O Oui, plutét 1 Non, plutét pas

O Non, pas du tout

[ Non, pas du tout

O Non, pas du tout

[ Non, pas du tout

[ Non, pas du tout

O Non, pas du tout

O Non, pas du tout

O Non, pas du tout

O Non, pas du tout
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A ceux qui pratiquent actuellement une activité physique
Q16. Qui vous a recommandé de pratiquer une activité physique dans le cadre de votre SEP ?
[1uQ]

Plusieurs réponses possibles, cochez les réponses choisies.

[ Votre médecin traitant

[ Votre neurologue

[ Votre médecin physique de réadaptation (MPR)

[ Un autre professionnel de santé

[ Votre entourage proche (famille, amis, collegues, etc.)

o vk wnNeE

[A ceux qui ont une activité en club/association] L1 Les membres de votre club / association
sportive

[J Une association de patients

8. [ Vous-méme

N

A ceux qui pratiquent actuellement une activité physique

Q17. Avec I’'annonce du diagnostic de votre sclérose en plaques, avez-vous modifié vos habitudes
en matiere d’activité physique ?

[1,5UQ]

Plusieurs réponses possibles, cochez les réponses choisies.

[ Vous avez réduit la fréquence de vos activités
[ Vous avez réduit I'intensité de vos activités
O Vous avez modifié la nature de vos activités

HwnNeE

[A ceux qui ne sont pas en club/association] C1 Vous avez arrété votre pratique en club ou en

association pour une pratique plus libre

5. [A ceux qui sont en club/association] L1 Vous vous étes orienté vers un club ou une association
pour avoir une pratique encadrée et adaptée

6. [ Vous avez augmenté la fréquence de vos activités

7. [ Vous avez augmenté l'intensité de vos activités

8. [ Le diagnostic n’a rien changé a votre pratique (réponse exclusive)

A ceux qui pratiquent actuellement une activité physique
Q18. Aujourd’hui pour vous sentir en forme, diriez-vous que I'activité physique que vous pratiquez
est...

[1uqQ]

Une seule réponse possible, cochez la réponse choisie.

- [OlIndispensable

- O Importante mais pas indispensable
- [ Secondaire

- Olnutile
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A ceux qui pratiquent actuellement une activité physique

Q19. Aujourd’hui, avez-vous ou auriez-vous besoin de quelqu’un qui vous aide dans votre pratique
d’une activité physique ?

[1uQ]

Une seule réponse possible, cochez la réponse choisie.

- [ Ouijen ai besoin, et j’ai une personne qui m’aide
- [ Ouij'en ai besoin, mais je n’ai personne pour m’aider
- [ Non, je n’ai besoin de personne

A ceux qui pratiquent actuellement une activité physique

Q20. Conseilleriez-vous aux personnes atteintes de sclérose en plaques la pratique d’une activité
physique ?

[1uQ]

Une seule réponse possible, cochez la réponse choisie.

- [ Oui, tout a fait

- [ O0ui, plutét

- [ Non, plutét pas
- O Non, pas du tout

PARTIE 5 - FOCUS sur ceux qui NE pratiquent actuellement PAS d’activité physique
REGULIERE (= score strictement inférieur a 4 avec le total des questions 8 et 9)

A ceux qui ne pratiquent actuellement pas ou peu d’activité physique
Q21. Le fait que vous ne pratiquiez pas ou peu d’activité physique est-il lié a votre SEP ?

[1uqQ]

Une seule réponse possible, cochez la réponse choisie.

- [ Oui, tout a fait

- [ Oui, plutét

- [ Non, plutot pas
- [ Non, pas du tout
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A ceux qui ont diminué leur pratique d’activité physique depuis 'annonce du diagnostic de SEP
(changement de réponses entre les questions 11 et 12)

Q22. Quand avez-vous arrété ou diminué de maniére significative la pratique d’une activité
physique ?

[1uQ]

Une seule réponse possible, cochez la réponse choisie.

- [ Deés I'annonce du diagnostic

- O Dans I'année qui a suivi le diagnostic

- [Dansles1a5 ans aprés le diagnostic

- [ Dansles 6 a10 ans apres le diagnostic
- [ Dansles 11 a 15 ans apres le diagnostic
- O Plustard

A ceux qui ne pratiquent actuellement pas ou peu d’activité physique

Q23. Pour quelles raisons avez-vous arrété ou diminué de maniére significative la pratique d’une
activité physique ? En premier ? Et ensuite ?

[2uqQ]

Plusieurs réponses possibles, cochez les réponses choisies.

[J Vous n’avez pas assez d’énergie, vous vous sentez trop fatigué

[ C’est trop douloureux

[ Peu de sports sont accessibles aux personnes atteintes d’une sclérose en plaques
[J Par manque de temps

O Par manque d’envie

[ Vous n’étes plus en capacité motrice d’avoir une activité physique réguliére

[ Vous n’en n’avez jamais fait

O N U A WN R

[ Vous n’avez pas trouvé de club ou d’association proposant une activité physique
adaptée

9. [ Vous n’avez personne qui pourrait vous accompagner

10. J Un médecin vous I'a déconseillé

11. O Vous aviez commencé, mais vous n’avez pas poursuivi

12. I Pour une autre raison (préciser) :
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A ceux qui ne pratiquent actuellement pas ou peu d’activité physique réguliére

Q24. Diriez-vous que la pratique d’une activité physique réguliére pourrait améliorer les aspects

suivants liés a votre maladie ?

[2uQ]

Une seule réponse possible par ligne

Votre état de fatigue général
O Oui, tout a fait [ Oui, plutét [ Non, pas vraiment

Votre forme physique générale
O Oui, tout a fait [ Oui, plutét [ Non, pas vraiment

Votre moral, votre état d’esprit
[ Oui, tout a fait [ Oui, plutét [ Non, pas vraiment

L’évolution de votre maladie
O Oui, tout a fait [ Oui, plutét [ Non, pas vraiment

Votre niveau de concentration
[ Oui, tout a fait [ Oui, plutét [ Non, pas vraiment

Votre niveau de stress, d’'inquiétude
[ Oui, tout a fait [ Oui, plutét [ Non, pas vraiment

La qualité de votre sommeil
O Oui, tout a fait [ Oui, plutét [ Non, pas vraiment

Votre capacité a poursuivre vos activités quotidiennes
O Oui, tout a fait [ Oui, plutét [ Non, pas vraiment

Vos relations avec les autres
O Oui, tout a fait [ Oui, plutét [ Non, pas vraiment

[ Non, pas du tout

O Non, pas du tout

O Non, pas du tout

[ Non, pas du tout

O Non, pas du tout

O Non, pas du tout

[ Non, pas du tout

[ Non, pas du tout

[ Non, pas du tout
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A tous

Q25. Si demain, vous aviez des aides, des personnes ou des structures a disposition pour pratiquer
une activité physique, le feriez-vous ?

[1uQ]

Une seule réponse possible, cochez la réponse choisie.

- O Certainement
- O Probablement
- O Probablement pas
- [ Certainement pas

A tous

Q26. Si les professionnels qui vous suivent vous prescrivaient une activité physique en vous
expliquant que c’est nécessaire pour lutter contre les effets de la maladie, le feriez-vous ?
[1uQ]

Une seule réponse possible, cochez la réponse choisie.

- [ Certainement
- O Probablement
- [ Probablement pas
- [ Certainement pas

A tous

Q27. Chacune des mesures suivantes vous inciterait-elle a faire une activité physique de maniére
plus réguliére ou plus intense ?
Une réponse par item, cochez la réponse choisie.

1. Des conseils de professionnels du sport (coach...)
U1 Certainement U Probablement L1 Probablement pas [ Certainement pas

2. Des conseils de professionnels de santé
U1 Certainement U Probablement L1 Probablement pas [ Certainement pas

3. Des conseils pratiques ou des vidéos adaptées a la maladie, a faire chez soi
[ Certainement O Probablement 1 Probablement pas [ Certainement pas

4. Des infrastructures adaptées prés de chez vous
U1 Certainement U Probablement L1 Probablement pas [ Certainement pas

5. Des associations proposant des activités physiques adaptées a votre état de santé
U1 Certainement U Probablement L1 Probablement pas [ Certainement pas
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Xl. Serment d’Hippocrate

SERMENT D'HIPPOCRATE (version longue)

Au moment d’étre admis(e) a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fidele aux lois
de I'honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous ses
éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictions. Jinterviendrai pour les protéger si elles
sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la
contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de ’humanité.

Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances
pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a l'indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me laisserai pas
influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admis(e) dans I'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Recu(e) a

I'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a
corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je
ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai l'indépendance nécessaire a I'accomplissement de ma mission. Je
n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perfectionnerai
pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.

Japporterai mon aide a mes confréres ainsi qu’a leurs familles dans I'adversité.

Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses ;
gue je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si j'y manque.
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SERMENT D'HIPPOCRATE (version courte)

En présence des Maitres de cette FACULTE et de mes chers CONDISCIPLES, je promets et je
jure d'étre fidele aux lois de I'Honneur et de la Probité dans I'exercice de la Médecine.

Je donnerai mes soins gratuits a l'indigent et je n'exigerai jamais un salaire au-dessus de mon
travail. Admis dans l'intérieur des maisons, mes yeux ne verront pas ce qui s'y passe, ma
langue taira les secrets qui me seront confiés et mon état ne servira pas a corrompre les
meeurs ni a favoriser le crime.

Respectueux et reconnaissant envers mes MAITRES, je rendrai a leurs enfants I'instruction que
j'ai recue de leurs péres.

Que les HOMMES m'accordent leur estime si je suis fidele a mes promesses. Que je sois
couvert d'OPPROBRE et méprisé de mes confreres si j'y manque.
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TITRE : Etat des lieux sur la pratique et les limitations d’une activité physique
chez les patients atteints de sclérose en plaques : étude transversale
APHYSEP.

RESUME

Contexte : L'activité physique est désormais considérée bénéfique dans de nombreuses
pathologies chroniques, y compris la sclérose en plagques, avec des études appuyant son role
propre pour ralentir I'évolution de la maladie. Toutefois, les patients atteints de SEP ont un
niveau de pratique moindre en comparaison de la population générale.

Objectif : Estimer le niveau d’activité physique au sein de la population de patient atteints de
SEP en région Auvergne, étudier les différences de pratique, comparer la qualité de vie des
patients, comprendre les limitations d’accés a un niveau d’AP significative et envisager des
solutions pour augmenter la pratique.

Méthode : Etude transversale portant sur les patients atteints de SEP appartenant au réseau
NeuroSEP Auvergne ou suivi a I’'HDJ de neurologie du CHU de Clermont Ferrand, sur une
période du 11/07/2024 au 23/08/2024. Mise a disposition d’un auto-questionnaire de 27
guestions, anonymisé pour |’étude des données.

Résultats : 271 patients ont été inclus au total, avec 126 patients jugés « actifs » et 145 jugés
« inactifs ». Une corrélation positive significative a pu étre mise en évidence entre la qualité
de vie globale des patients et le niveau d’activité physique. Les analyses descriptives ont
permis de préciser les acteurs principaux de promotion de I'activité physique (neurologue,
kinésithérapeute), et de montrer les modifications de pratiques aprés le diagnostic, avec
notamment une diminution du niveau d’AP se faisant précocement. Malgré des différences
de perception des bénéfices attendus entre les groupes, la pratique d’une activité physique
reste accueillie de maniere positive par la grande majorité des patients qui seraient favorable
a une augmentation de leur niveau de pratique avec la mise a disposition de moyens humains
et matériels (associations, infrastructures adaptées ...).

Conclusion : Une augmentation du niveau de pratique d’activité physique est souhaitée par la
plupart des patients, et passerait par une promotion optimisée de la part des différents
acteurs du parcours de soin, et I'accessibilité pour tous a la pratique d’'une APA.

Mots clés : Sclérose en plaques ; Activité physique ; Auto-questionnaire ; Qualité de vie




