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EN OUVERTURE

Avertissement de I'AFEMISE

Ce guide constitue une ressource d’information, d’orientation et
d’aide a la réflexion sur 'accompagnement et les soins des
personnes atteintes d’EM/SFC sévere.

Il ne remplace ni une évaluation médicale ou soignante individualisée, ni les décisions prises avec
les professionnelles et professionnels compétents.

Les mesures présentées doivent toujours étre adaptées a la situation particuliere de chaque
personne, a son état du moment, a ses symptémes, a ses comorbidités, a ses limites de tolérance, a
ses préférences et a ses besoins.

POINT DE VIGILANCE

L’application d’'une mesure ne doit jamais étre automatique. Elle doit étre réévaluée en fonction de
ses effets, puis interrompue ou adaptée si elle provoque une aggravation de I'état ou dépasse les
capacités de la personne.

AFEMISE - Guide d'accompagnement et de soins 04



EN OUVERTURE

Préface

Une expérience clinique
approfondie des formes séveéeres
et une approche globale,
prudente et individualisée.

Dr. Adrian Chaboche

Le Dr Adrian Chaboche et I'équipe du Centre Vitruve (Paris) connaissent
I'EM/SFC et accompagnent les personnes concernées dans le cadre de
prises en charge pluridisciplinaires.

Nous avons souhaité confier la préface de cette traduction du guide au Dr
Adrian Chaboche, médecin généraliste et psychothérapeute au Centre

Vitruve, spécialiste de I'approche globale en santé et de I'hypnose
médicale. Son expérience clinique auprés des personnes atteintes
d’EM/SFC, notamment dans ses formes séveres, lui permet d’apporter un
éclairage médical fondé sur la pratique et sur une connaissance concrete
des réalités de la maladie.

Au Centre Vitruve, la maladie est appréhendée dans toute sa complexité,
a travers des prises en charge globales, individualisées et attentives aux
limites de chaque personne, notamment au malaise post-effort, aux

\
]

CENTRE VITRUVE

comorbidités et aux conséquences parfois majeures sur la vie
quotidienne. Par sa connaissance concrete de 'lEM/SFC et de ses formes
les plus invalidantes, le Dr Chaboche était particulierement bien placé
pour introduire ce document et en souligner a la fois 'importance clinique,
humaine et pratique.
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EN OUVERTURE

Prendre soin sans aggraver

Respecter les limites, reconnaitre le savoir de la personne malade et
préserver la valeur de chaque existence.

Chaque matin, des femmes et des hommes se lévent pour travailler, créer, transmettre, prendre soin,
éduquer, inventer. lls se levent pour gagner leur vie, mais aussi pour lui donner un sens. Par leurs
gestes, leurs idées, leurs engagements, ils contribuent a cette ceuvre commune que nous appelons
une societe.

Et chaque matin, d’autres femmes et d’autres hommes ne se lévent pas.

lls ne se levent pas, ou seulement quelques instants. lls ne peuvent parfois ni se tenir debout, ni
parler longtemps, ni supporter la lumiére, le bruit ou la présence d’'une autre personne. Non parce
que le désir leur manquerait. Non parce qu’ils auraient cessé d’aimer la vie. Bien au contraire : il
existe souvent, chez celles et ceux que la maladie a immobilisés, une formidable intensité du désir
de vivre. Mais entre ce désir et le monde se dresse un organisme qui ne parvient plus a produire,
réguler et restaurer 'énergie comme auparavant.

L’encéphalomyélite myalgique nous oblige ainsi a regarder ce que notre époque préférerait ne pas
voir.

Elle ne nous parle pas simplement de fatigue. Elle révele notre difficulté collective a penser les
limites, la vulnérabilité et linvisible. Elle met a I'épreuve une société qui sait célébrer les corps
performants, mais qui demeure démunie lorsque le corps ne peut plus répondre a ses injonctions.

Car nous vivons sous le regne du dépassement. Il faudrait aller plus vite, produire davantage, dormir
moins, optimiser chaque heure et transformer toute faiblesse en opportunité de progression. La
fatigue elle-méme est devenue suspecte : elle serait un défaut de motivation, un manque
d’organisation, parfois presque une faute morale. Celui qui ralentit devrait se reprendre. Celui qui
s’arréte devrait faire un effort. Celui qui ne peut plus avancer serait tenté de croire, ou de se voir
répéter, qu’il ne veut plus avancer.

Mais 'EM renverse brutalement cette logique. Elle nous enseigne qu’il existe des situations dans
lesquelles l'effort ne répare pas, mais aggrave ; dans lesquelles la volonté ne suffit pas ; dans
lesquelles vouloir davantage peut conduire a pouvoir moins. Elle nous rappelle que le courage ne
consiste pas toujours a se dépasser. Il consiste parfois a s’arréter avant I'effondrement.
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EN OUVERTURE

Le malaise post-effort constitue le coeur de cette réalité. Une sollicitation physique, cognitive,
émotionnelle, sensorielle ou orthostatique, parfois infime, peut entrainer une aggravation
disproportionnée, différée et durable. Le dépassement n’est pas toujours visible lorsqu’il se produit.
La personne peut répondre, sourire, marcher quelques meétres ou poursuivre une conversation. Elle
en paiera pourtant parfois le prix quelques heures plus tard, durant plusieurs jours ou plusieurs
semaines. Dans les formes les plus séveres, des sollicitations aussi élémentaires qu’'un changement
de position, un repas ou quelques paroles peuvent suffire a désorganiser profondément I'état de
santé.

Comprendre cela devrait changer bien davantage que nos pratiques médicales.

Cela devrait changer notre regard sur la valeur d’'une existence. Une société qui ne reconnait la
personne qu’a travers ce qu’elle produit finit par rendre invisibles celles et ceux dont les forces se
sont retirées. Elle confond alors autonomie et dignité, performance et mérite, mouvement et vie. Or
une personne ne perd rien de sa valeur lorsqu’elle ne peut plus travailler, sortir, parler ou se tenir
debout. Son existence n’a pas a étre justifiée par son rendement.

L’EM nous invite ainsi a reconstruire une pensée sociale de I'énergie. Nous savons mesurer la
production, le temps de travail, les kilomeétres parcourus et les records battus. Nous savons moins
reconnaitre I'effort silencieux nécessaire pour tolérer une douche, digérer un repas ou simplement
rester quelques minutes dans la méme piéce qu’un proche.

C’est dans cet espace que prend place I'art du pacing.

Le pacing ne consiste ni a renoncer a vivre ni a organiser méthodiquement le retrait. Il ne signifie pas
simplement " faire moins ". Il consiste a apprendre ce qui peut étre accompli sans compromettre les
heures et les jours qui suivront. Il faut observer les signaux les plus discrets, anticiper les effets
différés, hiérarchiser les besoins, fractionner les gestes, réduire les stimuli et protéger les temps de
récupération. C’est refuser de sacrifier demain a l'illusion de pouvoir aujourd’hui.

C’est un art, précisément parce qu’il n’existe pas de formule universelle. Les seuils fluctuent. Ce qui
était tolérable hier peut devenir impossible aujourd’hui ; ce qui semble accessible le matin peut ne
plus I'étre I'apres-midi. Les sollicitations physiques, cognitives, émotionnelles, sensorielles et
orthostatiques s’additionnent, chacune mobilisant une part de ressources déja limitées. La
stabilisation doit donc pouvoir étre préservée pour un échange, un rituel, une présence aimée, un
instant de normalité.
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Le pacing est également un acte de confiance. Il repose sur la reconnaissance d’un savoir
irremplacable : celui de la personne malade. Elle seule percoit de I'intérieur les variations de son état,
ses signes précurseurs, les nuances de ses tolérances et les conséquences parfois imprévisibles
d’une sollicitation. Le réle du soignant ou de l'aidant n’est donc pas de prendre le pouvoir sur ce
savoir, mais de lui donner une place, de l'aider a se préciser et d’organiser autour de lui un
accompagnement suffisamment souple et sécurisant.

Patient et accompagnant avancent alors comme deux alpinistes encordés. L’'un connait intimement
ses appuis, son souffle et ses vertiges ; I'autre peut observer le terrain, sécuriser la progression et
offrir un point d’ancrage. Aucun ne peut avancer durablement en tirant 'autre. Si 'un impose son
rythme, la cordée se met en danger. Si la confiance disparait, le mouvement devient impossible.
Mais lorsque chacun reconnait la place et le savoir de l'autre, il devient possible d’avancer, parfois de
quelgues meétres, parfois seulement en évitant une nouvelle chute.

Au milieu de la complexité biologique de 'EM, une vérité demeure étonnamment simple : le premier
traitement est de ne pas aggraver, principe méme de la médecine primum non nocere.

Et au milieu de la sophistication médicale, le cceur du soin demeure humain. |l commence lorsque
nous croyons la personne. Il se poursuit lorsque nous respectons ses limites sans les transformer en
condamnation. Il prend toute sa force lorsque nous savons rester présents sans envahir, soutenir
sans imposer, espérer sans promettre.

Ce guide est né de cette exigence. Il rassemble des connaissances scientifiques, professionnelles et
expérientielles afin d’aider a prévenir, favoriser la stabilisation et rendre les soins compatibles avec la
maladie. Mais il porte aussi une ambition plus vaste : contribuer a construire une médecine et une
société capables de reconnaitre qu’'une vie conserve toute sa valeur méme lorsqu’elle se déroule
dans le silence, I'obscurité ou I'immobilité. C’est rappeler enfin que le progrés d’'une société ne se
mesure pas seulement a la vitesse de ceux qui avancent, mais a la maniére dont elle demeure aux
cbtés de ceux qui ne peuvent plus se lever.

Dr Adrian CHABOCHE
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L'essentiel

Ajout éditorial de I'AFEMISE : Cette synthese ne figure pas dans l'article original. Elle en reprend les
principaux enseignements afin de faciliter leur repérage.

1

° o1
° 02
° 03
° 04
° 05

06

07

Le malaise post-effort est au centre des décisions de soins. Chez les personnes
atteintes d'EM/SFC sévere, une sollicitation physique, cognitive, orthostatique, sensorielle
ou émotionnelle, méme minime, peut provoquer une aggravation disproportionnée de
I'état général et des symptdmes, souvent différée et durable.

L’objectif prioritaire n’est pas la mise en activité ou la mobilisation, mais la
stabilisation de I'état de la personne. Une intervention habituellement considérée
comme bénéfique peut devenir préjudiciable lorsqu'elle dépasse les limites de tolérance
de la personne.

Le pacing constitue le principe directeur de I'accompagnement et des soins. Toutes
les sollicitations s'additionnent. Les soins doivent donc étre priorisés, fractionnés, espacés
et suivis de temps de repos suffisants, dans un environnement aussi pauvre en stimuli
que possible.

Les soins doivent étre strictement individualisés. Leur nature, leur durée et leur
moment de réalisation dépendent de I'état du jour, des symptdmes, des comorbidités, de
la tolérance aux stimuli et des préférences de la personne. lls peuvent devoir étre
raccourcis, fractionnés, reportés ou temporairement suspendus.

La communication, la confiance et la continuité sont essentielles. Des routines
prévisibles, des signes simples (notamment un signal d'arrét) et un plan de soins détaillé
permettent de limiter les demandes adressées a la personne et de sécuriser les
interventions.

Les proches aidants jouent un role central dans la prise en charge a domicile. Leur
connaissance fine de la personne et de ses réactions doit étre reconnue. lls ont eux-
mémes besoin d'information, de soutien, de répit et d'un relais professionnel.

Les principes des soins palliatifs peuvent apporter des repéres utiles, notamment
pour le soulagement des symptémes, le respect des choix, la qualité de vie et
l'accompagnement des souffrances physiques, psychologiques, sociales ou existentielles.
lIs doivent toutefois étre adaptés aux particularitéss de I'EM/SFC et respecter
rigoureusement le pacing.

AFEMISE - Guide d'accompagnement et de soins 09
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Informations
préalables

Contexte

De nombreuses personnes atteintes
d'encéphalomyélite myalgique / syndrome de
fatigue chronique (EM/SFC) présentent des
besoins de soins trées importants. Dans le
méme temps, le malaise post-effort (MPE),
caractéristique centrale de I'EM/SFC, implique
que des sollicitations physiques, orthostatiques,
cognitives ou sensorielles méme faibles
peuvent provoquer une aggravation
disproportionnée de I'état général et des
symptdémes.

Il en résulte des besoins spécifiques et des
difficuliés considérables dans la prise en
charge a domicile. Les soins sont encore
principalement assurés par des proches
aidants, qui disposent souvent d'une aide et
d'un soutien insuffisants. Parallélement,
d'importantes lacunes persistent en matiére de
connaissances, de structures de prise en
charge et de repéres professionnels pour les
professions du soin et de la santé ainsi que
pour les médecins impliqués  dans
l'accompagnement.

Objectif

L'objectif de ce guide est d'organiser les
mesures d'accompagnement et de soins de
maniére a prévenir les surcharges et a
favoriser la stabilité de I'état de santé.

AFEMISE - Guide d'accompagnement et de soins

Méthodes

Le guide repose sur une compilation de
mesures orientées vers la pratique, qui se sont
révélées utiles du point de vue des personnes
concernées et de leurs proches aidants.

Ces mesures ont été examinées, structurées et
approfondies par des expertes et experts en
sciences infirmiéres, physiothérapie, médecine
générale et santé publique.

Résultats

Le guide décrit l'adaptation des principales
dimensions des soins (de l'alimentation et de
I'nygieéne corporelle jusqu'a la communication
et a la gestion des charges émotionnelles) aux
limites de tolérance propres a la maladie.

I présente également les exigences
particulieres liées a la relation de soin et a la
planification des visites a domicile, et examine
les apports possibles des principes des soins
palliatifs.

Mots-clés

EM/SFC ; encéphalomyélite myalgique /
syndrome de fatigue chronique sévere ;
alitement ; soins ; prise en charge a domicile.
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Glossaire et acronymes

CIM-10

EM/SFC

HSD

MPE

NPF

POTS

SAMA

SEDh

Classification internationale des maladies, 10e révision

Encéphalomyélite myalgique / syndrome de fatigue chronique

Troubles du spectre de I'hypermobilité

Intolérance orthostatique.

Malaise post-effort

Neuropathie des petites fibres

Syndrome de tachycardie orthostatique posturale

Syndrome d'activation mastocytaire

Syndrome d'Ehlers-Danlos hypermobile
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1. INTRODUCTION

L'objectif des soins est de permettre une vie digne et adaptée aux besoins de la personne. Cet
objectif est habituellement associé a des dimensions telles que la communication, la participation
sociale, I'activation, le mouvement et le contact physique.

Chez les personnes atteintes d'encéphalomyélite myalgique / syndrome de fatigue chronique
(EM/SFC), ces principes ne peuvent toutefois étre appliqués que dans les limites d'une tolérance a
I'effort trés variable d'une personne a l'autre, fortement fluctuante et imposée par la maladie. Chez
les personnes séverement atteintes, cette tolérance est extrémement faible. Des mesures de soins
considérées comme bénéfiques dans d'autres contextes peuvent ici entrainer une aggravation
importante de I'état de santé et ne sont donc pas applicables. Le malaise post-effort (MPE),
caractéristique clinique centrale de I'EM/SFC, doit ainsi étre pris en compte dans I'ensemble des
décisions relatives aux soins [1-4].

Il en résulte une approche médicale et soignante fondamentalement différente des modéles habituels
fondés sur l'activation. Elle exige des connaissances spécifiques a la maladie ainsi qu'une grande
sensibilité aux limites individuelles de tolérance. Cette approche est encore trés peu intégrée aux
formations médicales et aux formations aux métiers du soin. Elle doit donc faire I'objet d'un
apprentissage spécifique.

Dans le méme temps, la charge qui pése sur les personnes assurant les soins est considérable. Elle
résulte de la situation extréme dans laquelle se trouvent les personnes sévérement atteintes, dont la
prise en charge nécessite souvent une disponibilité vingt-quatre heures sur vingt-quatre, mais aussi
de la gravité et de la durée de la maladie ainsi que de l'incertitude du pronostic. A cela s'ajoutent
fréquemment une compréhension insuffisante de la maladie dans I'entourage social et un soutien
inadéquat de la part des systémes de santé et de protection sociale. Dans ces conditions, les
personnes malades comme leurs proches aidants peuvent atteindre, voire dépasser, les limites de
leurs capacités.

Dans cette situation, des routines clairement structurées et un plan de soins adapté a chaque
personne constituent des outils essentiels. lls apportent de la sécurité aux personnes concernées
comme aux personnes qui assurent les soins et favorisent une compréhension médicalement fondée
de la situation.

Malgré d'importantes différences individuelles, de nombreuses difficultés liées aux soins sont
similaires, notamment dans les domaines de l'alimentation, de I'hygiene buccale ou de I'hygiene
corporelle. Pour ces différentes dimensions, des mesures spécifiques et des modalités adaptables
ont été développées a partir de I'expérience pratique.

AFEMISE - Guide d'accompagnement et de soins 13



1. INTRODUCTION

Ces approches issues de la pratique se sont principalement construites en dehors des modeles
établis de prise en charge. Dans ce contexte, les connaissances expérientielles des personnes
malades et de leurs proches aidants revétent une importance particuliere. Elles constituent le
fondement de pratiques éprouvées dans une situation de soins encore insuffisamment couverte par
les dispositifs existants.

Le présent guide d'accompagnement et de soins s'appuie sur ces connaissances expérientielles. Il
rassemble des expériences acquises au fil des années et rend les dimensions de soins qui en ont été
dégagées utilisables aussi bien dans le cadre des soins informels que dans celui des soins
professionnels.

PORTEE ET LIMITES DU GUIDE

Ce guide ne prétend ni a I'exhaustivité, ni & une valeur juridiquement contraignante, ni a une
applicabilité universelle. I ne doit expressément pas étre compris comme une instruction
juridiquement contraignante, mais comme un outil d'orientation scientifique et pratique pour les soins.

Ni les autrices et auteurs ni les institutions participantes ne peuvent étre tenus responsables des
dommages directs ou indirects, notamment des atteintes a la santé ou des pertes économiques,
résultant de la mise en ceuvre ou de l'absence de mise en ceuvre de mesures fondées sur les
présentes recommandations.

AFEMISE - Guide d'accompagnement et de soins 14
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2. CONTEXTE ET ELABORATION DU GUIDE

Ce guide a été élaboré conjointement par
I'Osterreichische Gesellschaft fir ME/CFS
(Société autrichienne pour [I'EM/SFC), le
Département de soins primaires du Centre de
santé publiqgue de la Medizinische Universitat
Wien (Université médicale de Vienne), ainsi
que la chaire de sciences infirmiéres financée
par une fondation qui y est rattachée.

L'objectif était de réunir les connaissances
fondées sur les données scientifiques et les
connaissances issues de I'expérience des
soins professionnels, puis de les rendre
accessibles aux personnes qui assurent les
soins auprées de personnes atteintes d'EM/SFC
sévere.

A l'échelle internationale, la littérature
scientifique consacrée a I'EM/SFC reste trés
insuffisante, notamment dans le domaine des
soins apportés aux personnes séverement
atteintes. Les associations de personnes
malades signalent d'importantes lacunes dans
la prise en charge ainsi qu'un manque de
connaissances au sein du systéme de santé.

Les personnes concernées présentent de
fortes limitations dans leur vie quotidienne et
une charge symptomatique élevée. Une
proportion importante d'entre elles nécessite
des soins. En raison d'une reconnaissance
insuffisante de la maladie et de l'absence de
dispositifs structurels adaptés dans le systeme
de santé, elles dépendent presque
exclusivement des soins informels assurés par
leurs proches ou par des personnes de leur
entourage.
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Ces personnes sont largement livrées a elles-
mémes, les recommandations pratiques et les
dispositifs d'aide étant encore trés peu
disponibles.

2.1 Groupe de projet

Le guide a été élaboré par un groupe de projet
transdisciplinaire.

Celui-ci réunissait des représentantes et
représentants de |'Osterreichische Gesellschaft
fur ME/CFS (Société autrichienne pour
I'EM/SFC), des personnes atteintes d'EM/SFC,
des proches aidants, ainsi que des spécialistes
des soins, des sciences infirmiéres, de la
physiothérapie, des soins primaires, de la
meédecine sociale et de la santé publique.

2.2 Population concernée,
personnes destinataires et
objectifs

Population concernée

Les recommandations de ce guide concernent
les personnes adultes agées de 18 ans ou plus
atteintes d'EM/SFC sévere.

Le guide peut, en principe, étre utilisé dans
différents contextes de prise en charge. Une
attention particuliere est toutefois accordée a la
prise en charge a domicile, car la majorité des
personnes séverement atteintes d'EM/SFC
sont exclusivement accompagnées chez elles.



2.3 METHODOLOGIE

Le guide porte principalement sur :
. les interventions de soins liées a la gestion
des symptémes ;
. les soins essentiels de la vie quotidienne ;
. les mesures permettant de respecter les
limites imposées par la maladie, dans le
cadre du pacing.

Personnes destinataires

Le guide s'adresse a toutes les personnes qui
participent, de maniére formelle ou informelle,
aux soins et a I'accompagnement de personnes
atteintes d'EM/SFC, ou qui organisent cette
prise en charge.

Dans de nombreux cas, les soins quotidiens
sont principalement assurés a domicile par des
proches ou par des personnes de I'entourage.
Ces personnes constituent donc un public
prioritaire du guide.

Le document est également destiné aux
professions du soin, aux autres
professionnelles et professionnels de santé
ainsi qu'aux médecins généralistes participant
a la prise en charge dans le cadre de visites a
domicile.

Il peut contribuer a :

. améliorer la compréhension des besoins
spécifiques et des difficultés rencontrées
par les personnes atteintes d'EM/SFC et
leurs proches ;

. adapter les mesures de soins a ces
besoins ;

. améliorer les conditions de prise en charge.
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Objectifs du guide

L'objectif de ce guide est de fournir des repéres
et des recommandations essentiels pour les
soins apportés aux personnes atteintes
d'EM/SFC sévere.

Il présente des informations fondamentales sur
la maladie et formule des recommandations
pratiques concernant les principales
dimensions des soins quotidiens, notamment :

. l'alimentation ;

. I'hygiéne corporelle ;

. la mobilité ;

. la communication ;

. la gestion des symptomes.

L'un des objectifs majeurs consiste a réunir les
connaissances scientifiques disponibles, les
connaissances expérientielles des personnes
concernées et les perspectives pratiques
issues des soins, afin de les rendre accessibles
et utilisables dans les situations de prise en
charge.

Les recommandations du guide constituent une
aide a la décision. Elles doivent toujours étre
appliquées en tenant compte de la situation
individuelle de chaque personne malade.

2.3 Méthodologie

Ce guide n'est pas une recommandation
médicale formelle, mais un recueil pratique de
mesures éprouvées, élaboré a partir du point
de vue des personnes concernées et des
spécialistes du soin.



2.3 METHODOLOGIE

Il a été développé dans le cadre d'un processus transdisciplinaire et participatif [5]. L'objectif était
d'élaborer un outil d'aide aux soins pour les personnes atteintes d'/EM/SFC séveére et de produire des
connaissances directement mobilisables grace aux échanges entre les différents partenaires du
projet.

Le guide ne remplace pas la responsabilité individuelle de la personne qui assure les soins dans
chaque situation particuliere. La mise en ceuvre des mesures proposées releve de la seule
responsabilité de cette personne.

Le rdle des partenaires scientifiques a principalement consisté a :
. apporter un appui méthodologique ;
. structurer les contenus ;
. mettre en perspective la littérature disponible.

Le contenu des recommandations a été largement fagonné par les personnes atteintes d'EM/SFC et
les proches aidants.

Ce guide se distingue des recommandations cliniques formelles fondées sur les données
scientifiques disponibles. Toutefois, sa planification et son organisation s'appuient ponctuellement sur
des cadres méthodologiques établis, notamment celui présenté dans la référence [6].

Il constitue ainsi une synthése structurée de recommandations pertinentes pour la pratique, issues
de l'expérience des personnes concernées et des spécialistes du soin. Dans la mesure du possible,
ces recommandations sont étayées par la littérature scientifique disponible ou ont fait I'objet d'un
consensus au sein du groupe de projet.

Le point de départ du travail a été un document de référence élaboré par I'Osterreichische
Gesellschaft fur ME/CFS (Société autrichienne pour I'EM/SFC). Sa structure et son contenu ont
ensuite été développés avec des représentantes et représentants des sciences infirmieres.

Comme de nombreuses recommandations portent sur les soins essentiels, la structure du guide
s’appuie sur des modeéles et des systemes de classification reconnus en sciences infirmiéres pour
décrire les différentes dimensions des soins de la vie quotidienne.

La littérature scientifique disponible sur 'EM/SFC et sur les soins a également été examinée et

intégrée a l'élaboration des recommandations. Les principales ressources utilisées sont présentées
dans le tableau 1.

AFEMISE - Guide d'accompagnement et de soins 18



2.3 METHODOLOGIE PAGE STANDARD S5

Tableau 1 - Principales ressources consacrées a I'EM/SFC et aux soins

Ressource Description

Principal consensus d'expertes et d'experts
germanophones consacré au diagnostic et a la prise en
charge médicale de I'EM/SFC.

Consensus D-A-CH sur le diagnostic
et le traitement de 'EM/SFC [3]

Recommandation britannique sur le diagnostic et la prise
en charge, complétée par des ressources pratiques
destinées aux professionnelles et professionnels du
secteur social ainsi qu'a I'ensemble des personnes
impliquées dans la prise en charge médicale.

Recommandation du NICE sur
I'EM/SFC [2]

Guide complet consacré au diagnostic et a la prise en
Clinical Care Guide du Bateman Horne | charge médicale, comprenant des chapitres sur les
Center [4] personnes séverement et trés séverement atteintes ainsi
que sur les dimensions liées aux soins.

Manuel pratique et interdisciplinaire consacré a
I'approche palliative, centré sur une prise en charge
orientée vers la personne malade et sur l'intégration des
proches et des personnes assurant les soins.

Manuel de soins palliatifs [55]

L'élaboration du guide s'est déroulée en plusieurs étapes successives, caractéristiques d'un
processus transdisciplinaire de production des connaissances [7] :

1.réunion constitutive des organisations participantes, clarification des roles et définition du
calendrier ;

2.définition de la population concernée, des personnes destinataires et des objectifs du guide ;

3.constitution d'un groupe de projet et organisation de plusieurs réunions de travail consacrées a la
discussion et a la recherche d'un accord sur la structure, le contenu et la littérature ;

4.révisions successives du guide et concertation sur les recommandations ;

5.finalisation consensuelle des contenus au sein du groupe de projet.

Période d'élaboration et actualisation future

Le guide a été élaboré entre novembre 2025 et mars 2026.

Une actualisation est prévue dés que de nouvelles connaissances scientifiques pertinentes sur la
prise en charge des personnes atteintes d'EM/SFC seront disponibles.
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3. FONDEMENTS CLINIQUES

Ce chapitre présente les principaux fondements cliniques de I'EM/SFC a prendre en compte dans les
soins. Il aborde les mécanismes caractéristiques de la maladie, notamment le malaise post-effort
(MPE), le principe du pacing, ainsi que les symptdmes, les dysfonctionnements systémiques et les
comorbidités fréquemment rencontrés et particulierement importants pour les soins.

L'objectif est d'expliquer les liens cliniques déterminants pour l'ajustement des sollicitations,
l'observation des symptomes, I'évaluation des risques et la priorisation des soins.

3.1 Fondements cliniques pertinents pour les soins

L'encéphalomyélite myalgique / syndrome de fatigue chronique
(EM/SFC, classée G93.3 dans I'lCD-10-GM, la version allemande
de la CIM-10 utilisée par les auteurs) est une maladie
multisystémique chronique et sévere. Son critere central
obligatoire est le malaise post-effort (MPE).

Selon les études, sa prévalence est estimée entre 0,3 et 1 % de la °
population. Des estimations récentes fondées sur des études et REPERES ESSENTIELS

des données internationales évaluent sa prévalence dans la . Maladie chronique,

population autrichienne a 0,7-0,8 % en 2024 [8]. Une
augmentation importante est par ailleurs présumée depuis la
pandémie de Covid-19 [1, 3].

Environ un quart des personnes atteintes sont confinées a leur
domicile ou alitées [1]. Une partie d'entre elles dépend de soins
réguliers.

L'EM/SFC survient principalement a la suite d'une infection et
appartient aux syndromes post-aigus d'origine infectieuse. Son
diagnostic repose sur des critéres cliniques faisant I'objet d'un
consensus international, notamment les criteres de consensus
canadiens (CCC) [2, 9].

De nombreuses anomalies biomédicales ont été décrites. Aucun
biomarqueur diagnostique unique ne peut toutefois, a ce jour, étre
utilisé de maniére systématique dans la pratique clinique courante
[2, 3].
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sévere et
multisystémique.

. Critere diagnostique

central et obligatoire : le
MPE.

. Prévalence estimée : de

0,3a1%(de0,7a0,8
% en Autriche en 2024).

. Environ une personne

atteinte sur quatre est
confinée a son domicile
ou alitée.

Diagnostic clinique
fondé sur des criteres
internationaux.



3.1 FONDEMENTS CLINIQUES PERTINENTS POUR LES SOINS

La maladie affecte :
. le systéme nerveux central ;
. le systéme nerveux autonome ;
. le systéme immunitaire ;
. les systemes vasculaire et endothélial ;
. la disponibilité et la régulation de I'énergie cellulaire [1, 10].

Elle se caractérise par une dysfonction pathologique de la relation entre activité et récupération, qui
entraine une aggravation importante et souvent différée de I'état aprés une sollicitation : le MPE,
présenté dans la section 3.2.

En raison de ces mécanismes pathologiques, 'EM/SFC provoque des limitations considérables des
capacités physiques et cognitives ainsi que des fonctions du systeme nerveux autonome. Le spectre
s'étend d'une altération importante des activités quotidiennes jusqu'a une dépendance compléte pour
les soins.

Les formes séveres de I'EM/SFC comptent parmi les atteintes fonctionnelles les plus graves
rencontrées en médecine [4, 11, 12].

La littérature distingue souvent quatre degrés de sévérité :
. léger;
. modéré ;
. sévere;
. trés séveére [2].

Dans le cadre des soins, la catégorie formelle de sévérité est toutefois moins déterminante que la
combinaison propre a chaque personne entre son profil symptomatique et son niveau d'intolérance
aux sollicitations et aux stimuli.

Ces facteurs peuvent varier fortement :
. au cours de l'évolution de la maladie ;
. entre les jours ou I'état est meilleur et ceux ou il est plus dégradé ;
. selon le moment de la journée.

Pour cette raison, et afin de faciliter la lecture, le présent guide ne distingue pas systématiquement

les formes séveres des formes tres sévéres. |l concerne l'ensemble des personnes atteintes
d'EM/SFC qui ont besoin de soins.
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3.2 MALAISE POST-EFFORT

3.2 Malaise post-effort

Le malaise post-effort est la caractéristique
centrale et distinctive de I'EM/SFC [1, 9].

Il correspond a une dysfonction pathologique
de la relation entre activité et récupération,
dans laquelle une sollicitation physique,
cognitive, orthostatique ou sensorielle
provoque une aggravation disproportionnée et
souvent différée de I'état de santé.

Une manifestation particulierement importante
de cette aggravation constitue un épisode
sévere de MPE.

Ce phénoméne se caractérise non seulement
par l'intensité de la réaction, mais surtout par
I'altération de la récupération : I'organisme n'est
pas en mesure de récupérer de la sollicitation
dans un délai physiologiquement adapté.

L'aggravation peut survenir immédiatement.
Toutefois, ses effets principaux apparaissent
généralement aprés plusieurs heures, voire
plusieurs jours. Un épisode sévére de MPE
peut durer de plusieurs jours a plusieurs
semaines et, dans les formes graves, entrainer
irréversible  du

une diminution niveau

fonctionnel [2, 4, 9].

Le MPE est l'expression de la maladie

multisystémique sous-jacente. |l distingue

I'EM/SFC :

. d'un déconditionnement physique primaire ;

. d'un épuisement non spécifique ;

. des réactions a l'effort ayant une autre
origine [1, 2].
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[l constitue un élément central du diagnostic, de
['évaluation de la sévérité et de toutes les
décisions relatives aux soins.

Un épisode sévere de MPE peut
considérablement accentuer les symptomes
déja présents et faire apparaitre de nouveaux
symptdémes.

Le seuil individuel de tolérance n'est pas fixe. Il
varie selon les jours et dépend fortement, au
cours d'une méme journée, des sollicitations
antérieures.

Outre les aggravations importantes et durables,
les personnes concernées décrivent également
des poussées symptomatiques plus bréves.
Celles-ci n'atteignent  généralement pas
l'intensité d'un épisode sévere de MPE, mais
peuvent en constituer les prémices. Elles
nécessitent donc également une réduction
rigoureuse des sollicitations [2].

Lorsqu'un dépassement des limites est repéré
précocement et que la sollicitation globale est
réduite de maniére conséquente, I'état peut se
stabiliser et revenir au niveau fonctionnel
antérieur. Ce retour complet ne peut toutefois
pas étre garanti.

A linverse, des dépassements répétés peuvent
provoquer :
. une aggravation durable de I'état ;
. un abaissement permanent du seuil de
tolérance ;
une vulnérabilité accrue a de nouveaux
épisodes séveres de MPE [1, 2, 4].
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3.2 MALAISE POST-EFFORT

Conséquences pour les soins

L'un des objectifs centraux des soins auprés
des personnes atteintes d'EM/SFC est donc de
prévenir rigoureusement les épisodes séveres
de MPE.

Les éléments suivants doivent étre pris en
compte.

Le dépassement des limites n'est pas
immédiatement visible

Une personne atteinte d'EM/SFC peut
temporairement dépasser trés largement ses
limites individuelles lorsqu'une demande lui est
adressée ou qu'elle se trouve sous la pression
d'une situation.

Comme le MPE survient souvent de maniére
différée, l'aggravation n'est pas toujours
correctement mise en relation avec Ila
sollicitation qui I'a provoquée.

Dans les formes séveéres, des stimuli minimes

peuvent suffire a provoquer une aggravation

Chez certaines personnes  sévérement
atteintes, le seuil de tolérance est si faible que
des soins élémentaires peuvent provoquer un
épisode sévere de MPE, par exemple :

. un changement de position ;

. la prise de nourriture ;

. une communication a voix basse ;

. une faible luminosité [2, 4].

Dans ces situations, des phases répétées de
MPE sévére peuvent se chevaucher. Ce
phénoméne est parfois qualifié de MPE en
continu [4, 13].

AFEMISE - Guide d'accompagnement et de soins

La personne ne retrouve alors pas un état
suffisamment stable entre les différentes
sollicitations. Son niveau fonctionnel demeure
continuellement faible et instable.

plusieurs

Les aggravations concernent

systeémes de l'organisme

L'aggravation touche le plus souvent les
principaux symptébmes propres a chaque
personne, par exemple :

. les douleurs ;

. les limitations cognitives ;

. la dysrégulation du systéme nerveux

autonome.

De nouveaux symptdbmes peuvent également
apparaitre, comme des acouphénes présents
uniquement pendant un épisode sévere de
MPE.

Ces aggravations ne peuvent pas étre réduites
a un simple " épuisement ". Elles ne sont pas
toujours directement liées, par leur nature, a la
sollicitation qui les a provoquées. Une
sollicitation cognitive excessive peut, par
exemple, entrainer des douleurs musculaires.

REPERES ESSENTIELS

. Le dépassement peut rester invisible.

. L’aggravation est souvent différée.

. Des stimuli minimes peuvent suffire.

. Des épisodes séveres peuvent se
chevaucher.
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" La stabilisation doit
précéder 'optimisation
des soins. "

Lorsque I'état continue a se dégrader ou qu’aucune stabilisation n’est
“ observée, il ne convient pas de répondre automatiquement en
intensifiant les interventions ou en apportant " davantage de soutien ".
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3.3 LE PACING COMME PRINCIPE CENTRAL DES SOINS

Certaines mesures supplémentaires, telles que des perfusions additionnelles, peuvent aggraver la
situation.

La sollicitation globale doit au contraire étre réduite de maniére rigoureuse.
Cela peut nécessiter :

. de raccourcir certains soins ;

. de les reporter ;

. de les limiter au strict minimum ;

. de les suspendre temporairement.

3.3 Le pacing comme principe central des soins

Le pacing comprend I'ensemble des mesures et des stratégies destinées a réguler les activités, les
efforts et les stimuli afin d'éviter les dépassements de limites et les épisodes séveres de MPE qui en
résultent.

Le pacing n'est pas un traitement curatif et ne conduit pas automatiquement a une amélioration de
I'état de santé [2, 3]. Il constitue cependant une condition essentielle pour stabiliser I'état et créer
ainsi des conditions favorables a une éventuelle amélioration ultérieure.

Chez les personnes légerement ou modérément atteintes, le pacing releve principalement de
I'autogestion a l'intérieur de leur propre zone de tolérance.

Sa mise en ceuvre nécessite un entourage compréhensif ainsi que des conditions sociales et
matérielles adaptées, mais elle repose en premier lieu sur la personne concernée.

Chez les personnes séverement atteintes, le pacing devient progressivement une responsabilité de
I'équipe de soins.

Toutes les mesures de soins, y compris celles décrites dans le présent guide, doivent étre évaluées

afin de déterminer si, dans la situation particuliere de la personne, elles réduisent la sollicitation
globale ou risquent au contraire de I'augmenter involontairement.
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3.3 LE PACING COMME PRINCIPE CENTRAL DES SOINS

L'objectif n'est pas la mise en activité, mais la stabilisation

L'objectif n‘est pas que la personne accomplisse elle-méme le plus grand nombre possible de taches.
La priorité est de réduire les sollicitations au minimum.

Lorsque les ressources humaines nécessaires sont disponibles, la personne doit pouvoir déléguer
autant de taches que possible.

Les sollicitations s'additionnent et doivent étre mises en balance

Les sollicitations physiques, cognitives, émotionnelles, orthostatiques et sensorielles provoquées par
les activités ou les soins s'additionnent et peuvent se renforcer mutuellement.

Chaque intervention mobilise une partie des ressources limitées de la personne. Les soins doivent
donc toujours étre planifiés en tenant compte de I'ensemble des sollicitations prévues au cours de la

journée.

Le jour d'une consultation médicale, il peut par exemple étre nécessaire de consacrer tout le reste de
la journée a un repos strict afin de limiter le risque de MPE.

Les temps de repos constituent une composante nécessaire des soins

Chaque intervention doit étre suivie d'un temps de repos suffisamment long, de préférence :
dans un environnement pauvre en stimuli ;

en position allongée ;

sans demande supplémentaire.

Chez les personnes trés séverement atteintes, il peut étre nécessaire de répartir de petits soins sur
I'ensemble de la journée et de prévoir de longues pauses entre chaque étape.

Les marges de tolérance doivent étre réservées a la qualité de vie

Les éventuelles marges de tolérance qui subsistent au-dela des soins indispensables ne doivent pas
étre consommeées sans réflexion.

Ces réserves limitées sont souvent essentielles a la qualité de vie et a l'autodétermination de la
personne. Elles peuvent lui permettre :

. un bref contact avec une autre personne ;

. un rituel personnel ;

. un petit moment de normalité.
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3.4 SYMPTOMES ET COMORBIDITES AYANT UNE INCIDENCE SUR LES SOINS

EXEMPLE DE SOINS INADAPTES

Une personne assurant les soins interpréete une stabilisation temporaire comme une amélioration
et intensifie la conversation pendant qu'elle aide une patiente a prendre son repas. La patiente
réagit aimablement et répond, car cela lui semble encore possible sur le moment. Quelques
heures plus tard, elle présente de violents maux de téte ainsi qu'une hypersensibilité importante
a la lumiére et au bruit. Au cours des jours suivants, elle est tellement affaiblie qu'elle ne peut
méme plus maintenir certaines routines importantes pour sa stabilité, comme la visite
quotidienne de son chat en soirée. Cet exemple montre que méme des interactions bien
intentionnées peuvent constituer une sollicitation supplémentaire importante.

3.4 Symptomes et comorbidités ayant une incidence
sur les soins

L'EM/SFC se caractérise par différents symptdmes et comorbidités qui influencent fortement les
modalités de soins. lls peuvent notamment affecter :
. la tolérance aux sollicitations ;
le traitement des stimuli ;
I'alimentation ;
. la stabilité cardiovasculaire ;
. les réactions aux médicaments et a d'autres facteurs extérieurs.

La sélection suivante porte sur les symptébmes centraux et les comorbidités particulierement
importants dans les formes séveres, tels qu'ils sont décrits dans les recommandations internationales
et les synthéses cliniques consacrées a I'EM/SFC [2-4].

Leur intensité et leur association varient toutefois considérablement d'une personne a l'autre.
Intolérance aux stimuli

L'intolérance a la lumiére, aux sons, aux contacts physiques, aux odeurs ou aux substances
chimiques est fréquente dans I'EM/SFC. Dans les formes sévéres, elle peut étre extrémement
marquée.

Elle peut concerner simultanément plusieurs modalités sensorielles et varier considérablement au
cours de la maladie. Des stimuli trés faibles peuvent étre ressentis comme douloureux, envahissants

ou susceptibles de déstabiliser le systéme nerveux autonome. lls peuvent provoquer une aggravation
liée au MPE, jusqu'a un épisode sévére de MPE.
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3.4 SYMPTOMES ET COMORBIDITES AYANT UNE INCIDENCE SUR LES SOINS

Cette hypersensibilité aux stimuli est une manifestation des perturbations de la régulation neuro-

immunitaire et autonome associées a I'EM/SFC. Elle ne doit pas étre interprétée comme une

hypersensibilité psychologique ".

Dans les formes séveres, les personnes malades ne sont souvent plus en mesure de se protéger
elles-mémes des stimuli. Des éléments ordinaires de I'environnement peuvent alors constituer une

sollicitation importante, par exemple :
. une conversation a voix basse ;
. une lumiére naturelle diffuse ;
. des odeurs provenant de la cuisine ;
. des vibrations ;
. un contact physique bref.

De nombreuses personnes séverement atteintes présentent également une sensibilité importante
aux médicaments. De faibles doses peuvent entrainer des réactions étonnamment fortes ou

paradoxales.

Les traitements doivent donc, autant que possible, étre introduits a
une dose trés faible, puis augmentés lentement. Les nouvelles
substances doivent étre introduites une par une et a distance les
unes des autres, afin de pouvoir identifier clairement les réactions
éventuelles.

Les soins doivent étre réalisés dans des conditions aussi pauvres
en stimuli que possible.

La réduction des stimuli n'est pas une mesure de confort : elle
constitue une condition essentielle de la stabilisation.

Les conséquences sur les soins sont nombreuses et concernent
toutes leurs dimensions, de la mobilité et de I'hygiéne corporelle
jusqu'au sommeil et aux interventions médicales. Des
recommandations pratiques et des conseils sont présentés dans la
section 4.6 - Sécurité, protection et prévention des infections.

Dysautonomie
Les dysfonctionnements du systéme nerveux autonome sont

fréquents dans I'EM/SFC. llIs représentent un enjeu clinique
majeur, en particulier dans les formes séveres.
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REPERES ESSENTIELS

. Des stimuli ordinaires
peuvent devenir
intolérables.

. La personne ne peut pas
toujours s’en protéger
seule.

. Réduire la lumiere, le bruit,
les odeurs et les contacts.

. Un environnement pauvre
en stimuli est nécessaire a
la stabilisation.
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3.4 SYMPTOMES ET COMORBIDITES AYANT UNE INCIDENCE SUR LES SOINS

Cette dysrégulation peut toucher différents systémes de l'organisme et se manifester par des
troubles :

. orthostatiques ;

. gastro-intestinaux ;

. urogénitaux ;

. sudomoteurs, liés notamment a la régulation de la transpiration [1, 2, 12, 14, 15].

Les manifestations orthostatiques de la dysautonomie sont prédominantes.

L'intolérance orthostatique (10) correspond a l'incapacité a tolérer une position verticale ou redressée
(position assise, debout ou téte de lit relevée) sans aggravation importante des symptomes.

Le syndrome de tachycardie orthostatique posturale (POTS) en constitue une forme fréquente. Il se
caractérise par une augmentation pathologique de la fréquence cardiaque lors du passage en
position redressée [2, 3, 14].

Chez une personne atteinte d'EM/SFC associée a une 10, le maintien d'une position redressée peut
provoquer :

. des vertiges ;

. des nausées ;

. des palpitations ;

. des difficultés cognitives ;

. une faiblesse importante ;

. un épisode sévere de MPE lié a la sollicitation orthostatique.

Dans les formes trés séveres, une légere élévation de la téte ou quelques instants en position assise

peuvent ne pas étre tolérés. Ces difficultés peuvent entrainer des limitations fonctionnelles
considérables et influencer fortement les modalités de soins.
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3.4 SYMPTOMES ET COMORBIDITES AYANT UNE INCIDENCE SUR LES SOINS

Adapter les soins aux
manifestations orthostatiques

Ces difficultés peuvent entrainer des limitations fonctionnelles considérables et influencer

fortement les modalités de soins.

0 CHANGER DE POSITION PAR ETAPES

Réaliser les changements de position
lentement et par étapes, puis prévoir un
temps de récupération suffisant apres
toute sollicitation orthostatique.

e CHOISIR LE BON MOMENT

Programmer les soins pendant les
périodes ou la stabilité cardiovasculaire
est meilleure, lorsque cela correspond au
fonctionnement de la personne.

OBSERVER LES PARAMETRES
VITAUX

Observer les paramétres vitaux pendant
les sollicitations orthostatiques,
notamment la fréquence cardiaque et la
pression artérielle.

POINT DE VIGILANCE

LIMITER LES POSITIONS
REDRESSEES

Eviter les positions redressées qui ne sont
pas indispensables. Evaluer
individuellement la tolérance a I'élévation
de la téte et ne pas [lappliquer
systématiquement.

PREPARER LES TRANSFERTS

Préparer soigneusement les transferts et,
lorsque cela est nécessaire, les répartir en
plusieurs étapes.

APPORTS HYDRIQUES ET
ELECTROLYTIQUES

Prendre en compte les apports hydriques
et électrolytiques.

Ne pas interpréter a tort ces symptédmes comme de I'anxiété ou du déconditionnement.
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3.4 SYMPTOMES ET COMORBIDITES AYANT UNE INCIDENCE SUR LES SOINS

Risque de chute et prévention des chutes

L'10 pouvant entrainer une faiblesse soudaine, des vertiges ou une instabilité cardiovasculaire, elle
expose a un risque de chute. Les situations doivent toutefois étre différenciées.

Les personnes trés séverement atteintes sont généralement alitées en permanence. La priorité
est alors moins la prévention classique des chutes que la sécurité de l'installation et la prévention
des incidents liés au positionnement.

Chez les personnes séverement atteintes qui réalisent encore des transferts ou se rendent aux
toilettes, le risque de chute est réel. La prévention des épisodes séveres de MPE reste
néanmoins prioritaire : les mesures préventives ne doivent pas constituer elles-mémes une
sollicitation supplémentaire.

Afin de prévenir simultanément les chutes et les épisodes sévéres de MPE, le redressement et le
passage en position assise ou debout doivent étre réalisés lentement, progressivement et en
fonction des symptébmes. En cas de vertige annoncé, le retour immédiat a une position
horizontale doit étre possible.

Dysfonctionnements gastro-intestinaux et activation mastocytaire

Les dysfonctionnements gastro-intestinaux sont fréquents dans I'EM/SFC et peuvent fortement
déstabiliser la situation de soins.

Les manifestations courantes comprennent :

un ralentissement de la vidange de l'estomac, ou gastroparésie ;
une satiété précoce ;

des nausées ;

des ballonnements ;

des douleurs abdominales ;

des intolérances alimentaires importantes.

Certaines personnes présentent également des signes d'hyperactivation mastocytaire ou un
syndrome d'activation mastocytaire (SAMA) [3, 16].

Ce syndrome se caractérise par une libération inadaptée ou excessive de médiateurs produits par
les mastocytes, notamment [|'histamine. Il peut entrainer des symptébmes multisystémiques et
fluctuants.
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3.4 SYMPTOMES ET COMORBIDITES AYANT UNE INCIDENCE SUR LES SOINS

Outre les troubles gastro-intestinaux, les manifestations fréquentes comprennent :
. des bouffées vasomotrices ou rougeurs soudaines ;
. des réactions cardiovasculaires ;
. des symptdémes cutanés ;
. une sensibilité accrue aux aliments ;
. une sensibilité accrue aux médicaments, aux odeurs ou aux substances chimiques.

L'intensité et le seuil de déclenchement de ces réactions peuvent varier considérablement [17, 18].
Ces dysfonctionnements gastro-intestinaux et ces sensibilités peuvent rendre l'alimentation trés
difficile et entrainer :

. une perte de poids ;

. une dénutrition ;

. une déshydratation.

Conséquences pour les soins

. Repérer et consigner systématiquement les facteurs déclenchants propres a la personne,
notamment les médicaments, les odeurs, la température ou le stress, ainsi que les intolérances
alimentaires.

. Répartir les prises alimentaires dans le temps et prévoir des périodes de repos suffisantes. Un
rythme de quatre a cinq petits repas peut généralement étre envisagé [19], mais ne convient pas
a toutes les personnes.

. Veiller a des apports hydriques et électrolytiques suffisants.

. Réduire les odeurs et les autres stimuli pendant les repas.

. Prévoir un protocole d'urgence clairement défini lorsque des réactions séveres sont connues.

Douleurs

Les douleurs font partie des criteres diagnostiques centraux de I'EM/SFC [9] et peuvent constituer
une charge considérable dans les formes séveéres.

La sollicitation physique et autonome provoquée par une douleur intense peut notamment déclencher
un épisode sévere de MPE, qui peut a son tour accentuer les douleurs.

Cette boucle peut entrainer une aggravation auto-entretenue de I'état, avec des épisodes séveres de
MPE qui se chevauchent (ou MPE en continu) et nécessiter une attention prioritaire dans les soins.
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Les douleurs peuvent étre :
. musculosquelettiques ;
. neuropathiques ;
. comparables a celles d'une migraine ;
. provoquées ou aggraveées par une sollicitation.

Elles sont souvent fluctuantes.

Une neuropathie des petites fibres (NPF) est retrouvée chez une partie des personnes atteintes
d'EM/SFC. Elle correspond a une atteinte des petites fibres nerveuses, qui participent notamment
aux fonctions liées a la douleur, a la température et au systéme nerveux autonome [20].

Elle peut se manifester par :
. des douleurs neuropathiques, décrites comme des brilures, des élancements ou des décharges
électriques ;
. une douleur provoquée par un contact normalement non douloureux, appelée allodynie ;
. des troubles de la régulation de la température ;
. des troubles de la transpiration ;
. une instabilité cardiovasculaire ;
. des sensations anormales ou désagréables [21].

Conséquences pour les soins

. Prendre les douleurs au sérieux et ne pas les interpréter comme une hypersensibilité excessive.

. Les traiter de maniére rigoureuse, notamment lorsqu'elles risquent d'entretenir une aggravation
progressive de I'état.

. En cas de sensibilité au contact, limiter autant que possible les pressions et les frottements.

. Annoncer les contacts physiques par une indication bréve, éventuellement non verbale, afin
d'éviter |'effet de surprise.

. Mettre en ceuvre le traitement, principalement médicamenteux, sous supervision médicale [3, 22],
en tenant compte des intolérances et des effets indésirables.

. En complément, rechercher des positions susceptibles de soulager les douleurs lorsqu'elles sont
tolérées. Les stratégies de distraction fondées sur I'ajout d'autres stimuli sont généralement peu
adaptées.

Hypermobilité articulaire
Une hypermobilité articulaire généralisée, relevant d'un syndrome d'Ehlers-Danlos hypermobile

(SEDh) ou de troubles du spectre de I'hypermobilité (HSD), est décrite chez une partie des
personnes atteintes d'EM/SFC [3].
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3.4 SYMPTOMES ET COMORBIDITES AYANT UNE INCIDENCE SUR LES SOINS

Chez ces personnes, linstabilité mécanique peut provoquer des douleurs chroniques, mais
également favoriser secondairement une dysrégulation du systéme nerveux autonome. Elle peut
ainsi déclencher ou accentuer des aggravations liées au MPE [2, 3, 23-25].

La protection et la stabilisation des articulations doivent donc étre intégrées aux mesures de soins et
a une prise en charge multimodale [24].

L'hypermobilité ne concerne pas uniquement les grandes articulations. Elle peut également toucher
de plus petites structures, notamment :

. la méchoire ;

. les cotes ;

. les pieds.

De faibles sollicitations ou une installation inadaptée peuvent suffire a provoquer des douleurs, des
subluxations ou un épisode sévere de MPE.

Une instabilité de la colonne cervicale, notamment une instabilité craniocervicale, est décrite chez
certaines personnes présentant une fragilité importante des tissus conjonctifs.

Elle peut étre associée a :
. des douleurs cervicales ;
. des céphalées ;
. des symptémes neurologiques ;
. des vertiges ;
. une aggravation des troubles du systéme nerveux autonome [4].

Conséquences pour les soins

. Installer et soutenir les articulations dans un alignement physiologique et stable, en particulier au
niveau de la colonne cervicale.

. Eviter les flexions, extensions ou rotations forcées.

. Eviter les mouvements de traction ou de mise en tension, notamment toute traction exercée sur
la téte pendant un changement de position.

. Réaliser les mouvements lentement, de maniére contrblée et avec une faible amplitude.

. Ne pratiquer les mobilisations passives qu'avec une grande prudence.

. Prévoir une stabilisation supplémentaire lors des transferts.

. Utiliser de maniére ciblée des aides telles que des coussins, des rouleaux ou des attelles, et tenir
compte des orthéses prescrites individuellement.

. Prendre en compte une éventuelle fragilité cutanée, notamment lors de ['utilisation de
pansements adhésifs ou d'électrodes autocollantes.
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Les instabilités mécaniques et les douleurs ou aggravations liées au MPE qui peuvent en résulter
doivent étre évitées autant que possible.

Les mobilisations passives et les techniques manuelles appliquées aux articulations hypermobiles,
en particulier a la colonne cervicale, doivent uniquement étre réalisées par du personnel
spécifiquement qualifié (éventuellement par des physiothérapeutes expérimentés) et lorsque leur
indication est clairement établie.
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4. DIMENSIONS DES SOINS DANS L'EM/SFC

Les difficultés liées aux soins des personnes séverement atteintes sont multiples et concernent
plusieurs dimensions de la prise en charge :

La faiblesse physique peut étre si importante que les activités élémentaires de la vie quotidienne
ne peuvent plus étre réalisées de maniere autonome. Cela peut notamment concerner le
déplacement jusqu'aux toilettes, le fait de tenir un verre, la mastication ou les changements de
position dans le lit [12].

L'intolérance aux stimuli, souvent extréme (voir section 3.4.1), peut imposer de réaliser les soins
dans des conditions sensorielles fortement réduites, jusqu'a intervenir dans une obscurité
presque compléte, avec un contact physique minimal et une protection maximale contre les
stimuli [12, 18, 26-28].

Les formes sévéeres d'intolérance orthostatique (voir section 3.4.2) limitent considérablement de
nombreuses interventions de soins [12].

Un épuisement physique majeur et une intolérance aux sollicitations cognitives peuvent
restreindre la communication verbale ou la rendre totalement impossible [12, 18, 26]. Dans
certains cas, la simple présence d'une autre personne dans la piéce n'est pas tolérable [27].

Les formes séveres de dysfonctionnements gastro-intestinaux et d'intolérances alimentaires (voir
section 3.4.3) peuvent devenir la priorité des soins, engager temporairement le pronostic vital ou
nécessiter une nutrition entérale par sonde [12, 18].

A cela peuvent s'ajouter de nombreuses complications liées aux comorbidités, a l'alitement et & la
sévérité de la maladie, notamment limmobilité, une vulnérabilité accrue aux infections, la
constipation, I'ostéoporose ou des symptdmes dépressifs [12].

Les sections suivantes présentent les difficultés habituelles et les mesures de soins envisageables
dans les différentes dimensions du quotidien, de Il'alimentation et de I'hygiéne corporelle jusqu'a la

gestion des charges émotionnelles.

En l'absence, a ce jour, d'études méthodologiquement validées portant sur les soins apportés aux
personnes atteintes d'EM/SFC, les recommandations présentées reposent sur les connaissances

pratiques et expérientielles des personnes malades et des personnes qui assurent les soins. Elles
refletent ainsi I'état actuel des pratiques de prise en charge.
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t tous les domaines de la prise en charge. Chaque mesure doit étre
“ adaptée a la tolérance actuelle de la personne ainsi qu'a ses
éventuelles intolérances aux stimuli, conformément au principe centra
du pacing (voir section 3.3).



4.1 ALIMENTATION ET HYDRATATION

4.1 Alimentation et hydratation

Garantir des apports énergétiques et hydriques suffisants constitue souvent une difficulté majeure
dans les formes séveres d'EM/SFC.

D'une part, l'insuffisance pondérale est fréquente. D'autre part, la prise alimentaire peut elle-méme
représenter un effort physique considérable et déclencher un épisode sévere de MPE. Les troubles
gastro-intestinaux et les intolérances alimentaires peuvent encore compliquer I'alimentation.

Dans ces situations, les décisions relatives aux soins doivent rechercher un équilibre prudent entre la
nécessité d'assurer les apports et celle de réduire les sollicitations. Dans les formes trés sévéres ou
lors de situations critiques, il peut étre nécessaire d'arbitrer entre des risques également graves.

La mise en place structurée et fiable des apports alimentaires et hydriques constitue donc une
priorité élevée. ldéalement, les mesures de soutien doivent étre anticipées avant de devenir
indispensables.

Lorsque l'alimentation est suffisamment sécurisée, cela représente une étape importante vers la
stabilisation de la situation globale.

Principales difficultés

1.Faiblesse générale et faiblesse musculaire : s'alimenter est souvent trés éprouvant. En raison
d'un épuisement majeur, de nombreuses personnes ne peuvent plus lever les bras, se tenir
assises ou maintenir leur téte. Des fonctions aussi élémentaires que méacher ou avaler peuvent
étre limitées, voire devenir impossibles [29].

2.Intolérance orthostatique - 10, éventuellement associée a un POTS : dans les situations
extrémes, la personne ne tolére plus le moindre changement de position ni méme un léger
redressement dans le lit [30]. Elle doit alors manger et boire entierement allongée.

3.intolérances et allergies alimentaires, souvent associées a une activation mastocytaire ou a un
SAMA : elles nécessitent fréquemment une adaptation individualisée de I'alimentation [16].

4.Troubles gastro-intestinaux : des troubles de la motricité digestive, pouvant entrainer des
difficultés de déglutition, des nausées ou une constipation, jusqu'a la gastroparésie, peuvent
considérablement compliquer I'alimentation [29].

5.Sollicitation liée a la présence d'une autre personne : lorsque cette présence constitue elle-méme
une charge importante, elle peut rendre trés difficile, voire impossible, l'aide apportée pour
manger ou boire [27, 31].
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Mesures de soins

Les mesures adaptées dépendent étroitement de la nature et de la sévérité des limitations. Il
convient toujours de rechercher la routine qui occasionne la sollicitation la plus faible tout en
garantissant des apports minimaux suffisants.

Certaines personnes peuvent encore consommer seules des repas adaptés. Dans les formes
séveres ou pendant les épisodes séveres de MPE, les aliments doivent souvent étre donnés par une
autre personne ou administrés par sonde.

. Des horaires et des routines régulieres apportent une structure, renforcent le sentiment de
sécurité et réduisent les besoins de communication. lls doivent néanmoins pouvoir étre adaptés
avec souplesse pendant les épisodes séveres de MPE.

. Dans lidéal, la personne doit pouvoir étre légérement assise ou avoir le haut du corps
légerement relevé pour manger et boire. Cela facilite la déglutition et réduit le risque de fausse
route. Lorsque cette position n'est pas tolérée en raison d'une 10, l'alimentation doit avoir lieu en
position allongée.

. Lorsque la mastication reste possible, des aliments coupés en petits morceaux peuvent étre
placés a portée de main. En position allongée, des aliments solides conservant leur forme sont
plus faciles a maitriser que des textures liquides ou mixées. Dans des conditions adaptées, la
personne peut ainsi parfois continuer a s'alimenter seule.

. Lorsque méacher devient trop difficile, la texture doit étre adaptée. Des aliments mous et coupés
en petits morceaux, comme du pain sans cro(te, restent possibles pour certaines personnes.
D'autres ont besoin d'une alimentation mixée ou de soupes. Les aliments mixés peuvent
également faciliter la digestion et étre adaptés aux intolérances individuelles.

. Lorsque les efforts doivent encore étre réduits et que les repas doivent étre raccourcis au point
que seules quelques gorgées sont possibles, il convient de privilégier une alimentation a forte
densité calorique. Les compléments nutritionnels liquides disponibles dans le commerce peuvent
étre utiles. En cas d'intolérance, leur composition et leur tolérance doivent étre soigneusement
vérifiées.

. En cas de symptdbmes importants liés a des allergies, a un SAMA ou a des intolérances
alimentaires, il est recommandé de reconstruire progressivement l'alimentation a partir d'une
base bien tolérée par la personne et aussi peu irritante que possible. Lorsqu'il est accessible, un
suivi par des spécialistes de la diététique ou de l'allergologie est pertinent.

. Des apports hydriques suffisants sont essentiels. Lorsque cela est possible, une bouteille ou une
tasse a bec facilement accessible doit étre laissée a disposition. Les bouteilles ne doivent étre
que partiellement remplies, car leur poids lorsqu'elles sont pleines peut représenter une
sollicitation supplémentaire. L'eau tiede est souvent mieux tolérée et nécessite moins d'effort
pour I'organisme. Les solutions de réhydratation peuvent étre utiles en cas d'lO.
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Aides techniques et conseils pratiques

. Lorsque la personne peut manger seule, ou lorsque la présence d'une autre personne est plus
éprouvante que l'effort physique nécessaire pour s'alimenter, des aides simples peuvent limiter la
dépense d'énergie : vaisselle 1égere en plastique, verres avec paille et plateaux antidérapants.

. Les tasses a bec peuvent faciliter l'aide a la prise alimentaire ainsi que l'alimentation ou
I'nydratation autonomes. Elles réduisent également le risque de fausse route et d'aspiration. En
cas de troubles importants de la déglutition, il peut étre utile d'épaissir les boissons a l'aide de
produits spécifiquement congus a cet effet.

. En cas d'intolérance a I'histamine, la liste de la Swiss Interest Group Histamine Intolerance
(SIGHI) peut aider a construire une alimentation adaptée [32].

. En cas d'allergies ou d'intolérances, les excipients des médicaments doivent également étre pris
en compte. Certaines pharmacies proposent des préparations hypoallergéniques.

. Une solution de réhydratation peut aussi étre préparée a domicile, par exemple selon la formule
de I'Organisation mondiale de la Santé.

NOTE DE L'AFEMISE

En I'absence de sachet de solution de réhydratation orale, 'OMS indique de mélanger un litre
d'eau potable, six cuilleres a café rases de sucre et une demi-cuillere a café rase de sel. Mélanger
jusqu'a dissolution compléte. Toute solution restante doit étre jetée apres vingt-quatre heures. Les
sachets préts a reconstituer doivent étre préparés en respectant précisément le volume d'eau
indiqué sur leur emballage. Cette formule est publiée par I'OMS pour la réhydratation liée aux
diarrhées, notamment en contexte de choléra. Elle ne constitue pas, a elle seule, un traitement
spécifique de I'EM/SFC ou du POTS et doit étre utilisée en tenant compte de la situation médicale
individuelle. Source : How can | use oral rehydration solution to treat someone [...].?
(https://www.who.int/news-room/questions-and-answers/item/cholera-outbreaks)
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Nutrition artificielle

En cas d'intolérances trés séveres ou de difficultés importantes pour méacher et avaler, une nutrition
entérale par sonde peut devenir nécessaire [27, 29, 31].

Elle doit étre envisagée précocement avec I'équipe médicale lorsqu'il existe un risque de dénutrition
ou que les apports restent durablement insuffisants, et non uniquement apres I'apparition d'une perte
de poids critique.

. La nutrition artificielle ne doit en aucun cas étre refusée ni retardée dans le but d'inciter la
personne a s'alimenter seule [2, 29, 33].

. Une sonde nasogastrique peut étre posée a domicile par du personnel formé. Elle peut apporter
un soulagement notable, car la personne n'a plus a fournir activement l'effort nécessaire pour
assurer ses apports. Certaines personnes tolerent néanmoins mal ou pas du tout une sonde
nasale en raison de leur sensibilité sensorielle au niveau du visage et de la gorge. D'autres
modalités de nutrition doivent alors étre envisagées suffisamment tét.

. Les autres types de sondes (gastrostomie endoscopique percutanée ou PEG, PEG-J,
notamment) doivent étre posés a I'hdpital. Elles entrainent des soins supplémentaires, par
exemple pour la plaie ou pour I'administration correcte des médicaments par la sonde. Elles
peuvent néanmoins représenter une meilleure solution lors d'une nutrition entérale prolongée ou
lorsque la sonde nasogastrique n'est pas tolérée sur le plan sensoriel. Il est fortement
recommandé que les personnes assurant les soins soient formées par du personnel qualifié.

. La préparation de nutrition entérale doit étre choisie individuellement, introduite progressivement
et avec prudence, et sa tolérance doit faire I'objet d'une surveillance étroite.

. Une nutrition parentérale, administrée par voie intraveineuse, doit étre envisagée lorsqu'une
nutrition entérale suffisante est impossible en raison de dysfonctionnements gastro-intestinaux
séveres. Son indication et sa mise en ceuvre relévent exclusivement d'un accompagnement
médical.

4.2 Elimination et accés aux toilettes

Les solutions retenues pour I'élimination et I'accés aux toilettes doivent étre adaptées au niveau
fonctionnel de la personne et a son seuil de tolérance du moment. Pour de nombreuses personnes
séverement atteintes, aller aux toilettes constitue I'effort incontournable le plus important de la
journée. Cette dimension représente donc, avec l'alimentation et I'hydratation, I'une des priorités du
plan de soins.
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Principales difficultés

1.Les troubles digestifs peuvent étre liés a la dysrégulation du systéme nerveux autonome, a
I'alitement ou aux effets indésirables de médicaments. lls peuvent entrainer des selles aussi bien
trop dures que trés molles.

2.Une position assise prolongée est particulierement éprouvante, voire impossible a tolérer, en cas
d'intolérance orthostatique importante.

3.Se rendre de maniére autonome aux toilettes, parfois plusieurs fois par jour, est souvent trop
éprouvant ou totalement impossible pour les personnes séverement atteintes. La lumiére et les
bruits peuvent constituer des sollicitations supplémentaires.

4.L'utilisation de protections absorbantes au lit peut rencontrer d'importants obstacles
psychologiques chez les personnes qui ne sont pas incontinentes.

5.L'aide nécessaire pour aller aux toilettes peut étre trées exigeante. L'irrégularité des horaires
impose aux personnes qui assurent les soins de rester constamment disponibles.

6.La perte d'autonomie dans ce domaine constitue une question particulierement sensible,
frequemment associée a la peur et a la honte. Elle représente une charge émotionnelle
importante pour de nombreuses personnes malades.

Mesures de soins

Comme dans toutes les dimensions des soins, I'objectif consiste a réduire autant que possible les
sollicitations. Les aspects psychologiques et émotionnels doivent ici faire I'objet d'une attention
particuliere. Une routine fiable peut permettre a la personne de tolérer une procédure qui serait
autrement trop éprouvante.

. Des horaires réguliers peuvent étre utiles et, lorsque cela est possible, progressivement intégrés
a la routine. lls ne doivent toutefois pas nécessiter d'effort supplémentaire. Une consignation
précise, notamment de la fréquence et de la consistance des selles, est recommandée. Elle
permet de déterminer quand des mesures doivent étre mises en ceuvre et d'en évaluer les effets.

. L'obtention de selles régulieres et molles, sans diarrhée, constitue un objectif important, car elle
facilite I'élimination et prévient certaines complications. Des apports hydriques suffisants sont
essentiels. Lorsqu'elle est individuellement tolérée, une alimentation riche en fibres peut
également étre utile, par exemple avec I'ajout de psyllium ou de graines de lin, a condition que la
personne puisse boire suffisamment. De petites quantités d'huile d'olive (une a deux cuilleres a
soupe) ainsi que des fruits et Iégumes bien tolérés peuvent aussi favoriser le transit. Les aliments
susceptibles de provoquer des ballonnements, comme les Iégumineuses, les choux ou les
oignons, doivent étre réduits lorsqu'ils aggravent les symptomes [34].
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. Lorsque ces mesures ne suffisent pas, des produits destinés a ramollir les selles, comme le
macrogol, peuvent étre utilisés. Ce n'est qu'en I'absence d'effet suffisant que d'autres mesures,
comme des lavements ou des laxatifs plus puissants, doivent étre envisagées. Des mesures
doivent étre prises aprés deux a trois jours sans selles.

. Certaines pratigues complémentaires habituellement proposées dans les soins sont moins
adaptées, car les stimuli sensoriels ou chimiques qu'elles provoquent peuvent étre difficilement
tolérés. Cela concerne notamment les enveloppements ou applications abdominales chaudes et
humides, les huiles essentielles et les massages abdominaux. Les aliments nécessitant une
mastication importante, comme les figues séchées, peuvent également étre inadaptés.

. Méme les personnes encore capables de se déplacer doivent recevoir une aide dés que le trajet
jusqu'aux toilettes devient éprouvant. Il peut étre utile de prévoir des sieges permettant de faire
des pauses sur le trajet ou d'utiliser des aides comme un fauteuil roulant léger ou un
déambulateur. Une lumiéere tamisée réduit les sollicitations sensorielles. Un marchepied placé
sous les pieds peut faciliter la défécation ; du papier toilette humidifié ou une douchette intime
peut faciliter la toilette.

. Lorsque le trajet jusqu'aux toilettes devient trop éprouvant, une chaise percée, également
appelée fauteuil garde-robe, ou des toilettes portatives installées dans la chambre constituent
souvent une meilleure solution, lorsque cela est possible, éventuellement avec une aide au
transfert.

. Un bassin de lit et, notamment pour les hommes, un urinal permettent d'uriner ou d'aller a la selle
en position allongée. Leur utilisation nécessitant un certain apprentissage, il est préférable de s'y
familiariser précocement, avant qu'aucune autre solution ne soit possible.

. L'utilisation de protections absorbantes (culottes absorbantes ou protections compléetes) peut
devenir nécessaire dans les formes séveres d'EM/SFC, méme en l'absence d'incontinence,
lorsque I'état de santé ne permet plus d'accéder aux toilettes. Pour de nombreuses personnes,
cette solution constitue un obstacle psychologique et pratique majeur : son utilisation peut étre
impossible, méme lorsqu'elles souhaitent y parvenir. Cette difficulté est particulierement
importante lorsque ces protections doivent étre utilisées pour la premiére fois dans une situation
d'aggravation aigué. Une approche progressive et anticipée, des routines claires ainsi que le
respect de la dignité et de I'autonomie sont donc essentiels.

. Une sonde urinaire a demeure peut étre utile dans certaines situations, par exemple lorsque la
présence d'une autre personne est tres difficilement tolérée ou lorsqu'un dysfonctionnement de la
vessie est associé a la dysautonomie [15]. Sa pose, son maintien et son entretien peuvent
toutefois étre éprouvants en cas d'intolérance aux stimuli. La sonde augmente également le
risque d'infection. Son intérét doit donc étre soigneusement évalué. Une formation par du
personnel soignant qualifié est nécessaire [35].
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. Le déroulement précis de la toilette au lit doit suivre une " chorégraphie " fixe, strictement
respectée par toutes les personnes qui interviennent : moment ou installer la protection, ordre
des gestes, moment ou tourner la personne sur le cété, etc.

Aides techniques et conseils pratiques

. Lorsqu'un bassin de lit est utilisé ou que des fuites urinaires occasionnelles sont possibles, il est
important de protéger le matelas contre I'humidité. Une combinaison peut étre utilisée : une
protection imperméable directement posée sur le matelas, surmontée d'une housse ou d'un
surmatelas lavable capable d'absorber I'humidité.

. Des sous-vétements absorbants jetables peuvent étre utiles pendant les menstruations ou en cas
de légére incontinence. Certaines femmes utilisent des dispositifs urinaires spécifiques leur
permettant d'utiliser un urinal en position assise ou allongée.

. Lorsqu'ils sont tolérés, des produits spécifiquement congus pour neutraliser les odeurs peuvent
limiter les sollicitations olfactives. Les parfums, les diffuseurs d'ambiance et les produits parfumés
sont souvent mal tolérés et doivent étre évités.

. Des toilettes portatives peuvent préserver une part d'autonomie lorsque le trajet jusqu'aux
toilettes est trop éprouvant. Elles ne doivent généralement étre vidées que tous les un a deux
jours. Des produits chimiques peuvent prolonger cet intervalle, mais ils ne sont pas toujours
tolérés.

4.3 Hygiéne corporelle et habillement

Dans les soins professionnels, une propreté " visible " ou " compléte " est souvent implicitement
associée a une prise en charge de qualité. Cette conception doit étre remise en question dans

I'EM/SFC.

Une hygiéne corporelle compléte " ne doit pas devenir le critere de bons soins

lorsqu'elle entre en contradiction avec les limites de tolérance de la personne.

parfaite " ou

Un certain niveau de propreté et d'hygiéne corporelle est médicalement indiqué. Il contribue
fortement au bien-étre ressenti et joue un réle important dans la préservation de la dignité, de
l'identité et de l'estime de soi. Toutefois, dans les formes séveres d'EM/SFC, la prévention des
aggravations de l|'état de santé doit rester prioritaire, méme lorsqu'elle impose de réduire les soins
d'hygiéne habituellement réalisés.
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4.3 HYGIENE CORPORELLE ET HABILLEMENT

Les soins d'hygiéne reposent sur les standards généraux des sciences infirmiéres visant a préserver
l'intégrité de la peau et des muqueuses et a prévenir les infections [36]. Parallelement, les
recommandations propres a I'EM/SFC imposent de respecter rigoureusement les limites de tolérance
afin de prévenir les aggravations post-effort [1, 2].

[l est donc essentiel de déterminer avec la personne quels gestes d'hygiéne sont réellement tolérés.
Il faut tenir compte du fait qu'elle peut parfois surestimer ses capacités ou déclarer des limites trop
élevées, par honte, par habitude ou par souci de ne pas compliquer la tdche des personnes qui
I'aident.

Le renoncement a certaines habitudes, comme le lavage régulier des cheveux, peut également étre
difficile a vivre sur le plan émotionnel. Les personnes qui assurent les soins doivent accompagner
activement ce processus d'adaptation et chercher a le rendre aussi normal que possible.

Elles doivent observer les signes de dépassement des limites, notamment :
. une modification de la respiration ;
. une péaleur ;
. un ralentissement des réactions.

En présence de tels signes, le soin doit étre adapté, interrompu ou reporté.

En pratique, leur rble consiste plus souvent a étre les garantes du pacing que les garantes de la
propreté. L'objectif n'est pas de maintenir des normes extérieures, mais de prévenir une aggravation
clinique tout en préservant la dignité de la personne.

Principales difficultés

1.La douche et le lavage des cheveux représentent pour de nombreuses personnes une
sollicitation physique importante, en raison notamment de I'effort orthostatique, des variations de
température et des stimuli sensoriels.

2.Une sensibilité importante au toucher peut considérablement compliquer les soins du corps et
des cheveux, voire les rendre temporairement impossibles.

3.La coupe réguliére des ongles et le rasage constituent des difficultés particulieres.

4.Le fait de recevoir des soins corporels d'une autre personne et de devoir réduire son hygiene
habituelle peut étre vécu comme une perte d'autonomie, d'intimité et de dignité, et entrainer une
souffrance psychologique importante.
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4.3 HYGIENE CORPORELLE ET HABILLEMENT

Un programme minimal
d’hygiéne corporelle adapté
poursuit trois objectifs

Dans les formes séveres d’EM/SFC, I'hygieéne corporelle n’est pas organisée en fonction
d’un objectif d’exhaustivité, mais selon sa nécessité médicale et la tolérance individuelle aux
sollicitations.

PRINCIPE FONDAMENTAL

Le principe fondamental consiste a prévenir
les aggravations post-effort [1, 2].

OBIJECTIF 2

Préserver I'intégrité de la peau, notamment
en prévenant les escarres et les
inflammations.

POINT DE VIGILANCE

OBJECTIF 1

Prévenir les infections, notamment par
'hygiéne intime, 'hygiéne buccale et le
nettoyage en cas

OBIJECTIF 3

Préserver la dignité de la personne, tout en
réduisant au maximum les sollicitations.

Toutes les mesures allant au-dela de ces objectifs doivent étre évaluées individuellement et réalisées

uniqguement lorsqu’elles sont tolérées.
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4.3 HYGIENE CORPORELLE ET HABILLEMENT

Mesures de soins

Toutes les mesures allant au-dela de ces objectifs doivent étre évaluées individuellement et réalisées
uniquement lorsqu'elles sont tolérées.

. Préparer soigneusement toutes les étapes afin de réduire le temps passé dans la chambre.
Hiérarchiser les soins et les réaliser de maniére calme, structurée et dans un temps limité.

. Pour les personnes séverement atteintes, une toilette partielle au lit constitue généralement la
solution la moins éprouvante. Une toilette minimale (visage, mains et parties intimes) ou un
nettoyage superficiel avec un linge ou un gant humide peut suffire. Les gestes demandant un
effort, comme lever les bras ou se tourner dans le lit, doivent uniquement étre effectués dans une
zone de tolérance slre.

. Certaines personnes modérément atteintes peuvent encore prendre une douche avec un siege et
une aide. Lors du transfert jusqu'a la salle de bains, le risque de chute doit étre pris en compte,
notamment en cas de faiblesse importante ou d'intolérance orthostatique (voir section 3.4.2).

. Examiner régulierement la peau, en particulier au niveau des zones exposeées : sacrum, talons,
coudes, omoplates, arriere de la téte et plis cutanés [36]. Cette inspection doit autant que
possible étre réalisée pendant des soins déja nécessaires, afin d'éviter une sollicitation
supplémentaire.

. D'aprés l'expérience clinique, les escarres semblent survenir moins fréquemment chez les
personnes atteintes d'EM/SFC que dans de nombreuses autres maladies entrainant une
immobilité. Leur risque doit néanmoins rester surveillé. Une rougeur persistante qui ne blanchit
pas sous une légere pression constitue déja une atteinte des tissus et nécessite une suppression
immédiate de la pression [36]. En cas de suspicion de Iésion débutante, demander rapidement
I'évaluation d'une personne qualifiée.

. Une humidité persistante, provoquée notamment par la transpiration, I'incontinence ou un contact
prolongé avec des matériaux humides, peut entrainer une macération de la peau. Une peau
macérée est plus vulnérable aux infections, car elle favorise le développement des bactéries et
des champignons. Apres le nettoyage, sécher délicatement la peau en la tamponnant, sans la
frotter. Veiller particulierement a sécher complétement les plis cutanés [36].

. Appliquer une creme uniquement lorsque la personne le souhaite ou lorsqu'elle est médicalement
indiquée. En cas d'humidité excessive, notamment liée a une transpiration importante, des
produits protecteurs contenant de I'oxyde de zinc peuvent étre utilisés dans les plis cutanés. En
cas de peau trés seche, privilégier des produits au pH neutre et sans parfum [36]. Le principe est
: aussi peu que possible, autant que nécessaire.
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4.3.1 HYGIENE BUCCALE

. Laver les cheveux au lit, par exemple a I'aide d'un bonnet de lavage ou d'un bac gonflable,
uniquement lorsque la personne le demande expressément et que cette intervention est bien
tolérée.

. Couper les cheveux ou la barbe a intervalles plus espacés, pouvant aller de plusieurs semaines
a plusieurs mois. Utiliser autant que possible les périodes de plus grande stabilité et, lorsque cela
est nécessaire, répartir l'intervention en plusieurs étapes courtes. Des cheveux courts facilitent
considérablement les soins.

. Contréler régulierement les ongles des mains et des pieds afin de repérer les infections, les
mycoses ou les risques de blessure. Les couper au minimum a intervalles espacés,
éventuellement par étapes, en ne traitant que quelques ongles ou un seul ongle par jour. En cas
d'ongles trés durs ou incarnés, faire appel si nécessaire a une pédicure-podologue.

Aides techniques et conseils pratiques

. Les outils utilisés pour couper les cheveux ou la barbe (tondeuse, rasoir électrique ou ciseaux)
doivent étre adaptés aux besoins individuels, selon que la durée de l'intervention, le bruit ou les
sensations de contact sont les plus difficiles a tolérer.

. Les cheveux courts n‘ont généralement pas besoin d'étre peignés. En cas de démangeaisons du
cuir chevelu, une brosse de massage souple peut étre utile lorsqu'elle est tolérée.

. Pendant le lavage des cheveux, un support permettant de maintenir la téte, par exemple un
appui adapté a la baignoire, peut réduire la sollicitation.

4.3.1 Hygiéne buccale

Les problemes dentaires et buccaux constituent une conséquence fréquente et importante pour les
soins dans les formes séveres d'EM/SFC, notamment lorsque les capacités d'autosoins sont trés
limitées et que l'accés aux soins dentaires est difficile.

Une hygiéne buccale insuffisante peut entrainer :
. des infections de la bouche ;
. des caries ;
. des douleurs.

Les processus inflammatoires buccaux sont également associés a des effets systémiques [37, 38].
L'hygiéne buccale est donc nécessaire et revét une importance particulierement élevée chez les

personnes séverement atteintes d'EM/SFC. Elle constitue néanmoins elle-méme une sollicitation
importante.
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Principales difficultés

1.Le brossage des dents est souvent tres éprouvant, en particulier lorsqu'il est réalisé de maniére
approfondie. La lumiere, les bruits et les vibrations peuvent constituer des sollicitations
supplémentaires.

2.La réalisation de I'nygiéne dentaire par une autre personne nécessite un apprentissage. La mise
en place d'une routine adaptée peut prendre du temps.

3.Les traitements dentaires plus importants, comme la réalisation d'obturations, sont le plus
souvent difficilement accessibles aux personnes séverement atteintes.

Mesures de soins

Comme pour I'hygiéne corporelle, I'étendue et l'intensité des soins buccaux doivent étre déterminées
selon leur nécessité médicale et la tolérance individuelle aux sollicitations.

. Pour réaliser I'nygiéne buccale au lit, la téte du lit peut étre brievement relevée lorsqu'elle est
tolérée. La personne peut recracher dans un haricot médical ou dans un récipient adapté.

. Un brossage approfondi une fois par jour, idéalement le soir, est préférable a plusieurs brossages
superficiels. L'utilisation d'un dentifrice fluoré est recommandée sur le plan bucco-dentaire
lorsqu'il est toléré [39]. Un bain de bouche antibactérien peut étre utilisé en complément lorsqu'il
est bien toléré. Les brossettes interdentaires ou le fil dentaire ne doivent étre employés que
lorsqu'ils sont toléres.

. Un déroulement fixe, par exemple faces intérieures puis extérieures, dents du haut puis dents du
bas, peut réduire les besoins de communication pendant le brossage. Lorsque cela est possible,
examiner régulierement la bouche afin de repérer des rougeurs, des dépéts, des zones de
pression ou des signes d'infection.

. Selon les besoins, les différentes taches peuvent étre partagées et intégrées a la routine. Il peut
par exemple étre utile que la personne malade nettoie elle-méme certaines zones a la fin du soin,
car elle percoit mieux les dépbts restant dans sa bouche, notamment lorsque I'éclairage est
faible.

. Lorsque cela est possible, organiser des visites dentaires a domicile pour effectuer des contrdles
visuels. En cas de suspicion de carie ou d'inflammation, intervenir précocement, car les
traitements ultérieurs peuvent étre beaucoup plus éprouvants. A un stade précoce, une fluoration
intensive peut étre utile ; les produits adaptés doivent étre discutés avec une professionnelle ou
un professionnel de santé bucco-dentaire.

Aides techniques et conseils pratiques
. Lorsqu'elles sont tolérées, les brosses a dents électriques peuvent faciliter le nettoyage. Les

brosses a dents ultrasoniques sont plus silencieuses, mais produisent davantage de vibrations.
La tolérance individuelle reste déterminante.
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. En cas de sécheresse buccale, de petites gorgées d'eau prises fréquemment, des pastilles a
sucer sans sucre ainsi que, si nécessaire, des gels hydratants ou des substituts salivaires
peuvent étre utiles.

. Les personnes sans expérience des soins buccaux assistés doivent se familiariser au préalable
avec la technique et le déroulement du soin et, lorsque cela est possible, s'exercer avec une
personne volontaire.

4.3.2 Pyjama et linge de lit

Le changement du pyjama et du linge de lit peut étre trés éprouvant pour les personnes atteintes
d'EM/SFC. Des routines fixes et des changements suffisamment espacés peuvent réduire la
sollicitation.

Principales difficultés

1.Enfiler ou retirer un pyjama nécessite de soulever et de déplacer les membres ainsi que de se
tourner dans le lit.

2.Changer le drap alors que la personne reste dans le lit nécessite une routine bien maitrisée et
plusieurs retournements. La couverture et les oreillers peuvent étre changés plus facilement
séparément.

3.Le changement du linge est particulierement difficile en cas de sensibilité au toucher.

4.Une thermorégulation perturbée, avec une sensation excessive de chaud ou de froid, peut
nécessiter d'ajuster fréquemment les couvertures.

Mesures de soins

. Lorsque cela est utile, ouvrir les hauts de pyjama dans le dos, a la maniére d'une chemise
d'hépital, et prévoir des liens ou des fermetures au niveau de la nuque. lls peuvent ainsi étre
changés sans retourner la personne et presque sans lui faire lever les bras. Selon la tolérance, le
haut peut étre changé quotidiennement ou a des intervalles plus espaceés.

. Choisir des bas de pyjama suffisamment amples et les changer de préférence au moment de
I'élimination ou du passage aux toilettes. Les combinaisons et les chemises de nuit sont peu
pratiques. Il est généralement possible de ne pas porter de sous-vétements. Lorsqu'elles sont
nécessaires, notamment pendant les menstruations, des culottes munies de fermetures peuvent
étre utiles.

. Ne changer le drap que lorsque cela est nécessaire et que I'état de la personne le permet. La
routine doit étre adaptée a la situation. Une procédure habituelle consiste a :

o tourner délicatement la personne sur un c6té ;

o retirer partiellement le drap usagé et préparer le drap propre ;

o faire ensuite rouler la personne de maniere controlée au-dessus des deux draps repliés au
centre ;

o terminer le changement de l'autre coté.
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Lorsque la personne peut rester brievement hors du lit, par exemple sur une chaise percée
(également appelée fauteuil garde-robe), ce temps peut étre utilisé pour changer le drap. Avec une
routine bien maitrisée, deux personnes peuvent effectuer ce changement trés rapidement, en une
trentaine de secondes environ.

. Préparer a l'avance, hors de la chambre, une couverture et des oreillers déja munis de linge
propre.

. Choisir des vétements et du linge de lit fabriqués dans des matiéres bien tolérées par la
personne, en tenant particulierement compte de la sensibilité sensorielle et des troubles de la
thermorégulation. Des chaussettes de lit souples peuvent étre utilisées si nécessaire et
lorsqu'elles sont bien tolérées.

4.4 Repos et sommeil

Les troubles du sommeil constituent une caractéristique centrale de I'EM/SFC [1, 2]. lls se
manifestent notamment par un sommeil non réparateur, mais aussi par d'importantes difficultés
d'endormissement et de maintien du sommeil.

Un décalage parfois considérable du rythme veille-sommeil est également fréquent, avec des
périodes de sommeil pouvant se prolonger jusqu'a la fin de la matinée et des périodes d'éveil bien
apres minuit.

Chez les personnes sévérement atteintes, la situation est accentuée par le fait qu'en dehors du
sommeil, seul un repos éveillé dans une chambre assombrie est souvent possible. Le lit ne constitue

donc pas seulement un lieu de sommeil, mais presque continuellement le principal espace de vie.

Malgré sa faible fonction réparatrice, un temps de sommeil suffisant demeure un objectif important de
la gestion des symptomes.
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AFEMASE

""Méeme non réparateur,
le sommell reste
préférable a une
privation prolongée de
sommelil et peut
contribuer a stabiliser
I'etat. "

Les recommandations classiques d'hygiéne du sommeil, comme "
“ réserver le lit au sommeil " ou " ne pas se reposer pendant la journée ",
vent contre-indiquées ou impossibles a mettre en ceuvre dans
les formes séveres d'EM/SFC.



4.4 REPOS ET SOMMEIL

Principales difficultés

1.Un rythme veille-sommeil fortement décalé peut compliquer l'organisation des soins, en

particulier lorsque des interventions régulieres (prise des repas, élimination ou accés aux
toilettes) sont nécessaires tard le soir, a minuit ou aprés minuit.

2.Les troubles du sommeil associés a I'EM/SFC ne sont pas principalement liés aux

comportements. lIs sont mis en relation avec une interaction complexe entre la dysrégulation du
systéme nerveux autonome, des processus neuro-inflammatoires, I'activation mastocytaire et les
douleurs [4]. Les recommandations générales d'hygiene du sommeil sont donc habituellement
insuffisantes.

3.Le lit est I'environnement dans lequel les personnes séverement atteintes passent non seulement

la nuit, mais souvent 95 a 100 % de leur journée. Il doit répondre a leurs différents besoins et
permettre, en particulier, de réduire les sollicitations liées aux soins, aussi bien pour la personne
malade que pour les personnes qui les assurent.

Mesures de soins

Les objectifs suivants doivent étre privilégiés :

Adapter autant que possible I'organisation des soins aux périodes de sommeil propres a la
personne. Accepter un rythme individuel stable et ne pas chercher activement a normaliser un
rythme veille-sommeil décalé.

Maintenir une routine du soir familiere, par exemple un ordre fixe pour les soins du soir ou un bref
rituel personnel. Elle permet de marquer la fin de la journée, apporte un sentiment de sécurité et
peut faciliter le passage du repos éveillé au sommeil.

Maintenir une température ambiante aussi constante que possible et adaptée au confort
individuel de la personne.

De nombreuses personnes ont besoin de médicaments favorisant le sommeil. Leur indication et
leur choix relévent d'une décision médicale. Les personnes qui assurent les soins contribuent a
observer leurs effets et leur tolérance. Des synthéses des substances utilisées dans la pratique
clinique de I'EM/SFC figurent dans des recommandations thérapeutiques spécialisées,
notamment dans les références [3, 22].

En cas d'alitement permanent, un lit médicalisé réglable en hauteur facilite les changements de
position réalisés par la personne elle-méme et permet des soins moins éprouvants pour elle
comme pour les personnes qui l'accompagnent. Un sommier électrique réglable a l'aide d'une
télécommande peut constituer une solution provisoire.
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Aides techniques et conseils pratiques

. Les objets indispensables, comme une bouteille d'eau, une tasse a bec ou un dispositif d'appel,
doivent toujours étre placés de maniére fiable et facilement accessible. Un lit plus large peut offrir
davantage d'espace pour les disposer a proximité.

. Lorsqu'un matelas est jugé inconfortable, I'ajout d'un surmatelas, éventuellement lavable, peut
constituer une premiére adaptation simple et modulable.

. Une horloge bien visible et, lorsque cela est utile, un calendrier peuvent faciliter I'orientation dans
le temps.

4.5 Mobilité, positionnement et transport

Les personnes atteintes d'/EM/SFC qui ont besoin de soins sont presque toujours confinées a leur
domicile et, le plus souvent, alitées en permanence.

Dans ce contexte, la mobilité au sens habituel ne constitue pas un objectif des soins, mais un facteur
important de sollicitation et de risque. Selon leur situation et la sévérité de leur état, certaines
personnes peuvent néanmoins encore effectuer elles-mémes des transferts réguliers, par exemple
vers la salle de bains, les toilettes ou une autre piéce.

Il convient également de tenir compte du fait qu'une immobilité et un alitement prolongés augmentent
le risque :

. de contractures ;

. de développement d'un pied équin ;

. d'escarres.

Méme lorsqu'une personne est alitée, certaines situations peuvent rendre un déplacement inévitable,
notamment :

. une intervention médicale nécessaire ;

. des travaux dans le logement ;

. une situation dangereuse, comme la présence de moisissures ou un incendie.

Dans ces circonstances, les sollicitations doivent également étre réduites autant que possible, méme
lorsqu'un épisode sévere de MPE ne peut pas toujours étre évité.
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Principales difficultés

1.Les changements réguliers de position, lorsqu'il existe un risque significatif d'escarre, ainsi que
les mesures destinées a prévenir les contractures et le pied équin représentent une difficulté
particuliere, car le changement de position peut lui-méme provoquer une aggravation.

2.En raison d'une faiblesse extréme ou d'une intolérance physique importante, de nombreuses
personnes ne peuvent pas se déplacer de maniére autonome, méme a l'aide d'un fauteuil
roulant.

3.Les personnes présentant une intolérance orthostatique importante, notamment un POTS, ne
peuvent parfois étre transportées qu'en position allongée.

4.Le simple fait de quitter I'environnement protégé que constituent le lit ou la chambre de soins
peut provoquer une aggravation de I'état, jusqu'a un épisode sévere de MPE.

5.Les escaliers représentent un obstacle considérable, méme avec une aide.

Mesures de soins

. Toute intervention inhabituelle dépassant la routine quotidienne et comportant un risque concret
de MPE doit étre soigneusement planifiée et préparée afin que son déroulement soit aussi fluide
que possible.

. Pour les déplacements courts a l'intérieur du logement, un fauteuil roulant de voyage ou de
transfert ultraléger peut étre adapté, a condition qu'aucun escalier ne doive étre franchi.

. Pour de courts déplacements en position allongée, des draps de portage ou de transfert peuvent
étre utilisés. lls doivent, autant que possible, étre portés par quatre personnes afin de réduire les
secousses. Leur utilisation doit idéalement avoir été répétée au préalable avec une autre
personne, afin que chaque geste soit maitrisé en situation réelle.

. Pour les transports plus longs ou en cas d'intolérance orthostatique, le fauteuil roulant doit
permettre une position allongée ou trés inclinée, avec un dossier inclinable et des repose-jambes
relevables.

. Le transport en véhicule doit, autant que possible, étre réalisé en position allongée au moyen
d'un transport sanitaire adapté. Les besoins particuliers (obscurité, protection contre le bruit et
conduite douce) doivent étre précisément convenus a I'avance.

. Lorsqu'elle est tolérée et prescrite par un médecin, lI'administration préventive d'un médicament
sédatif peut réduire la perception des stimuli et ainsi limiter le risque d'aggravation de I'état.

. Les interventions de positionnement, y compris celles destinées a prévenir les contractures et le
pied équin, ne doivent étre réalisées que lorsqu'elles sont tolérées et que le toucher, le
mouvement ou le changement de position ne déclenchent pas un épisode sévere de MPE.

. Lorsque des changements réguliers de position sont nécessaires pour prévenir les escarres
(situation qui doit idéalement étre évaluée par du personnel infirmier), des techniques douces de
retournement doivent étre apprises et intégrées a la routine. Elles doivent permettire de soulager
les points d'appui tout en évitant les forces de cisaillement.
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. Toutes les personnes qui assurent les soins doivent utiliser les mémes gestes et respecter le
méme enchainement afin de réduire les sollicitations supplémentaires.

. En cas d'hypermobilité articulaire généralisée, des coussins ou des rouleaux de positionnement
adaptés individuellement peuvent contribuer a stabiliser les articulations (voir section 3.4.5).

. Afin de prévenir les chutes et de réduire les efforts, utiliser des aides telles que des fauteuils
roulants, des dispositifs de mobilité ou des aides a la marche, et maintenir I'environnement
dégagé de tout obstacle susceptible de provoquer une chute. Lorsque cela est utile, des sieges
supplémentaires peuvent étre disposés afin de permettre des pauses ciblées.

Aides techniques et conseils pratiques

. Lors du choix d'un fauteuil roulant, tenir compte de son poids, de sa maniabilité et de sa capacité
a limiter les vibrations.

. Pour les fauteuils lourds, notamment électriques, des rampes télescopiques peuvent faciliter le
franchissement de quelques marches ou le chargement dans un véhicule.

. Une planche de transfert ou un tapis de glissement peut faciliter le passage entre le lit et le
fauteuil roulant.

. Des aides au franchissement des escaliers peuvent étre utilisées sans modifier la cage
d'escalier. Il peut s'agir de dispositifs comportant un siége intégré ou de systemes permettant de
transporter directement un fauteuil roulant.

. De nombreuses aides techniques, telles que les fauteuils roulants ou les dispositifs de
franchissement des escaliers, peuvent également étre louées. Cette solution permet de les
essayer ou de les utiliser ponctuellement.

. Les draps de portage d'urgence ou les draps de transfert a usage unique sont peu colteux. lls
doivent rester facilement accessibles lorsqu'une personne est alitée en permanence, notamment
afin de permettre une évacuation rapide en cas de danger immédiat, comme un incendie.

. Les matelas a pression alternée destinés a prévenir les escarres sont souvent mal tolérés en
raison du bruit qu'ils produisent et des variations de pression.

4.6 Sécurité, protection et prévention des infections
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Principe clé

Toute sollicitation ou tout stimulus
supplémentaire, qu'il soit infectieux
ou sensoriel, peut provoquer une
aggravation liée au MPE.

Dans ce contexte, assurer la sécurité signifie donc avant tout : protéger la personne des
sollicitations extérieures évitables, tout en garantissant la continuité de sa prise en charge.

POINT DE VIGILANCE

Chez les personnes atteintes d’EM/SFC sévere, la sécurité ne se limite pas a la prévention classique
des chutes ou des infections.
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Principales difficultés

1.Les infections exposent a un risque important d'aggravation durable de I'état de santé.
2.La maladie d'une personne qui assure les soins peut fortement compromettre la sécurité et la

continuité de la prise en charge.

3.Les personnes séverement atteintes ne sont généralement pas en mesure de se protéger elles-

mémes suffisamment des stimuli extérieurs.

4.L'intolérance aux stimuli sensoriels (lumiére, bruits, contacts physiques, odeurs, température ou

substances chimiques) peut étre extrémement marquée et compliquer considérablement les
soins.

5.Le nettoyage, l'aération ou les travaux d'entretien peuvent eux-mémes constituer des

sollicitations importantes.

Mesures de soins

Protection contre les infections et limitation des expositions

Dans la chambre de la personne malade, les personnes qui assurent les soins et les personnes
en visite doivent porter systématiquement un masque FFP2 ou FFP3 correctement ajusté.
Lorsqu'une personne présente elle-méme des symptdmes infectieux, le contact direct doit, autant
que possible, étre évité et un remplacement doit étre organisé.

La protection contre les infections doit également étre prise en compte en dehors de la chambre :
port du masque dans les espaces intérieurs, qualité de l'air et vaccinations recommandées.

Les mains doivent étre systématiquement désinfectées avant chaque soin ainsi qu'avant toute
préparation alimentaire.

La chambre doit étre régulierement aérée dans la mesure du possible, en tenant compte de
l'intolérance a la lumiére et aux bruits. Selon la tolérance individuelle, un purificateur d'air équipé
d'un filtre a haute efficacité pour les particules (filtre HEPA) peut étre utilisé en complément.

Les décisions vaccinales concernant la personne malade doivent étre individualisées, en tenant
compte de ses réactions antérieures et de la protection indirecte pouvant étre apportée par son
entourage.

La propreté de la chambre, le changement du linge de lit et l'aide a I'hygieéne corporelle
contribuent a la prévention des infections. Ces mesures doivent toutefois toujours étre adaptées
aux capacités de tolérance de la personne.

Protection contre la surcharge sensorielle

Des lunettes de soleil ou un masque occultant peuvent rester nécessaires malgré
l'assombrissement de la chambre et augmenter la tolérance a la lumiére. Différents modeles
doivent étre essayés. Lorsqu'un masque est utilisé, plusieurs exemplaires doivent étre
disponibles afin de pouvoir les remplacer régulierement.
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. Les casques antibruit et les bouchons d'oreille doivent également étre essayés individuellement.
Les casques a réduction active du bruit peuvent étre utiles, mais ne sont pas tolérés par toutes
les personnes, notamment en raison de la pression exercée sur la téte et les oreilles ou d'une
possible accentuation des acouphénes.

. Les soins doivent souvent étre réalisés avec une source lumineuse minimale et, si nécessaire,
dans une obscurité compléte. Cela nécessite de I'entrainement et, plus encore que dans d'autres
situations, le respect d'une routine stricte.

. Réduire autant que possible les bruits du quotidien et éviter de réaliser des travaux bruyants
pendant un épisode séveére de MPE. Lorsqu'une intervention bruyante reste indispensable,
I'annoncer a l'avance et indiquer une durée ou une heure de fin fiable, par exemple : " cinq
minutes de percage ". Une exposition sonore intense mais bréve est souvent mieux tolérée qu'un
bruit prolongé. En concertation avec le médecin, un soutien médicamenteux destiné a réduire la
perception des stimuli peut étre envisagé.

. Ne pas utiliser de parfum et protéger autant que possible la chambre des odeurs fortes,
notamment de cuisine. Selon la tolérance individuelle, utiliser uniqguement des lessives et des
produits d'hygiene sans parfum. En cas d'intolérance importante aux substances chimiques,
limiter autant que possible I'utilisation des produits de lavage et de nettoyage.

. Lorsqu'il est possible de choisir la chambre, son emplacement au calme constitue le critére
principal, en tenant compte des bruits et des voix provenant aussi bien de lintérieur que de
I'extérieur du logement. Une bonne occultation et une possibilité d'aération suffisante pour
prévenir les moisissures sont également importantes. Une climatisation peut permettre de réguler
la température et I'humidité de l'air. Les sols lisses sont plus faciles a entretenir que les
moquettes.

. Le nettoyage doit étre effectué aussi rarement et aussi brievement que possible, éventuellement
par séquences d'une a deux minutes seulement. Lorsqu'un nettoyage approfondi occasionnel ou
des travaux d'aménagement sont nécessaires, une autre chambre constitue la solution idéale, si
elle est disponible et si un transfert (par fauteuil roulant ou drap de portage, par exemple) reste
possible.

Aides techniques et conseils pratiques

. Une protection auditive moulée sur mesure peut constituer une aide importante. La prise
d'empreinte de l'oreille, qui peut étre réalisée a domicile par une personne qualifiée, ne dure que
quelques minutes. La personne malade doit néanmoins pouvoir tolérer cette courte intervention
ainsi que la lumiére nécessaire a sa réalisation.

. Une lampe frontale équipée d'un faisceau lumineux réglable peut étre utile pour les soins
nécessitant d'éclairer uniquement une petite zone, par exemple lors de la coupe des ongles des
pieds.
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PERSONNES DANS LA PIECE

. Des volets électriques ou des dispositifs télécommandés permettant de régler la lumiére, la
température et I'humidité peuvent redonner a la personne un minimum de contréle et
d'autonomie. Il est préférable d'anticiper ces adaptations tant que son état permet encore de
supporter les changements nécessaires. Beaucoup de ces aménagements sont déja pertinents
dans les formes modérées de la maladie.

4.7 Communication, interactions sociales et présence
d'autres personnes dans la piéce

La communication constitue un besoin humain fondamental. Chez les personnes atteintes d'EM/SFC
sévere, les possibilités de communiquer sont toutefois fortement limitées et nécessitent des
adaptations individuelles.

Principales difficultés

1.Le traitement du langage mobilise d'importantes ressources cognitives. Chez les personnes
séverement atteintes, il est souvent encore plus éprouvant que le traitement de bruits simples.

2.Le texte écrit active également les fonctions liées au langage (" on ne peut pas ne pas lire ") et
est donc fréquemment percu comme une sollicitation.

3.La simple présence d'autres personnes dans la piece peut étre éprouvante sur le plan cognitif,
méme en I'absence de parole. Cela concerne particulierement les visites qui ne font pas partie de
la routine et qui peuvent provoquer des émotions intenses : la joie elle-méme peut constituer une
sollicitation.

4.Dans les formes trés séveres, les personnes malades sont souvent trop faibles pour parler ou
écrire. La communication exige également une capacité de concentration qui peut étre fortement
limitée.

5.L'utilisation du téléphone portable peut entrainer un dépassement des limites et provoquer un
épisode sévere de MPE.

6.Dans le méme temps, un isolement social complet peut étre trés éprouvant sur le plan
psychologique.

Mesures de soins
Il convient en premier lieu de sécuriser les moyens de communication les plus indispensables. Les

mesures destinées a limiter l'isolement social doivent, autant que possible, étre élaborées avec la
personne malade et adaptées individuellement.
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PERSONNES DANS LA PIECE

. Le téléphone portable représente pour de
nombreuses personnes le dernier lien
précieux avec le monde extérieur. C'est
précisément pour cette raison que le
dépassement du seuil de tolérance
constitue un risque important. Une
limitation de la durée d'utilisation, voire un

complet, peut devenir

nécessaire. Chez une personne majeure,
cette décision lui appartient exclusivement.

Avec son accord, des dispositifs techniques

permettant de limiter le temps d'utilisation

renoncement

peuvent étre utiles.

. Lorsque le téléphone est utilisé pour
communiquer avec I'équipe de soins, des
solutions alternatives doivent étre mises en
place afin de permettre une interruption
temporaire ou durable de son utilisation.

. La communication de base doit autant que
possible étre non verbale. Elle peut
notamment reposer sur :

o un bouton d'appel permettant de faire
venir une personne assurant les soins ;

o des gestes ;

o des signes avec les doigts ;

o des sons simples signifiant " oui " ou "

non .

Il est essentiel de convenir d'un signe clair
signifiant " stop ". Lorsqu'il est utilisé, toutes les
actions doivent étre interrompues aussi
rapidement que possible et la personne qui
assure les soins doit quitter la piéce.
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. Il est utile de mettre en place d'autres
signes, suffisamment t6t lorsque des
difficultés a parler apparaissent. lls peuvent
notamment signifier :

o soif ou besoin de boire ;

o toilettes ;

o bien oumal;

o trop froid ou trop chaud ;

o trop bruyant ou trop lumineux ;

o épisode sévére de MPE ;

o douleur ;

o Mmerci.
Des symboles individualisés peuvent
également représenter des émotions (par
exemple un visage triste ou souriant) ainsi que
les personnes importantes, notamment les
membres de I'équipe de soins ou le médecin.

Pour indiquer une zone du corps (par exemple
en réponse a la question " Ou avez-vous mal ?
"), il peut étre utile d'utiliser une représentation
du corps, comme une poupée ou une peluche
munie de bras et de jambes. Les images, par
exemple de petites cartes illustrées, sont
souvent mieux adaptées que les mots écrits,
qui sollicitent les fonctions liées au langage.

REPERES ESSENTIELS

. Privilégier une communication non
verbale.

. Définir les signes a 'avance.

« Prévoir un signal " stop ".

. A ce signal, interrompre les soins et
quitter la piece.
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PERSONNES DANS LA PIECE

. La communication de I'équipe de soins doit étre limitée a ce qui est indispensable : quelques
phrases claires ou des mots isolés, préparés a l'avance. Lorsqu'une routine est bien établie, il
n'est souvent pas nécessaire de commenter le déroulement des soins.

Les informations importantes, comme une modification du programme, peuvent étre transmises a
l'aide de quelques mots ou signes. Les questions doivent étre formulées de maniére a permettre une
réponse par " oui " ou par " non ".

Les échanges non indispensables, comme les salutations ou les nouvelles du monde extérieur, ne
doivent avoir lieu qu'a des moments appropriés et a la demande de la personne malade. Des
horaires fixes de communication lui permettent de s'y préparer et réduisent ainsi la sollicitation.

. Il ne doit jamais y avoir plus de personnes dans la piece que nécessaire. Lorsque la tolérance a
la présence d'autrui est extrémement faible, des solutions individuelles doivent étre recherchées.
Dans la mesure du possible, la personne peut par exemple manger seule ou effectuer une toilette
minimale avec des lingettes humides afin d'éviter une sollicitation supplémentaire. Lorsque cela
est impossible, les soins peuvent, dans des situations exceptionnelles, étre réalisés avec un
soutien médicamenteux sédatif.

. Les visites sont éprouvantes, mais peuvent parfois étre importantes pour rompre l'isolement
social. La décision appartient exclusivement a la personne malade et doit étre respectée.

Les personnes qui rendent visite doivent étre prévenues qu'elles peuvent finalement ne pas étre
autorisées a entrer dans la chambre, méme aprés s'étre spécialement déplacées. Une visite peut ne
pouvoir durer que quelques instants et devoir se dérouler sans communication verbale.

Les visites doivent toujours étre annoncées. Il est cependant souvent préférable de ne les annoncer
que peu de temps a l'avance, afin d'éviter une tension anticipatoire prolongée.

Des déroulements courts et ritualisés (durée déterminée, réles clairement définis, peu de paroles)
peuvent réduire la sollicitation cognitive tout en apportant un soutien psychologique grace a leur
caractere prévisible et sécurisant.

Aides techniques et conseils pratiques

. Une sonnette d'appel sans fil comportant plusieurs récepteurs pouvant étre répartis dans le
logement constitue généralement une bonne solution pour permettre a la personne d'appeler a
l'aide.

. Dans les situations extrémes, lorsque la personne ne peut méme plus appuyer sur le bouton
d'une sonnette, un babyphone peut constituer une solution alternative.
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4.8 Gestion de la charge émotionnelle et existentielle

L'EM/SFC sévere constitue une situation psychologique extréme. Les limitations physiques et
cognitives majeures, la dépendance durable a I'égard d'autrui, les aggravations répétées de I'état de
santé ainsi que la négligence de la maladie par les systéemes sanitaire et social entrainent une
charge émotionnelle considérable.

Dans ces conditions, des sentiments tels que le désespoir, I'anxiété liée a la maladie, la panique, la
perte d'espoir ou le sentiment d'étre dépassé constituent des réactions fréquentes et
compréhensibles. Des symptémes dépressifs peuvent également survenir.

Ces manifestations sont toutefois généralement la conséquence des contraintes durables imposées
par la maladie, et non la cause de celle-ci. Une distinction claire est indispensable : les réactions
psychologiques ne doivent pas étre interprétées a tort comme une explication de I'EM/SFC ou des
aggravations de I'état de santé.

Certains modéles, comme le modele en quatre phases de Fennell, décrivent les processus
d'adaptation au cours des maladies chroniques [40]. Chez les personnes trés séverement atteintes
qui ne connaissent pas d'amélioration symptomatique notable, les phases d'intégration ou
d'acceptation (phases 3 et 4 de Fennell) sont toutefois souvent inaccessibles ou ne peuvent I'étre
que de maniere limitée.

Principales difficultés

1.Contrairement a de nombreuses sollicitations physiques, les charges émotionnelles sont souvent
difficiles a éviter. Elles comptent donc parmi les déclencheurs fréquents d'épisodes séveres de
MPE chez les personnes sévérement atteintes.

2.Une méconnaissance de I'EM/SFC, et notamment du MPE, par les thérapeutes ou par
I'entourage peut entrainer des erreurs diagnostiques et des interventions préjudiciables, en
cherchant a augmenter I'activité de la personne en présence d'une dépression supposée ou
méme avéreée.

3.La positivité toxique (" Tu ne dois pas perdre espoir ! Tu dois te battre ! ") augmente la pression
exercée sur la personne malade et peut provoquer un sentiment de culpabilité.

Elle s'accompagne souvent d'une culpabilisation des personnes malades, fondée sur l'idée implicite
ou explicite qu'elles seraient responsables de leur situation ou qu'elles ne feraient pas suffisamment
d'efforts.

Dans le contexte médical, cette attitude peut également prendre la forme d'une invalidation médicale,

lorsque les symptdmes sont mis en doute, minimisés ou banalisés [41, 42].
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A linverse, lorsque les symptdmes sont extrémement sévéres, une acceptation compléte de la
situation ne peut pas étre considérée comme I'étape ultime ou attendue du processus d'adaptation.

4. Les possibilités limitées de communication peuvent empécher les personnes malades d'exprimer
précisément leur situation émotionnelle ou de demander de l'aide.

5. Des périodes de souffrance extréme ou prolongée peuvent entrainer des crises existentielles.
Des pensées de mort ou un souhait de mourir peuvent également étre exprimeés.

Mesures de soins

. Prendre en compte la charge émotionnelle comme un facteur susceptible de déclencher un
épisode sévere de MPE. L'objectif est de protéger la personne d'une surcharge émotionnelle en
limitant rigoureusement les sollicitations émotionnelles dans le cadre général du pacing. Il ne
s'agit pas nécessairement d'analyser ou de résoudre les contenus émotionnels, mais de
permettre a la personne de tenir d'un jour a l'autre.

. Protéger autant que possible la personne des éléments émotionnellement éprouvants. Il peut
notamment s'agir :

o de décisions défavorables adressées par des administrations ;
o d'informations médicales difficiles ;
o de contacts avec des personnes qui ne comprennent pas la maladie.

Dans l'idéal, la personne malade doit pouvoir confier volontairement ces taches émotionnellement
exigeantes a I'équipe de soins ou a ses proches.

. Mettre en place des stratégies d'adaptation permettant de faire face a cette situation éprouvante.
Chez les personnes séverement atteintes, il s'agit généralement de moyens tres simples et peu
sollicitants, par exemple :

o des journées organisées selon des rituels prévisibles ;
o de courts moments d'attention bienveillante ;
o une bréve phrase personnelle répétée intérieurement.

. Une respiration calme et profonde peut contribuer au pacing en situation de charge émotionnelle
ou d'hyperventilation. Lorsque cela est possible, la personne doit pouvoir prendre conscience de
sa respiration et l'ajuster elle-méme selon ses besoins. Les interventions adaptées sont
généralement minimales et souples. Les techniques respiratoires rigides sont souvent trop
éprouvantes et impossibles a mettre en ceuvre.

. Certains médicaments, notamment des antidépresseurs ou, dans les situations aigués, des
médicaments sédatifs, peuvent aider certaines personnes. Leur utilisation doit étre discutée avec
un médecin, idéalement expérimenté dans I'EM/SFC. lls ne doivent pas étre considérés comme
un traitement de la cause de la maladie. Leur intérét doit étre évalué selon leur capacité a réduire
la surcharge émotionnelle et a favoriser la stabilisation.
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4.8.1 ACCOMPAGNEMENT FACE A UN SOUHAIT DE MOURIR

. Un accompagnement psychothérapeutique professionnel peut étre utile lorsque :
o la personne concernée le souhaite ;
o la thérapeute ou le thérapeute connait 'EM/SFC ;
o les capacités de communication et les limites de tolérance de la personne le permettent.

Toutes les interventions doivent impérativement tenir compte du MPE et ne doivent pas provoquer
d'aggravation de l'état. Les approches fondées sur l'activation ou la confrontation doivent étre
evitées.

. Des temps de supervision ou d'analyse de situations peuvent soulager les personnes qui
assurent les soins, notamment lorsque les difficultés persistent ou qu'elles ne savent pas
comment aborder les questions existentielles.

4.8.1 Accompagnement face a un souhait de mourir

Dans les formes trés séveres d'EM/SFC, des situations extrémes de souffrance ou de crise peuvent
survenir et conduire la personne a exprimer des questionnements existentiels ou certains souhaits.
Un souhait de mourir peut notamment apparaitre.

Les connaissances issues des soins palliatifs montrent que ces souhaits peuvent varier en intensité
et dans le temps. lls comportent souvent une part d'ambivalence : le souhait de mourir et celui de
continuer a vivre peuvent coexister [34].

Un souhait de mourir peut étre temporairement renforcé par une situation aigué. Il peut également
traduire une souffrance existentielle persistante, ce qui est nettement plus fréquent dans I'EM/SFC
sévere.

Une attitude respectueuse et attentive a la situation de crise est alors indispensable. Lorsque cela est
possible, des équipes de soins palliatifs et d'autres structures professionnelles de soutien doivent
étre associées précocement. Les questions juridiques et éthiques ne sont pas approfondies dans le
présent guide et doivent étre examinées au cas par cas avec les services compétents.

. Lorsqu'il existe une inquiétude, demander directement a la personne si elle présente :
o des pensées liées a la mort ;
o des pensées suicidaires ;
o un projet concret.

Rien n'indique que le fait d'aborder directement ces pensées les fasse apparaitre ou les renforce
[34].
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4.9 ETRE EN RELATION : ROLES AU SEIN DE LA FAMILLE, DU COUPLE

. Ne pas juger, minimiser ou dramatiser. Une attitude ouverte, respectueuse et empathique est
essentielle. 1l n'est pas toujours nécessaire de fournir immédiatement une réponse ou une
solution : rester auprés de la personne et supporter avec elle ce moment difficile constitue
également une forme d'accompagnement efficace [34].

. En présence de signes d'un risque suicidaire aigu, par exemple une pression croissante a agir ou
un projet concret :

o prendre la situation au sérieux ;

o @viter autant que possible de laisser la personne sans soutien, tout en tenant compte des
limites de ses proches ;

o solliciter rapidement les personnes et les services disponibles : proches, médecin, équipe
soignante ou service spécialisé dans les situations de crise ;

o rechercher si certaines sollicitations physiques ou sensorielles peuvent étre réduites [34].

. Rechercher les symptémes physiques susceptibles d'accentuer ces pensées. Les douleurs, la
dyspnée, l'agitation, l'anxiété ou une surcharge sensorielle sévere peuvent renforcer la
souffrance existentielle. Il convient d'évaluer si un meilleur soulagement de ces symptémes est
possible.

. Lorsqu'un souhait de mourir est exprimé de maniére répétée, les personnes qui accompagnent
doivent connaitre le cadre frangais relatif aux droits des personnes malades, a la fin de vie, aux
directives anticipées, a l'accompagnement et aux soins palliatifs ainsi qu'a la prévention du
suicide. Ces régles ne doivent toutefois pas occuper le premier plan ni étre interprétées comme
une conduite immédiate a tenir. La priorité reste I'accueil respectueux de la parole, la poursuite
de I'observation et la proposition de contacts et de soutiens adaptés.

ADAPTATION AU CONTEXTE FRANCAIS

le 3114, numéro national de prévention du suicide, est accessible gratuitement, vingt-quatre heures
sur vingt-quatre et sept jours sur sept, aux personnes en souffrance, a leurs proches et aux
professionnelles et professionnels concernés. htips://3114.fr/

4.9 Etre en relation : rdles au sein de la famille, du couple

L'EM/SFC sévere transforme profondément les roles au sein du couple et de la famille. Les
personnes malades ne peuvent plus étre présentes comme auparavant en tant que partenaire,
parent ou membre de la famille, tandis que les personnes assurant principalement les soins doivent
assumer de nouvelles responsabilités.

Ces transformations peuvent provoquer du chagrin, de la culpabilité et des tensions. Elles doivent

étre reconnues comme faisant partie intégrante de la réalité des soins. De nouvelles maniéres d'étre
ensemble doivent étre progressivement apprises.
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4.9 ETRE EN RELATION : ROLES AU SEIN DE LA FAMILLE, DU COUPLE

L'amour et I'empathie envers une personne séverement atteinte d'EM/SFC se manifestent
notamment par la fiabilité, I'attention et la persévérance dans I'accompagnement et les soins, ainsi
que par un soutien constant a la gestion de la maladie au moyen du pacing.

Principales difficultés

1.Certaines regles habituelles d'une relation aimante et respectueuse doivent étre réapprises dans
le contexte de I'EM/SFC sévere. Les relations sont mises a I'épreuve et peuvent se rompre
lorsqu'elles ne parviennent pas a s'adapter aux contraintes imposées par la maladie.

2.Contrairement & de nombreuses autres maladies chroniques, lintensité des limitations
(physiques, cognitives, orthostatiques, sensorielles et émotionnelles) laisse trés peu d'espace
pour entretenir une relation qui ne soit pas affectée par la maladie. La littérature parle a ce sujet
du caractére envahissant de I'EM/SFC [40].

3.La relation de dépendance entre la personne qui assure les soins et la personne malade
constitue une difficulté pour les deux parties.

4.Les conflits font naturellement partie de toute relation. Dans I'EM/SFC séveére, ils ne peuvent
toutefois pas toujours étre discutés ou approfondis, en raison de la sollicitation cognitive et
émotionnelle que cela représenterait.

5.Les restrictions professionnelles et personnelles subies par les proches aidants peuvent entrainer
une perte de statut social ou susciter I'incompréhension de I'entourage (par exemple : " Qu'est-ce
que cela t'apporte ? "

Cette situation peut provoquer une souffrance psychologique allant jusqu'a une traumatisation
secondaire [40]. Elle peut également avoir des répercussions sur la personne malade, qui risque de
Se percevoir comme un poids pour ses proches.

A RETENIR

La confiance constitue le fondement de toute relation. Pour I'établir, il est essentiel de croire la
personne malade, en particulier lorsqu'elle décrit ses symptémes.

La personne doit pouvoir compter sur le fait que sa communication, souvent tres limitée, sera
prise au sérieux et que les informations qu'elle transmet seront communiquées de maniere fiable.

Mesures de soins

. Le sentiment de sécurité affective repose sur la fiabilité et la compréhension. Des routines de
soins adaptées en constituent le fondement.
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4.9 ETRE EN RELATION : ROLES AU SEIN DE LA FAMILLE, DU COUPLE

Des rituels personnels peuvent également créer un sentiment de familiarité et permettre d'exprimer
une affection réciproque. lls peuvent contribuer a préserver différents réles, notamment ceux de
parent ou de partenaire, ou a maintenir vivants des souvenirs et des espoirs.

Ces rituels doivent étre construits ensemble et ne jamais dépasser les limites de tolérance de la
personne. Chez les personnes trés séverement atteintes, ils sont souvent non verbaux et peuvent se
limiter & un geste ou a un contact physique intégré aux soins eux-mémes.

. Les personnes de confiance jouent également un réle de protection et de soutien au pacing.

Dans les situations émotionnellement intenses ou lors d'une activation momentanée, la personne
malade peut dépasser ses limites sans s'en apercevoir suffisamment tét. Les personnes
expérimentées qui l'accompagnent doivent alors pouvoir le lui signaler et lui rappeler la nécessité des
pauses.

Il peut étre utile de convenir ensemble des situations dans lesquelles un rappel relatif au pacing doit
étre formulé.

. Les contacts avec d'autres personnes atteintes d'EM/SFC et vivant une situation comparable
peuvent constituer une ressource trés précieuse. Dans les formes les plus sévéres, ces
échanges ne sont toutefois possibles que de maniére extrémement limitée et nécessitent un
soutien actif de I'équipe d'accompagnement.

. Dans la mesure du possible, les personnes de confiance doivent également pouvoir exprimer
leurs propres difficultés, leurs blessures ou leurs limites.

Leur irritabilité doit autant que possible étre régulée en dehors de la chambre de la personne malade.
Les frustrations au sein de I'équipe doivent étre contenues grace a un soutien mutuel et, lorsque cela
est possible, au remplacement temporaire d'une personne en situation de surcharge aigué.

. L'accompagnement d'une personne atteinte d'EM/SFC pouvant se prolonger pendant de
nombreuses années, les proches aidants doivent également rester attentifs a leurs propres

limites.

La stabilité de I'équipe d'accompagnement est aussi importante pour toutes les personnes
impliquées, y compris pour la personne malade, que la prise en charge médicale elle-méme.

Une communication de qualité au sein de I'équipe et la mise en relation avec des groupes d'entraide
constituent des ressources essentielles.
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5. REPERES POUR LE PERSONNEL INFIRMIER

Ce chapitre décrit les exigences particulieres de la prise en charge a domicile des personnes
atteintes d'EM/SFC sévere et présente les principaux principes, modalités d'organisation et repéres
pratiques applicables aux soins.

Il s'adresse en premier lieu au personnel infirmier, mais propose également aux autres professions
de santé des repéres concrets pour accompagner ce public particulierement vulnérable.

Les soins apportés aux personnes atteintes d'EM/SFC sévére nécessitent de reconsidérer en
profondeur les modeles de soins habituels. L'objectif central n'est pas l'activation ni la mobilisation
des capacités restantes, mais la prévention rigoureuse de toute surcharge.

Le MPE, la faiblesse physique majeure et l'intolérance aux stimuli définissent le cadre de I'ensemble
des soins. Des mesures considérées comme bénéfiques dans d'autres situations peuvent ici
provoquer une aggravation durable et ne doivent donc pas étre mises en ceuvre.

La prise en charge repose au contraire sur les principes suivants :
. prévenir les dommages ;
. réduire les stimuli ;
. limiter les interventions au minimum nécessaire.

Cela suppose notamment une planification précise, une réduction importante des interactions et de la
communication, ainsi qu'une adaptation rigoureuse de chaque mesure aux limites de tolérance
individuelles, tres faibles et fluctuantes, de la personne [4, 28].

Pour le personnel infirmier, cette approche volontairement retenue peut sembler contre-intuitive et
étre éprouvante sur le plan émotionnel [28]. Elle nécessite des connaissances spécifiques, une
maitrise constante de ses propres pratiques et une grande empathie. Une approche inspirée des
principes des soins palliatifs peut offrir des repéres utiles dans ce contexte.

Ce n'est qu'a ces conditions qu'il est possible de créer un environnement de soins favorisant la
stabilisation et permettant, dans certains cas, une amélioration fonctionnelle.

L'évolution de la maladie reste néanmoins propre a chaque personne. Méme dans des conditions de
prise en charge optimales, aucune amélioration ne peut étre garantie [4, 12].

En dehors des situations d'urgence, les soins des personnes atteintes d'EM/SFC sévére prennent
généralement la forme d'interventions trés courtes, réparties au cours de la journée.

Cette organisation impose des exigences particulieres en matiére de planification, de communication

et de coordination. Des repéres clairs, des routines fiables et la continuité des personnes
intervenantes constituent des conditions essentielles a la sécurité de la prise en charge a domicile.
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5.1 CONSTRUIRE UNE RELATION DE SOIN FONDEE SUR LA CONFIANCE

Une relation de soin fondée sur la confiance est tout aussi indispensable.

5.1 Construire une relation de soin fondée sur la confiance

Dans 'EM/SFC sévére, une relation solide et fiable entre les personnes qui assurent les soins, la
personne malade et ses proches est essentielle [4, 12, 43].

En raison de la forte vulnérabilité aux sollicitations et aux stimuli extérieurs associée au MPE, les
personnes malades dépendent tout particulierement de la sensibilité, de I'attention et de la capacité
d'adaptation des personnes qui les accompagnent [12, 26, 43, 44].

Seul un cadre relationnel stable et fondé sur la confiance permet :
. de repérer les limites individuelles de tolérance ;
. de réaliser les soins en sécurité ;
. de prévenir les aggravations provoquées par les sollicitations [12, 26, 44, 45].

La premiere condition d'une telle relation est la capacité a faire preuve d'empathie, de sincérité et de
fiabilité dans les soins [12, 44].

Cela implique notamment :
. de reconnaitre avec sérieux et sans jugement les symptdmes rapportés ;
. d'adapter systématiquement les soins aux limites individuelles de tolérance ;
. d'accepter de s'écarter des procédures habituelles et standardisées lorsque la situation I'exige [4,
12, 26, 44].

Une relation de soin solide suppose également une approche adaptée a la sévérité et a la complexité
de la maladie.

Il est essentiel de comprendre pleinement les répercussions de I'EM/SFC sur toutes les dimensions
de l'existence :

. physique ;

. psychologique ;

. sociale ;

. existentielle ou spirituelle.

AFEMISE - Guide d'accompagnement et de soins 73



AFEMASE

" L'EM/SFC sévere peut
entrainer la perte
complete de la vie
antérieure et de
I'ildentité qui lui était
associée [12]. "

Cela implique aussi de reconnaitre avec transparence les limites de

“ ses propres connaissances, tout en manifestant la volonté de
s'informer régulierement sur I'évolution des recherches et des
mmmmmmmm dations consacrées a 'EM/SFC [2, 12, 44].



5.1 CONSTRUIRE UNE RELATION DE SOIN FONDEE SUR LA CONFIANCE

La personne malade et ses proches doivent alors étre accompagnés avec une attention particuliere,
dans une relation qui laisse une place aux pertes et au deuil tout en apportant stabilité et fiabilité.

Les personnes qui assurent les soins contribuent fortement a permettre a la personne malade de se
sentir écoutée, prise au sérieux et soutenue. Cela est particulierement important au regard des
expériences répétées de banalisation et de psychologisation auxquelles les personnes atteintes
d'EM/SFC peuvent avoir été confrontées [26, 44, 46].

Les proches et les personnes assurant principalement les soins : une ressource essentielle

Une collaboration partenariale et fondée sur la confiance avec les proches et les personnes assurant
principalement les soins, revét une importance particuliere dans la prise en charge a domicile des
personnes atteintes d'EM/SFC sévere [4].

Ces personnes construisent, avec la personne malade et au fil du temps, des routines de soins
individualisées.

Les éléments suivants ne peuvent pas étre compris avec précision lors de visites ponctuelles a
domicile :

. les variations quotidiennes de la tolérance ;

. les premiers signes de surcharge ;

. les interventions individuellement tolérées.

Leur compréhension se construit grace a une observation continue, a des essais prudents et a des
ajustements répétés dans la vie quotidienne.

Chez les personnes trés sévérement atteintes, méme des soins élémentaires, comme I'hygiéne
corporelle ou le positionnement, peuvent devoir étre réalisés par séquences trés courtes, séparées
par de longues périodes de récupération.

Une prise en charge aussi individualisée est difficlement compatible avec I'organisation et le rythme
généralement trés contraints des services professionnels a domicile.

La participation de personnes de référence présentes de maniere continue (le plus souvent des
proches ou des personnes assurant un accompagnement vingt-quatre heures sur vingt-quatre) est
donc indispensable [47].

Par ailleurs, les échanges directs avec la personne malade doivent souvent étre réduits au minimum

pendant une visite a domicile. Dans les situations les plus extrémes, ils peuvent devenir presque
impossibles.
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5.1 CONSTRUIRE UNE RELATION DE SOIN FONDEE SUR LA CONFIANCE

La communication doit alors se concentrer sur les questions strictement indispensables.

Les personnes de confiance (généralement les proches aidants) peuvent transmettre :
. des informations objectivables, comme les traitements médicamenteux ;
. leurs observations concernant I'évolution de I'état.

La personne malade doit néanmoins rester décisionnaire quant aux modalités de communication et
aux personnes autorisées a la représenter. Dans l'idéal, cette représentation est formalisée par une
procuration.

Les proches et les personnes assurant principalement les soins ont également besoin de repéres, de
retours professionnels et de soutien émotionnel.

Les proches aidants de personnes atteintes d'EM/SFC sévere assument fréquemment des
responsabilités qui dépassent largement les taches habituelles d'aide. lls peuvent notamment :

. coordonner les rendez-vous médicaux ;

. consigner les traitements et les symptémes ;

. organiser la vie quotidienne ;

. défendre les intéréts de la personne malade aupres des systemes sanitaire, social ou éducatif ;

. lui apporter un soutien émotionnel continu.

Dans le méme temps, ils sont directement confrontés a I'évolution de la maladie et a ses symptémes
séveres et imprévisibles [4].

A cela s'ajoutent des conséquences importantes sur leur santé, leur vie sociale et leur situation
financiére, notamment lorsqu'une présence permanente est nécessaire.

De nombreux proches réduisent ou cessent complétement leur activité professionnelle, ce qui peut
entrainer une insécurité économique durable.

La sollicitation physique et émotionnelle continue augmente également le risque :
. d'altération de leur propre santé ;

. de surcharge psychosociale.

L'acces aux prestations sociales et aux dispositifs de soutien est souvent difficile, ce qui peut encore
aggraver leur situation [4, 28, 48].
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5.2 VISITE A DOMICILE

Dans ce contexte, les soins professionnels jouent un rOle essentiel. Celui-ci ne consiste
généralement pas, en premier lieu, a assurer directement I'ensemble des soins, mais a remplir des
fonctions :

. de coordination ;

. d'organisation ;

. de conseil.

POINT DE VIGILANCE

Toute modification des routines de soins doit étre accompagnée et évaluée par du personnel
expérimenté. Si nécessaire, les gestes et les procédures doivent étre réexpliqués ou réenseignés.

Il est tout aussi important de repérer de maniére proactive les signes éventuels de surcharge chez
les proches aidants et, lorsque cela est possible, de les orienter vers des dispositifs adaptés :

. de répit;

. de conseil ;

. d'accompagnement ;

. de soutien.

Ces mesures protégent les personnes qui assurent les soins, mais contribuent également a la
stabilité et a la continuité de I'ensemble de la prise en charge [4, 43].

5.2 Visite a domicile

Une planification minutieuse, une communication claire en amont et une organisation structurée sur
place constituent les conditions nécessaires a la réalisation sécurisée d'une visite a domicile aupres
d'une personne atteinte d'EM/SFC.

La tolérance aux sollicitations pouvant fortement fluctuer, le moment, I'étendue et les modalités
concretes des interventions doivent étre réévalués le jour méme de la visite et, si nécessaire,
adaptés. Malgré une préparation soigneuse, certaines interventions peuvent devoir étre écourtées,
reportées ou complétement interrompues.

Planification et préparation
Il convient de déterminer en amont dans quelle mesure la personne malade souhaite et peut
participer elle-méme aux décisions organisationnelles. Lorsque cela est possible, son consentement

et sa participation doivent étre directement recueillis, par exemple au moyen d'une bréve réponse
écrite ou d'une procuration formalisée.
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5.2 VISITE A DOMICILE

SiX repéres pour préparer une
visite a domicile

Les éléments suivants doivent notamment étre recueillis avant la visite.

0 DUREE DE PRESENCE e LUMIERE
La durée maximale pendant laquelle la La tolérance a la lumiére (obscurité

présence d'une personne dans la piece compléte ou faible éclairage).
est tolérable.

e COMMUNICATION e TOUCHER
La tolérance a la communication. La tolérance au toucher.

e ODEURS ET PRESENCE e MOMENT DE LA VISITE
La tolérance aux odeurs et a la présence Le moment de la journée adapté a la
de personnes dans la piece. personne malade.

EFFET SUR L’'ORGANISATION

Ces facteurs déterminent le déroulement de la visite, le nombre de personnes nécessaires et la
préparation du matériel.
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5.2 VISITE A DOMICILE

En pratique, la coordination passe fréquemment par les proches ou les personnes assurant
principalement les soins, qui connaissent bien la situation individuelle (voir section 5.1).

Les modalités de communication alternatives, comme les messages écrits ou la transmission
d'informations par les proches, sont généralement moins éprouvantes que des échanges directs
avant ou apres une intervention de soin.

Déroulement et comportement dans la chambre

Le jour de la visite, une derniére coordination doit avoir lieu avant d'entrer dans la chambre avec les
personnes assurant principalement les soins ou, lorsque cela est possible et souhaité, avec la
personne malade elle-méme.

Les modalités d'éclairage et de positionnement, I'emplacement du matériel ainsi que la répartition
des taches doivent étre clairement définis.

Le principe général est le suivant : effectuer autant de préparatifs que possible en dehors de la
chambre afin de réduire au minimum le temps de présence dans la piece.

. Dans la chambre, les interventions doivent étre réalisées calmement, de maniére structurée et
rapide. Les différentes étapes doivent étre clairement hiérarchisées et organisées dans un ordre
cohérent afin d'éviter les interruptions. Les répétitions et les corrections doivent autant que
possible étre évitées.

. Un signal d'alerte ou d'arrét clair doit étre convenu a l'avance afin que la personne puisse
indiquer le début d'une aggravation, par exemple :

o un geste de la main ;
o l'utilisation d'une sonnette ;
o un mot convenu.

Lorsque ce signal est donné, toutes les interventions doivent étre interrompues aussi rapidement que
possible et les personnes présentes doivent quitter la chambre.
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5.3 PLAN DE SOINS ET MESURES D'URGENCE

ALERTE IMPORTANTE

. Les interventions invasives, comme les prélevements sanguins ou la gestion d’'une sonde ou
d’un cathéter, doivent étre exclusivement réalisées par du personnel expérimenté et parfaitement
familiarisé avec le geste.

Les personnes en formation ou disposant de peu d’expérience pratique ne doivent pas effectuer ces
interventions aupres de personnes atteintes d’EM/SFC.

Les proches aidants ne doivent pas étre formés directement sur la personne malade, mais sur un
support de simulation ou un modele, par exemple pour I'entretien d’'une sonde.

. Les expériences acquises lors des interventions précédentes doivent étre recueillies en amont
afin d'éviter autant que possible la répétition des mémes difficultés.

. Pour les soins invasifs, une prémédication peut étre utilisée lorsqu'elle est médicalement
indiquée.

. Les prélevements sanguins importants peuvent représenter une sollicitation considérable pour
les personnes séverement atteintes. Il est recommandé d’avoir les précautions suivantes [13] :

o préparer minutieusement le prélevement, en prévoyant notamment des aiguilles et des tubes
de remplacement, et le réaliser autant que possible au moment de la journée ou I'état de la
personne est habituellement le meilleur ;

o en raison de la diminution possible du volume sanguin circulant liée a la dysautonomie, veiller
a un apport hydrique supplémentaire, par exemple un a deux verres d'une boisson contenant
des électrolytes ou, le cas échéant, de I'eau de coco biologique non sucrée ;

o en cas de sensibilité tres importante a la douleur et au toucher, appliquer au préalable un
anesthésique local au niveau du site de ponction ;

o utiliser un pansement hypoallergénique ou du coton fixé a l'aide d'un ruban adhésif médical
microporeux sur le site de ponction.

. Une protection rigoureuse contre les infections est indispensable auprés des personnes atteintes
d'EM/SFC. Les mesures correspondantes sont présentées dans la section 4.6 - Sécurité,
protection et prévention des infections.

5.3 Plan de soins et mesures d'urgence

Un plan de soins détaillé et bien structuré constitue le fondement d'une collaboration fiable entre la
personne malade, I'équipe qui assure principalement les soins et les personnes intervenant a titre
professionnel.

Dans I'EM/SFC séveére, le plan de soins repose sur les expériences acquises et sur les routines

progressivement élaborées, le plus souvent sur une longue période, entre la personne malade et les
personnes qui I'accompagnent au quotidien.
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L'objectif est que toutes les personnes qui assurent les soins, qu'elles interviennent de maniéere
informelle ou professionnelle, puissent appliquer ces routines en toute sécurité sans avoir a
demander continuellement des précisions a la personne malade.

Méme lorsque celle-ci peut encore parler, son énergie ne doit pas étre consacrée a répéter les
mémes explications. Elle doit rester disponible pour les informations nouvelles et réellement
importantes.

Contenu du plan de soins

Un plan de soins complet pour une personne atteinte d'EM/SFC doit comprendre :
. Une évaluation médicale précisant :
» les diagnostics ;
o les comorbidités ;
o les principaux symptémes ;
o tous les facteurs connus susceptibles de déclencher, d'aggraver ou de soulager les
symptomes.
. Des informations personnelles sur la personne concernée, éventuellement présentées en
introduction, notamment :
o ses centres d'intérét ;
o ses loisirs ;
o SON ancienne profession.

Ces éléments permettent de donner une image plus juste de la personne qui, avant la maladie, était
active et participait a la vie sociale. lls peuvent contribuer a prévenir les malentendus et les
représentations erronées.

. Le traitement médicamenteux actuel, ainsi que les expériences antérieures avec les
meédicaments, notamment leur tolérance.
. Dans la partie principale, des indications claires concernant toutes les interventions de soins, en
précisant :
o leur moment de réalisation ;
o leur ordre ;
o leur déroulement ;
o les modalités d'administration des médicaments ;
o les moyens et les modalités de communication.

Les procédures doivent étre consignées en détail, par exemple :
. l'aide a la prise des repas ;
. les routines liées a I'élimination et a l'accés aux toilettes ;
. les conduites a tenir en cas de douleurs ou d'autres symptdmes.
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. Un espace réservé aux notes, permettant de signaler les informations manquantes et les
modifications nécessaires.

Le plan de soins doit étre régulierement réexaminé et adapté lorsque la situation I'exige.
Mesures d'urgence et interventions inhabituelles

Cela concerne notamment :

. les visites a domicile de médecins, de thérapeutes ou de personnes chargées d'une expertise ;

. les soins complexes comportant un risque élevé d'épisode sévere de MPE ;

. les transports sanitaires.

. En prévision d'une urgence, I'équipe d'accompagnement et la personne malade doivent
déterminer a l'avance qui assume la responsabilité principale et qui est autorisé a prendre les
décisions nécessaires. Les personnes désignées doivent pouvoir étre jointes de maniére fiable a
toute heure.

. Le plan doit préciser quels médecins connaissant la situation peuvent étre contactés en cas
d'urgence, a quel moment et par quel moyen, ainsi que la possibilité éventuelle d'organiser une
visite a domicile.

Lorsque des complications commencent a apparaitre, il est souvent pertinent de prendre contact
suffisamment t6t. Cela peut éviter de devoir recourir, la nuit ou pendant le week-end, a un service
d'urgence qui ne connait pas la situation particuliére de la personne.

. Pour le personnel médical qui ne connait pas I'EM/SFC, un document officiel d'information
consacreé au transport et a la prise en charge en urgence peut étre utile, comme celui cité dans la
référence [49].

Dans lidéal, ce document doit étre complété et adapté a la situation individuelle avec l'aide du
médecin, afin que les particularités essentielles soient immédiatement repérables.

. Le plan doit également indiquer clairement quels médicaments peuvent étre administrés en
situation d'urgence ou avant une intervention particulierement éprouvante, ainsi que leur
posologie.

Des benzodiazépines sont fréquemment utilisées dans ce contexte. En raison des risques de

dépendance, d'effets indésirables et d'accoutumance, leur utilisation doit toujours étre convenue
avec le médecin.
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Préparer les mesures d'urgence

Une partie spécifigue du plan de soins doit présenter des conduites a tenir clairement
définies pour les urgences et les situations inhabituelles susceptibles d’entrainer une
sollicitation importante.

DESIGNER LES RESPONSABILITES

Déterminer a I'avance qui assume la responsabilité principale et qui est autorisé a prendre les décisions
nécessaires. Prévoir des personnes pouvant étre jointes de maniére fiable a toute heure.

IDENTIFIER LES PROFESSIONNELS A CONTACTER

Préciser quels médecins connaissant la situation peuvent étre contactés, a quel moment et par quel moyen,
ainsi que la possibilité d’organiser une visite a domicile. Prendre contact suffisamment t6t lorsque des
complications apparaissent.

PREPARER LE DOCUMENT D'INFORMATION

Prévoir un document officiel consacré au transport et a la prise en charge en urgence, complété et adapté a la
situation individuelle avec I'aide du médecin.

PRECISER LES TRAITEMENTS D'URGENCE

Indiquer quels médicaments peuvent étre administrés en situation d’urgence ou avant une intervention
particulierement éprouvante, ainsi que leur posologie. Lorsque des benzodiazépines sont envisagées, leur
utilisation doit étre convenue avec le médecin.

ANTICIPER LES TRANSPORTS

Déterminer a 'avance si une sédation est nécessaire et selon quelles modalités elle peut étre réalisée.
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Suivi et documentation de I'évolution de la maladie

L'EM/SFC étant fréquemment associée a d'importantes fluctuations des symptébmes, une
documentation systématique de I'évolution est essentielle.

Elle permet notamment d'évaluer :
. l'effet éventuel d'un nouveau médicament ;
. les conséquences de certains soins, comme le lavage des cheveux ;
. les facteurs susceptibles d'améliorer ou d'aggraver I'état.
. Dans l'idéal, la nature et la sévérité des symptdmes doivent étre relevées quotidiennement, de
méme que la survenue d'épisodes sévéres de MPE.

Les personnes modérément atteintes peuvent souvent encore effectuer elles-mémes ce suivi a l'aide
d'un journal des symptémes. Chez les personnes sévérement atteintes, cette tache revient a I'équipe
qui assure les soins.

. Selon les besoins individuels, il peut également étre utile de consigner :
o les apports alimentaires et hydriques ;
o les modifications de l'alimentation ;
o la température corporelle ;
o la fréquence et les caractéristiques des selles.
. Les réactions aux médicaments et aux compléments alimentaires ainsi que leur évolution doivent
étre soigneusement documentées et intégrées au plan de soins.

Il est recommandé de commencer les nouveaux médicaments a des moments distincts, afin de
pouvoir attribuer plus clairement les éventuelles réactions a la substance concernée.

5.4 Eléments issus des principes des soins palliatifs

Selon I'Organisation mondiale de la Santé (OMS), les soins palliatifs sont une approche visant a
améliorer la qualité de vie des personnes malades et de leur famille lorsqu'elles sont confrontées aux
difficultés associées a une maladie potentiellement mortelle. lls visent a prévenir et a soulager la
souffrance grace a son repérage précoce, a son évaluation attentive ainsi qu'au traitement de la
douleur et des autres probléemes d'ordre physique, psychosocial ou spirituel [50].
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Cette définition rattache les soins palliatifs aux maladies susceptibles d'engager le pronostic vital ou
de réduire I'espérance de vie. Dans ses formes séveres, 'EM/SFC peut également conduire a des
situations mettant en jeu le pronostic vital. Elle ne se caractérise toutefois pas principalement par une
évolution terminale.

Dans le méme temps, il n'existe actuellement aucun traitement agissant sur la cause de la maladie ni
aucun traitement curatif. Compte tenu de la complexité des symptdmes et des difficultés
considérables rencontrées dans la prise en charge des personnes atteintes d'EM/SFC séveére, il
convient donc d'examiner dans quelle mesure les principes et les approches issus des soins palliatifs
peuvent étre transposés a ce public et lui étre utiles.

L'approche fondamentale des soins palliatifs parait particulierement adaptée a I'accompagnement
des personnes atteintes d'EM/SFC sévére. Elle repose sur le respect, la considération et une
orientation résolue vers les besoins et les difficultés de la personne malade [51].

Cicely Saunders (1918-2005), fondatrice du mouvement moderne des soins palliatifs, a durablement
transformé la prise en charge de la douleur avec le concept de douleur totale, fondé sur une
approche globale de la personne [52]. Cette conception s'appuie notamment sur le principe suivant :
" La douleur est ce que la personne malade dit qu'elle est ; elle existe lorsqu'elle dit avoir mal. " [53]

Compte tenu de la grande vulnérabilité des personnes atteintes d'EM/SFC séveére et de la diversité
des manifestations de la maladie, ce respect sans réserve de leur expérience individuelle revét une
importance centrale (voir également la section 5.1).

Un autre aspect essentiel de l'approche palliative réside dans sa vision globale de la personne ainsi
que dans la coopération entre les différentes professions et les différentes personnes impliquées
dans son accompagnement.

Dans la relation avec la personne malade, notamment lorsqu'elle traverse une souffrance
existentielle, une attitude a la fois compatissante et professionnelle est généralement plus aidante
gu'une approche distante, principalement fondée sur une relation hiérarchique.

Les soins palliatifs accordent également une attention explicite aux proches et a I'environnement
social [50]. Comme indiqué dans la section 5.1 - Les proches et les personnes assurant
principalement les soins : une ressource essentielle -, les proches supportent fréquemment la plus
grande part de la prise en charge dans I'EM/SFC. lIs constituent également une source déterminante
de connaissances sur la situation de la personne malade.

Les approches permettant d'évaluer systématiquement leurs besoins de soutien et de renforcer les
aides qui leur sont apportées revétent donc une importance particuliere [54].
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Principe clé

La douleur est ce que la personne
malade dit qu’elle est ; elle existe
lorsqu’elle dit avoir mal.

Compte tenu de la grande vulnérabilité des personnes atteintes ’EM/SFC sévere et de la
diversité des manifestations de la maladie, ce respect sans réserve de leur expérience
individuelle revét une importance centrale.
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Les manuels consacrés aux soins palliatifs proposent de nombreux repéres pour accompagner les
symptémes et les situations éprouvantes (voir les références [55-57]).

[l convient toutefois de rappeler que les modeéles de prise en charge palliative ont principalement été
développés dans le contexte de maladies avancées, souvent oncologiques. lls ne peuvent donc pas
étre directement transposés a I'EM/SFC, mais peuvent offrir des pistes pertinentes lorsqu'ils sont
adaptés a ses particularités.

Dans I'EM/SFC, les approches visant a soulager les symptdmes peuvent notamment étre utiles pour
accompagner :

. les douleurs ;

. les nausées ;

. l'anxiété liée a la maladie.

L'orientation résolue de I'approche palliative vers les besoins de la personne malade est également
particulierement compatible avec la nécessité de réduire les stimuli et les sollicitations.

Certaines mesures issues des soins palliatifs peuvent donc étre retenues aprés une évaluation
individuelle attentive. De nombreuses autres doivent cependant étre adaptées ou ne sont pas
appropriées.

ALERTE IMPORTANTE

Les interventions reposant sur des échanges verbaux ou impliquant une stimulation sensorielle ou
un contact physique (par exemple l'aromathérapie) peuvent provoquer chez de nombreuses
personnes une aggravation liée au MPE. Elles sont alors contre-indiquées.

Comme toute autre intervention, les mesures relevant de I'approche palliative doivent :
. respecter les limites individuelles de tolérance ;
. réduire autant que possible les sollicitations ;
. s'inscrire dans le cadre du pacing (voir section 3.3).

REPERES ESSENTIELS

. Evaluer chaque mesure individuellement.

. Respecter les limites de tolérance.

. Réduire les stimuli et les sollicitations.

. Vérifier la connaissance du MPE avant toute intervention.
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Les associations et les dispositifs d'accompagnement relevant des soins palliatifs peuvent également
apporter un soutien face aux questionnements spirituels ou existentiels et aux difficultés particuliéres
liées a l'accompagnement. Ce soutien peut concerner la personne malade, lorsque son état le
permet, mais aussi ses proches et les personnes assurant principalement les soins.

Les équipes spécialisées en soins palliatifs réunissent des compétences issues de différentes
professions qui peuvent étre utiles a I'accompagnement des personnes atteintes d'EM/SFC sévere
[59].

Le recours a une telle équipe peut étre pertinent a condition que les personnes intervenantes
connaissent I'EM/SFC et, en particulier, le malaise post-effort. Ce point doit étre vérifié avant toute
intervention.

Adaptation au contexte francais : I'annuaire géolocalisé du Centre national des soins palliatifs et
de la fin de vie permet d'identifier les équipes et les structures présentes sur le territoire :
https://www.parlons-fin-de-vie.fr/carte-interactive-des-structures-de-soins-palliatifs/

Une meilleure connaissance des particularités de 'EM/SFC par les professionnelles et professionnels
des soins palliatifs pourrait contribuer a améliorer davantage la qualité de la prise en charge. Le
présent guide peut leur offrir un premier cadre d'orientation.
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CHAPITRE

Pour aller plus loin
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	Avertissement de l'AFEMISE
	Préface
	EN OUVERTURE

	Prendre soin sans aggraver
	Respecter les limites, reconnaître le savoir de la personne malade et préserver la valeur de chaque existence.
	Chaque matin, des femmes et des hommes se lèvent pour travailler, créer, transmettre, prendre soin, éduquer, inventer. Ils se lèvent pour gagner leur vie, mais aussi pour lui donner un sens. Par leurs gestes, leurs idées, leurs engagements, ils contribuent à cette œuvre commune que nous appelons une société.
	Et chaque matin, d’autres femmes et d’autres hommes ne se lèvent pas.
	Ils ne se lèvent pas, ou seulement quelques instants. Ils ne peuvent parfois ni se tenir debout, ni parler longtemps, ni supporter la lumière, le bruit ou la présence d’une autre personne. Non parce que le désir leur manquerait. Non parce qu’ils auraient cessé d’aimer la vie. Bien au contraire : il existe souvent, chez celles et ceux que la maladie a immobilisés, une formidable intensité du désir de vivre. Mais entre ce désir et le monde se dresse un organisme qui ne parvient plus à produire, réguler et restaurer l’énergie comme auparavant.
	L’encéphalomyélite myalgique nous oblige ainsi à regarder ce que notre époque préférerait ne pas voir.
	Elle ne nous parle pas simplement de fatigue. Elle révèle notre difficulté collective à penser les limites, la vulnérabilité et l’invisible. Elle met à l’épreuve une société qui sait célébrer les corps performants, mais qui demeure démunie lorsque le corps ne peut plus répondre à ses injonctions.
	Car nous vivons sous le règne du dépassement. Il faudrait aller plus vite, produire davantage, dormir moins, optimiser chaque heure et transformer toute faiblesse en opportunité de progression. La fatigue elle-même est devenue suspecte : elle serait un défaut de motivation, un manque d’organisation, parfois presque une faute morale. Celui qui ralentit devrait se reprendre. Celui qui s’arrête devrait faire un effort. Celui qui ne peut plus avancer serait tenté de croire, ou de se voir répéter, qu’il ne veut plus avancer.
	Mais l’EM renverse brutalement cette logique. Elle nous enseigne qu’il existe des situations dans lesquelles l’effort ne répare pas, mais aggrave ; dans lesquelles la volonté ne suffit pas ; dans lesquelles vouloir davantage peut conduire à pouvoir moins. Elle nous rappelle que le courage ne consiste pas toujours à se dépasser. Il consiste parfois à s’arrêter avant l’effondrement.


	EN OUVERTURE
	Le malaise post-effort constitue le cœur de cette réalité. Une sollicitation physique, cognitive, émotionnelle, sensorielle ou orthostatique, parfois infime, peut entraîner une aggravation disproportionnée, différée et durable. Le dépassement n’est pas toujours visible lorsqu’il se produit. La personne peut répondre, sourire, marcher quelques mètres ou poursuivre une conversation. Elle en paiera pourtant parfois le prix quelques heures plus tard, durant plusieurs jours ou plusieurs semaines. Dans les formes les plus sévères, des sollicitations aussi élémentaires qu’un changement de position, un repas ou quelques paroles peuvent suffire à désorganiser profondément l’état de santé.
	Comprendre cela devrait changer bien davantage que nos pratiques médicales.
	Cela devrait changer notre regard sur la valeur d’une existence. Une société qui ne reconnaît la personne qu’à travers ce qu’elle produit finit par rendre invisibles celles et ceux dont les forces se sont retirées. Elle confond alors autonomie et dignité, performance et mérite, mouvement et vie. Or une personne ne perd rien de sa valeur lorsqu’elle ne peut plus travailler, sortir, parler ou se tenir debout. Son existence n’a pas à être justifiée par son rendement.
	L’EM nous invite ainsi à reconstruire une pensée sociale de l’énergie. Nous savons mesurer la production, le temps de travail, les kilomètres parcourus et les records battus. Nous savons moins reconnaître l’effort silencieux nécessaire pour tolérer une douche, digérer un repas ou simplement rester quelques minutes dans la même pièce qu’un proche.
	C’est dans cet espace que prend place l’art du pacing.
	Le pacing ne consiste ni à renoncer à vivre ni à organiser méthodiquement le retrait. Il ne signifie pas simplement " faire moins ". Il consiste à apprendre ce qui peut être accompli sans compromettre les heures et les jours qui suivront. Il faut observer les signaux les plus discrets, anticiper les effets différés, hiérarchiser les besoins, fractionner les gestes, réduire les stimuli et protéger les temps de récupération. C’est refuser de sacrifier demain à l’illusion de pouvoir aujourd’hui.
	C’est un art, précisément parce qu’il n’existe pas de formule universelle. Les seuils fluctuent. Ce qui était tolérable hier peut devenir impossible aujourd’hui ; ce qui semble accessible le matin peut ne plus l’être l’après-midi. Les sollicitations physiques, cognitives, émotionnelles, sensorielles et orthostatiques s’additionnent, chacune mobilisant une part de ressources déjà limitées. La stabilisation doit donc pouvoir être préservée pour un échange, un rituel, une présence aimée, un instant de normalité.

	EN OUVERTURE
	Le pacing est également un acte de confiance. Il repose sur la reconnaissance d’un savoir irremplaçable : celui de la personne malade. Elle seule perçoit de l’intérieur les variations de son état, ses signes précurseurs, les nuances de ses tolérances et les conséquences parfois imprévisibles d’une sollicitation. Le rôle du soignant ou de l’aidant n’est donc pas de prendre le pouvoir sur ce savoir, mais de lui donner une place, de l’aider à se préciser et d’organiser autour de lui un accompagnement suffisamment souple et sécurisant.
	Patient et accompagnant avancent alors comme deux alpinistes encordés. L’un connaît intimement ses appuis, son souffle et ses vertiges ; l’autre peut observer le terrain, sécuriser la progression et offrir un point d’ancrage. Aucun ne peut avancer durablement en tirant l’autre. Si l’un impose son rythme, la cordée se met en danger. Si la confiance disparaît, le mouvement devient impossible. Mais lorsque chacun reconnaît la place et le savoir de l’autre, il devient possible d’avancer, parfois de quelques mètres, parfois seulement en évitant une nouvelle chute.
	Au milieu de la complexité biologique de l’EM, une vérité demeure étonnamment simple : le premier traitement est de ne pas aggraver, principe même de la médecine primum non nocere.
	Et au milieu de la sophistication médicale, le cœur du soin demeure humain. Il commence lorsque nous croyons la personne. Il se poursuit lorsque nous respectons ses limites sans les transformer en condamnation. Il prend toute sa force lorsque nous savons rester présents sans envahir, soutenir sans imposer, espérer sans promettre.
	Ce guide est né de cette exigence. Il rassemble des connaissances scientifiques, professionnelles et expérientielles afin d’aider à prévenir, favoriser la stabilisation et rendre les soins compatibles avec la maladie. Mais il porte aussi une ambition plus vaste : contribuer à construire une médecine et une société capables de reconnaître qu’une vie conserve toute sa valeur même lorsqu’elle se déroule dans le silence, l’obscurité ou l’immobilité. C’est rappeler enfin que le progrès d’une société ne se mesure pas seulement à la vitesse de ceux qui avancent, mais à la manière dont elle demeure aux côtés de ceux qui ne peuvent plus se lever.
	EN OUVERTURE

	L’essentiel
	Ajout éditorial de l'AFEMISE : Cette synthèse ne figure pas dans l'article original. Elle en reprend les principaux enseignements afin de faciliter leur repérage.
	Le malaise post-effort est au centre des décisions de soins. Chez les personnes atteintes d'EM/SFC sévère, une sollicitation physique, cognitive, orthostatique, sensorielle ou émotionnelle, même minime, peut provoquer une aggravation disproportionnée de l'état général et des symptômes, souvent différée et durable.
	L’objectif prioritaire n’est pas la mise en activité ou la mobilisation, mais la stabilisation de l’état de la personne. Une intervention habituellement considérée comme bénéfique peut devenir préjudiciable lorsqu'elle dépasse les limites de tolérance de la personne.
	Le pacing constitue le principe directeur de l'accompagnement et des soins. Toutes les sollicitations s'additionnent. Les soins doivent donc être priorisés, fractionnés, espacés et suivis de temps de repos suffisants, dans un environnement aussi pauvre en stimuli que possible.
	Les soins doivent être strictement individualisés. Leur nature, leur durée et leur moment de réalisation dépendent de l'état du jour, des symptômes, des comorbidités, de la tolérance aux stimuli et des préférences de la personne. Ils peuvent devoir être raccourcis, fractionnés, reportés ou temporairement suspendus.
	La communication, la confiance et la continuité sont essentielles. Des routines prévisibles, des signes simples (notamment un signal d'arrêt) et un plan de soins détaillé permettent de limiter les demandes adressées à la personne et de sécuriser les interventions.
	Les proches aidants jouent un rôle central dans la prise en charge à domicile. Leur connaissance fine de la personne et de ses réactions doit être reconnue. Ils ont eux-mêmes besoin d'information, de soutien, de répit et d'un relais professionnel.
	Les principes des soins palliatifs peuvent apporter des repères utiles, notamment pour le soulagement des symptômes, le respect des choix, la qualité de vie et l'accompagnement des souffrances physiques, psychologiques, sociales ou existentielles. Ils doivent toutefois être adaptés aux particularités de l'EM/SFC et respecter rigoureusement le pacing.
	Contexte
	Objectif
	Méthodes
	Résultats
	EN OUVERTURE

	Glossaire et acronymes
	CIM-10
	Classification internationale des maladies, 10e révision

	EM/SFC
	Encéphalomyélite myalgique / syndrome de fatigue chronique

	HSD
	Troubles du spectre de l'hypermobilité

	IO
	Intolérance orthostatique.

	MPE
	Malaise post-effort

	NPF
	Neuropathie des petites fibres

	POTS
	Syndrome de tachycardie orthostatique posturale

	SAMA
	Syndrome d'activation mastocytaire
	SEDh
	Syndrome d'Ehlers-Danlos hypermobile
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	Introduction
	1. INTRODUCTION
	L'objectif des soins est de permettre une vie digne et adaptée aux besoins de la personne. Cet objectif est habituellement associé à des dimensions telles que la communication, la participation sociale, l'activation, le mouvement et le contact physique.
	Chez les personnes atteintes d'encéphalomyélite myalgique / syndrome de fatigue chronique (EM/SFC), ces principes ne peuvent toutefois être appliqués que dans les limites d'une tolérance à l'effort très variable d'une personne à l'autre, fortement fluctuante et imposée par la maladie. Chez les personnes sévèrement atteintes, cette tolérance est extrêmement faible. Des mesures de soins considérées comme bénéfiques dans d'autres contextes peuvent ici entraîner une aggravation importante de l'état de santé et ne sont donc pas applicables. Le malaise post-effort (MPE), caractéristique clinique centrale de l'EM/SFC, doit ainsi être pris en compte dans l'ensemble des décisions relatives aux soins [1-4].
	Il en résulte une approche médicale et soignante fondamentalement différente des modèles habituels fondés sur l'activation. Elle exige des connaissances spécifiques à la maladie ainsi qu'une grande sensibilité aux limites individuelles de tolérance. Cette approche est encore très peu intégrée aux formations médicales et aux formations aux métiers du soin. Elle doit donc faire l'objet d'un apprentissage spécifique.
	Dans le même temps, la charge qui pèse sur les personnes assurant les soins est considérable. Elle résulte de la situation extrême dans laquelle se trouvent les personnes sévèrement atteintes, dont la prise en charge nécessite souvent une disponibilité vingt-quatre heures sur vingt-quatre, mais aussi de la gravité et de la durée de la maladie ainsi que de l'incertitude du pronostic. À cela s'ajoutent fréquemment une compréhension insuffisante de la maladie dans l'entourage social et un soutien inadéquat de la part des systèmes de santé et de protection sociale. Dans ces conditions, les personnes malades comme leurs proches aidants peuvent atteindre, voire dépasser, les limites de leurs capacités.
	Dans cette situation, des routines clairement structurées et un plan de soins adapté à chaque personne constituent des outils essentiels. Ils apportent de la sécurité aux personnes concernées comme aux personnes qui assurent les soins et favorisent une compréhension médicalement fondée de la situation.
	Malgré d'importantes différences individuelles, de nombreuses difficultés liées aux soins sont similaires, notamment dans les domaines de l'alimentation, de l'hygiène buccale ou de l'hygiène corporelle. Pour ces différentes dimensions, des mesures spécifiques et des modalités adaptables ont été développées à partir de l'expérience pratique.

	1. INTRODUCTION
	Ces approches issues de la pratique se sont principalement construites en dehors des modèles établis de prise en charge. Dans ce contexte, les connaissances expérientielles des personnes malades et de leurs proches aidants revêtent une importance particulière. Elles constituent le fondement de pratiques éprouvées dans une situation de soins encore insuffisamment couverte par les dispositifs existants.
	Le présent guide d'accompagnement et de soins s'appuie sur ces connaissances expérientielles. Il rassemble des expériences acquises au fil des années et rend les dimensions de soins qui en ont été dégagées utilisables aussi bien dans le cadre des soins informels que dans celui des soins professionnels.

	PORTÉE ET LIMITES DU GUIDE
	Ce guide ne prétend ni à l'exhaustivité, ni à une valeur juridiquement contraignante, ni à une applicabilité universelle. Il ne doit expressément pas être compris comme une instruction juridiquement contraignante, mais comme un outil d'orientation scientifique et pratique pour les soins.
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	3.1 Fondements cliniques pertinents pour les soins

	3.1 FONDEMENTS CLINIQUES PERTINENTS POUR LES SOINS
	La maladie affecte :
	le système nerveux central ;
	le système nerveux autonome ;
	le système immunitaire ;
	les systèmes vasculaire et endothélial ;
	la disponibilité et la régulation de l'énergie cellulaire [1, 10].
	Elle se caractérise par une dysfonction pathologique de la relation entre activité et récupération, qui entraîne une aggravation importante et souvent différée de l'état après une sollicitation : le MPE, présenté dans la section 3.2.
	En raison de ces mécanismes pathologiques, l'EM/SFC provoque des limitations considérables des capacités physiques et cognitives ainsi que des fonctions du système nerveux autonome. Le spectre s'étend d'une altération importante des activités quotidiennes jusqu'à une dépendance complète pour les soins.
	Les formes sévères de l'EM/SFC comptent parmi les atteintes fonctionnelles les plus graves rencontrées en médecine [4, 11, 12].
	La littérature distingue souvent quatre degrés de sévérité :
	léger ;
	modéré ;
	sévère ;
	très sévère [2].
	Dans le cadre des soins, la catégorie formelle de sévérité est toutefois moins déterminante que la combinaison propre à chaque personne entre son profil symptomatique et son niveau d'intolérance aux sollicitations et aux stimuli.
	Ces facteurs peuvent varier fortement :
	au cours de l'évolution de la maladie ;
	entre les jours où l'état est meilleur et ceux où il est plus dégradé ;
	selon le moment de la journée.
	Pour cette raison, et afin de faciliter la lecture, le présent guide ne distingue pas systématiquement les formes sévères des formes très sévères. Il concerne l'ensemble des personnes atteintes d'EM/SFC qui ont besoin de soins.
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	Le dépassement des limites n'est pas immédiatement visible
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	" La stabilisation doit  précéder l’optimisation  des soins. "
	Lorsque l’état continue à se dégrader ou qu’aucune stabilisation n’est observée, il ne convient pas de répondre automatiquement en intensifiant les interventions ou en apportant " davantage de soutien ".
	Certaines mesures supplémentaires, telles que des perfusions additionnelles, peuvent aggraver la situation.
	L'objectif n'est pas la mise en activité, mais la stabilisation
	Les sollicitations s'additionnent et doivent être mises en balance
	Les temps de repos constituent une composante nécessaire des soins
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	Adapter les soins aux manifestations orthostatiques
	Ces difficultés peuvent entraîner des limitations fonctionnelles considérables et influencer fortement les modalités de soins.
	CHANGER DE POSITION PAR ÉTAPES
	Réaliser les changements de position lentement et par étapes, puis prévoir un temps de récupération suffisant après toute sollicitation orthostatique.

	LIMITER LES POSITIONS REDRESSÉES
	Éviter les positions redressées qui ne sont pas indispensables. Évaluer individuellement la tolérance à l'élévation de la tête et ne pas l'appliquer systématiquement.

	CHOISIR LE BON MOMENT
	Programmer les soins pendant les périodes où la stabilité cardiovasculaire est meilleure, lorsque cela correspond au fonctionnement de la personne.

	PRÉPARER LES TRANSFERTS
	Préparer soigneusement les transferts et, lorsque cela est nécessaire, les répartir en plusieurs étapes.

	OBSERVER LES PARAMÈTRES VITAUX
	Observer les paramètres vitaux pendant les sollicitations orthostatiques, notamment la fréquence cardiaque et la pression artérielle.

	APPORTS HYDRIQUES ET ÉLECTROLYTIQUES
	Prendre en compte les apports hydriques et électrolytiques.

	POINT DE VIGILANCE
	Ne pas interpréter à tort ces symptômes comme de l’anxiété ou du déconditionnement.
	Risque de chute et prévention des chutes
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	4. DIMENSIONS DES SOINS DANS L'EM/SFC
	" Le malaise post-effort et les comorbidités influencent de manière déterminante toutes les dimensions des soins. "
	et tous les domaines de la prise en charge. Chaque mesure doit être adaptée à la tolérance actuelle de la personne ainsi qu'à ses éventuelles intolérances aux stimuli, conformément au principe central du pacing (voir section 3.3).
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	4.2 Élimination et accès aux toilettes
	Les solutions retenues pour l'élimination et l'accès aux toilettes doivent être adaptées au niveau fonctionnel de la personne et à son seuil de tolérance du moment. Pour de nombreuses personnes sévèrement atteintes, aller aux toilettes constitue l'effort incontournable le plus important de la journée. Cette dimension représente donc, avec l'alimentation et l'hydratation, l'une des priorités du plan de soins.
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	" Même non réparateur, le sommeil reste préférable à une privation prolongée de sommeil et peut contribuer à stabiliser l'état. "
	Les recommandations classiques d'hygiène du sommeil, comme " réserver le lit au sommeil " ou " ne pas se reposer pendant la journée ", sont souvent contre-indiquées ou impossibles à mettre en œuvre dans les formes sévères d'EM/SFC.
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	Lorsque des changements réguliers de position sont nécessaires pour prévenir les escarres (situation qui doit idéalement être évaluée par du personnel infirmier), des techniques douces de retournement doivent être apprises et intégrées à la routine. Elles doivent permettre de soulager les points d'appui tout en évitant les forces de cisaillement.
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	Aides techniques et conseils pratiques
	Une lampe frontale équipée d'un faisceau lumineux réglable peut être utile pour les soins nécessitant d'éclairer uniquement une petite zone, par exemple lors de la coupe des ongles des pieds.
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	" L'EM/SFC sévère peut entraîner la perte complète de la vie antérieure et de l'identité qui lui était associée [12]. "
	Cela implique aussi de reconnaître avec transparence les limites de ses propres connaissances, tout en manifestant la volonté de s'informer régulièrement sur l'évolution des recherches et des recommandations consacrées à l'EM/SFC [2, 12, 44].
	5.1 CONSTRUIRE UNE RELATION DE SOIN FONDÉE SUR LA CONFIANCE
	Les proches et les personnes assurant principalement les soins : une ressource essentielle

	5.1 CONSTRUIRE UNE RELATION DE SOIN FONDÉE SUR LA CONFIANCE
	5.2 VISITE À DOMICILE
	5.2 Visite à domicile
	Planification et préparation

	5.2 VISITE À DOMICILE
	5.2 VISITE À DOMICILE
	Déroulement et comportement dans la chambre

	5.3 PLAN DE SOINS ET MESURES D'URGENCE
	5.3 Plan de soins et mesures d'urgence
	5.3 PLAN DE SOINS ET MESURES D'URGENCE
	Contenu du plan de soins

	5.3 PLAN DE SOINS ET MESURES D'URGENCE
	Mesures d'urgence et interventions inhabituelles

	5.3 PLAN DE SOINS ET MESURES D'URGENCE
	5.4 ÉLÉMENTS ISSUS DES PRINCIPES DES SOINS PALLIATIFS
	Suivi et documentation de l'évolution de la maladie

	5.4 Éléments issus des principes des soins palliatifs
	5.4 ÉLÉMENTS ISSUS DES PRINCIPES DES SOINS PALLIATIFS
	5.4 ÉLÉMENTS ISSUS DES PRINCIPES DES SOINS PALLIATIFS
	5.4 ÉLÉMENTS ISSUS DES PRINCIPES DES SOINS PALLIATIFS
	5.4 ÉLÉMENTS ISSUS DES PRINCIPES DES SOINS PALLIATIFS
	CHAPITRE

	Pour aller plus loin
	Remerciements
	Financement
	Contributions
	Disponibilité des données
	Conflits d'intérêts
	Accès ouvert et licence
	Note de l'éditeur
	POUR ALLER PLUS LOIN

	Références
	AFEMISE · Guide d’accompagnement et de soins
	POUR ALLER PLUS LOIN

	Références
	AFEMISE · Guide d’accompagnement et de soins

	Comprendre, protéger et accompagner sans aggraver.
	Ce guide rassemble des connaissances scientifiques, professionnelles et expérientielles afin de rendre les soins plus sûrs et plus compatibles avec l’EM/SFC sévère.
	www.afemise.com


