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INTRODUCTION

Il existe un sous-ensemble croissant de personnes atteintes de COVID long dont la maladie évolue pour
répondre aux criteres diagnostiques de I'encéphalomyélite myalgique/syndrome de fatigue chronique
(EM/SFC). Alors que le COVID long reste une maladie en évolution, I'EM/SFC offre un cadre clinique bien établi -
fondé sur des décennies de recherche et de soins aux patients - pour reconnaftre et traiter les caractéristiques
distinctives telles que le malaise post-exercice (MPE), le dysfonctionnement autonome et I'atteinte
multisystémique. En appliquant ce schéma directeur et en ciblant les différentes composantes avec des soins
structurés et fondés sur des données probantes, les cliniciens peuvent mettre en ceuvre des interventions

significatives pour améliorer les résultats des patients.

Ce guide constitue une ressource pratique pour les professionnels de la santé qui cherchent a mieux
comprendre, diagnostiquer et prendre en charge I'EM/SFC, le Long COVID et d'autres maladies chroniques
associées a une infection (MCAI). Ces maladies entrainent souvent un déclin fonctionnel important, une
perte d'autonomie et une diminution de la qualité de vie. Pourtant, nombre d'entre elles restent sous-
diagnostiquées ou mal gérées en raison de lacunes dans la formation, de directives incohérentes et

d'obstacles systémiques aux soins.

Des soins efficaces nécessitent une approche coordonnée et interdisciplinaire qui inclut les soins primaires,
les spécialistes, les professionnels paramédicaux (PT, OT, SLP), les prestataires de soins de santé
comportementale et les soignants. Le partenariat entre le clinicien et le patient est tout aussi vital, car il
repose sur la confiance mutuelle, le partage des décisions et le respect de I'expérience vécue. Ensemble, ces
collaborations peuvent contribuer a réduire le fardeau de la maladie, a renforcer la confiance clinique et a

faire évoluer le domaine vers des soins plus équitables et plus compatissants.

Cette boite a outils fournit
Une approche structurée de I'évaluation et de la gestion
Conseils sur les principaux outils de diagnostic et les évaluations basées sur
les fonctions Stratégies de traitement spécifiques a I'affection
Aide aux personnes handicapées et a I'hébergement

Possibilités de FMC et ressources éducatives supplémentaires

L'objectif de ce guide est de fournir aux prestataires des outils clairs et concrets pour mieux soutenir le parcours
dé@soins de leurs patients et contribuer a I'amélioration des fonctions quotidiennes et des résultats de santé a

long terme.

Il s'agit de la premiére édition du Guide de soins cliniques. Au fur et a mesure de I'évolution des
connaissances scientifiques, de |'expérience clinique et de la recherche sur I'EM/SFC, le Long COVID et les
maladies apparentées, les prochaines éditions seront mises a jour pour refléter les nouvelles données

probantes et les meilleures pratiques.
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CHAPITRE 1 : NAVIGUER DANS
L'INCERTITUDE CLINIQUE

Zeest Khan, MD, mars 2025

La pratique de la médecine repose sur la reconnaissance des schémas et les interventions fondées sur des preuves, mais les affections post-
infectieuses telles que le Long COVID et I'EM/SFC perturbent ce cadre. Leur présentation hétérogene, I'évolution de la recherche et
I'absence de biomarqueurs établis laissent les cliniciens face a l'incertitude du diagnostic et du traitement, un défi inconfortable dans un
domaine qui valorise la précision. Pourtant, l'incertitude n'est pas synonyme d'inaction. En tant que cliniciens, notre réle n'est pas
seulement d'apporter des réponses définitives, mais aussi de guider les patients a travers des soins structurés, personnalisés et évolutifs,

méme si nous n'avons pas toutes les réponses.

Défis dans le traitement du COVID long et de I'EM/SFC

Les patients et les cliniciens sont confrontés a des obstacles importants dans la prise en charge de ces pathologies :

® |es patients sont confrontés a de longs délais d'attente, a des options de traitement limitées et au scepticisme médical. Nombre
d'entre eux arrivent aux rendez-vous épuisés, souffrant de troubles cognitifs et craignant d'étre renvoyés.

® |Les cliniciens doivent faire face a des recommandations en constante évolution, a des temps de visite limités, a I'absence de
biomarqueurs définitifs et a la frustration de voir des patients dont |'état ne s'améliore pas malgré tous les efforts déployés. Les
modeles de diagnostic traditionnels échouent souvent lorsqu'ils sont confrontés a un dysfonctionnement multisystémique et a des

symptomes fluctuants.

Compte tenu de ces défis, il est nécessaire de modifier I'approche clinique, en allant au-dela des protocoles rigides et en s'orientant vers

des soins centrés sur le patient, adaptables et collaboratifs.

Adopter un modeéle de soins collaboratifs

Dans un contexte clinique incertain, la relation patient-clinicien est I'un des outils les plus précieux dont on dispose. Au lieu de positionner
les cliniciens comme des autorités uniques, une approche intégrée - ol les prestataires et les patients partagent les connaissances et la

prise de décision - peut améliorer la qualité des soins.

® Reconnaitre I'expérience vécue par le patient. De nombreux patients ont passé beaucoup de temps a suivre les symptémes, a
rechercher des traitements et a tester leurs propres limites. Les cliniciens doivent valider et exploiter ces connaissances tout en
fournissant un cadre pour des essais de traitement sdrs et structurés.

® |['essai et le pivot plutot que I'essai et I'erreur. En I'absence de lignes directrices claires, le traitement repose souvent sur des
interventions soigneusement controlées plutot que sur des remedes définitifs. L'ajustement des stratégies en fonction de la
réponse du patient n'est pas un échec, c'est une prise de décision éclairée.

® Fixer des attentes claires. Les patients et les prestataires de soins doivent fixer des objectifs de traitement réalistes, reconnaitre que les
progrés peuvent étre lents et s'accorder sur des limites - les médecins ne doivent pas se sentir obligés de prescrire des traitements non
éprouvés et les patients ne doivent pas étre critiqués pour avoir refusé des interventions en raison de leur co(t ou de leurs effets

secondaires.
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CHAPITRE 1 : NAVIGUER DANS
L'INCERTITUDE CLINIQUE

Zeest Khan, MD, mars 2025

Construire un cadre clinique pratique

Pour faire face efficacement a l'incertitude, les prestataires peuvent mettre en ceuvre des approches structurées des soins :

1. Donner la priorité a des contréles réguliers. Les symptémes du COVID long et de I'EM/SFC fluctuent, d'ou l'importance
d'évaluations fréquentes. Compte tenu des contraintes de temps, les rendez-vous devraient se concentrer sur une ou deux
questions clés par visite afin d'assurer des progres significatifs.

2. Le soutien va au-dela des prescriptions. Aider les patients a obtenir des aménagements sur leur lieu de travail, a I'école ou a la
maison, des ressources pour les personnes handicapées et I'acces a des soins interdisciplinaires est tout aussi crucial que la prise en
charge médicamenteuse.

3. L'orientation doit étre stratégique. Compte tenu de I'impact multisystémique de ces pathologies, des soins interdisciplinaires sont
souvent nécessaires. Cependant, les orientations doivent étre intentionnelles, avec des questions claires pour les spécialistes plutét
qu'un simple transfert soins.

4. Orienter les patients vers des ressources fiables. Les patients se tournent inévitablement vers des sources en ligne, ol des informations
exactes coexistent avec des informations erronées. Les cliniciens doivent recommander des organisations de confiance afin de

permettre une prise décision éclairée.

Redéfinir notre approche des maladies complexes

Le COVID long et I'EM/SFC posent un défi a la pratique clinique conventionnelle, mais ils offrent également I'occasion de remodeler notre
approche de la médecine face a l'incertitude. En adoptant la capacité d'adaptation, la collaboration avec les patients et un raisonnement
clinique fondé sur des données probantes, les prestataires peuvent fournir des soins utiles malgré une recherche incomplete.

Pour naviguer dans l'incertitude, il ne s'agit pas d'attendre des données parfaites, mais d'utiliser les meilleures connaissances disponibles,
de s'engager dans un raisonnement clinique structuré et de rester ouvert a de nouvelles perspectives. Ce changement d'état d'esprit
profite non seulement aux patients souffrant d'affections post-infectieuses, mais renforce notre capacité a gérer d'autres maladies
complexes et mal comprises dans I'ensemble de la médecine.
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CHAPITRE 2 : BASES DU LONG
COVID, DU ME/CFS ET DES

COMORBIDITES

Introduction

Un sous-ensemble de plus en plus important de patients atteints de COVID de longue date répond désormais aux critéres de I'EM/SFCy7s,
d'ou un besoin encore plus grand pour les cliniciens de reconnaitre ces chevauchements et d'appliquer les principes de soins de
I'EM/SFC aux deux populations.

Il est essentiel de comprendre les critéres de diagnostic de I'EM/SFC pour élaborer des stratégies de traitement efficaces pour les
patients atteints du Long COVID. L'EM/SFC sert de modeéle pour la prise en charge des maladies chroniques associées a I'infection
(MCAI), en proposant des approches structurées d'évaluation et de prise en charge qui contribuent a améliorer le fonctionnement et
la qualité de vie. Méme les personnes qui ne répondent pas a tous les critéres diagnostiques de I'EM/SFC mais qui présentent des

symptomes communs peuvent bénéficier de ces mémes principes de soins.

2.1 Définition du COVID long

La National Academies of Sciences, Engineering, and Medicine (NASEM);5s définit le Long COVID comme suit :

"Le COVID long est une maladie chronique associée a une infection qui survient apres une infection par le SRAS-CoV-2 et qui est présente
pendant au moins trois mois sous la forme d'un état pathologique continu, récurrent et rémittent, ou progressif, qui affecte un ou plusieurs

systemes organiques".

2.2 Définir I'EM/SFC

Aux Etats-Unis, les critéres diagnostiques les plus largement utilisés pour I'EM/SFC sont ceux établis par I'Institute of Medicine (I0M), de
2015, maintenant connu sous le nom de National Academy of Medicine (NAM). A I'échelle internationale, les critéres de consensus
canadiens (CCC)as et les critéres de consensus internationaux (ICC),¢ sont d'autres définitions de cas fréquemment citées.

Les criteres du NAM décrivent les principales caractéristiques diagnostiques suivantes :

Un patient doit répondre a tous les critéres suivants pour qu'un diagnostic d'EM/SFC soit posé :
® Altération des fonctions normales accompagnée d'une fatigue d'au moins 6 mois
® Malaise post-exercice (MPE)*
® Sommeil non réparateur*®

® Troubles cognitifs* et/ou intolérance orthostatique
*Les symptomes doivent étre modérés a séveres et se manifester au moins 50 % du temps.

En savoir plus sur les critéres de base

1. Une réduction ou une déficience substantielle de la capacité a s'engager dans les niveaux d'activité antérieurs a la maladie
(vie professionnelle, éducative, sociale ou personnelle) qui :

a. dure plus de 6 mois
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CHAPITRE 2 : BASES DU LONG
COVID, DU ME/CFS ET DES

COMORBIDITES

b. s'accompagne d'une fatigue qui est :
" souvent profonde
® d'apparition récente (pas a vie)
® ne résulte pas d'un effort excessif continu ou inhabituel
® qui n'est pas sensiblement soulagée par le repos

2. Le malaise post-exercice (MPE) désigne une aggravation significative des symptémes et un déclin fonctionnel a la suite d'un effort
physique, cognitif ou émotionnel qui aurait été tolérable avant le début de la maladie. Les principales caractéristiques sont les
suivantes

a. Une exacerbation tardive des symptomes, apparaissant généralement 12 a 48 heures apres l'activité déclenchante.

b. Une période de récupération prolongée, de quelques jours a quelques semaines, au cours de laquelle les patients se
trouvent dans un état d'effondrement avec une intensification des symptémes.

¢. Déclencheurs imprévisibles pouvant inclure un effort minimal, une stimulation sensorielle (lumiére/son) ou des
facteurs de stress environnementaux.

d. Une sévérité et une durée des symptdmes disproportionnées par rapport a I'activité déclenchante.

e. La PEM représente une réponse pathologique a I'effort qui distingue I'EM/SFC des autres affections liées a la fatigue et sert
de caractéristique diagnostique cardinale.

3. Sommeil non réparateur*
a. Les patients atteints d'EM/SFC se réveillent sans étre rafraichis aprés une nuit compléte de sommeil.

b. Cela peut se produire malgré I'absence d'un trouble primaire du sommeil.

Symptomes supplémentaires
Pour recevoir un diagnostic d'EM/SFC, les patients doivent présenter au moins un des symptémes ci-dessous. Ces symptomes s'ajoutent
aux trois premiers critéres requis ci-dessus.

1. Troubles cognitifs* - problémes de réflexion, de mémoire, de fonctions exécutives et de traitement de I'information. Ils peuvent
également présenter un déficit d'attention et une altération des fonctions psychomotrices.

a. Toutes ces maladies peuvent étre exacerbées par I'effort, une verticale prolongée, le stress ou le manque de temps.
b. Cela peut avoir de graves conséquences sur la capacité d'un patient & conserver un emploi ou a suivre une scolarité a temps plein.

2. Intolérance orthostatique (10) - aggravation des symptémes lors de I'adoption et du maintien d'une position verticale. Une réduction
du débit sanguin artériel cérébral a été régulierement observée, mais ce test n'est pas facilement disponible en clinique.

Remarque : les variations de la fréquence cardiaque et de la tension artérielle peuvent étayer un diagnostic d'l0, mais elles ne sont pas obligatoires.
a. Les symptomes tels que les étourdissements, les évanouissements, la fatigue accrue, I'aggravation des facultés cognitives, les
maux de téte ou les nausées s'aggravent en position debout (debout ou assise). Les symptomes s'améliorent (mais ne
disparaissent pas nécessairement complétement) en s'allongeant.
b. L'intolérance orthostatique est souvent la manifestation la plus génante et la plus limitante sur le plan fonctionnel de
I'EM/SFC, en particulier chez les adolescents.

* La fréquence et la gravité de ces symptodmes doivent étre évaluées. Le comité NAM a précisé que, pour étre diagnostiqués, les patients
doivent présenter au moins la moitié du temps (50 %) des symptémes d'intensité modérée, substantielle ou sévere.
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CHAPITRE 2 : BASES DU LONG
COVID, DU ME/CFS ET DES

COMORBIDITES

2.3 Symptomes supplémentaires a I'appui du diagnostic

Systémes affectés Symptémes

Systeme immunitaire dess

wfections, sensibilibés nouvelles ou aggrasees |

des cellules MK est corralee a la gravite.

Debut d'infection aigue, symplomes peewdo-gnppaus, maux de garge, ganghons lymphatigues senablas, augrmentation

meri s, medicaments, produits chimigues). Une fable optotoxicibs

Systéme neurologique

sengonalas (lemkne, bruit, loucher)

Altération de la fonction psychomotrice, faiblesse musculaine, contractions musculaines, instahilitg, atasie, sensibiitds

SysteEmes autaname

et endocrinien

l'alcool, variations de poids

Extrémites froides, dysrégulation de la température, transpiration excessive, perte d’appétit, intolérance &

Wanifestations douloursus s

Maux de tete, myalgwes, arthralges, douleurs neuropathigques

Systémes gastro-intestina

et génito-urinaire

Symptimes de type SCI, gastroparasie, cystite interstitielle, nausses chroniques

24 Affections comorbides courantes de I'EM/SFCy>

DYSFOMCTIONMEMENT

AUTONOME

Syndrome de tachycardie
orthostatique posturale (POTS),
hypotension & médiation neurale
(NMH), hypotension orthostatique

TROUBLES RHUMATOLOGIQUES

Fibromyalgie, syndrome
d'Ehlers-Danlos, dysfonctionnement de I'articulation

temporo-mandibulaire, syndrome sec (yeus/bouche

secs)

TROUBLES NEUROLOGIQUES
Hypersensibilites sensorielles
(lumiere, son, toucher, odeurs ou produits
chimiques), troubles de I'equilibre, migraines,
neuropathie périphérique, neuropathie des

petites fibres

TROUBLES IMMUNOLOGIGUES

Allergies nouvelles ou aggravées, syndrome
d'activation des mastocytes,
sensibilités chimiques multiples,
infections chroniques et

immunodeficiences

TROUBLES GASTRO-INTESTINAUX

Orthostatique postural

Allergies et intolérances alimentaires, y
compris aux protéines du lait, problémes de
motilité intestinale, maladie ceeliaque, syndrome

du célon irritable, prolifération bactérienne de

I'intestin gréle

TROUBLES ENDOCRINIENS/METABOLOGIQUES

Hypothyroidie, dysrégulation de |'axe
hypothalameo-hypophyso-surrénalien

(courbe de cortisol

basse ou aplatie), syndrome métabolique

TROUBLES DU SOMMEIL
Apnée du sommeil, syndrome des jambes
sans repos, trouble des mouvements

periodigues des membres

TROUBLES PSYCHIATRIQUES

Anxiété secondaire, dépression
secondaire

TROUBLES GYNECOLOGIQUES

Endomeétriose, syndrome

préemenstruel, vulvodynie

DIVERS : Cystite interstitielle, vessie hyperactive, carences nutritionnelles, carences en vitamines B12 et D, obesité

Premiéré édition| 2025
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CHAPITRE 2 : BASES DU LONG
COVID, DU ME/CFS ET DES

COMORBIDITES

25 Evaluation et diagnostic
® [a U.S. Clinician Coalition propose des tests de diagnostic de niveau 1, 2 et 3. Pour obtenir des conseils et des informations
supplémentaires, veuillez consulter le site : https://mecfscliniciancoalition.org/.
® Historique des symptomes et impact fonctionnel : )
o Documenter les déclencheurs de PEM et la capacité fonctionnelle au fil du temps.
o Utiliser des registres de symptomes validés ou des questionnaires PEM.3;,77
® Principaux tests de diagnostic :
O Test orthostatique : Test de 10 minutes de la NASA (position passive), test de position activen,, test de la table basculante (TTT):as.
0 Tests autonomiques : QSART, Valsalva, TTT si disponible
0 Test de polyneuropathie a petites fibres : Biopsie cutanéeszs
© Laboratoires standard : NFS, CMP, tests de la fonction thyroidienne, vitamine B12 et folate, études du fer, ANA, ESR/CRP, facteur
rhumatoide, transglutaminase tissulaire (test cceliaque), immunoglobulines totales, vitamine D, cortisol AM et DHEA, phosphore,
magnésium, analyse d'urine, étude du sommeil pendant la nuit.

2.6 Apergu de la stratégie de gestion

Veuillez consulter le chapitre correspondant pour plus de détails et de conseils.

Domaine de prise en charge Interventions clés

Gestion de I'énergie Stimulation, repos structuré, prévention des chutes de MPE 79,182

Solution saline IV, liquides oraux, suppléments électrolytiques, vétements de compression, supports pharmacologigues

Gestion de I'OL . .
estion de (voir section Ol) 17,112,161

Neuroinflammation et douleur Naltrexone a faible dose (LDN), pyridostigmine, dextrométhorphane (DM) 107,185

Régime pauvre en FODMAP, régime pauvre en histamine, probiotiques, agents de motilité, régimes anti-inflammatoires

33,127

Soutien gastro-intestinal et nutritionnel

Syndrome d'activation des
Stabilisateurs du MCAS, antihistaminiques, produits biologiques ciblant les mastocytes 55,117,118
mastocytes

Hygiéne du sommeil, sédatifs-hypnotiques, antagonistes doubles des récepteurs de I'orexine,
s " benzodiazépines, agonistes des récepteurs de la mélatonine (p. ex., Remeron), antidépresseurs (p. ex., doxépine,

ommei
trazodone, mirtazapine, antidepresseurs tricycliques), plantes médicinales et suppléments (p. ex., glycinate

de magnésium) et antihistaminiques12

NAC et guanfacine, huile de poisson oméga 3, phosphatidylsérine, phosphatidylcholine,

Troubles cognitifs
9 utilisation strategigue de stimulants (attention au PEM) 124,171
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CHAPITRE 3 : EVALUATION DES

TROUBLES FONCTIONNELS
(EVALUATION CLINIQUE)

Introduction

Les patients atteints d'EM/SFC, de Long COVID et d'autres maladies chroniques associées a une infection (MCAI) peuvent présenter des
déficiences profondes qui dépassent souvent celles observées dans des maladies telles que la sclérose en plaques, l'insuffisance cardiaque
congestive et la bronchopneumopathie chronique obstructive. Contrairement a d'autres maladies chroniques, ces affections se
caractérisent par un malaise post-effort (MPE), c'est-a-dire une aggravation des symptomes et un déclin des fonctions apres un effort
physique, cognitif ou émotionnel minime.

Les marqueurs diagnostiques et les tests de laboratoire traditionnels ne parviennent souvent pas a saisir I'ampleur du handicap chez ces
patients. Pour évaluer avec précision la déficience, les cliniciens doivent s'appuyer sur les antécédents du patient, des questionnaires, des
outils validés de dépistage des symptémes et des tests objectifs de dysfonctionnement autonome et de déficience cognitive.

Ce chapitre présente une approche clinique structurée de I'évaluation de la déficience, intégrant les principaux outils d'évaluation, les
mesures de la capacité fonctionnelle et les considérations relatives a la documentation du handicap.

3.1 Outils d'évaluation
Ces instruments, bien qu'ils ne soient pas spécifiques a I'EM/SFC, soutiennent le diagnostic et la documentation de la diminution de la
fonction et de la variabilité des symptomes :

® Questionnaire "bon jour/mauvais jour" : mesure la fonction de base/bon jour et la fonction PEM/accident/mauvais jour, ainsi que le
nombre d'heures 'activité en position verticale (HUA).

® 10-Minute NASA Lean Test ou Tilt Table Test : test passif en cabinet pour évaluer l'intolérance orthostatique.

® (Questionnaire PROMIS sur la fatigue et la fonction cognitive (4 ou 7) : mesure validée de la gravité de la fatigue par rapport aux

normes de la population.

SF-36 [RAND-36] Functional Assessment Scale : mesure la qualité de vie liée a la santé et les limitations quotidiennes.

® FUNCAP - gide a documenter les besoins de soutien et la perte dautonomie dans plusieurs domaines
0 FUNCAPS55 : offre plus de détails
0 FUNCAP27 : plus court

w
N

Conseils en matiere de documentation clinique

Définir clairement les limitations fonctionnelles, les déficiences et les déclencheurs de PEM.

Spécifier la tolérance pour la posture debout (par exemple, "Incapable de rester debout pendant plus de 10 minutes sans symptémes").
Mettre I'accent sur la variabilité des symptomes et leur impact sur la vie quotidienne.

Utiliser des tests objectifs pour compléter les symptomes rapportés par le patient.

3.3 Capacité fonctionnelle

Evaluation des fonctions quotidiennes et des déficiences
La déficience fonctionnelle dans I'EM/SFC et le COVID long n'est pas simplement une question de fatigue - il s'agit d'une perte complexe
de la production d'énergie et de la stabilité autonome qui fluctue de maniére imprévisible.
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TROUBLES FONCTIONNELS
(EVALUATION CLINIQUE)

Principaux outils d'évaluation fonctionnelle :
® Mesure des heures d'activité debout (HUA)

© Documente le nombre total d'heures quotidiennes passées en position debout, a marcher ou a s‘asseoir en position verticale, les pieds au
sol.

O Fournit une estimation de la déficience fonctionnelle au fil du temps.
® Questionnaire "bon jour" (jour de référence)/"mauvais jour" (jour d'accident/PEM)
O Capture les fluctuations des fonctions quotidiennes et des symptomes.
O Elle est essentielle pour la documentation sur le handicap - les patients peuvent avoir de temps en temps de "bonnes
journées", mais rester gravement handicapés dans I'ensemble.
o Aide a définir les modifications et les aménagements sur le lieu de travail, a I'école et a domicile.
® Questionnaire DePaul sur les symptomes
O Est utile une fois que le diagnostic d'EM/SFC a été posé.
o Distingue la PEM de la fatigue post-effort généralisée observée en cas de dépression ou de déconditionnement.
O Le questionnaire de la section 10 du DSQ-PEM a été révisé pour en améliorer la spécificité.
o Identifie la présence et la gravité de la PEM.
® Echelle de fatigue PROMIS
O Fournit une mesure validée de la gravité de la fatigue par rapport aux normes de la population.

3.4 Dépistage des troubles cognitifs
Approche de I'évaluation

1. Entretien initial sur les symptémes (voir I'annexe B pour les stratégies cognitives d'assistance)
O Envisager d'orienter le patient vers un spécialiste des troubles neurocognitifs et/ou un .
O L'autodéclaration des symptdmes cognitifs par les patients est tres fiable et doit étre documentée en détail.
O Questions clés de la sélection :
® "Avez-vous des problemes de concentration, de mémoire, de recherche de mots ou de clarté mentale ?
®m "|es taches cognitives déclenchent-elles ou aggravent-elles vos autres symptémes ?
® "Avez-vous remarqué des situations spécifiques dans lesquelles vos fonctions cognitives sont moins bonnes ?
® "Comment cela a-t-il affecté votre travail, vos études ou vos activités quotidiennes ?
O Posez des questions sur les iADL comme la conduite, la gestion des médicaments, la gestion des rendez-vous, les finances,
la sécurité domestique (par exemple, laisser le poéle allumé), etc.
2. Evaluation fonctionnelle pratique
o Documenter les activités cognitives spécifiques qui:
®  Ne peut plus étre effectué.
B Ne peut étre effectué que pour des durées limitées.
B Ne peut étre effectué que pendant les périodes "favorables".
®  Déclencher des malaises aprés I'effort.

Pour les patients souffrant de troubles graves, les évaluations cognitives doivent étre administrées lentement et adaptées afin d'éviter les PEM.
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TROUBLES FONCTIONNELS
(EVALUATION CLINIQUE)

3.5. Test de dysfonctionnement autonome et d'intolérance orthostatique (10)
L'Ol est trés répandue dans I'EM/SFC et le Long COVID, exacerbant la déficience fonctionnelle en réduisant le flux sanguin cérébral,
aggravant la PEM et contribuant au dysfonctionnement cognitif.»2,174

Le test de 10 minutes de la NASA (un test standardisé de position debout passive)
Objectif : Détecter le syndrome de tachycardie orthostatique posturale (POTS), I'hypotension orthostatique (OH) ou I'accumulation de sang
qui contribue a l'affaiblissement des facultés, et documenter les signes et les symptomes pendant le test.

Procédure :
1. Repos en décubitus dorsal : Mesurez la fréquence cardiaque (FC) et la pression artérielle (PA) aprés 5 a 10 minutes de repos calme.
2. Mesures de la fréquence cardiaque et de la tension artérielle : Prises toutes les minutes en position debout, en s'appuyant sur le
mur. Voir les instructions du test d'amaigrissement de 10 minutes de la NASA (NLT).
3. Seuil pour un diagnostic établi des sous-ensembles de I'lO :
© POTS : Augmentation de la FC 230 bpm (240 bpm chez les adolescents) dans les 10 minutes avec une PA stable, ou
augmentation de la FC > 120bpm.
0 OH : chute de la tension 220 systolique ou 210 diastolique en 3 minutes.
o L'acrocyanose (coloration violette des jambes) ou une pression pulsée réduite (< 25 % de la pression systolique) suggérent un
dysfonctionnement circulatoire.
4. Tension artérielle/PSB : Calculer la PSB (moins) la PAD/PSB. Des valeurs < 25 % indiquent une aggravation du retour veineux vers le
cOté droit du cceur et une diminution du débit cardiaque. Bien qu'elle ne soit pas souvent prise en, cette mesure peut apporter plus de
clarté a la NLT.

Implications cliniques :
* De nombreux patients réduisent sans le savoir leur activité debout pour éviter les symptomes de I'0. Par ailleurs, si les
patients ne reconnaissent pas leur 10, ils peuvent poursuivre I'activité et exacerber et aggraver les conséquences
symptomatiques.
* |'identification de I'lO permet un traitement ciblé (charge en liquide, augmentation de I'apport en sodium, compression, médicaments).17,106,112
©  Pour en savoir plus, voir le chapitre 10, Intolérance orthostatique.

Conclusion

L'évaluation de la déficience dans I'EM/SFC et le COVID long nécessite de s'éloigner des cadres diagnostiques traditionnels et des
biomarqueurs pour évaluer soigneusement la tolérance a l'activité, la durabilité et la variabilité des symptomes. Ces maladies rendent
souvent les individus incapables de répondre aux exigences de la vie quotidienne, méme s'ils semblent physiquement intacts lors de
breves rencontres cliniques.

Grace a une anamnese structurée, a des questionnaires validés, a des tests cognitifs et orthostatiques et a I'attention portée aux malaises
post-effort, les cliniciens peuvent caractériser plus précisément la gravité de la déficience, soutenir des stratégies de traitement
appropriées et fournir la documentation nécessaire pour les aménagements ou les déterminations de handicap.

Par-dessus tout, il faut continuer a évaluer non seulement ce qu'un patient peut faire une fois, mais aussi ce qu'il peut faire

régulierement et sans déclencher de déclin physiologique.

Pour plus de détails et de conseils, voir le chapitre Handicap et aménagements. PremiéreEdition| 202512



CHAPITRE 4 : MALAISE POST-

EXERCICE (MPE)

Introduction

Le malaise post-exercice (MPE) est la caractéristique cardinale de I'EM/SFC et est présent dans un sous-ensemble significatif de patients
Long COVID. Le malaise post-exercice représente une réponse distincte et pathologique a I'effort qui differe fondamentalement de la
fatigue normale ou de la fatigue post-exercice. Elle se manifeste par une détérioration de plusieurs systemes a la suite d'efforts
physiques, cognitifs, émotionnels, orthostatiques, sensoriels ou environnementaux minimes.

Chez les personnes atteintes d'EM/SFC, l'intolérance a I'effort découle d'anomalies documentées du métabolisme énergétique niveaux
cellulaire et systémique, et non d'un déconditionnement. Cette réalité physiopathologique explique pourquoi la thérapie par exercices
gradués (GET) est contre-indiquée dans cette population. De nombreuses études ont montré que la GET peut déclencher des épisodes
sévéres de PEM et potentiellement causer une détérioration fonctionnelle durable chez les patients atteints d'EM/SFC.g9,183

Les lignes directrices actuelles fondées sur des données probantes des CDC, de NICE, de I'OMS et d'autres autorités sanitaires
internationales recommandent la gestion de I'énergie et les stratégies de rythme comme approche principale de la gestion de I'activité, en
particulier en évitant les augmentations progressives de |'activité qui caractérisent les thérapies d'exercice graduées traditionnelles.

Ce chapitre fournit
* Un cadre structuré pour l'identification et I'évaluation précises de la PEM dans la pratique clinique.
* Qutils de dépistage validés et questions diagnostiques pour différencier la PEM des autres formes d'intolérance a I'effort.
* Stratégies fondées sur des données probantes pour la gestion de la PEM par la conservation de I'énergie, le rythme et la
modification appropriée de I'activité.
* Ressources éducatives pour les patients afin de soutenir le rythme et d'améliorer les résultats.

4.1 Principales caractéristiques du PEM
La PEM est définie comme une aggravation physiologique, retardée et prolongée des symptomes et de la fonction a la suite d'une activité
minimale. Les principales caractéristiques distinctives sont les suivantes
® Apparition tardive : Les symptomes apparaissent souvent 12 a 48 heures (et méme jusqu'a 72 heures) apreés I'effort, ce qui crée un
décalage temporel qui empéche les patients de faire le lien entre la cause et |'effet.s,3s,77
* Récupération prolongée : L'aggravation des symptomes peut persister pendant des jours, des semaines ou plus longtemps avant de
revenir a la situation initiale.77,99,1777.
* Manifestation multisystémique : La PEM affecte simultanément plusieurs systemes corporels, avec une aggravation :
©  Fonction cognitive (concentration, mémoire, difficultés a trouver les mots)
o Régulation autonome (intolérance orthostatique, dysrégulation de la température)
© Symptdmes immunologiques (symptomes grippaux, sensibilité des ganglions lymphatiques)
© Fonction neuromusculaire (faiblesse musculaire, douleur, sommeil non réparateur)ss,ss
* Gravité disproportionnée : L'intensité et la durée de I'exacerbation des symptémes sont nettement disproportionnées par rapport a
I'activité déclenchante, méme un effort mineur pouvant provoquer des épisodes de PEM séveres.s,
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¢ Divers facteurs déclenchants : La PEM peut étre provoquée par :
o Activité physique (méme les taches ménageres légeres ou les soins auto-administrés)
Effort cognitif (lecture, prise de décision, temps d'écran)
Interaction sociale (conversations, textos, réunions, rencontres)
Expériences émotionnelles (positives et négatives)
Stimulation sensorielle (lumiére, son, mouvement)
Stress orthostatique (se tenir debout, s'asseoir en position verticale)
Expositions environnementales (températures extrémes, produits chimiques, parfums)

o o0 o O O O

42 Physiopathologie de la PEM

Altération du métabolisme énergétique

La PEM se caractérise par des perturbations de la production d'énergie aérobie, entrainant une réduction de l'utilisation de I'oxygéene, un
dysfonctionnement mitochondrial et une activation précoce du seuil anaérobie. Cela a été démontré lors d'un test d'effort cardio-

pulmonaire (CPET) sur deux jours, qui montre une baisse reproductible de la VO, max et de la capacité de travail le deuxieme jour - une
réponse anormale qui n'est pas observée dans le déconditionnement.ss, 113,157

Dysfonctionnement neuro-immunitaire
® Les cytokines inflammatoires (IL-6, IL-10, TNF-a1) augmentent aprés |'effort, contribuant a la neuroinflammation et a I'aggravation
des symptomes.»s,ss, o0
* Le dysfonctionnement autonome (intolérance orthostatique, modifications de la variabilité du rythme cardiaque) nuit a la
circulation sanguine (perfusion) et a I'apport d'oxygene aux tissus.22,17a
® Un stress oxydatif élevé et des perturbations métaboliques interférent avec le métabolisme normal de I'ATP. Certaines cellules
peuvent également libérer trop d'ATP, ce qui entraine une réaction de danger cellulaire.1222

Ces résultats confirment que la PEM est un processus physiopathologique distinct, et non une simple "fatigue"” ou un "déconditionnement".

43 Questions de dépistage pour identifier la PEM
Les cliniciens peuvent utiliser les questions ciblées suivantes pour différencier la MFP des autres formes d'intolérance a I'effort. Lorsque

vous posez les questions, laissez au patient le temps de réfléchir et proposez-lui les exemples sous-bullettés comme incitations s'il a des
difficultés a répondre.

1. Que se passe-t-il lorsque vous vous engagez dans des activités que vous tolériez auparavant ?
O Ressentez-vous des symptdmes tels qu'un brouillard cérébral, des vertiges, des douleurs musculaires ou un état grippal qui
n' pas auparavant ?
2. Quels sont les symptdmes que vous ressentez lorsque vous exercez une activité physique ou cognitive ?
O Ressentez-vous sur le moment des symptomes immédiats de surmenage ?
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3. Souffrez-vous également de symptémes nouveaux ou aggravés ou d'une diminution de vos capacités fonctionnelles physiques ou
cognitives plus tard dans la journée ou dans les jours qui suivent, méme si les symptémes ressentis pendant I'effort ont disparu ou
régressé ?

© Peut-on attendre 12 a 48 heures avant de constater une aggravation des symptémes ?

o Note : Lorsqu'un patient présente des symptomes non contrélés ou mal gérés, la relation de cause a effet de la PEM peut étre
difficile a reconnaitre pour les patients. Pour les personnes souffrant d'EM/SFC sévére, I'apparition tardive peut étre difficile a
détecter en raison de leur fonction de base tres limitée et de la persistance d'un niveau élevé de symptomes.

4. Combien de temps vous faut-il pour récupérer aprés un effort excessif ?

© Les symptOmes persistent-ils pendant des jours, des semaines ou plus longtemps avant de revenir a la situation initiale ?

5. Quelles sont les activités qui déclenchent cette réaction ?

6. Connaissez-vous des cycles de poussée et d'écrasement ?

© Vous arrive-t-il d'avoir de "bonnes" journées lorsque vous faites un excées d'activité, pour effondrer pendant plusieurs jours ?

Si le patient répond par I'affirmative a ces questions, il est probable qu'il souffre d'une MPE et que les exercices gradués doivent étre évités.

44 Outils de dépistage de la PEM :
Outils de dépistage clinique
© Good Day/Bad Day Questionnaire - Permet de suivre la variabilité des symptémes et des fonctions.
© Journaux des symptdémes et des activités - Aide les patients a reconnaftre les
schémas de PEM. Outils de dépistage validés
© DePaul Symptom Questionnaire (DSQ-PEM section, version 10 questions) - Le DSQ-PEM est un outil utile pour évaluer la
fréquence et la gravité de la PEM une fois que le diagnostic d'EM/SFC est établi.

© PROMIS Fatigue Scales (4 et 7) - Mesure I'impact de la fatigue.

45 Tests objectifs (si nécessaire)
Alors que la PEM est mieux diagnostiquée par I'histoire clinique, le test CPET de 2 jours peut fournir des preuves objectives de la fagon
dont I'effort physique peut conduire a une réduction de la production d'énergie et a la PEM :
o Epreuve d'effort cardio-pulmonaire de 2 jours (CPET)

© Démontre une baisse de la consommation d'oxygene (VO, max) et de la production d'énergie le deuxiéme journs,sy.

o Confirme le dysfonctionnement métabolique, la dysrégulation autonome et I'altération de la récupération

© Souvent irréalisable en raison de l'acces limité aux professionnels formés au CPET et du risque de malaise post-effort

sévere ou prolongé a la suite du test.

o Peut étre utile pour la documentation sur le handicap
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4.6 Soutien préventif et récupérateur pour les patients de I'EFPC

Etant donné que le CPET peut induire une PEM sévére, des stratégies proactives et de récupération peuvent contribuer a minimiser le risque.

Préparation du pré-test :
© Hydratation et charge en électrolytes (par exemple, augmentation modérée des liquides et du sodium)
© Stabilisateurs des mastocytes (antihistaminiques, montelukast, cromolyn, etc.) pour réduire la réponse inflammatoirens
© Repos préventif (limiter I'activité dans les jours précédant le test)
© Envisager d'autres méthodes de documentation du handicap si le CPET n'est pas réalisable.

Récupération post-test :

Thérapie d'hydratation IV (sérum physiologique + électrolytes)

© Gestion de la neuroinflammation (naltrexone a faible dose, oméga-3, curcumine)

© Soutien orthostatique (vétements de compression, béta-bloquants, fludrocortisone)

© Aménagements du travail et de I'école (absences excusées préventives, horaires flexibles)

*

4,7 Gestion de la PEM

1. Rythme de travail et économie d'énergie
Le principe fondamental de la gestion du PEM est de rester dans I"'enveloppe énergétique" ou la capacité fonctionnelle afin d'éviter les
accidents. Les éléments suivants peuvent servir de guide de base pour vos patients.zo,1s2

Stratégies de rythme :

® Faconner l'activité - Réduire I'intensité des taches, prévoir des pauses structurées;g, sz

® Repos en fonction des symptdémes - Apprendre les signes précurseurs et les symptomes du surmenage et arréter, modifier ou ajuster
'activité lorsque ces signaux apparaissent.
Stimulation basée sur la fréquence cardiaque - Utiliser des dispositifs portables pour éviter de dépasser le seuil anaérobie.

® |e rythme cognitif - Limiter le temps d'écran, réduire la surstimulation, diviser les taches complexes en éléments plus petits et
programmer des périodes de repos cognitif.
Etablissement de priorités - Se concentrer sur les activités essentielles, déléguer si possible.

® Prévoir un repos préventif et récupérateur avant/apres les activités.

Outils pratiques :

® Chronometres - Pour un repos structuré
Ajustements posturaux - Effectuer les activités en position assise, avec les pieds surélevés si possible, ou en position allongée.
Equipement adapté - Chaises de douche, aides a la mobilité, outils de préhension
Compteur de pas - Aide a surveiller les limites de I'activité physique
Les dispositifs de suivi des symptomes - fréquence cardiaque au repos (FCR), surveillance de la fréquence cardiaque active, variabilité
de la fréquence cardiaque (VFC) et outils d'évaluation du sommeil - peuvent aider les patients a évaluer leur capacité énergétique au
début de chaque journée.
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2. Gestion des accidents
Il n'existe pas de traitement définitif permettant de résoudre un épisode de PEM. La prise en charge de la PEM repose sur une stratégie
d'atténuation des symptomes et de réduction des facteurs qui ont contribué a I'apparition et a la prolongation de la PEM, dans le but
de diminuer la durée et I'intensité de I'épisode.
En cas de PEM :
® Actions immédiates :
o Cesser toute activité et se reposer dans un endroit calme et sombre.
o Augmenter I'hydratation et les électrolytes
© Réduire |'apport sensoriel (bouchons d'oreille, masques pour les yeux, salle a faible luminosité)
® Stratégies de prévention a long terme :
O Prévoir des jours de repos apreés |'effort
O Structurer des périodes de repos fréquentes entre les activités physiques.
o |dentifier les signes précoces de MPE et arréter, se reposer, modifier ou déléguer I'activité.
O La prise en charge efficace de tous les autres symptomes et comorbidités de I'EM/SFC est essentielle pour aider les patients
a éviter ou a réduire la fréquence, l'intensité et la durée des PEM.

3. Interventions de soutien : Réduire l'intensité, la sévérité et la durée de la PEM
o Hydratation IV avec IV NS 1-3 litres par semaine pour les épisodes de PEM plus sévéres:,
Atténuer la signalisation excessive du systeme nerveux sympathique - envisager des benzodiazépines, des, des béta-

bloquants, etc.

Techniques qui augmentent le tonus vagal/parasympathique - médiation, techniques de respiration profonde

Optimisation du sommeil et gestion de la douleurs,

Dextrométhorphane (DM) - 15 mg en doses douces toutes les 4 a 6 heures, jusqu'a la dose TID

LDN (Low-Dose Naltrexone) - S'il est instauré en dehors de la PEM, il peut réduire la neuroinflammation ainsi que la gravité et la

fréquence de la PEM1o7,18s.

Partagez le guide de survie en cas d'accident avec les patients afin qu'ils puissent planifier et recevoir votre aide en conséquence.

48 Principaux enseignements

1. La PEM est une caractéristique de I'EM/SFC et survient dans un sous-ensemble sévére de patients atteints de Long COVID. Il s'agit d'une
réponse pathologique a I'effort, et non d'une simple fatigue ou d'un malaise.

2. Des questions de dépistage et des outils validés permettent d'identifier la PEM.

3. Eviter la PEM améliore les symptdmes et la fonction a long terme.

4. La thérapie par exercices gradués (GET) déclenche presque universellement des PEM et est donc nocive et ne doit pas étre utilisée.
Pour en savoir plus, voir le chapitre 16, Professionnels paramédicaux.

5. Des tests objectifs (par exemple, CPET) peuvent aider a documenter la PEM, mais I'anamnése reste le principal outil de diagnostic.

6. L'allure est la clé de la gestion du PEM, en se concentrant sur le respect des limites énergétiques, |'utilisation d'un repos structuré et la
prévention des chutes.ss,1s2
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CHAPITRE 5 : DEFIS EN MATIERE DE SOMM;L’I

Introduction

Les troubles du sommeil sont fréquents dans I'EM/SFC et le Long COVID. troubles primaires du sommeil doivent étre évalués, mais ils ne
sont souvent pas la cause des troubles du sommeil. Le dysfonctionnement du sommeil dans I'EM/SFC et les IACC est souvent ddi a la
dysrégulation autonome, a la neuroinflammation, a I'activation des mastocytes et a la douleur. Les recommandations standard en matiere
d'hygiéne du sommeil sont souvent insuffisantes pour traiter ces facteurs physiopathologiques sous-jacents.ss,26,72

5.1 Evaluation des troubles du sommeil

Exclure les troubles primaires du sommeil
® Envisager des études formelles sur le sommeil.
® En présence d'un trouble primaire du sommeil (p. ex., AQS), il faut le traiter en conséquence tout en continuant a s'occuper des
troubles du sommeil liés a I'EM/SFC.

Identifier les troubles du sommeil courants liés a I'EM/SFC
® Sommeil non réparateur : Les patients se réveillent sans étre rafraichis malgré une durée de sommeil adéquate.;s,26,72
® Syndrome de retard de phase du sommeil (SRPS) : Difficulté a s'endormir a I'heure habituelle du coucher, entrainant une dysrégulation
du cycle veille-sommeil.ig,72
® Réveils nocturnes fréquents : Peut étre lié a une instabilité autonome (POTS/Ol),2,106, @ la douleur ou a I'activation des mastocytes.ss, 163
Hyperexcitation et tonus sympathique excessif : Les patients ont souvent du mal a "éteindre" leur systéme nerveux la nuit. Ils
peuvent décrire une sensation de "fatigue mais de tension".si,1z¢

52 Prise en charge des troubles du sommeil

1. S'attaquer aux causes sous-jacentes des troubles du sommeil
® Dysfonctionnement autonome :
O Les alpha-bloquants (p. ex. clonidine, prazosine, guanfacine) peuvent contribuer a réduire I'hyperactivité sympathique
nocturne, mais pourraient également aggraver I'hypotension orthostatique.si,iz6
O Les béta-bloquants (par exemple, le propranolol, I'aténolol, le métoprolol, etc.) peuvent aider a réduire les états
hyperadrénergiques contribuant a l'insomnie.igs,1111.
® Neuroinflammation :
O La naltrexone a faible dose (LDN) peut moduler la neuroinflammation et améliorer la qualité du sommeil.
® Remarque : le LDN peut provoquer des réves intenses chez certains patients ; il est préférable de prendre le médicament le matin.io7,185
0 Suppléments anti-inflammatoires : Curcumine, oméga-3, flavonoides (par exemple, quercétine).
® Activation des mastocytes :
© Les bloqueurs H1 et H2 (par exemple, diphenhydramine, cétirizine, famotidine, hydroxyzine) peuvent réduire les réveils
nocturnes induits par I'histamine.ss, 117,163
0 Le cromolyn sodique ou le kétotiféne tout au long de la journée et avant le coucher peuvent stabiliser les .11g,170
® Perturbation du sommeil liée a la douleur :
O L'amitriptyline ou la nortriptyline a faible dose peuvent étre utilisées pour la modulation de la douleur et l'initiation du sommeil.»3
O La gabapentine ou la prégabaline peuvent aider les patients souffrant de douleurs neuropathiques ayant un impact sur le sommeil.ss,100
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2. Optimiser I'hygiéne du sommeil (traitement complémentaire, non autonome)

Réduire I'exposition a la lumiére bleue : utiliser des lunettes bloquant la lumiere bleue ou des réglages en mode nuit 2 a 3 heures avant le
coucher.

Maintenir un horaire de sommeil cohérent : Méme si la qualité du sommeil est médiocre, le maintien d'horaires de sommeil et d'éveil
réguliers peut aider a réguler le rythme circadien.
Controler I'environnement de sommeil :

O Chambre fraiche, sombre et silencieuse

o Couvertures lestées pour I'apaisement autonome

o Machines a bruit blanc ou bouchons d'oreille pour bloquer les stimuli perturbateurs

3. Options pharmacologiques et de supplémentation

Mélatonine : utile pour le syndrome de stress post-traumatique, mais a faible dose (0,5-3 mg), car des doses plus élevées peuvent étre
stimulantes.

Glycinate ou L-Thréonate de magnésium : Aide a la relaxation musculaire et a I'apaisement du systéme nerveux.
Trazodone a faible dose (12,5-50 mg) : Peut aider a l'initiation du sommeil sans supprimer le sommeil paradoxal.
Mirtazapine (7,5-15 mg) : Aide au maintien du sommeil et a la stimulation de I'appétit si nécessaire.

L-théanine et Glycine : Peuvent soutenir les mécanismes d'apaisement GABAergiques.

Premiére édition| 2025

19



CHAPITRE 6 : TROUBLES COGNITIFS

Introduction

La déficience cognitive, souvent appelée "brouillard cérébral" par les patients, est une caractéristique de I'EM/SFC et du Long COVID. Elle
se caractérise par des troubles de la mémoire, de la vitesse de traitement, de la récupération des mots, de la concentration et des
fonctions exécutives. Le dysfonctionnement cognitif dans ces conditions est multifactoriel et influencé par le malaise post-exercice (MPE),
I'intolérance orthostatique (10), la neuroinflammation, le syndrome d'activation des mastocytes (MCAS), le sommeil déréglé, la douleur
chronique, les médicaments, etc.72,77,95

Contrairement aux troubles cognitifs traditionnels, la déficience cognitive dans I'EM/SFC et le COVID long fluctue en fonction de I'effort, des
déclencheurs et des, ce qui fait qu'il est essentiel pour les cliniciens d'évaluer ces patients en fonction des symptomes plutdt qu'a 'aide de
tests neuropsychologiques standard uniquement.

6.1 Evaluation des troubles cognitifs
Domaines des symptomes clésio,3s,72,77,12a
® Déficits de mémoire (problémes de mémoire a court terme et de mémoire de travail)
Vitesse de traitement lente (difficulté a effectuer plusieurs taches a la fois, a suivre des conversations)
Difficultés a trouver les mots (difficultés a se rappeler des mots ou des phrases)
Fonction exécutive réduite (troubles de la planification et de la prise de décision)
Fatigue mentale et difficulté a maintenir I'attention
Problémes de traitement sensoriel (sensibilité a la lumiére, au son et au mouvement)

Outils d'évaluation et d'appréciation fonctionnelle

® (Questionnaires rapportés par les patients :
o Echelle de fonction cognitive PROMIS
© Questionnaire de DePaul sur les symptémes - Section cognitive
O Good Day/Bad Day Questionnaire (fluctuations cognitives)

® Test orthostatique :
O 10-Minute NASA Lean Test (pour évaluer la réduction de la perfusion cérébrale dans le dysfonctionnement cognitif lié a I'0)22,174
o Test de la table basculantesss

® Eliminer les affections coexistantes:s,
o Troubles du sommeil (voir chapitre 5)
O Effets secondaires des médicaments (anticholinergiques, sédatifs)
o B12, fer, dysfonctionnement thyroidien ou marqueurs auto-immuns

6.2 Prise en charge des troubles cognitifs

1. S'attaquer aux facteurs physiologiques sous-jacents
® [Influence du malaise post-exercice :
O Stratégies de rythme strict : Prévenir les accidents cognitifs en limitant |'effort.;o,1s2
o Techniques d'économie d'énergie : Encourager le cyclisme stratégique activité-repos.zo
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CHAPITRE 6 : TROUBLES COGNITIFS

® [ntolérance orthostatique et hypoperfusion cérébrale :
O Améliorer le retour veineuxaz,iza
o Augmenter |'apport en liquides et en électrolytes (solutions de réhydratation orale, charge en sel)
O Vétements de compressionsz
© Meédicaments : Midodrine, fludrocortisone, béta-bloquants au besoiniz,106,161.
® Neuroinflammation et activation microgliale :
o Naltrexone a faible dose (LDN) : Réduit les cytokines neuroinflammatoiresioz,1ss
o Acides gras oméga-3 et curcumine : aider a moduler I'inflammation
0 Antihistaminiques (bloqueurs H1/H2) : En cas de suspicion de neuroinflammation liée au MCASn7,170
® Contribution au syndrome d'activation des cellules de Mast :
O Stabilisateurs des mastocytes (par exemple, cromolyn, ketotifen) pour réduire la neuroinflammationg,7o
O Bloqueurs H1/H2 pour les symptdmes cognitifs a médiation histaminiquesa,ies
O Lutéoline, Quercétine
® Dysfonctionnement cognitif induit par le sommeil :
O Traiter les troubles du sommeil (voir le chapitre 5 pour les options de gestion)is,7
© Mélatonine ou trazodone a faible dose pour la régulation circadienne

2. Adaptation du rythme cognitif et de I'environnement
® Limiter la surcharge cognitive :
O Réduire le temps passé devant un écran et |'exposition a des lumiéres vives
O Décomposer les taches en segments plus petits;g
o Utiliser des protections auditives dans les environnements stimulants
® Utiliser des stratégies cognitives d'assistance :
o Applications voix-texte
O Rappels écrits et listes de taches visuelles
O Enregistrement d'instructions pour des taches complexes
o Effectuer des taches cognitives avec les pieds surélevés et porter des vétements de compression.iz,2»
® Adapter I'environnement de travail et I'environnement scolaire :
o Offrir des horaires flexibles et une charge de travail réduite
Prévoir un temps de traitement supplémentaire et des pauses pendant les taches mentales
Organiser des périodes de repos cognitif tout au long de la journée
Demander des zones moins stimulantes dans la salle de classe/les espaces de travail
Permettre le travail virtuel lorsque c'est possible

o o0 o0 o

3. Soutien pharmacologique et nutritionnel

LDN (naltrexone a faible dose) : Modifie la neuroinflammation et la fatigue cognitiveio,1ss

Acétyl-L-Carnitine et CoQ10 : Soutien mitochondrial pour la fonction cérébrale

L-Thréonate de magnésium : Améliore la plasticité synaptique et la cognition

Caféine, modafinil ou autres stimulants ( cas par cas) : Peuvent contribuer a améliorer la vigilance, mais doivent étre utilisés
avec prudence en raison du risque de PEM.
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CHAPITRE 7 : INTOLERANCE
ORTHOSTATIQUE ET

DYSAUTONOMIE

Introduction

L'intolérance orthostatique (10) est une caractéristique de la dysautonomie, un état de dysfonctionnement du systéme nerveux autonome
qui est prévalent dans I'EM/SFC, le Long COVID et d'autres maladies chroniques associées a l'infection (MCAI). L'Ol se caractérise par une
incapacité a maintenir un flux sanguin et une perfusion cérébrale adéquats en position debout, ce qui entraine des vertiges, des
étourdissements, des troubles cognitifs, de la fatigue et une aggravation des symptémes en position debout.»;,133,174

Les 10 ne sont pas un probléme isolé, mais plutdt une manifestation symptomatique d'une dysautonomie plus large - un
dysfonctionnement de la régulation autonome qui affecte également le rythme cardiaque, la pression artérielle, la digestion, la fonction
immunitaire, la régulation de la température et le traitement de la douleur. La prise en charge de I'l0 est un élément essentiel de la
gestion de la dysautonomie, mais les cliniciens doivent également reconnaitre que la dysautonomie est a la fois un facteur et une
conséquence d'autres comorbidités telles que le syndrome d'activation des mastocytes (MCAS), la neuroinflammation, la réactivation
virale, la dysrégulation du sommeil et la polyneuropathie a petites fibres.qs,116

7.1 Evaluation de I'Ol et de la dysautonomie
Présentation clinique
® \ertiges, étourdissements ou quasi-syncope en position deboutios,s0.
Troubles cognitifs ou "brouillard cérébral"s,»2,174
Fatigue exacerbée par la position deboutzy,13a
Palpitations cardiaques ou tachycardieigs, 112
Mains/pieds froids, transpiration excessive ou déréglement de la températureszs,izs
Essoufflement ou géne thoraciqueios
Sensibilités sensorielleso,72
Tremblements
Perturbation du sommeil, réves intensesa,2s
Labilité émotionnelle, anxiété

Nausées, ballonnements ou retard de vidange gastrique (dysmotilité gastro-intestinale)as, 7

Tests de diagnostic
® 10-Minute NASA Lean Test (test passif de la position debout) ou Active Stand Test (outil de dépistage de I'0 en cabinet, utile pour le
diagnostic et le suivi de I'efficacité des interventions)s,z2,17a
® Test de la table basculante (TTT) (test diagnostique de référence, utilisé si nécessaire pour différencier le POTS, I'OH ou le
NMH-)133;160
® Surveillance ambulatoire de la tension artérielle et de la fréquence cardiaque (utile pour détecter les fluctuations
associées a la dysautonomie)ios,ze.

12 Prise en charge de I'Ol et de la dysautonomie

1. Traiter le dysfonctionnement autonome sous-jacent
® Les fluides et les électrolytes augmentent le volume vasculaire:q¢
© Augmenter la consommation d'eau (2 a 3 litres par jour)
© Augmenter l'apport en sodium (5-10g/jour, sauf contre-indication)

© Envisager diverses formes de supplémentation en électrolytes (solutions de réhydratation Premiére édition| 2025 22
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® Vétements de compression:iz,se
o Utiliser des bas/leggings de compression a taille haute pour favoriser le retour veineuxis.
O Les liants abdominaux peuvent également contribuer a réduire I'accumulation de sang.
® Contre-mesures physiques:i7,ss
o Encouragez les positions assises ou inclinées lorsque cela est possible.
O Exercices en position couchée (par exemple, aviron, natation, cyclisme, Pilates, yoga) - pour renforcer le tronc et les
membres inférieurs (uniquement si la PEM n'est pas induite).igs,1s4

2. Interventions pharmacologiques (selon les besoins et la gravité des symptémes)
® Pour le POTS (syndrome de tachycardie orthostatique posturale) ou I'hypotension orthostatique neurogene (nOH) :

O Fludrocortisone - Favorise la rétention de sodium et augmente le volume sanguin.sz, a0

o Midodrine - Alpha-agoniste qui resserre les vaisseaux sanguins dans les bras et les jambes et améliore le retour sanguin.ize,se

© Droxidopa (Northera) - Augmente la norépinéphrine pour améliorer la tension artérielle en position debout. Meilleurs effets
sur le SNC que la midodrine. Soutien a l'inotropie cardiaque.s, 36

O Pyridostigmine (Mestinon) - Améliore le retour veineux pour diminuer la défaillance de la précharge et peut améliorer
I'extraction d'oxygéne systémique.ss,ize
Ivabradine - Réduction sélective de la fréquence cardiaque sans effet sur la tension artérielle.1aa,150,2179

O Béta-bloquants (p. ex. propranolol, aténolol, métoprolol) - Réduisent la tachycardie et améliorent la tolérance a la
station debout. Plus d'informations sur la présentation du POTS.106,111,179

O Atomoxetine (Strattera) - Off label - SNRI inhibe sélectivement la recapture de la noradrénaline améliorant la tension
artérielle en position debout. Plus d'informations sur la présentation du nOH.13¢

3. Traiter les comorbidités liées a la dysautonomie
® Neuroinflammation :
© Naltrexone a faible dose (LDN), oméga-3, curcumineioz,1ss
® Syndrome d'activation des mastocytes (MCAS) :
o Bloqueurs H1/H2, cromolyn (composé ou liquide), ketotifenes, 7,118
® Déreglement du sommeil :
© Mélatonine, alpha-bloquants (prazosine, clonidine, guanfacine, benzodiazépines - utilisées a faible dose et avec parcimonie)si, 136
® Polyneuropathie a petites fibres :
o |glV, gabapentine, prégabaline, naltrexone a faible dose (LDN)as,s0,134

4. Interventions non pharmacologiques
© Techniques de stimulation du nerf vague - respiration profonde, méditation, thérapie par le froidss,ss
© Programmes de neuroplasticité congus pour la dysrégulation du systéeme nerveux autonome
®  *Bjen que ces techniques puissent aider a moduler les réactions sympathiques de lutte ou de fuite, elles doivent étre
considérées comme des compléments de soutien plutot que comme des traitements curatifs et ne doivent pas
remplacer une prise en charge clinique complete. Les programmes de neuroplasticité doivent étre mis en ceuvre sur une
base individuelle et a un moment du processus de guérison ou le patient a atteint une meilleure stabilité du PEM.
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CHAPITRE 8 : SYNDROME D'ACTIVATION
DES MASTOCYTES

(MCAS)/HYPERREACTIVITE DES
MASTOCYTES

Introduction

Le syndrome d'activation des mastocytes (MCAS) est un trouble de I'activité des mastocytes qui se traduit par une libération excessive et
inappropriée de médiateurs tels que I'histamine, les prostaglandines, les leucotriénes et les cytokines.ss, 17,170 Le syndrome MCAS est
souvent associé a la dysautonomie, a la neuroinflammation, a l'intolérance orthostatique (I0) et au malaise post-exercice (MPE), ce qui
signifie que la charge symptomatique globale d'un patient peut étre fortement influencée par le dysfonctionnement sous-jacent des
mastocytes.qz,03

Le MCAS peut se manifester par des symptomes systémiques et il est souvent sous-diagnostiqué en raison de la difficulté de saisir les
marqueurs biochimiques pendant une poussée.,170 Il est important de noter que le MCAS n'apparait pas toujours dans les tests
traditionnels, a moins que le patient ne subisse une poussée sévere au moment de la collecte des données de laboratoire. Par conséquent,
les essais empiriques de stabilisateurs et d'inhibiteurs de mastocytes servent a la fois de diagnostic et d'intervention thérapeutique.igo

Le syndrome MCAS est fréquemment déclenché ou exacerbé par des infections, y compris des maladies virales, qui peuvent entrainer
une dégranulation des mastocytes et des réactions inflammatoires généralisées.ss, 66 Il st crucial de considérer le MCAS comme un
facteur contributif chez les patients atteints d'EM/SFC et de COVID long qui présentent une atteinte complexe, multisystémique et des
symptomes fluctuants.es,os

Affections comorbides associées au MCAS et a I'EM/SFCs7,92,93,17,151,118
* Syndrome de tachycardie orthostatique posturale (POTS)
* Syndromes d'Ehlers-Danlos (EDS)
¢ Syndrome post-Lyme
* Fibromyalgie
* Migraines chroniques
¢ Syndrome de sensibilité chimique multiple
e Syndrome de l'intestin irritable (SIl)
® Le syndrome de stress post-traumatique (SSPT)

* Endométriose

e (Cystite interstitielle

® Prostatite chronique

¢ Vulvodynie

* [nstabilité cranio-cervicale (ICC)

* [nstabilité atlanto-axiale (1AA)

¢ Syndrome du cordon ombilical occulte

MCAS et neuroinflammation
* |es mastocytes liberent plus de 130 médiateurs différents, qui peuvent influencer I'inflammation systémique et localisée.ss,1g,170
* Les mastocytes communiquent la détresse neurologique et immunologique, déclenchant des effets inflammatoires en
aval.ie,172
* Les mastocytes résident dans des zones critiques du cerveau : I'hypothalamus, le thalamus, le troisieme ventricule,
I'nypophyse et la glande pinéale.se,1ss
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® Le syndrome MCAS est souvent aggravé par le stress émotionnel en raison du role de I'hormone de libération de la corticotrophine (CRH).1es
® |es médiateurs des mastocytes comme I'histamine et la tryptase peuvent activer les cellules microgliales, déclenchant une
neuroinflammation dans des conditions telles que I'EM/SFC et le Long COVID.3g,1ss.

8.1 Criteres de diagnostic pour le MCAS

Le diagnostic du MCAS présente des défis importants en raison de sa présentation hétérogene et des difficultés techniques a saisir la
libération de médiateurs pendant les poussées.sa, 7

Criteres diagnostiques consensuels,

Un patient doit répondre aux trois critéres suivants :
1. Symptémes cliniques caractéristiques impliquant >2 systémes d'organes avec des caractéristiques récurrentes ou chroniques.,m
O Les systemes couramment touchés sont la peau, le systeme gastro-intestinal, le systeme cardiovasculaire, le systeme
respiratoire, le systeme neurologique et le systeme musculo-squelettique.
2. Réponse a la thérapie anti-médiateur,,17,1s0
© Amélioration substantielle des symptémes avec des antihistaminiques H1/H2, des stabilisateurs de mastocytes, des
antagonistes des leucotrienes ou d'autres médicaments ciblant les médiateurs des mastocytes.
O La réponse doit étre nettement supérieure a I'effet placebo (généralement considérée comme une réduction de plus de 30 % des
symptomes).
© La réponse peut se produire dans plus d'un systéme, c'est-a-dire que la famotidine améliore les symptomes gastro-
intestinaux et les symptémes des voies respiratoires supérieures. La réduction de I'activité histaminique dans un systeme
peut se traduire par une réduction de Il'activité histaminique dans un autre.
3. Preuve objective de la libération de médiateurs mastocytaires;,nz
o Tryptase sérique élevée (>15 ng/mL ou >20%+ 2 ng/mL au-dessus des valeurs de base pendant ou dans les 4
heures suivant une période symptomatique).
o Elévation des métabolites urinaires de I'histamine sur 24 heures (N-méthylhistamine, prostaglandine D2 ou son métabolite 11B-
prostaglandine F2a)
© Augmentation de I'histamine ou de la chromogranine A dans le plasma (si le patient ne prend pas d'IPP)
© Coloration histochimique ou immunohistochimique positive pour les mastocytes dans les biopsies gastro-intestinales ou des voies urinaires.

Approche diagnostique clinique
Compte tenu de la difficulté de recueillir des données de laboratoire pendant les poussées, de nombreux cliniciens adoptent une
approche pragmatique:nz,ns,zo-
1. Histoire détaillée et inventaire des symptémessas, iz
o Atteinte de plusieurs systémes avec des symptomes fluctuants
© Les symptdmes peuvent étre présents pendant la PEM ou les mauvais jours, mais pas les bons jours.
o Antécédents de maladies récurrentes de type grippal sans diagnostic apparent
o Histoire du Slls3

o Les aliments, les médicaments, les facteurs environnementaux, les changements de température, I'exercice physique, le stress sont autant
de facteurs déclencheurs.

o Antécédents familiaux de symptdmes similaires ou de troubles des mastocytes diagnostiqués
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2. Exclusion d'autres diagnostics,117

o Eliminer les autres affections susceptibles d'expliquer les symptémes.
o Envisager une mastocytose systémique en cas d'élévation persistante de la tryptase > 20 ng/mL.

3. Tests en laboratoire

o Tryptase sérique : idéalement mesurée pendant la poussée et comparée a la valeur de base.ios,117
o Collecte d'urine sur 24 heures : Doit étre correctement réfrigéré pendant le prélevement.z
= N-méthylhistamine
= Prostaglandine D2
= Leucotriéne E4
o Histamine plasmatique (nécessite une manipulation spéciale - réfrigération, centrifugation rapide)n;
o Héparine plasmatique (test spécialisé)
o Chromogranine A (en |'absence d'IPP):os

4. Considérations particuliéres pour le prélevement d'échantillonsyz,us

o Les prélevements sont idéalement effectués pendant les périodes symptomatiques.

o |l est essentiel de manipuler correctement les échantillons (échantillons réfrigérés, traitement rapide).

o Les patients doivent éviter de prendre des médicaments anti-inflammatoires par voie orale, des crémes et des
suppléments pendant une semaine avant le test.

5. Essai thérapeutiquesa,nz,iso

o Essai empirique de médicaments ciblant les mastocytes avec documentation claire de la réponse.

o Approche systématique : Commencer par les bloqueurs H1/H2, ajouter les stabilisateurs de mastocytes, puis
envisager les antagonistes des leucotriénes.

o Documenter la réponse a l'aide d'échelles de symptdmes validées lorsque cela est possible.

Les pieges du diagnostic a éviter

Se fier uniquement a la tryptase : de nombreux patients atteints de MCAS ne présentent jamais une

tryptase élevée malgré une symptomatologie évidente.ss, 117

Manipulation inadéquate des échantillons : Une mauvaise manipulation des échantillons est une cause fréquente de faux négatifs.i;z
Tests pendant les périodes asymptomatiques : Les taux de médiateurs peuvent se normaliser entre les poussées.sa, iz

Absence de prise en compte des comorbidités : Des affections comme le SDE, le POTS et I'EM/SFC coexistent souvent avec le MCAS.q3,93
L'élimination du diagnostic en raison de tests négatifs : Une réponse thérapeutique a un traitement ciblant les mastocytes,
accompagnée d'une symptomatologie constante, suggere fortement la présence d'un MCAS, méme en cas de résultats de

laboratoire négatifs.,,117,10

Diagnostic différentiel

Mastocytose systémique
Infections chroniques
Troubles auto-immuns
Syndrome carcinoide
Phéochromocytome
Troubles endocriniens
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8.2 Gestion du MCAS
Objectifs de la gestion du MCAS

Réduire l'inflammation qui augmente la perméabilité vasculaire, la perméabilité intestinale et la

neuroinflammation.us,70,172

Prévenir le déréglement du systéme immunitaire inné qui peut étre a I'origine de la pathophysiologie de I'EM/SFC.gs,124

Réduire les facteurs déclenchant la neuroinflammation et les maux de téte.170,1s8

Atténuer le dysfonctionnement dysautonomique qui contribue a I'l0, a la dysmotilité gastro-intestinale et a I'hyperactivité sympathique.ss,70

1. Eviter et atténuer les déclencheursiis,ss

Controle de I'environnement (purificateurs d'air, faible exposition chimique)
Régime pauvre en histamine

Eviter les restes d'aliments non congelés

Techniques de réduction du stress

Eliminer les autres expositions (détergents, savons, etc.)

2. Gestion pharmacologique,ns,i7o

Bloqueurs H1 : diphénhydramine, fexofénadine, loratadine, cétirizine, Iévocétirizine

Bloqueurs H2 : famotidine, cimétidine

Bloqueurs de leucotriénes : montelukast, zafirlukast

Stabilisateurs des mastocytes : cromolyn sodique - liquide et composé, kétotifene, quercétine, lutéoline.
Produits biologiques anti-IgE : omalizumab (Xolair)

Inhibiteurs de la tyrosine kinase C-Kit : imatinib

Supplémentation en diamine oxydase (DAO)
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CHAPITRE 9 : DOULEUR, NEUROINFLAMMATION,
FIBROMYALGIE, POLYNEUROPATHIE DES
PETITES FIBRES, DOULEUR

MUSCULOSQUELETTIQUE DANS LE SEDH/HSD

Introduction

La douleur dans les maladies chroniques associées a l'infection (MCI) telles que I'EM/SFC, le Long COVID, la fibromyalgie (FM) et les
syndromes d'hypermobilité résulte d'une interaction complexe entre la neuroinflammation, le dysfonctionnement autonome,
I'altération de la modulation de la douleur et I'instabilité musculo-squelettique.zs, 3,903,136 La douleur dans ces conditions n'est pas
purement musculo-squelettique ou inflammatoire - elle implique souvent une sensibilisation centrale, une polyneuropathie a petites
fibres (SFPN) et une dysrégulation du traitement de la douleur.as,s0,99

Si le traitement reste centré sur les symptomes, I'amélioration de l'intolérance orthostatique, de la qualité du sommeil, de I'activation
des mastocytes et la réduction de la PEM jouent un réle essentiel dans I'atténuation de l'intensité de la douleur. Une prise en charge
multimodale de la douleur est souvent nécessaire, intégrant des approches pharmacologiques et non pharmacologiques.

9.1 Approches de la gestion de la douleur
Classe de médicaments Exemples Mécanisme

1,5 a 4,5 mg Reduit la neuroinflammation, module I'activation microgliale et améliore le
par soir traitement central de la douleur107,185

Mmitgipiy/iney
nortriptyline,
désipramine

Naltrexone a faible dose (LDN)

Antidépresseurs tricycliques Ameéliore les taux de sérotonine/noradrénaline, réduit la douleur neuropathique,

(TCAS) améliore le sommeil23,72

Inhibiteurs de la recapture dela | Duloxétine, i
. . Module la perception de la douleur et la fatigue23
sérotonine et de la noradrénaline (IRSN) MllnaCIpran

[ o ol Gabapentine, o o ) )
Gabapent-mmdes . . Reduit I'hyperexcitabilité nerveuse, gére la douleur neuropathique43,134
e prégabaline
Relaxants musculaires cyclobenzaprine, |Réduit la douleur myofasciale et les spasmes musculaires
tizanidine
Tryptans, antagonistes Traiter les céphalées d'origine neurcinflammatoire et les dysfonctionnements

Traitement spécifique de la migraine

du CGRP vasculaires75,76

® || est essentiel de procéder a une titration progressive, car ces patients sont souvent sensibles aux médicaments.
Le LDN est particulierement efficace pour réduire la douleur liée a la neuroinflammation et ne doit pas étre négligé dans I'EM/SFC
et le Long COVID.7s,76

® |es gabapentinoides et les TCA peuvent étre sédatifs et aggraver le dysfonctionnement cognitif - envisager des essais a faible dose.
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9.2 Polyneuropathie a petites fibres (SFPN)

Principales caractéristiques cliniques du SFPN dans les IACC :
® Douleur brilante, picotements, engourdissementass,za,so
® Déreglement de la température, anomalies de la transpirationas,iza
® Aggravation des symptémes autonomes (fonction vasculaire, fonction gastro-intestinale, etc.)as,134,136
® Sensibilités sensorielles accrues (lumiére, son, toucher)io,124
Outils de diagnostic :
® Biopsie cutanée (étalon-or) - identifie la densité réduite des petites fibres nerveuses. Elle doit étre pratiquée par un clinicien
expérimenté afin de déterminer I'emplacement et la profondeur de la biopsie et doit étre envoyée a un laboratoire expérimenté dans
le traitement pour le diagnostic du SFPN.
o Test de sensibilité variable malgré une bonne spécificité en cas de résultat positif.43,50,134
® (QSART (Quantitative Sudomotor Axon Reflex Test) - évalue la fonction des nerfs autonomes.s, 124,136
® Microscopie confocale cornéenne (CCM)
Stratégies de traitement :
® | DN : modulation neuro-immunesoy,1gs
® [glV (en cas de suspicion de SFPN auto-immune)as,so
® Acide alpha-lipoique, CoQ10 et acétyl-L-carnitine pour le soutien des mitochondriesss
® Gabapentinoides, SNRI ou TCA pour les douleurs nerveuses;s,as,iza

9.3 Perles cliniques sur la fiboromyalgie

Bien que certaines publications soutiennent I'idée d'une fibromyalgie primaire ou secondaire, de nombreux cliniciens expérimentés
pensent que la fibromyalgie n'est pas isolée et qu'elle survient en méme temps qu'un stimulus chronique de sources de douleur
somatique ou une inflammation continue (ou apres).»s,ss

Principaux enseignements :

® [a douleur fibromyalgique n'existe pas sans déclencheurs sensoriels initiaux sous-jacents d'origine somatique. Au contraire, les
signaux qui pourraient autrement étre faibles ou facilement ignorés sont amplifiés ou regoivent une importance neurologique
supplémentaire par rapport a d'autres individus.23,99

® |es poussées ne se produisent pas au hasard : elles refletent un changement physiologique sous-jacent (par exemple,
aggravation du dysfonctionnement autonome, sommeil insuffisant, nouveaux déclencheurs inflammatoires).»3,16

® Traiter les causes sous-jacentes de la douleur : sommeil non réparateur, dysautonomie, intolérance orthostatique,
activation des mastocytes, SFPN, PEM, dysfonctionnement myofascial, etc.23,43,72,93

La réduction globale de la douleur nécessite :
1. Traitement de la sensibilisation centrale - LDN, TCA, SNRI, Gabapentinoides;s, 43,107,185
2. Amélioration de la fonction autonome - Fluides, compression, traitement de la dysautonomieiz,93 136
3. Prise en charge de I'hyperréactivité des mastocytes - Antihistaminiques, stabilisateurs de mastocytess, 17,118

4, Optimisation du sommeil - TCA a faible dose, mélatonine, somniféres non perturbateursis,si, 72

9.4 Douleurs musculo-squelettiques dans hEDS/HSD

Le syndrome d'Ehlers-Danlos hypermobile (hEDS) et le trouble du spectre de I'hypermobilité (HSD) sont des comorbidités
courantes dans I'EM/SFC et le Long COVID. Ces affections entrainent une instabilité structurelle des articulations, une
augmentation de la douleur et une diminution de la qualité de vie.

et des taux plus élevés de lésions des tissus mous. Pour plus de détails, voir le chapitre 11.,4,45,58 Premiére édition| 2025 29
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Note d'identification clinique :
Plutét que de s'appuyer uniquement sur des critéres de diagnostic formels (qui peuvent laisser de c6té de nombreux patients présentant
une hypermobilité cliniquement significative), nous recommandons de procéder a une évaluation :
® Hyperextension articulaire observable lors de I'examenza,27
Antécédents de luxations ou de subluxations signalés par le patientys,27
Atteinte multisystémique (dysfonctionnement autonome, symptémes mastocytaires)oss,os
Fragilité des tissus (contusions faciles, mauvaise cicatrisation)z7,1s1
Antécédents familiaux de laxité articulaire ou d'arthrose précoce;as,»7

Cette approche clinique permet d'identifier les patients qui bénéficient d'interventions axées sur I'hypermobilité, qu'ils répondent ou non
aux seuils diagnostiques formels. En pratique, les principes biomécaniques de la gestion de la douleur s'appliquent a toute personne
souffrant d'hypermobilité articulaire, et pas seulement a celles qui répondent a des critéres diagnostiques stricts.

Considérations biomécaniques :
® |'instabilité des articulations modifie la répartition des forces, ce qui entraine des douleurs chroniques et une arthrose précoce.»s,67,116
® |a laxité des tendons nécessite un plus grand effort musculaire pour stabiliser les articulations.s,e7
® |Les |ésions répétitives des tissus mous créent un cycle d'inflammation locale et de douleur nociceptive.,s,27
® Une mauvaise proprioception augmente le risque de blessure.,s,s6

Blessures courantes et complications anatomiques :
® Hyperextensions et subluxations articulaires,as,»7

Laxité ligamentaire— Em#rses et luxations récurrentes,y, sz

Problemes de colonne vertébrale : cyphoscoliose, spondylolisthésis, hernies discalesas,,s7

Malalignement de I'articulation SI, de la hanche et du bassinaz,sz

Modeles de compensation musculaire hypertrophique ou dystoniquezs,»z

Stratégies de prévention de la douleur et des blessures

1. Thérapie physique a faible impact, stabilisant les articulations (éviter les exercices a forte résistance),a,ss
2. Techniques d'entretoisement et de fixation pour le soutien des articulations,a,se

3. Protocole de Muldowney pour I'EDS (approche PT de référence)

4. Entrainement proprioceptif pour améliorer la coordination neuromusculaire.s,s6

5. Thérapie manuelle pour le soulagement des douleurs myofasciales,s

Principaux enseignements : Le traitement de la douleur liée a I'nypermobilité nécessite une approche biomécanique - il est inefficace de
traiter la douleur articulaire régionale sans s'occuper de la chaine cinétique.

Conclusion

La douleur dans I'EM/SFC, le COVID long, la fibromyalgie et les syndromes d'hypermobilité présentent de multiples facettes et
nécessitent une approche intégrée. L'optimisation de la fonction autonome, de la régulation neuro-immune, de la qualité du sommeil et
de la stabilité musculo-squelettique est essentielle a la gestion des symptomes a long terme.»s,43,93,136
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CHAPITRE 10 :
DYSMOTILITE GASTRO-INTESTINALE

ET AUTRES SYMPTOMES Gl

Introduction

La dysmotilité gastro-intestinale (Gl) est une caractéristique commune et souvent méconnue de I'EM/SFC, du Long COVID et d'autres
maladies chroniques associées a une infection (MCAI). Le systeme nerveux autonome (SNA) joue un réle central dans la régulation de la
motilité gastro-intestinale, et une signalisation et une fonction autonomes perturbées peuvent contribuer a des changements dynamiques
de la motilité gastro-intestinale. En particulier, les patients peuvent présenter des symptémes transitoires ou variables de motilité
gastrique, intestinale et colique retardée ou accélérée, souvent déclenchés ou médiés par d'autres facteurs (tels que la dysrégulation
vasculaire ou le positionnement anatomique en position verticale ou couchée) qui affectent le fonctionnement autonome. g

Le tractus gastro-intestinal est densément innervé par des nerfs autonomes postganglionnaires non myélinisés a petites fibres, et le
dysfonctionnement, la Iésion ou la perte de ces fibres (dans le cadre du SFPN) peuvent entrainer des symptémes abdominaux et digestifs
tres variés.iag Les présentations symptomatiques gastro-intestinales peuvent également étre médiées par des facteurs supplémentaires
liés au syndrome d'activation des mastocytes (MCAS), a des altérations de la composition du microbiote intestinal avec une diversité
microbienne réduite et une perméabilité intestinale ("leaky gut"), et les caractéristiques liées aux troubles sous-jacents du tissu
conjonctif, y compris les problémes liés a I'intégrité et a la motilité du tissu conjonctif, ainsi que les syndromes de compression vasculaire
structurelle tels que le syndrome de May Thurner, le syndrome de Casse-Noisette, le syndrome du ligament arqué médian, etc.) (voir le
chapitre 12 pour plus d'informations sur les syndromes de congestion veineuse et de compression vasculaire structurelle).

Il convient de noter que de nombreux patients atteints de CPI et souffrant de symptomes gastro-intestinaux répondent aux critéres
diagnostiques actuels du syndrome de l'intestin irritable (Sll) et se voient souvent attribuer ce diagnostic par d'autres professionnels de la
santé. Cependant, l'utilisation de I'étiquette diagnostique "SII" a souvent conduit a un manque de reconnaissance de la nature étendue
des troubles fonctionnels Gl sous-jacents et de la pathologie a I'origine de bon nombre de ces présentations symptomatiques, et laisse
souvent les patients avec un diagnostic et un traitement inadéquats ou incomplets.

10.1 Principaux facteurs contribuant aux symptémes gastro-intestinaux ME/CFS et Long COVID

Mécanisme Impact sur la fonction Gl

Dysautonomie Une régulation autonome altérée perturbe la motilité et le péristaltisme.93,136

Neuropathie des petites fibres (SFN) | Les lésions des fibres nerveuses autonomes altérent la motilité et la sécrétion intestinales.43,134

Syndrome d'activation des Les médiateurs inflammatoires contribuent a I'hypersensibilité viscérale, aux nausées et a la diarrhée.

mastocytes (SAM) Le SAM peut également avoir un impact sur l'absorption des nutriments et des médicaments par le G1.93,117,163

Synd romes d'hypermobil |te Un dysfonctionnement du tissu conjonctif entraine une altération de l'intégrité structurelle de l'intestin et des probléemes
(SHE, SHS) de motilité 27,92

) Exacerbe les nausées, les ballonnements et I'inconfort postprandial dus au stress
Malaise post-effort (MPE)

meétabolique.77.99
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Symptomes
® Satiété précoce
® Nausées et vomissements
® Anorexie/perte de poids (peut étre grave dans certains cas)
® Ballonnements, éructations, flatulences
® Diarrhée (surtout post-prandiale)
® Urgence des selles
® Constipation
® Dysphagie
® Dyspepsie (surtout post-prandiale)
® Malaise abdominal avec coliques/crampes
® Douleur post-prandiale sévére (surtout en cas de MALS)
® Douleur du flanc gauche ou du bassin gauche (en cas de syndrome de congestion veineuse)
® Difficulté a évacuer les selles
® Démangeaisons et bouffées vasomotrices (surtout post-prandiales)

10.2 Evaluation et diagnostic
®* Examen complet des antécédents et des symptomes :
© Evaluer la gastroparésie, le syndrome de l'intestin irritable (SIl), la prolifération des bactéries de I'intestin gréle (SIBO),
les nausées chroniques et le reflux.ss, 27
® Tests ergonomiques pour les dysfonctionnements gastro-intestinaux dus a la dysautonomie :
o Test de la table basculante, position debout active ou test de 10 minutes de la NASA (position debout passive)
pour évaluer l'instabilité autonomess,133,174.
O QSART (Quantitative Sudomotor Axon Reflex Test) - pour SFPN<=0_2084¢3,134
® Tests spécifiques a I'appareil digestif :
o Etude de la vidange gastrique (en cas de suspicion de gastroparésie);z
O Test respiratoire SIBO (en cas de ballonnements chroniques, de diarrhée ou de constipation)iys
© Etude du transit colique (en cas constipation sévere),;
o Endoscopie/coloscopie avec biopsies (permet d'évaluer l'infiltration des mastocytes chez les patients
MCAS grace a une coloration spécialisée du CD 117, ainsi que de rechercher une maladie coeliaque, H
pylori, etc.)sa, 17
® Evaluation du MCAS :
O Tryptase, histamine, prostaglandines et leucotriénes sériques (en cas d'éruption)sa,nz
O Essai empirique de stabilisateurs de mastocytes (Gastrocrom ou autres formes de cromolyn, quercétine,
kétotifene, etc.) en tant qu'outils diagnostiques et thérapeutiques.i7,118,170
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103 Stratégies de prise en charge de la dysmotilité gastro-intestinale

Mécanisme cible Intervention Considérations pasologiques

2,54 5 my PO deux fois par jour (|'avertissement encadeé pour les doses plus élevées recommande de limiter

Métoclopramide o , o )
l'utilisation & 12 semaines d'utilisation continue)

Prucalopride

. 1& 2mg PO par jour
(Motegrity)

Botox/myotomie du

. ) Pour la gastroparésie réfractaire
sphincter pylorique

Stimulation gastrique Four la gastroparésie sévére et résistante aux meédicaments

Dose toutes les 4 heures pendant la journée. Commencer par une faible dose, puis augmenter

progressivement la dose. Ne pas dépasser 120 mg po toutes les trois fois par jour. Les formulations & ibération

Pyridostigmine
prafongée peuvent avor des effets secondaires réduits ou une efficacité améliorée, mais ne pas dépasser 360 mg ER
par jour.

Cromoglycate de sodium

{p_ ex. Gastrocrom) 1040 & 200 mg quatre fois par jour avant las repas

Kétotiféne a2 mg au coucher

Combinaison de

Famatidine 20 mg deux fois par jour + cétirizing 10 mg par jour
blogueurs HI/H2

Regime pauvre en histamine
Vair les ressources didtétiques

Mldﬂdrlne 2,5 410 mg trois fois par jour (& éviter dans les 4 heures précédant ke coucher)
Droxidopa 100-600 mg TIME

. Fludracortisone 0,1450,2
Fludrocortisone

mg par jour (surveiller les électrolytes)

Charge hydrosodes
Apportde 2 a3 litres de liguide par voie orale avec 4 310 g de sodium par jour
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Intervention sur le mécanisme cible

Linaclotide

Considérations posologiques

145-290 mcg par jour

Lubiprostone

£-24 mcg dewx fois par jour avec de lanourriture

Suppléments
de magnésium

400-800 mg au coucher

Lopéramide

2-4 mg PRN (max 16 mg/jour)

Cholestyramine

4 g deux fois par jour (& part des autres medicaments)

Regime pauvre en
FODMAP

Voir les ressources digtétiques

Antibiotiques

ciblées

Baseé sur les résultats des tests respiratoires

Prokinétiques

Aprés un traitement antibiotique

Antimicrobiens

a base de plantes

Pour I'entretien ou la récidive

Principales considérations

® Dysautonomie et dysfonctionnement gastro-intestinal : La prise en charge de l'intolérance orthostatique, du MCAS et du SFPN
peut améliorer de maniere significative les symptomes gastro-intestinaux.
® PEM et poussées gastro-intestinales : Les dysfonctionnements gastro-intestinaux s'aggravent souvent pendant les épisodes de

PEM. Il convient de soutenir le rythme (domicile, travail, aménagements et modifications de I'école).

® MCAS et symptomes gastro-intestinaux : Les essais empiriques de stabilisateurs et d'inhibiteurs de mastocytes peuvent

étre a la fois diagnostiques et thérapeutiques.

® Hypermobilité et motilité gastro-intestinale : syndromes d'hypermobilité sont fortement associés a la dysmotilité gastro-intestinale
ainsi qu'a d'autres anomalies structurelles vasculaires (telles que MALS, May Thurner, Nutcracker) qui peuvent contribuer a la
douleur abdominale et au dysfonctionnement gastro-intestinal.
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CHAPITRE 11 : HYPERMOBILITE ET

MALADIE DU TISSU CONJONCTIF

Introduction

Les troubles du spectre de I'hypermobilité (HSD) et le syndrome d'Ehlers-Danlos hypermobile (hEDS) sont des comorbidités courantes dans
I'EM/SFC, le Long COVID et d'autres maladies chroniques associées a des infections (IACC).24,27,45 Bien que I'hypermobilité soit souvent
considérée comme un trait bénin, chez de nombreuses personnes, elle est associée a une dysrégulation systémique, une douleur
chronique, une dysautonomie, un syndrome d'activation des mastocytes (MCAS) et un dysfonctionnement gastro-intestinal.osz,93,151 Ces
affections qui se chevauchent créent des défis uniques en matiére de diagnostic et de prise en charge qui nécessitent une approche
multidisciplinaire pour améliorer la fonction et la qualité de vie.

Tous les patients souffrant d'hypermobilité ne remplissent pas les critéres du SDEH, mais nombre d'entre eux souffrent d'une instabilité
articulaire importante, de douleurs et de complications liées au tissu conjonctif qui ont un impact sur les fonctions quotidiennes.,7,67 La
reconnaissance et la gestion appropriée de I'hypermobilité sont cruciales chez les patients atteints d'EM/SFC et de COVID long, car elles
influencent la stabilité physique, la fonction autonome, la perception de la douleur et les stratégies de récupération.;a,ss,ss

Ce chapitre présente les grandes lignes :
1. Comprendre le spectre des troubles de I'hypermobilité
2. Présentation clinique et principales caractéristiques diagnostiques

3. Stratégies de gestion de douleur, de la stabilité et de la fonction

11.1 Comprendre le spectre des troubles de I'hypermobilité

L'hypermobilité se présente sous la forme d'un spectre allant de I'hypermobilité articulaire asymptomatique a I'hypermobilité articulaire
généralisée (GJH), en passant par le trouble du spectre de I'hypermobilité (HSD) et le hEDS (syndrome d'Ehler Danlos).»7,4s Il est important
de faire la différence entre ces affections, car cela influence le traitement et le pronostic.

Affe Ction Caractéristiques principales
Hypermobilité Une altération de la régulation autonome perturbe la motilité et le péristaltisme. Augmentation de I'amplitude de mouvement
articulaire généralisée (HAG) articulaire dans plusieurs articulations sans symptomes27,67

Trouble du spectre de I'hypermobilité

(TSH)

HAG avec douleur ou instabilité musculo-squelettique, mais ne répondant pas aux critéres du SEDh27,67

Syndrome d'Ehlers-Danlos HAG plus atteinte systémique du tissu conjonctif (p. ex., hyperextensibilité cutanée, ecchymoses

hypermobile (SEDh) faciles, dysfonctionnement autonome, dysmotilité du Gl, douleur chronique)27,151

Pourquoi c'est important :

® |es patients atteints de SEDH et de HSD souffrent souvent d'une amplification de la douleur due a une sensibilisation centrale et a
des lésions répétées des tissus mous.»s,27

® |'hypermobilité peut augmenter le risque de complications biomécaniques, notamment les subluxations articulaires, les lésions
ligamentaires et les troubles de la proprioception, qui contribuent a la douleur chronique et a l'instabilité posturale.sz,11s

® De nombreuses personnes atteintes du SEDH présentent des symptomes neurologiques et autonomes, notamment la
dysautonomie, les migraines, les dysfonctionnements de I'articulation temporo-mandibulaire et les douleurs
neuropathiques, ce qui rend essentielle une approche multisystémique.os,93,151
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11.2 Présentation clinique et principales caractéristiques diagnostiques
Les patients souffrant d'hypermobilité présentent souvent des symptomes complexes et multisystémiques au-dela de l'instabilité articulaire.,7,4s,67

Les principales caractéristiques sont les suivantes :
A. Manifestations musculo-squelettiques
® |nstabilité articulaire, subluxations et luxations (souvent au niveau des épaules, des genoux et des doigts)7,67
® Douleur chronique généralisée due a la tension des tissus mous et au surmenage.,s,27
® Lésions des tendons et des ligaments (souvent résistantes a la cicatrisation),z,67
® Instabilité de la colonne vertébrale (peut contribuer aux maux de téte, a la douleur neuropathique et au dysfonctionnement autonome)az,s7
* Fatigue et intolérance posturale, souvent dues a un dysfonctionnement autonome. 4,27
B. Dysfonctionnement autonome et dysautonomie
* POTS (syndrome de tachycardie orthostatique posturale) et intolérance orthostatique (10)o3,106
* Syncope vasovagaleiss,ziso
* Déreglement de la températuresas,ize
® Dysmotilité gastro-intestinale (gastroparésie, constipation, symptémes de type IBS)ss,127
C. Syndrome d'activation des mastocytes (MCAS)
* Intolérance a I'histamine (déclencheurs alimentaires, éruptions cutanées, bouffées vasomotrices)s,ies
* Médicaments et sensibilités environnementalesnz,1es
® Réactions fréquentes de type allergique sans allergie claire a médiation IgE.17,170
D. Problémes neurologiques et structurels
* Maux de téte et migraines fréquents (souvent dus a une instabilité cervicale ou a une activation des mastocytes)sy,zs
* Dysfonctionnement de I'articulation temporo-mandibulaire et douleur orofacialeas,,sz
* Neuropathie périphérique et paresthésiesss,iza
® Risque accru de malformation de Chiari, d'instabilité cranio-cervicale et de syndrome du cordon ombilical (abordé au chapitre 12 :
Considérations biomécaniques)ss

Outils de dépistage :
* Score de Beighton (évalue I'hypermobilité articulaire >6/9 chez les enfants, 25/9 chez les adultes suggére une hypermobilité),z,e7
® Criteres de Brighton (utilisés pour diagnostiquer la SEDH)»7
* Questionnaire en cinq points sur I'hypermobilité articulaire,;

113 Stratégies de gestion de la douleur, de la stabilité et de la fonction
La prise en charge de I'hypermobilité se concentre sur la stabilisation, le contréle de la douleur, la régulation autonome et le rythme des
activités.,s,s6 Les interventions suivantes sont souvent utiles :

A. Musculo-squelettique et gestion de la douleur

Thérapie physique (PT) pour la stabilisation des articulations (moniteur pour PEM)
® ['accent est mis sur un renforcement isométrique a faible impact plutét que sur des mouvements dynamiques.ss,is3
® |e protocole Muldowney est fortement recommandé pour la SDEh.,4
® Evitez les étirements excessifs, car ils peuvent aggraver l'instabilité.2s,s6
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CHAPITRE 11 : HYPERMOBILITE ET

MALADIE DU TISSU CONJONCTIF

Médicaments pour le controle de la douleur

Naltrexone a faible dose (LDN) pour la modulation centrale de la douleur.io7,185

Antidépresseurs tricycliques (ATC) pour la douleur neuropathique.,s

Gabapentinoides (Gabapentin, Pregabalin) pour les douleurs nerveuses.ss,isa

Des relaxants musculaires (Cyclobenzaprine, Tizanidine) pour traiter les tensions musculaires dues a I'instabilité.

Appareils d'appui et de soutien

Le taping kinésiologique (attention aux réactions MCAS), les vétements de compression et les ortheses adaptées a I'hypermobilité
peuvent apporter de la stabilité et réduire les déficits proprioceptifs.s,ss

Colliers cervicaux (pour les personnes souffrant d'instabilité cervicale).sz

B. Régulation autonome et gestion de la dysautonomie

Hydratation et soutien électrolytique (par exemple, comprimés de sel, solution saline IV, fludrocortisone),s2,161
Vétements de compression pour améliorer la circulation.iz,se

Béta-bloquants ou ivabradine pour le syndrome de stress post-traumatique.ios 179

Bloqueurs alpha-adrénergiques pour la dysautonomie et la régulation du sommeil 51,136

Traitement du MCAS (antihistaminiques, cromolyn, inhibiteurs des leucotriénes)uz,us

C. Adaptation du rythme d'activité et du mode de vie

Eviter les postures statiques prolongées (par exemple, rester debout ou assis pendant de longues périodes).ss
Diviser les taches en activités plus petites pour éviter la fatigue.ss,1s2

Surveiller attentivement les malaises post-effort, car I'hypermobilité peut aggraver les accidents post-effort.s7,99
Portez des chaussures qui soutiennent les articulations pour améliorer la posture et réduire les tensions.s,ss
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CHAPITRE 12 : CONSIDERATIONS

BIOMECANIQUES

Ce chapitre traite des complications anatomiques telles que l'instabilité cranio-cervicale (ICC), l'instabilité atlanto-axiale (IAA), le syndrome du
cordon ombilical et les troubles de la congestion veineuse dans I'EM/SFC et le Long COVID.

&Avertissement clinique :

Les considérations anatomiques et biomécaniques décrites dans ce chapitre - y compris I'instabilité craniocervicale (ICC), I'instabilité atlanto-
axiale (IAA), le syndrome de la corde attachée et les syndromes de congestion veineuse - ne doivent étre envisagées qu'apres une évaluation
compléte et I'essai d'interventions de premiére intention moins invasives. Ces diagnostics sont complexes et nécessitent une imagerie
hautement spécialisée, une interprétation clinique et une expertise multidisciplinaire pour étre évalués avec précision.

Lorsqu'un patient atteint d'EM/SFC ou d'autres maladies chroniques associées a une infection (MCAI) continue a présenter des
symptomes persistants et limitant ses fonctions malgré une prise en charge appropriée de I'intolérance orthostatique, de I'activation des
mastocytes, du malaise post-exercice, du dysfonctionnement du sommeil et de la neuroinflammation, un facteur structurel ou
biomécanique sous-jacent peut étre présent.

Les demandes d'évaluation complémentaire doivent étre adressées a des cliniciens qui sont.. :
® Expérimenté dans I'évaluation et la gestion de ces conditions spécifiques.
® Savoir distinguer une pathologie structurelle d'un chevauchement secondaire ou fonctionnel.
® Sensible a la fragilité et a la complexité des populations atteintes de ME/CFS et de Long COVID.

Les interventions chirurgicales, lorsqu'elles sont indiquées, doivent étre envisagées avec prudence, n'étre pratiquées que dans des cas
exceptionnellement sélectionnés et étre coordonnées par des équipes spécialisées dans les troubles du tissu conjonctif, les dysautonomies
complexes et les affections neuro-immunes. Une collaboration multidisciplinaire est fortement recommandée.

Introduction

Les anomalies biomécaniques, notamment l'instabilité cranio-cervicale (ICC), l'instabilité atlanto-axiale (IAA, le syndrome du cordon
ombilical et les troubles de la congestion veineuse, sont de plus en plus reconnues dans I'EM/SFC, le Long COVID, la fibromyalgie et les
affections post-infectieuses connexes.ss,42,60,116 Bien que ces affections se recoupent en partie avec les troubles du spectre de
I'hypermobilité (HSD) et le syndrome d'Ehlers-Danlos hypermobile (hEDS), elles peuvent survenir indépendamment de I'hypermobilité
généralisée ou en tant que complications de celle-ci.»7,37,67

Pourquoi est-ce important ?
® Les instabilités structurelles de la colonne vertébrale peuvent entrainer un dysfonctionnement neurologique, une
dysautonomie, des douleurs et une aggravation de la PEM.37,42,60,116
® |acongestion veineuse et I'encombrement de la moelle épiniére peuvent entraver le flux sanguin cérébral, contribuant au brouillard
cérébral, a I'intolérance orthostatique et aux accidents dus a I'effort.s7,60
® |es considérations biomécaniques sont souvent négligées dans les maladies chroniques, ce qui entraine des retards de diagnostic
prolongés et des souffrances inutiles.a7,42,60

Ce chapitre aborde les questions suivantes
1. Instabilité cranio-cervicale (ICC) et instabilité atlanto-axiale (AAl)
2. Syndrome du cordon ombilical (SCA)

3. Troubles de la congestion veineuse et syndromes de compression jugulaire
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CHAPITRE 12 : CONSIDERATIONS

BIOMECANIQUES

12.1 Instabilité cranio-cervicale (ICC) et instabilité atlanto-axiale (I1AA)

Qu'est-ce que CCl et AAI ?
* |nstabilité cranio-cervicale (ICC) : Mobilité excessive ou faiblesse structurelle a la jonction entre le crane et la colonne cervicale (CO-
C1-C2), entrainant une compression du tronc cérébral et une dysautonomie.sz,eo0,116
® |nstabilité atlanto-axiale (IAA) : Mouvement excessif entre C1 (atlas) et C2 (axe), entrainant une instabilité dans la rotation du
cou et une compression potentielle de la moelle épiniére.sz,116

Pourquoi c'est important dans I'EM/SFC et le Long COVID

e L'ICC et I'lAA peuvent entrainer des mouvements dynamiques ou des malpositions neuroanatomiques susceptibles d'irriter le tronc
cérébral, les nerfs craniens et d'autres structures neurologiques. L'irritation du tronc cérébral en particulier peut entrainer une
perturbation de la signalisation autonome qui provoque des symptdmes d'intolérance orthostatique ou de dysmotilité gastro-
intestinale.s7,60

® |'ICC et I'AAI peuvent altérer le flux dynamique du LCR et du systéme artério-veineux de la téte et du cou, entrainant parfois des
variations anormales de la pression intracranienne.sz,es,70

® Une prise en charge non chirurgicale conservatrice doit toujours étre privilégiée avant de procéder a une intervention
chirurgicale.zs,42,60

* (Certains patients ont signalé une amélioration spectaculaire des symptémes de I'EM/SFC aprés une chirurgie de stabilisation de
I'lCC/AAI, bien que la chirurgie elle-méme ne soit pas entiérement ou complétement curative de I'EM/SFC.37,68,70

Principaux symptémes de I'lCC/AAI
Symptémes
* Maux de téte (base du crane, douleur de type pression)ss,so
e Dysautonomie (POTS, Ol, dysfonctionnement du nerf vague)ss,so
e Brouillard cérébral, perte de mémoire, troubles de I'attentions;,eo
* Douleur au cou, dystonie musculaire cervicale, difficulté a tenir la téte droitess,sz,60
® Aggravation notable des symptomes en cas de changement de position ou de posture (décubitus dorsal ou vertical) ou de
positionnement cervical spécifique (flexion, extension ou rotation cervicale)s7,42,60
* Troubles visuels (vision floue, vision double, photophobie)sz,so
* \ertiges, acouphénes, sensibilités sensoriellesss,so

Bilan diagnostique
¢ Examens d'imagerie : Les examens d'imagerie pour ces pathologies varient en fonction des préférences du neurochirurgien qui
interpréte les images. En cas de suspicion d'ICC/AAI, consultez le neurochirurgien avec lequel vous travaillerez pour déterminer les
besoins d'imagerie appropriés.sz, e
* |ndices de diagnostic :
0 Siles symptdmes s'améliorent avec un collier cervical souple, I''CC/AAI peut contribuer.zs,s0
0 Si les patients présentent un brouillard cérébral sévere, des maux de téte positionnels et une aggravation en position verticale, une imagerie
doit étre envisagée.s7,60,70
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CHAPITRE 12 : CONSIDERATIONS

BIOMECANIQUES

Approches thérapeutiques

Gestion conservatrice :
® Thérapie physique ciblée dans le but de stabiliser la colonne vertébrale.
o L'accent peut étre mis sur le renforcement des muscles fléchisseurs antérieurs du cou.zz,60

® Controle étroit de I'activation des mastocytes. L'inflammation du MCAS semble potentiellement exacerber l'intégrité et la
guérison du tissu conjonctif.37,92,117

® |a stabilisation cervicale verticale en position cervicale neutre (pas de flexion, d'extension ou de rotation) peut réduire la progression
des symptémes lors d'une activité verticale. La stabilisation peut particulierement réduire les symptdémes liés aux
mouvements/vibrations en voiture ou dans d'autres moyens de transport. Utiliser moins de 4 heures par jour afin de ne pas affaiblir
la musculature cervicale (peut utiliser des colliers cervicaux souples, des colliers cervicaux durs sans traction).s7,eo

® La traction cervicale peut étre réalisée par une manipulation manuelle directe en décubitus dorsal par un kinésithérapeute qualifié,
par l'utilisation de dispositifs de traction cervicale en décubitus dorsal, ou par |'utilisation non labellisée de colliers cervicaux
ajustables qui peuvent maintenir une position cervicale neutre pendant la traction en position verticale (collier thérapeutique Aspen
Vista MultiPost, Minerva, etc.).

o La traction peut étre utilisée a des fins diagnostiques ou thérapeutiques pour tenter de réduire la myriade de symptémes de
I'EM/SFC, en particulier les symptémes de dysautonomie, de dysfonctionnement cognitif, de sensibilité sensorielle et de maux
de téte. La traction pourrait exacerber les symptomes d'un cordon ombilical concomitant.sz,60,150

o Toutes les manipulations physiques doivent étre effectuées par des professionnels de la santé, car les patients ne doivent
jamais essayer ces techniques de maniére indépendante. Ne vous adressez qu'a des praticiens qualifiés ayant une formation
et une expertise appropriées dans ces approches spécifiques.

Options interventionnelles (si trés grave) :
e Stabilisation cervicale chirurgicale (arthrodése CCI/AAI) UNIQUEMENT en dernier recours en cas de symptdmes graves ou
évoluant rapidement et résistant aux traitements conservateurs.ss,so,6s
® Remarque : le PRP (plasma riche en plaquettes) et la prolothérapie ont été proposés comme procédures susceptibles d'améliorer la
laxité ligamentaire, mais leur utilisation n'a pas encore été prouvée ou évaluée par des pairs.s7

122 Syndrome du cordon ombilical acquis/accidentel (TCS)

Qu'est-ce que le syndrome du cordon ombilical ?

Le SCT survient lorsque la moelle épiniére est anormalement attachée aux tissus environnants, ce qui entraine un dysfonctionnement
neurologique et autonome. Il est de plus en plus reconnu dans I'EM/SFC, le COVID long et les maladies du tissu conjonctif (comme
I'hEDS) comme un facteur contribuant a I'aggravation du dysfonctionnement du systéme nerveux central et périphérique et de la
douleur.s7,60,68,159

Principaux symptomes du syndrome du cordon ombilical

Dysfonctionnement neurologique et autonome
* Dysfonctionnement de la vessie (hésitation urinaire, urgence, incontinence, rétention, spasme de la vessie)sy,so,159
* Faiblesse du bas du corps, lourdeur des jambes, troubles de la marchess,so,150
* , douleur sacrée ou coccyXsy,eo,1s9
* Symptémes de type sciatique, engourdissement des jambes ou des piedssz,s0,159
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CHAPITRE 12 : CONSIDERATIONS

BIOMECANIQUES

Indices cliniques clés :
® Soulagement des symptomes (douleur, symptdmes urinaires, symptomes sensoriels) en position feetale ou en position
genoux contre poitrine, ce qui réduit la tension sur la base de la moelle épiniére.ss,60
® Exacerbation des symptomes lors de la traction cervicale en raison de I'augmentation de la tension sur la base de la moelle
épiniére.s7,60,
& Ecran de guérison/de marche des orteils
© Marchez 20 pieds sur vos talons puis 20 pieds sur vos orteils deux fois par jour pendant 10 jours.
o Notez ce que vous ressentez, en particulier dans le bas du dos, les jambes et la vessie.
o Enregistrez la date, I'heure, les symptomes du bas du dos, les symptémes des jambes, les symptomes de la vessie.
o Siles symptémes commencent a s'aggraver, il n'est pas nécessaire de terminer les 10 jours.z,60

Bilan diagnostiques7,eo,159
Tests d'imagerie :
¢ IRM de la colonne lombaire, en décubitus dorsal et en décubitus ventral (recherche d'un conus medullaris bas, d'un filum
terminale épaissi, d'une absence de mouvement de la moelle entre le décubitus dorsal et le décubitus ventral)s;
* IRM en position couchée ou debout (certains cordons ne sont visibles qu'en debout)s;
® Examen urodynamique (évaluation du dysfonctionnement de la vessie)s;

Approches thérapeutiquess,co,1s9

Gestion conservatrice :
® Thérapie du plancher pelvien (pour les symptomes de la vessie, le soulagement de la douleur)
® Supports, exercices de renforcement du tronc (éviter les activités basées sur la flexion)
® Gestion de la douleur neuropathique (LDN, gabapentine, amitriptyline, duloxétine)

Considération chirurgicale:sz,60,150
® Chirurgie de libération du filum terminale (pour les cas graves avec anomalies d'imagerie confirmées)s;

123 Syndromes de congestion veineuse et compression vasculaire structurelle

Vue d'ensemble

L'altération du drainage veineux est de plus en plus reconnue comme un facteur contributif chez certains patients atteints d'EM/SFC et de
Long COVID. La congestion veineuse peut étre localisée dans des territoires vasculaires spécifiques (par ex, jugulaire, pelvienne) et peut
résulter d'une compression anatomique, d'un faible tonus ou d'une altération de la régulation autonome.ise,189 La compression ou le
dysfonctionnement de I'artére et/ou du plexus cceliaque (également connu sous le nom de syndrome du ligament arqué médian ou MALS)
peut également déclencher des douleurs postprandiales séveres et des complications digestives et est le plus souvent découvert chez les
personnes souffrant également de maladies du tissu conjonctif.iss

La congestion veineuse peut impliquer :
Téte et cou:
® Compression de la veine jugulaire
o Extrinséque (syndrome d'Eagle, etc.) 1s6
o Positionnelle (flexion, extension, rotation cervicale) ou posturaleses
® Sténose vasculaire intracranienne ou modifications du gradient de pression positionnelgs
® Syndrome du défilé thoracique avec atteinte veineuseno
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CHAPITRE 12 : CONSIDERATIONS

BIOMECANIQUES

Abdominal/Pelvien :
* Syndromes de congestion veineuse pelvienne, tels que :
o Syndrome de May-Thurner (SMT) - compression de la veine iliaque gauche par I'artére iliaque droitesas,iz1.
o Syndrome de Casse-Noisette - compression de la veine rénale gaucheis;
o Syndrome de congestion pelvienne (SCP) - varicosités et insuffisance veineuse dans la région pelvienne
Les symptomes peuvent étre divers et se chevaucher avec d'autres syndromes. Les indices qui suggerent que la congestion
veineuse (ou le MALS) peut étre un facteur contributif sont les suivants :
® Pression au niveau de la téte et du cou, surtout en cas de Valsalva ou d'efforts, g6

* Signes d'augmentation de la pression intracranienne (acouphenes pulsatiles, maux de téte positionnels, brouillard cérébral, troubles de la
ViSion)59,7o

¢ Douleur ou plénitude pelvienne, particulierement aggravée par la station debout prolongée ou les réglesiz,izz
* Gonflement inexpliqué des jambes, lourdeur ou varicositéssa, iz

® Douleur persistante au flanc (et éventuellement hématurie) en I'absence d'étiologie rénaleqs;

* Douleur abdominale post-prandiale (surtout en cas de MALS):s3

Evaluation et bilan (apergu de haut niveau)
Les syndromes de congestion veineuse et de compression artérielle (MALS) passent souvent inapergus en raison d'une ou de symptomes
non spécifiques. Une évaluation plus poussée pourrait inclure:sz,42,121

* Vénographie par RM ou par CT de la téte et du cou :
o Evaluer la vasculature intracérébrale et jugulaire a la recherche d'une compression, d'une sténoses.
* Angiographie/Vénogramme par RM, Angiographie/Vénogramme par CT ou Echographie du membre supérieur :
o Evaluation du syndrome du défilé thoraciquemno
par RM abdominale/pelvienne, tomodensitométrie ou échographie veineuse :
o Evaluer la congestion veineuse de May-Thurner, de Casse-Noisette ou autre congestion veineuse pelviennezisz

* Artériographie ou échographie artérielle duplex :
0 Syndrome du ligament arqué médian (MALS)/ Syndrome de compression de l'artére cceliaque/du plexusiss
* Orientation vers la radiologie interventionnelle ou la chirurgie vasculaire

Apergu de la gestion7,37,60,98,110,156,165,185
La prise en charge dépend de la gravité des symptomes, de la pathologie suspectée, des résultats anatomiques et d'imagerie, et des
préférences du patient. Les interventions peuvent inclure
* Soutien non invasif :
o Vétements de compression (gradués, abdominaux et bas du corps)
o Elévation des jambes ou décubitus pour réduire I'accumulation de liquide
o Eviter les positions qui exacerbent les symptémes
¢ Médicaments (guidés par un spécialiste des maladies vasculaires) :
© Agents veinotoniques ou vasoconstricteurs (par exemple, midodrine)
© Anticoagulation en cas de thrombose ou de suspicion de thrombose.
o Médicaments ciblés sur les symptémes (contrdle de la douleur, etc.)
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CHAPITRE 12 : CONSIDERATIONS

BIOMECANIQUES

* Options interventionnelles (typiquement dans les cas graves ou réfractaires) :

(o]

o]
o]
o]

Pose d'une endoprothése veineuse (en cas de syndrome de May-Thurn, de congestion veineuse pelvienne ou de casse-noisette)gs
Décompression chirurgicale (pour MALS ou compression veineuse thoracique ou jugulaire)ss,ss,is6

Auto-transplantation rénale (pour Casse-Noisette)isz

Embolisation des varices pelviennes (pour le syndrome de congestion pelvienne)

124 Clinical Pearls7,37,60,165

® Les patients souffrant de troubles du tissu conjonctif comme le hEDS/HSD peuvent étre plus enclins a la compression
vasculaire en raison d'une laxité accrue des tissus et d'autres facteurs génétiques.

® Les symptOmes liés a la posture et a la position sont souvent déterminants pour suspecter une congestion veineuse.

® |e traitement de l'intolérance orthostatique, du syndrome MCAS, des troubles du sommeil et de la PEM peut améliorer la tolérance
de I'organisme a la congestion veineuse avant méme de procéder a des interventions structurelles.

® La collaboration avec des radiologues interventionnels, des chirurgiens vasculaires et des kinésithérapeutes spécialisés dans le
plancher pelvien peut s'avérer nécessaire pour une prise en charge complete.
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CHAPITRE 13 : ENFANTS ET

JEUNES ADULTES

Introduction

Bien que I'EM/SFC et le COVID long soient souvent considérés comme des maladies de I'adulte, un nombre croissant d'enfants et
d'adolescents sont diagnostiqués, souvent a la suite d'infections virales telles que le SRAS-CoV-2.62,105,141 Les patients pédiatriques
présentent souvent les mémes caractéristiques que les adultes, notamment la PEM, I'intolérance orthostatique, le dysfonctionnement
cognitif et les troubles du sommeil, mais ils peuvent décrire leurs expériences différemment ou avoir du mal a articuler ce qu'ils
ressentent.ss,s1,82,14¢ Les cliniciens doivent reconnaitre que I'EM/SFC et les syndromes post-infectieux apparentés peuvent affecter les
enfants a tous les stades du développement, et adapter les approches de prise en charge pour répondre aux besoins spécifiques a

A
I'dge.2,781148

Cette section fournit des conseils pour reconnaitre la PEM chez les patients pédiatriques, des stratégies de rythme adaptées a I'dge et au
niveau de développement, et des approches de communication qui permettent a I'enfant et a la famille de participer a la planification des
S0iNS.1a8

13.1 Reconnaitre le malaise post-effort (MPE) chez I'enfant

La PEM est une caractéristique nécessaire au diagnostic de I'EM/SFC et un symptéme fréquent dans le Long COVIDsy,26,72 Chez les patients
pédiatriques, elle se manifeste par une aggravation retardée et prolongée des symptémes - y compris la fatigue, la douleur, le brouillard
cérébral, les vertiges et la sensibilité sensorielle - a la suite d'un effort physique, cognitif, émotionnel ou sensoriel.7s,s2,128 Contrairement a
la fatigue typique, la PEM n'est pas résolue par le sommeil et peut s'aggraver pendant des heures ou des jours.sz,14s,1s2

La PEM commence généralement 12 a 48 heures aprés I'effort, bien que certains enfants puissent ressentir des effets plus immédiats.s,1as
Le délai entre I'activité et I'exacerbation des symptémes rend particulierement difficile I'identification des relations de cause a effet. Les
épisodes de PEM peuvent durer de 24 heures a plusieurs jours, certains enfants ayant besoin d'une semaine ou plus pour retrouver leur
niveau de fonctionnement initial.32,148,182

La PEM peut se présenter comme suit :
® Besoin soudain de s'allonger ou de se reposer apres une activité légére.sz,as
® Régression du développement ou des compétences scolaires pendant ou apres les épisodes de maladie.;s,as
® Plaintes de symptomes grippaux ou de "ne pas se sentir bien" apres avoir effectué des taches auparavant tolérables.sz,1as
® Déreglement émotionnel ou changements de comportement lorsque les seuils énergétiques sont dépassés.s,as

Problémes de reconnaissance : Les enfants manquent souvent de vocabulaire ou de conscience de soi pour identifier et articuler les
symptomes post-exercice.;s, a8 lls peuvent ne pas relier leurs symptomes aux activités des jours précédents, décrivant plutot des sentiments
immédiats tels que "mon corps me fait mal" ou "je suis trop fatigué". Les parents, les soignants et les enseignants sont souvent les premiers
a remarquer les schémas d'exacerbation des symptomes aprés I'effort.i20,130,128 Les cliniciens devraient poser des questions spécifiques sur
I'apparition tardive des symptdmes lorsqu'ils interrogent les familles et envisager de demander aux soignants de suivre les activités et les
symptomes afin d'identifier les corrélations.ias

Déclencheurs courants de la PEM:3;,78,115,160
® Activité physique (par exemple, marcher, jouer)
Activité cognitive (par exemple, devoirs, lecture)
Stress émotionnel ou excitation
Stress orthostatique (par exemple, position assise ou debout prolongée)
Exposition environnementale ou sensorielle (par exemple, bruit, lumiére, température)
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CHAPITRE 13 : ENFANTS ET

JEUNES ADULTES

Rythme et gestion de I'énergie pour les enfants

Le concept d'"enveloppe énergétique" peut aider les enfants et les familles a comprendre I'importance de rester dans les limites de
leur énergie personnelle.;q,145 Les stratégies de rythme doivent étre adaptées au stade de développement et a la dynamique familiale. Le
cadre des "5 P" est un guide utile:7o,128

—_

. Rythme - Encourager le repos avant, pendant et aprés les activités pour prévenir la MPE.79,182
Planifier - Répartir les taches et utiliser des minuteries pour aider I'enfant a s'arréter avant que les symptomes ne s'aggravent.so,ias
Fixer des priorités - Choisir des activités utiles, en tenant compte du fait que I'énergie est limitée.ss,128
Position - Se coucher ou s'allonger peut réduire la charge orthostatique et la consommation d'énergie.ias, 74

Ul B~ w oo

Prévenir - Utiliser des stratégies de repos préventif avant les facteurs de stress connus (par exemple, rendez-vous, journées scolaires).sq,152

Les enfants peuvent bénéficier d'outils visuels, tels que des tableaux d'énergie ou des "compteurs de batterie", et de routines qui équilibrent
I'activité avec des pauses réparatrices.;s,14s La surveillance de la fréquence cardiaque peut étre appropriée pour les enfants plus agés ou les
adolescents qui sont capables de participer sur le plan du développement.iss

Le Bateman Horne Center a créé une courte vidéo d'animation décrivant la PEM et la stimulation a I'aide d'applications sur votre
téléphone. Il peut s'agir d'un outil utile et attrayant a partager avec les patients et leurs familles lors de I'introduction des concepts de

stimulation et de PEM.,

La vie avec une batterie faible : Vivre avec I'EM/SFC

132 Adaptations en fonction de I'age

Jeunes enfants (4-8 ans) :
® Utilisez des supports visuels (par exemple, des aimants, des autocollants) pour enseigner les concepts de rythme.is,ias
® (Créez des espaces de confort avec un éclairage doux et des objets apaisants.is
® Donnez des explications simples : "Votre corps a besoin de repos supplémentaire pour se sentir mieux."13,1as

Enfants d'age scolaire (9-12 ans) :
® Présenter des outils de suivi qu'ils peuvent aider a compléter.ias
e Utiliser des analogies (par exemple, "banque d'énergie") pour enseigner le rythme.z,1as
® Encourager la participation a la construction de leurs propres kits d'urgence 1ss.

Adolescents (13 ans et plus):ias
® Favoriser I'autonomie dans la gestion des symptdémes et I'élaboration de stratégies de rythme.
Introduire des outils numériques pour le suivi du PEM, de la fréquence cardiaque et de I'évolution des symptomes.
Offrir une validation des défis émotionnels et sociaux liés a la maladie chronique.
Encouragez des relations sociales slires qui respectent les limites de I'énergie de I'adolescent.
Faire participer les adolescents a la planification des soins et aux rendez-vous médicaux afin de leur donner confiance en leur capacité a se
défendre.
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® Tenir compte des cycles hormonaux chez les adolescentes menstruées : De nombreuses adolescentes qui ont leurs regles
connaissent une aggravation des symptémes de la PEM, de l'intolérance orthostatique et de I'activation des mastocytes dans les
jours précédant leur cycle et pendant celui-ci.iag
O Encouragez le suivi des symptdmes par rapport au cycle menstruel afin d'identifier des schémas.
O Pendant cette période, réduisez de maniére proactive les exigences en matiére d'activité et augmentez le soutien (par
exemple, prévoyez des jours de repos, réduisez la charge de travail a I'école, permettez un repos plus allongé).
o Veiller a ce qu'un soutien supplémentaire du systeme autonome et des mastocytes soit envisagé, tel qu'une hydratation
accrue, des électrolytes, des vétements de compression ou des antihistaminiques, le cas échéant.
o Expliquez a I'adolescent et a sa famille que ces poussées de symptémes sont physiologiques et ne sont pas le signe
d'une régression ou d'un échec personnel.

133 Gestion des collisions

Lorsqu'un enfant ou un adolescent est victime d'un accident de PEM, I'accent doit étre mis sur le repos, la réduction des stimulations et le
confort.s;,115 Les accidents ne sont pas des événements comportementaux ou psychologiques - ce sont des réponses physiologiques au
surmenage qui peuvent étre physiquement et cognitivement débilitantes.s,1s,1s2

Lors d'un accident :
® Annuler ou reporter toute activité non essentielle ou tout rendez-vous médical.zo,128
Eviter d'introduire de nouveaux médicaments ou de nouvelles thérapies.iss
Créez un environnement peu stimulant (piéce sombre, calme et fraiche)..s
Permettre des routines flexibles - laisser I'enfant mener son rythme de récupération.ss,ias
Offrir un confort physique : literie douce, collations faciles a digérer, liquides riches en électrolytes.iss
Normaliser le besoin de repos complet - il ne s'agit pas d'un évitement, mais 'une guérison active.zo,14s,1s3

Limitez le temps passé devant I'écran et les interactions, méme si I'enfant est "fatigué mais branché"ss.

Minimiser les exigences sociales:iss

Réduire les attentes en matiere d'engagement social et de communication.

Créez une "zone tampon sociale" ol les membres de la famille se relaient pour prodiguer des soins brefs et nécessaires.

Expliquez aux freres et sceurs, aux amis et a la famille élargie que I'enfant a besoin de repos sensoriel, y compris d'interactions sociales.
Proposez a I'enfant des moyens simples pour signaler qu'il a besoin d'une solitude totale ou qu'il est prét a recevoir de

la compagnie.

® Rassurez I'enfant en lui expliquant que le fait de s'éloigner des interactions sociales est une partie nécessaire de ses soins

médicaux, et non un rejet de ses proches.

Préparez un kit de soutien en cas d'accident (a la maison ou a I'école) :
® Boisson électrolytique ou solution de réhydratation orale
Bouchons d'oreille ou casque anti-bruit
Masque pour les yeux ou lunettes de soleil
Couverture lestée (en cas d'apaisement)
Objets de confort simples (animaux en peluche, jouets, distractions a faible effort)
Liste de médicaments et aides préapprouvées pour des symptémes tels que les nausées, la douleur ou la dysautonomie
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134 Stratégies de communication pour les familles et les prestatairess,, s, s
Une communication claire et validante aide les enfants et les adolescents a se sentir compris, en sécurité et autonomes dans la gestion
d'une maladie complexe et imprévisible.

Ce que les enfants et les adolescents peuvent dire :
® "Je me sens pas bien, mais je ne sais pas comment I'expliquer."
® "Je ne suis pas fatiguée comme si je dormais, je suis fatiguée comme si j'étais malade."
* "Je veux faire des choses, mais mon corps ne me le permet pas.

Ce que les enfants et les adolescents ne doivent PAS dire
* Les enfants souffrant de PEM peuvent devenir non-communicants ou peu réactifs.
o Ce retrait est une réaction physiologique, et non un défi ou une impolitesse.
® |Les parents doivent interpréter le silence, les réponses en un seul mot ou l'incapacité a s'engager comme des signes que
I'enfant a besoin d'un repos immédiat.

© Ces changements dans la communication indiquent souvent que I'enfant a dépassé son seuil d'énergie.

Ce que les parents peuvent dire aux autres :
®* "Mon enfant souffre d'une maladie qui entraine une disparition tardive des symptomes apres |'activité.
* "Nous devons rythmer et limiter la stimulation pour éviter une aggravation de la situation.
* "Nous aimerions participer, mais nous devons modifier notre fagon de nous .

Ce que les parents peuvent dire a leur enfant :
* Evitez d'exprimer votre déception lorsque I'enfant ne peut pas participer aux activités.
® Au lieu de "Je suis triste que tu ne puisses pas aller a la féte", essayez "Je comprends que ton corps ait besoin de repos aujourd'hui".
* Normaliser I'expérience : "Votre corps vous dit ce dont il a besoin, et c'est normal".
® Aidez les enfants a dissocier leur estime de soi de leur maladie : "Cela ne te définit pas".
® Créez d'autres fagons de féter ou de participer qui respectent les limites de I'énergie.
® Reconnaitre le chagrin et la frustration tout en rappelant que la maladie n'est pas de leur fait.
® Envisagez de créer des groupes de soutien adaptés a I'dge de I'enfant ou d'entrer en contact avec d'autres enfants touchés par la maladie.

Ce que les fournisseurs peuvent modéliser:izo,131,1a8
® Reconnaitre la nature réelle et invalidante de la PEM et valider I'expérience de I'enfant.
® Encourager I'enfant a s'exprimer lors des rendez-vous (en fonction de son développement).
® Aider les familles a expliquer la maladie a I'école, aux soignants ou a la famille élargie.
® Fournir des notes écrites sur les aménagements, les périodes de repos et la flexibilité des horaires.

La communication au sein de la famille :
®* Créez un espace sans jugement pour que les enfants puissent exprimer les changements et les limites de leurs symptomes.
® Mettez au point des systemes de contréle simples : "Sur une échelle de 1 a 5, comment se porte votre énergie aujourd'hui ?"
® Reconnaitre les sentiments des freres et sceurs tout en les informant sur I'état de santé de leur frére ou sceur.
® QOrganiser des réunions de famille pour ajuster les attentes et les responsabilités pendant les périodes difficiles.
® Utilisez un langage plein d'espoir mais réaliste a propos de I'avenir : "Nous apprenons ce qui aide votre corps a se sentir mieux".
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135 Considérations sur I'école

Les enfants et les adolescents atteints d'EM/SFC ou de COVID long sont souvent confrontés a des obstacles importants pour aller a I'école et
y participer.ss,1a,120 Des symptomes tels que la PEM, l'intolérance orthostatique, le dysfonctionnement cognitif ("brouillard cérébral"), la
douleur et la perturbation du sommeil rendent difficile une activité scolaire soutenue et peuvent varier d'un jour a I'autre.12s,130,148

Les cliniciens peuvent soutenir les familles en validant ces défis et en préconisant des aménagements appropriés et des plans d'éducation
alternatifs qui soutiennent la santé de I'enfant sans compromettre son acces a I'éducation.izs,130,131

Défis scolaires communs
® Présence imprévisible : Les symptomes fluctuent, ce qui rend difficile une participation réguliére.ze,a4,120
Dysfonctionnement cognitif : Difficulté a se concentrer, a retenir l'information, a lire ou a traiter des idées complexesss,i29,147.
Déclencheurs de PEM a I'école : Le bruit, |'éclairage, les interactions sociales ou le fait de rester assis trop longtemps en position verticale;s,129,1s.
Intolérance orthostatique : Difficulté a rester assis a un bureau ou a marcher entre les coursiss,iso.
Fatigue : Incapacité a maintenir son énergie tout au long d'une journée scolairezg,1as

Aménagements scolaires utiles
Les prestataires peuvent recommander un plan 504 ou un PEI (en fonction des besoins individuels)so,130, qui peut inclure les éléments suivants

Zone Exemples de soutien129,130

Presence Temps partiel ou horaires réduits, horaires flexibles, participation asynchrone

Environnement d'apprentissage | Options d'apprentissage a distance, enseignement a domicile ou a I'hdpital, espace de repos calme a I'école

Soutien cog nitif Temps supplémentaire consacré aux tests et aux devoirs, charge de travail réduite, pauses pendant I'enseignement

Acces par ascenseur, distances de marche raccourcies, places assises, utilisation d'un fauteuil inclinable ou d'un lit

Soutien physique bébé

Soutien sensoriel Lunettes de soleil ou casque antibruit, eclairage réduit, salle de classe a faible stimulation

Modification d'activité | Dispense d'EPS, pauses de rythme, possibilité de quitter le cours plus t6t pour éviter les foules

Outils de communication |Applications voix-texte, cours audio, horaires visuels

13.6 Conseils aux prestataireszo,130,131,148
® Proposer une documentation claire qui souligne la fluctuation des symptomes et la nécessité d'une certaine flexibilité.
® Inclure des déclarations sur les PEM et les accidents post-activité, et pas seulement sur la fatigue.
® Rassurer les équipes scolaires sur le fait que I'éducation est toujours possible, mais selon le calendrier de I'éléve.
® Suggérez aux écoles de désigner une personne de référence (par exemple, un conseiller ou une infirmiére) qui puisse faire le point
régulierement.
® Encouragez l'utilisation d'un carnet de suivi énergétique ou d'un carnet d'allure (si cela est adapté a I'age de I'enfant).
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Soins aux patients atteints d'EM/SFC sévére et trés sévére

Introduction

L'EM/SFC sévére et trés sévere représente I'un des états d'invalidité les plus profonds que I'on puisse trouver en médecine. Ces patients
sont souvent completement confinés a la maison ou au lit, souvent incapables de tolérer la lumiere, le son, le mouvement ou le
toucher.40,64,119 Beaucoup ont besoin d'aide pour les activités de base de la vie quotidienne (AVQ), telles que la toilette, I'alimentation
ou méme le retournement dans le lit. Certains sont nourris par sonde ou sont confinés dans une piéce sombre et silencieuse,
complétement isolés du monde.es, 19

Malgré la nature extréme de leur débilité, les patients atteints d'EM/SFC sévére et trés sévere restent largement invisibles pour systeme
médical. lls sont souvent négligés, mal décrits, voire incrédules, ce qui entraine des lacunes catastrophiques dans les soins.ea,s0,119
Pourtant, ces patients méritent - et ont besoin de toute urgence - d'un soutien médical éclairé et empreint de compassion.

La prise en charge de cette population exige un changement de paradigme : un engagement a honorer leur expérience, a reconnaitre la
base biologique distincte de leur maladie et a s'adapter a leurs besoins profonds.so,119 Pour que les soins soient efficaces, il faut mettre en
place un réseau de collaboration entre les prestataires de soins primaires, les équipes de soins a domicile et les soutiens aux familles ou aux
soignants. Ensemble, ces partenariats peuvent aider a surmonter les obstacles systémiques qui ont longtemps laissé ces patients dans
I'ombre, en veillant a ce qu'ils regoivent les soins respectueux, accessibles et individualisés qu'ils méritent.so, 110

14.1 Caractéristiques cliniques de I'EM/SFC sévere et trés sévere
Les patients atteints d'EM/SFC sévére présentent souvent suivants :
* Faiblesse physique profonde : Beaucoup sont incapables de s'asseoir, de manger sans aide ou de communiquer au-dela d'efforts
minimes.ga,119
* Sensibilité sensorielle extréme : lumiere, le son, le toucher, les changements de température et méme les mouvements dans la
piéce peuvent aggraver les symptomes.sa, o
* Dysfonctionnement cognitif grave : Les capacités d'élocution, de mémoire et de traitement peuvent étre nettement altérées.ea,ia7
* PEM sévere : un effort physique, cognitif ou émotionnel, méme minime, peut déclencher une PEM profonde qui dure des
semaines ou des mois.sz, 4,119
* Dysfonctionnement gastro-intestinal grave : Une satiété précoce, une gastroparésie ou une hypersensibilité peuvent
nécessiter une alimentation par sonde.es, 19
* Intolérance orthostatique profonde : Incapacité a tolérer une posture verticale, parfois méme avec une légéere élévation
de la téte.ga7s
* Comorbidités multiples : Y compris le syndrome d'activation des mastocytes, le syndrome post-traumatique, les troubles du
spectre de I'hypermobilité et autres. 64,92,93,19

Spectre de gravité :
* EM/SFC sévére : confiné a la maison, peut tolérer de courtes conversations ou de bréves activités assises avec repos.ea,ig
* EM/SFC trés grave : totalement alité, peut étre incapable de parler, de tolérer la lumiére ou de manger des aliments solides ; soins
complets requis.esa,no
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142 Le role essentiel des soins compatissants et centrés sur le patient
Etant donné que ces patients ne peuvent généralement pas se rendre au cabinet, les cliniciens doivent aller au-dela des modeéles de

soins traditionnels.go,119

Principes clés :

Rencontrer le patient la ou il se trouve : Les soins a domicile ou la télésanté sont essentiels lorsque cela est possible.go, 9

Honorez I'expertise du patient : De nombreux patients et leurs soignants sont devenus, par la force des choses, des experts de

leur propre maladie.ea,s0

Minimiser les expositions sensorielles : Réduire la lumiére, le son, le toucher, les parfums et les mouvements lors des rencontres cliniques.ea,ne
Utiliser I'avis du patient et du personnel soignant : Tirer parti des observations du soignant pour minimiser les dépenses

énergétiques du patient.es,00

Respectez les limites de I'énergie : Veillez a ce que les interactions soient bréves, prévoyez une planification avant la visite et limitez les
examens physiques a |'essentiel.ig

L'inaction ou I'évitement des patients gravement atteints renforce le préjudice. Les soins doivent étre proactifs, méme si les interventions

sont limitées.go,119

143 Recommandations cliniques pratiques
Diagnostic et évaluation :

Confirmer le diagnostic par I'anamneése, en utilisant les critéres 2015 des National Academies of Medicine (anciennement
Institute of Medicine).;, Les critéres de consensus canadiens (CCC)ys et les critéres de consensus internationaux (ICC),e
fournissent une description plus détaillée de la présentation d'une maladie grave.

Evaluer les AVQ de base et instrumentales pour comprendre les besoins en matiére de soins. Tenir compte des ergothérapeutes
informés de I'EM/SFC et de la PEM.ga,119

Documenter soigneusement et compléetement les limitations afin d'étayer la documentation sur le handicap.ns

Dépister en douceur les comorbidités : POTS, MCAS, gastroparésie, instabilité cervicale et autres.no

Il convient d'examiner attentivement les implications du PEM lors de la sélection des tests.sz,119

Stratégies de gestion :

Donner la priorité a I'économie d'énergie : Mettre en place un rythme strict et minimiser tous les efforts. Suggérer I'utilisation de
cartes de communication sur lesquelles le patient peut indiquer ses besoins plutdt que de les exprimer vocalement. Le Bateman
Horne Center's ME/CFS Crash Survival Guidebook contient des outils pour la communication, les soutiens PEM, etc.12,64,119
Soutien a la nutrition et a I'hydratation : Maintenir I'apport oral dans la mesure du possible, utiliser des sondes d'alimentation

ou une hydratation par voie intraveineuse si nécessaire.es,ns
Stratégies de médication :
o Utiliser un dosage faible et lent ("commencer faible, aller lent").11o
© Traiter les troubles du sommeil, I'intolérance orthostatique, la douleur et le syndrome MCAS si possible.nis
Thérapie physique adaptée a I'EM sévere : Utiliser I'amplitude de mouvement passive seulement si elle est tolérée ; la
rééducation agressive ou graduelle est contre-indiquée.iio,1s3
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* Soutien en matiére de santé mentale : Utiliser des conseils tenant compte des traumatismes pour faire face a I'isolement
et a la débilité, et non pour psychologiser la maladie elle-méme.so

* Planification avancée : Encouragez |'établissement de directives avancées, de plans de sécurité a domicile et de systémes de
soutien aux soignants.ns

Mise en garde critique :

Les patients atteints d'EM/SFC grave sont extrémement sensibles aux interventions. Méme des activités apparemment bénignes -
tourner un patient, l'aider a faire sa toilette - peuvent déclencher une PEM catastrophique et une détérioration. Tous les soins doivent
étre prodigués avec une extréme prudence et dans le respect des sighaux du patient.sz,64,119

144 S'attaquer aux obstacles systémiques
Les cas graves d'EM/SFC révelent de profondes lacunes dans le systéme de santé :
* Manque de formation des prestataires : De nombreux cliniciens n'ont jamais recu de formation sur I'EM/SFC grave.ea,no
* Malentendus sur les soins a domicile : Les patients graves sont parfois considérés a tort comme des "cas de négligence" alors que
leur apparence reflete le poids de la maladie.ga,90,119
* Manque de services appropriés : Peu d'organismes de soins a domicile ou de soins palliatifs sont équipés pour prendre en charge
ces patients en toute sécurité.so,me

Réle du prestataire:go, 19

* Plaider pour des services médicaux a domicile lorsque c'est possible.

* Les services d'hospice peuvent étre médicalement nécessaires pour cette population de patients. Les aménagements, les
aides aux personnes handicapées et les services a domicile exigent que le médecin orchestre et déclenche ces aides de maniére
proactive.

* Sensibiliser les prestataires de soins a domicile et les travailleurs sociaux aux réalités de I'EM/SFC.

* Documenter précisément les déficiences fonctionnelles pour faciliter I'accés aux services.

Une distinction importante :
* Les signes de débilité profonde ne sont pas la preuve d'une négligence. La malnutrition, I'immobilité ou I'interaction minimale
peuvent refléter la gravité de la maladie, et non la défaillance du soignant. Les prestataires de soins doivent reconnaitre cette
distinction pour protéger les patients et les soignants.eas, 90,119

14.5. Dignitée4,90,119,185
Bien qu'une guérison compléte soit rare, des soins de soutien qualifiés peuvent améliorer la qualité de vie, réduire la souffrance et
prévenir la détérioration.

Les petits gains sont importants.
* Préserver la nutrition orale.
® Réduire les déclencheurs sensoriels.
® Gérer la douleur.
* Permettre aux patients de contréler leur environnement et les décisions relatives aux soins.
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Ces interventions rétablissent la dignité, méme face a une maladie accablante.

Les prestataires peuvent faire une différence extraordinaire en témoignant, en offrant des soins et en refusant d'abandonner les plus
vulnérables.

14.6 Soutien a l'aidantgg, 1o

S'occuper d'une personne atteinte d'une forme grave ou trés grave d'EM/SFC est une responsabilité dévorante qui peut imposer aux
soignants des contraintes émotionnelles, physiques et financiéres extraordinaires. En tant que cliniciens, il est essentiel de reconnaitre le
réle critique de l'aidant, non seulement pour faciliter les soins au patient, mais aussi pour observer les changements subtils, préconiser les
interventions appropriées et maintenir la continuité entre les visites médicales.

Les professionnels de la santé peuvent jouer un réle important :
® Reconnaitre I'expertise des aidants et I'intensité de leurs responsabilités.
* Inclure les soignants dans la planification des soins, tout en respectant I'autonomie du patient.
® Surveillance de I'épuisement ou du chagrin de I'aidant.
e Offrir des conseils et des orientations vers des services de santé mentale, de répit ou des services sociaux appropriés.

Ce guide comprend un chapitre consacré aux soins, avec des stratégies de communication, des conseils en matiére de documentation et
des recommandations pratiques pour soutenir les partenaires de soins. Les cliniciens sont encouragés a lire cette section en méme
temps que le présent chapitre. En outre, les ressources suivantes peuvent étre partagées directement avec les soignhants :

Ressources recommandées pour soutenir les soignants des patients atteints d'EM/SFC sévére :
1. Comment étre un diplomate exigeant en tant qu'aidant d'une
personne atteinte d'EM/SFC 2. Document sur la santé mentale des
aidants
3. Webinaire pour les aidants des cas
graves d'EM/SFC a. Guide de
ressources pour les aidants b.
Transcription
C. Enregistrement

Réflexion finale

La prise en charge des patients atteints d'EM/SFC sévére et trés sévére nécessite une coordination délibérée entre les prestataires de soins
primaires, les professionnels de la santé a domicile et les aidants familiaux. L'établissement de partenariats efficaces entre les disciplines
permet de répondre aux besoins des patients en perturbant le moins possible leur fragile état de base. En accordant la priorité a la
collaboration, en adaptant la prestation des soins a la tolérance du patient et en respectant la biologie complexe qui sous-tend cette
maladie, nous pouvons fournir des soins complets et compatissants que ces patients méritent de toute urgence.eas,s0,119
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CHAPITRE 14 : CONSIDERATIONS
SEVERES ET TRES SEVERES

Soins aux patients atteints d'EM/SFC sévére et trés sévére

Ressources supplémentaires pour les fournisseurs

1. Montoya et al, "Caring for the Patient with Severe or Very Severe ME/CFS", Healthcare (2021)
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/34683011/

2. MDPI Healthcare : ME/CFS- The Severe and Very Severely Affected Special Issue (L'EM/SFC - Les personnes gravement et trés gravement
atteintes)

3. CDC Clinical Care Guidance - "Severely Affected Patients" https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare- providers/clinical-
care-patients-mecfs/severely -affected-patients.html

4. Dialogues pour une maladie négligée - Série de films éducatifs sur I'EM/SFC sévére https://www.dialogues-
mecfs.co.uk/films/severeme/

5. Identifier et gérer la suicidalité dans I'EM/SFC - Bateman Horne Center https://batemanhornecenter.org/wp-
content/uploads/filebase/providers/ldentifying-Managing-Suicidality -in-MECFS.pdf

6. van Campen et al, "Reductions in Cerebral Blood Flow Can Be Provoked by Sitting in Severe ME/CFS," Healthcare (2020)
https://www.mdpi.com/2227-9032/8/4/394

Premiere édition
|202553202553


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34683011/
https://www.mdpi.com/journal/healthcare/special_issues/me_cfs_issue#Review
https://www.mdpi.com/journal/healthcare/special_issues/me_cfs_issue#Review
https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare-providers/clinical-care-patients-mecfs/severely-affected-patients.html
https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare-providers/clinical-care-patients-mecfs/severely-affected-patients.html
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https://www.mdpi.com/2227-9032/8/4/394

CHAPITRE 15 PROFESSIONNELS
PARAMEDICAUX (KINESITHERAPIE,

ERGOTHERAPIE, ORTHOPHONIE)

Introduction

Les professionnels de la réadaptation, notamment les ergothérapeutes (OT), les physiothérapeutes (PT) et les (SLP), jouent un réle essentiel
et souvent négligé dans le soutien des patients atteints de maladies chroniques associées a des infections comme I'EM/SFC.12,183

Bien que les traitements de réadaptation ne guérissent pas I'EM/SFC, ils sont essentiels pour aider les patients a apprendre a gérer
efficacement leur maladie chronique.igs

Les principaux objectifs de la réadaptation sont d'améliorer les capacités du patient:;,1s3
® Qualité de vie.
e Capacité a s'engager dans des activités quotidiennes significatives.
e Autonomie dans la gestion de leur santé.
e Accés aux services de santé, aux ressources sociales et au soutien financier.
* Connaissance et compréhension de leur état.
* Education et soutien pour les soignants, la famille et les amis.

& Avertissement clinique :

Les protocoles de rééducation qui impliquent une augmentation progressive de I'effort - tels que les protocoles Levine ou CHOP - ne
conviennent pas aux patients souffrant de malaise post-exercice (MPE).g9,135,183 Les approches thérapeutiques conventionnelles telles que la
thérapie par I'exercice graduel (GET)qs et la thérapie par I'activité graduelle (GAT) se sont révélées nocives pour les personnes atteintes
d'EM/SFC ou de COVID long souffrant de malaise post-exercice.go,135,133 Les patients atteints de PEM ne doivent pas étre encouragés a
augmenter progressivement leurs activités physiques ou cognitives - comme faire du vélo stationnaire ou effectuer des taches de rappel de
mots de plus en plus exigeantes - car ces méthodes peuvent étre inefficaces et potentiellement préjudiciables.1ss,184 Au lieu de cela, les
thérapeutes doivent adapter leurs plans de soins pour donner la priorité au rythme des activités, en s'assurant qu'ils répondent aux besoins
spécifiques des personnes atteintes d'EM/SFC et de COVID long avec PEM, et éviter toute stratégie qui repose sur I'effort graduel.¢1,182,183

15.1 Les thérapeutes qui traitent les personnes atteintes d'EM/SFC devraient:q,,32,79,89,92,183

® Proposer des options de télésanté et des horaires flexibles pour répondre aux besoins du patient.

e Offrir un espace calme et privé, avec la possibilité de s'allonger, de tamiser les lumiéres et de minimiser les facteurs de stress.

¢ Evaluer si la thérapie est siire et appropriée pour le patient.

» Ecouter et valider I'expérience du patient.

® Surveillez attentivement le patient pendant les séances et prévoyez des pauses ou des aménagements pour minimiser I'inconfort et
I'effort.

e Dépister les malaises post-effort (MPE).

® Dépister les affections comorbides (par exemple, dysfonctionnement autonome, intolérance orthostatique, problémes liés aux
mastocytes, affections biomécaniques).

e Déterminer si des évaluations médicales supplémentaires, des examens d'imagerie ou une orientation vers des prestataires externes sont
nécessaires.

» Evaluer la capacité fonctionnelle du patient et son aptitude & accomplir les activités de la vie quotidienne (AVQ).

* |dentifier les aménagements, les dispositifs d'assistance, les aides a la mobilité et les systémes de soutien nécessaires.

® Adapter les soins au niveau de tolérance du patient, en utilisant des approches guidées par les symptomes.

® Expliquer au patient le rythme des activités et les techniques de conservation de I'énergie.

® Donner la priorité a I'amélioration de la qualité de vie du patient par rapport a
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PARAMEDICAUX

PROFESSIONNELS
[ (KINESITHERAPIE,
ERGOTHERAPIE, ORTHOPHONIE)

Chaaue professionnel de la réadaptation a un rdle distinct mais comnlémentajre dans la prestation des soins. comme indiaué ci-dessous :

Champdanemce

Fournisseurs de soins de santé paramedicaux : Soins spécialisés pour le malaise post-affort (MPE)

Ergothérapie

Activités de la vie quotidienne (AVQ)
Speécialistes : Diagnostiquer et traiter les
limitations des taches de la vie quotidienne et

des réles de la vie (occupations).

Physiothérapie

Spacialistes du mouvement : Diagnostiquer et gérer

les dysfonctionnements du mouvement afin
d'optimiser la fonction physique et de

soutenir les AVQ.

Spécialistes de la communication :
Diagnostiguer et traiter les troubles de la
communication et de la cognition,
ainsi que les troubles de la voix, de la

parole et de la deglutition.

Orthophonie

Role dans

les sains

Dépister le malaise post-effort
(MPE).

® Seconcentrer sur le fonctionnement dans la
vie quotidienne, les soins parsonnels, le travai

et les loisirs.

I'envircnnement et des activites,
et la gestion des symptomes.
® Enseigner des stratégies de rythme
d'activite et de conservation de I'énergie.
® Evaluer les facteurs de stress liés aux
activités en lien avec les réponses
BUX 5ymptdmes.
® Suggérer des equipements adaptés
et des modifications de I'activité
ou de lemvimnnement.
® Aider avec les AVQioccupations.
®  Suggérer des modifications sensorielles pour
réduire les déclencheurs de symptdmes.
* Eduguer et soutenir les soignants et
les membres de la famille
® Aider ala documentation
du handicap et aux
aménagements liés aux performances
fonctionnelles et aux

deficiences professionnelles.

® Eduquer sur l'utilisation d'équipements

adaptes, les modifications de

Dépister le malaise post-effort
(MPE).

Seconcentrer sur lafonction physique,

la mobilite, la force et I'equilibre.
Sensibiliser a la gestion des

symptomes, aux changements de mode
de vie et aux exercices adaptés
al'EM/SFC.

Enseigner des stratégies de rythme d'activité
et de conservation de I'"énergie.
Recommander du matériel

adapte et des modifications aux
activités ou aux environnements.

Suggérer des ajustemants de l'environnement
sensoriel pour réduire les déclencheurs de
symptomes.

Soutenir les patients dans les activités de la vie
guotidienne (AVQ).

Fournir des traitements manuels

(pratiques) tels que le massage

lymphatique ou les mobilisations articulaires.
Sangibilizer s soignants aux mouvemeants

et au positionnement sécuritaires.
Aider a la documentation

du handicap et aux
amenagaments liés aux déficiences
physiquesetala
mobilite.

Dépister le malaise post-effort
(MPE).

Se concentrer sur la
communication cognitive et

la fenction de déglutition.
Sensibiliser aux stratégies
com pensatoires pour soutenir la

fanction de déglutition
Enseigner des stratégies de
conservation de Fénergie et de

rythme cognitif.

Sensibiliser pux stratdgies com pensatoires
pour la mémuoire, le traitement

de l'infermation et les fonctions
exgcutives

Enseigner des strategies
pour socutenir I'expression et la
comprehension

verbales et écrites.

Sensibiliser les soignants

aux stratégies de communication
et aux soutiens cognitifs.
Aider a la documentation

des handicaps et aux
aménagements liés aux troubles
cognitifs ou

de communication
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CHAPITRE 15 PROFESSIONNELS
PARAMEDICAUX (KINESITHERAPIE,

ERGOTHERAPIE, ORTHOPHONIE)

152 Avantages de la réadaptation pour I'EM/SFCi;,130,183

* Interaction prolongée avec le patient : Les prestataires de services de réadaptation ont généralement des rendez-vous plus longs
et plus fréquents, ce qui leur permet de mieux comprendre les besoins du patient, ses limites et ses réactions au traitement.

® Spécialisation : Grace a une approche axée sur la résolution des probleémes, les professionnels de la réadaptation se concentrent sur
I'amélioration du fonctionnement quotidien en aidant les patients a s'adapter aux défis de la vie avec une maladie chronique.

» Education du patient : Des séances plus longues permettent aux prestataires de rééducation de consacrer plus de temps a I'éducation
des patients sur la gestion de leur maladie et I'optimisation de leurs activités quotidiennes.

® Soutien aux personnes handicapées : Les professionnels de la réadaptation aident a documenter le handicap en notant
soigneusement les déficiences et les limitations qui affectent la participation a la vie quotidienne et aux activités
professionnelles.

® Dépistage de la comorbidité : Des contacts fréquents et prolongés permettent aux prestataires de rééducation d'identifier
d'éventuelles pouvant nécessiter une évaluation médicale plus poussée.

® Suivi continu : Les prestataires de rééducation peuvent informer régulierement les médecins traitants de I'état du patient et de sa
réaction aux traitements, ce qui permet d'ajuster les plans de soins en temps voulu.

153 Exemple d'orientation vers un médecin pour les patients soupgonnés d'étre atteints de PEMs;,183
Orientation vers I': Adressez le patient a I'ergothérapeute pour une évaluation et un traitement des limitations fonctionnelles liées

a une suspicion de malaise post-exercice (MPE). Veuillez évaluer les activités de la vie quotidienne (AVQ), recommander des
stratégies d'adaptation et fournir une éducation sur le rythme, la conservation de I'énergie et la gestion des symptomes. Dépister les
affections comorbides et aider a |'établissement des documents relatifs a l'invalidité, cas échéant. Offrir I'option de télésanté si cela
est possible et approprié.

Orientation vers la kinésithérapie : Adressez le patient a un physiothérapeute pour I'évaluation et le traitement des limitations physiques et
fonctionnelles liées a une suspicion de malaise post-exercice (MPE). Veuillez évaluer la mobilité en toute sécurité, suggérer des aides a la
mobilité appropriées, enseigner les techniques d'économie d'énergie et de rythme d'activité, et modifier les taches physiques pour
minimiser le stress lié a I'effort. Ne prescrivez pas d'exercices ou d'activités gradués. Minimisez ou évitez les tests basés sur |'effort qui
pourraient contribuer a la PEM. Offrir I'option de la télésanté si cela est possible et approprié.

Orientation vers un orthophoniste : Adresser le patient a I'orthophoniste pour une évaluation et un traitement des fonctions de
communication cognitive et de déglutition dans le contexte d'une suspicion de malaise post-exercice (MPE). Veuillez évaluer la fatigue
cognitive, la mémoire et les difficultés de récupération des mots, enseigner des stratégies de rythme cognitif, recommander des soutiens a
la communication et aider a documenter les aménagements nécessaires. Communiquez tout probléme de sécurité lié a la déglutition
(risque d'aspiration, risque de malnutrition/déshydratation, etc.) Proposer des options de télésanté si cela est possible et approprié.

Lors de l'orientation des patients, il est important d'inclure toutes les conditions ou considérations comorbides qui peuvent étre pertinentes
pour les soins du patient. Il peut s'agir, entre autres, d'une instabilité craniocervicale,s7,60 d'une hyperréactivité des mastocytes,o2,1z0
intolérance orthostatique,106,140 Malaise post-exercice,s, trouble du traitement sensoriel, autisme ou antécédents de traumatisme.

L'inclusion de ces détails contribuera a garantir une approche compléte et coordonnée du traitement du patient.
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CHAPITRE 15 PROFESSIONNELS
PARAMEDICAUX (KINESITHERAPIE,

ERGOTHERAPIE, ORTHOPHONIE)

Ressources de réadaptation :

Ressources professionnelles en réadaptation (BHC)

Comment les principes de base de la physiothérapie et de I'ergothérapie peuvent aider les personnes atteintes d'EM/SFC (BHC)

Vidéos éducatives sur les exercices gradués et le rythme Workwell Foundation)

Documents éducatifs sur I'EM/SFC (Workwell Foundation) )

Opposition a la lettre sur la thérapie par exercices gradués (Workwell Foundation)

L'utilisation de la thérapie_par I'exercice pour le COVID de longue durée sans dépistage de |I'exacerbation du syndrome post-

exercice potentiellement augmente les risques pour les patients qui en souffrent.

® Wright J Astill SL, Sivan M : The Relationship between Physical Activity and Long COVID : A Cross-Sectional Study. Int. J. Environ. Res.
Public Health 2022;19,5093. doi.org/10.3390/ijerph19095093

® Greenhalgh T., Sivan M., Perlowski A., Nikolich J. Z. (2024). Long COVID : a clinical update. The Lancet. ISSN 0140- 6736.

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/39096925/ La rééducation devrait normalement inclure des stratégies de stimulation.
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CHAPITRE 16 : SANTE

COMPORTEMENTALE

Introduction

Le soutien a la santé comportementale est une composante importante des soins multidisciplinaires prodigués aux personnes atteintes
d'EM/SFC, de COVID long et d'autres maladies chroniques associées a l'infection (MCAI).3,s,16 Ces maladies sont multisystémiques, de
nature physiologique, et souvent caractérisées par un malaise post-exercice (MPE), une dysautonomie, une activation des mastocytes et
une neuroinflammation.io,12,124,139

Historiguement, on a dit aux patients que leurs symptomes étaient "dans leur téte" - une affirmation fondée sur I'absence de
biomarqueurs et une compréhension médicale limitée plutot que sur des preuves.s,12,95 Cette attribution erronée a causé un préjudice
de longue date. Des personnes ont été diagnostiquées a tort comme souffrant d'un trouble de conversion, d'un trouble des symptomes
somatiques, d'un trouble factice, d'un trouble obsessionnel-compulsif et d'une dépression résistante au traitement.s,12,05 De
nombreuses personnes se sont vu prescrire des médicaments psychiatriques qui ont aggravé leurs symptomes autonomes ou ont été
soumises a des thérapies comportementales telles que la thérapie par exercices gradués (GET) ou la thérapie cognitivo-
comportementale (CBT), en partant du principe erroné que ces maladies provenaient de croyances ou de comportements
inadaptés.sg,13s,181

Lorsqu'ils orientent un patient vers un soutien en santé comportementale, il est essentiel que les fournisseurs choisissent des spécialistes
qui comprennent les fondements physiologiques de I'EM/SFC et du COVID long, ou qui sont préts a s'engager dans un processus
d'apprentissage. Il est tout aussi important de maintenir une surveillance collaborative pour s'assurer que les interventions psychologiques
n'aggravent pas par inadvertance la santé physique.s,i2,16

Si certains patients éprouvent du chagrin, de I'anxiété ou de la dépression, il s'agit souvent de réactions naturelles a une déficience physique
profonde, a une perte d'identité, a un traumatisme médical chronique et a une incertitude médicale permanente, et non de causes
profondes de état.g,6 Les prestataires de soins de santé comportementale ont un réle important a jouer lorsqu'ils abordent les soins avec
humilité, avec des connaissances physiologiques et avec une collaboration tenant compte des traumatismes.

16.1 Modifier le récit : Reconnaitre le préjudice historique

* Une proportion significative de patients fait état d'un retard de diagnostic, d'un rejet ou d'une erreur d'étiquetage psychiatrique avant de
recevoir les soins médicaux appropriés.s,ss Les prestataires de soins de santé comportementale ont tout intérét a supposer que les
patients en quéte de soins ont probablement été victimes d'une forme ou d'une autre de ce mauvais traitement.

* La TCC et I'EFT ont toujours été présentées comme des traitements curatifs de I'EM/SFC et, plus récemment, du Long COVID
-Mais des preuves de plus en plus nombreuses ont montré que ces interventions peuvent déclencher des PEM, augmenter la charge
des symptomes et contribuer a des dommages physiques et psychologiques.ss,3s,181,183

* Les données de prévalence suggérent que la majorité des symptémes psychiatriques dans cette population sont secondaires - non
préexistants - et découlent du traumatisme médical, de I'isolement et de l'incertitude liés au fait de vivre avec une maladie
incomprise.s,s

"Nous devons nous éloigner d'un cadre psychiatrique par défaut et nous orienter vers une compréhension nuancée de la maniere dont les
dysfonctionnements immunitaires, autonomes et neurologiques fagonnent I'humeur et le comportement." - Paige Zuckerman, CMHC
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16.2 Comprendre I'expression des symptomes

Les symptomes comportementaux de cette population peuvent ne pas suivre les schémas psychiatriques conventionnels.

Les prestataires doivent se poser la question suivante : s'agit-il vraiment d'un trouble mental ou d'une manifestation physiologique d'un
dysfonctionnement autonome, d'une activation des mastocytes, d'une neuroinflammation ou d'une PEM?4,5,10,32

Symptomes psychologiques ou comportementaux courants et racines physiologiques potentielles:y,s,s,10,12,16,32,93

Symptome Facteurs physiologiques potentiels
Crises de panigue, palpitations cardiaques, étourdissements Intolérance orthostatiq ue, POTS
Labilité émotionnelle, irritabilité Activation des mastocytes, changements hormonaux, dysrégulation de I'axe HPA, MEP

Trous de mémoire, difficulté a trouver ses mots Neuroinflammation, MEP, MCAS, 10

Retrait social, anhédonie Récupération du MEP, surstimulation

Dépression ou deuil Perte d'identité, incertitude future, évolution prolongée de la maladie

Il est essentiel de valider ces symptomes tout en évitant la pathologisation psychiatrique.s,:»

163 Meilleures pratiques en matiére de soutien a la santé comportementale.s,2,16,32,79
Parmi les approches efficaces, on peut citer
® Psychothérapie de soutien pour aider les patients a faire leur deuil, a changer d'identité et a restructurer leur vie.
® Thérapie d'acceptation et d'engagement (ACT) ou stratégies basées sur la pleine conscience pour la régulation des
émotions et |'ancrage.
® Thérapies somatiques (par exemple, psychothérapie sensorimotrice, yoga tenant compte des traumatismes, NSDR) si elles sont bien
tolérées et adaptées pour éviter la PEM.
® Adaptation de la stimulation a la durée, a la fréquence et a I'entrée sensorielle de la séance.

Précautions thérapeutiques :

® L'EMDR peut étre efficace, mais peut étre trop activant s'il est mené de maniere traditionnelle (par exemple, avec des mouvements
oculaires). Certains patients tolérent mieux les stimulations tactiles bilatérales (tapotements ou sons auditifs) que les méthodes
visuelles ou vestibulaires. Il peut étre nécessaire de raccourcir et d'espacer les séances, en prévoyant de fréquentes possibilités de
pause et d'évaluation des symptémes. En outre, les cliniciens devront peut-étre se préparer a une durée de traitement plus longue en
fonction de la cadence.

® La thérapie par la parole peut induire une PEM si la charge cognitive est trop élevée. Encouragez les environnements a faible
stimulation, les positions inclinées, les options de télésanté adaptées et les périodes de repos protégées apres la séance.

® || faut toujours vérifier le risque de PEM apres la thérapie et adapter le plan de traitement et les modalités en conséquence.
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164 Considérations relatives aux médicamentsi2,107,185
® |es médicaments qui aggravent les symptomes orthostatiques, |'activation des mastocytes ou les troubles cognitifs doivent étre
prescrits avec prudence. Il s'agit notamment de certains ISRS, ISRSN ou antipsychotiques.
® Commencez par de faibles doses et augmentez-les lentement.
Envisager des agents de soutien mitochondriaux ou neuro-inflammatoires (par exemple, naltrexone a faible dose, magnésium, oméga-
3) en collaboration avec I'équipe médicale.

16,5 Soins collaboratifs et respectueux des traumatismess,2,32,39,89,12,39,39,89
® Reconnaitre et traiter les traumatismes médicaux dans les plans de soins. De nombreux patients ont été déconsidérés,
interrogés, incrédules ou lésés par le systéme de santé.
® Utilisez un langage neutre et encourageant : "Il s'agit d'une affection réelle et multisystémique", "Vous méritez d'étre soigné"
et "Travaillons ensemble pour gérer ce qui se passe dans votre corps".
® Communiquer avec le prestataire de soins de santé comportementale au sujet de :
O Le diagnostic physiologique primaire.
O La présence de PEM et de dysfonctionnement autonome.
O La nécessité d'éviter les interventions qui pourraient exacerber de maniere excessive les symptomes physiologiques.
® Surveiller les réévaluations psychiatriques inappropriées (par exemple, trouble neurologique fonctionnel, somatisation, conversion) par
tout membre de I'équipe soignante et intervenir rapidement si nécessaire.
® Sensibiliser les membres de la famille et les soignants a la PEM, aux sensibilités sensorielles et a la maniéere de les
soutenir sans les accabler.

Note de cl6ture

Le soutien en santé comportementale ne doit jamais étre considéré comme un substitut aux soins médicaux complets.s,1» Cependant,
lorsqu'il est offert de fagon réfléchie - fondé sur une compréhension de la PEM, du dysfonctionnement autonome et des expériences
vécues par les personnes atteintes d'EM/SFC, de COVID long et d'IACC - il peut constituer une partie essentielle de la guérison, de la
stabilisation et de I'amélioration de la qualité de vie d'un patient.12,16

Les prestataires médicaux et les spécialistes de la santé comportementale ont chacun des rdles distincts et complémentaires a jouer.
En travaillant en collaboration, ils peuvent s'assurer que les aspects physiologiques de la maladie sont reconnus et pris en compte, tout
en aidant les patients a faire leur deuil, a changer d'identité, a surmonter leur détresse émotionnelle et a s'adapter au quotidien.;;,16 Une
communication claire, une compréhension commune de la maladie et des principes tenant compte des traumatismes renforcent ce
partenariat.

En abordant les soins avec humilité, vigilance clinique et un profond respect pour les réalités de ces conditions, les prestataires de toutes les

disciplines peuvent contribuer a restaurer la confiance, a réduire les dommages et a offrir aux patients une voie plus intégrée et plus
compatissante.g, i
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Introduction

Prendre soin d'une personne atteinte d'EM/SFC, d'un COVID long ou d'un autre CAl peut changer la vie. Pour les membres de la famille, les
partenaires, les amis ou les professionnels, le réle d'aidant consiste souvent a naviguer dans une longue période d'incertitude, a défendre
besoins qui sont souvent mal compris et a adapter la vie quotidienne pour soutenir un étre cher dont les capacités sont limitées. Lorsque les
symptomes s'intensifient ou que la maladie progresse, les aidants peuvent se sentir dépassés, isolés ou ne pas savoir comment aider.

Les cliniciens jouent un réle essentiel non seulement en validant 'expérience de I'aidant, mais aussi en le guidant vers des soins durables et
empreints de compassion. Ce chapitre propose des stratégies pratiques pour soutenir les aidants, notamment des outils pour les aider
a croire et a comprendre la maladie de leur proche, a accéder a des services a domicile appropriés, a adapter leur cadre de vie pour éviter
I'exacerbation des symptomes et a préserver l'intégrité de la relation. Lorsque les prestataires reconnaissent et soutiennent le parcours de
I'aidant, ils contribuent a jeter les bases d'une prise en charge plus efficace et centrée sur la personne.

17.1 Comprendre le role et les besoins de I'aidant

Les aidants des personnes atteintes d'EM/SFC et de maladies apparentées assument souvent des responsabilités qui vont bien au-dela
des roles de soutien habituels. lls peuvent coordonner les rendez-vous, faire le suivi des médicaments et des symptémes, gérer les
activités quotidiennes, intervenir dans les systemes de santé et d'éducation et apporter un soutien émotionnel, tout en voyant leur
proche lutter contre des symptomes imprévisibles et souvent graves. De nombreux aidants expriment leur chagrin face a la perte des
habitudes, des liens sociaux ou des changements d'identité et de role au sein de la famille.

Les prestataires de soins de santé peuvent aider en reconnaissant et en affirmant la complexité émotionnelle et logistique de la prise en
charge. Il est essentiel d'écouter sans juger, d'informer sur la maladie et de valider les expériences de I'aidant et du patient. Lorsque les
prestataires indiquent qu'ils croient en I'état de santé du patient, ils permettent a I'aidant de faire de méme en toute confiance, ce qui
renforce la confiance et améliore les soins.

Les aidants ont également besoin d'outils pour gérer leur propre bien-étre. Les prestataires doivent dépister le stress, la dépression et
I'épuisement des soignants et, si possible, les orienter vers des services de répit, des conseils ou des ressources communautaires. Ce soutien
proactif protege non seulement la santé de I'aidant, mais contribue également a une plus grande stabilité et a une meilleure continuité des
soins pour le patient.

172 Créer un environnement familial favorable
Pour les aidants, I'adaptation de I'environnement domestique est une partie importante du soutien a la stabilité et a la dignité de leur
proche. Ces changements n'ont pas besoin d'étre coliteux ou complexes, mais ils nécessitent une prise de conscience et de
I'intentionnalité. Les prestataires peuvent aider en discutant des sensibilités spécifiques associées a I'EM/SFC et en encourageant les
aidants a explorer des modifications environnementales telles que :
* Minimiser I'apport sensoriel : Utilisez des rideaux occultants, un éclairage doux et des outils d'atténuation du bruit (bouchons
d'oreille, machines a bruit blanc, etc.) pour réduire la surstimulation visuelle et auditive.
* Soutenir l'intolérance orthostatique : Encourager l'utilisation d'aides a la mobilité, de lits réglables, de chaises de douche et
d'espaces de repos flexibles qui permettent aux patients de s'incliner ou de s'allonger tout au long de la journée.
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* Réduire les efforts physiques : Simplifier I'agencement et I'acces aux éléments clés de la maison pour réduire la nécessité de se
déplacer. Les outils d'assistance (pinces, fauteuils roulants ou tabourets dans la cuisine) peuvent préserver I'énergie.

* Améliorer la qualité de I'air et la régulation de la température : Les patients atteints d'EM/SFC peuvent avoir une mauvaise tolérance
a la température et une sensibilité aux odeurs ou aux produits chimiques. Les filtres HEPA, les produits non parfumés et les vétements
ou couvertures superposés peuvent les aider.

Ces modifications peuvent également étre un moyen concret pour les soignants de rester engagés et de se sentir efficaces dans leur réle.
Les prestataires de soins peuvent soutenir ce processus en fournissant des documents sur les aménagements, en mettant les familles en
contact avec des ergothérapeutes ou en fournissant des documents sur le rythme et la prévention de la PEM qui guident les soins a
domicile.

173 Préserver les relations et les liens affectifs

L'impact relationnel de I'EM/SFC peut étre profond. Les rdles au sein du foyer changent, les routines sont perturbées et le fardeau
émotionnel qui pése sur le patient et I'aidant peut donner a chacun un sentiment d'isolement ou d'incompréhension. Il est essentiel de
maintenir un lien affectif et un sentiment de partenariat, non seulement pour la qualité de vie, mais aussi pour la durabilité de la
prestation de soins a long terme.

Les prestataires de soins ont un réle essentiel a jouer pour nommer ouvertement ces défis et soutenir les deux membres de la dyade
soignante. L'un des moyens les plus efficaces de favoriser le lien affectif est de veiller a ce que les aidants aient acces a des services a
domicile et a un soutien de répit, ce qui leur permet de conserver certains de leurs roles antérieurs - en tant que partenaire, parent, frére ou
soeur, ou ami.

Lorsque les aidants disposent d'un temps de repos structuré ou d'une aide professionnelle pour les aspects physiquement et
mentalement éprouvants de la prise en charge, ils peuvent s'en sortir :
* Passer plus de temps présent et significatif avec leur proche, en s'engageant d'une maniére qui les nourrit émotionnellement
plutdét que de se contenter d'une tache.
* Protéger sa propre santé et son énergie, ce qui permet d'éviter le ressentiment et I'épuisement.
® renouer avec leur propre identité, leurs réseaux de soutien et leurs passe-temps, ce qui leur permet de s'investir pleinement dans
la relation d'aide.

De son coté, la personne atteinte d'EM/SFC se sent souvent moins coupable ou craint moins d'étre un fardeau lorsque l'aidant est soutenu.
Ce changement peut réduire la tension émotionnelle et améliorer la qualité des moments partagés. Les prestataires peuvent faciliter cette
dynamique en
* Proposer de maniére proactive la documentation et la langue pour les services de soins a domicile (par exemple, les services de santé a
domicile, les aides aux soins personnels ou les programmes de répit).
* Aider les aidants a s'y retrouver dans les dérogations Medicaid, les services locaux d'aide aux personnes handicapées ou les options
d'aide a domicile et de soutien communautaire.
* Renforcer aupres du patient et de I'aidant que demander de I'aide n'est pas un échec - c'est un moyen stratégique de
préserver le lien et d'éviter la crise.

En reconnaissant les tensions relationnelles et en proposant des outils concrets pour y remédier, les prestataires aident a préserver le lien
entre le patient et l'aidant - un lien qui devient souvent une source de résilience et de force.
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174 Soutenir l'aidant au fil du temps : Controles de routine

Le role d'aidant d'une personne atteinte d'EM/SFC ou d'un long COVID s'étend souvent sur plusieurs années et peut comporter des
périodes de gravité accrue, de nouveaux défis médicaux et des besoins en constante évolution. Les aidants ont donc besoin d'un soutien
continu, et pas seulement au moment du diagnostic ou de la transition initiale de leur réle.

Les prestataires sont particulierement bien placés pour surveiller la santé et le bien-étre de I'aidant dans le cadre d'un modele de soins
complet. Cela peut inclure
® De breves visites de routine pendant les rendez-vous pour demander comment va l'aidant, quels soutiens sont en place et s'il
recoit des soins pour ses propres besoins médicaux, émotionnels ou sociaux.
® L'orientation vers des services de conseil, des groupes de soutien aux soignants ou des soins primaires si des signes d'épuisement, de
dépression ou de stress chronique sont évidents.
® Normaliser la pression sur I'aidant et renforcer le fait que prendre soin de soi n'est pas égoiste, mais essentiel pour pouvoir continuer a
s'occuper de quelqu'un d'autre.
® Proposer des ressources proactives, notamment des imprimés, des listes de services ou des outils de planification des soins, que
les aidants peuvent consulter en dehors de la visite lorsque le temps et I'énergie le permettent.

Ces gestes, petits mais intentionnels, peuvent réduire l'isolement, valider I'expérience de I'aidant et instaurer la confiance entre les deux
membres de la dyade de soins. Ils renforcent également I'idée que les soins ne se limitent pas a la gestion des symptomes, mais qu'il s'agit
de maintenir un systéme de soutien autour de la personne atteinte d'EM/SFC.

Ressources recommandées pour soutenir les soignants des patients atteints d'EM/SFC sévére :
® Comment étre un diplomate exigeant en tant qu'aidant d'une personne atteinte d'EM/SFC ?
® Document sur la santé mentale des soignants
® \Webinaire pour les soignants des cas graves d'EM/SFC
© Guide de ressources pour les soignants
O Transcription

O Enregistrement
® Page web "Caregiver Wisdom" (riche en ressources et groupes de soutien mensuels en ligne)

Conclusion

Prendre soin d'une personne atteinte d'EM/SFC ou d'un long COVID exige un engagement émotionnel, physique et logistique profond - et
les prestataires de soins jouent un réle essentiel dans le maintien de ces soins. En validant I'expérience de l'aidant, en offrant des outils
pratiques, en facilitant I'accés aux services et en prenant le temps de faire des vérifications réguliéres, les cliniciens peuvent aider a
maintenir non seulement le bien-étre I'aidant, mais aussi la stabilité et la connexion de I'ensemble du partenariat de soins. Soutenir I'aidant
n'est pas une tache distincte, c'est un élément central des soins centrés sur la personne entiére et sur la relation.

Premiére édition |202563


https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/2024/08/Guide-for-How-to-be-a-Demanding-Diplomat-as-a-Severe-MECFS-Caregiver.pdf
https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/2024/10/CaregiverMentalHealthHandout.pdf
https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/2024/10/Caregiving-Resource-Guide.pdf
https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/2023/05/ct-9-2024-Caregiving-Webinar-Transcript-1.pdf
https://youtu.be/4pLYXacNzVU?si=x3rVTU1KZKMcClH_
https://www.caregiverwisdom.net/

CHAPITRE 18 : HANDICAP ET

AMENAGEMENTS

Introduction

Les patients atteints d'EM/SFC, de COVID long et de maladies chroniques associées a une infection (MCAI) présentent souvent des
déficiences fonctionnelles importantes qui limitent considérablement leur capacité a s'engager dans des activités quotidiennes, a conserver
un emploi ou a fréquenter I'école. Ces déficiences ne sont souvent pas détectées par les tests diagnostiques standard, ce qui contribue a une
sous-estimation de la maladie et a des retards dans I'obtention d'un soutien approprié. Les cliniciens ont un role essentiel a jouer dans
I'identification, la documentation et la défense de ces déficiences afin d'étayer les demandes d'aménagements et les demandes de
prestations d'invalidité.

18.1 Eléments essentiels de la documentation
Une documentation clinique précise et spécifique est essentielle pour étayer les demandes d'aménagements ou d'avantages liés au
handicap. Les éléments suivants doivent figurer dans vos dossiers :

1. Evolution détaillée des symptomes et fluctuations
® Documenter la gravité et I'imprévisibilité (par exemple, les bons jours et les mauvais jours).
o Exemple : "Le patient connait trois a quatre mauvais jours par semaine. Les mauvais jours, il est principalement confiné au lit, a
besoin de I'aide d'un soignant pour prendre ses repas et a besoin d'aide pour se déplacer, par exemple pour aller aux toilettes.

® Inclure des descriptions de malaises post-effort (MPE) déclenchés par |'activité :
o Exemple : "Aprés avoir assisté a la remise des diplémes de sa fille, la patiente a passé toute la journée du lendemain alitée pour
se remettre d'une PEM.
2. Mesure de la déficience fonctionnelle
® Utilisez des mesures telles que les heures d'activité debout (HUA), le questionnaire "bon jour/mauvais jour" et des tests objectifs
d'intolérance orthostatique.

o Exemple : "Le patient ne peut tolérer que 4 heures avec les pieds au sol les bons jours et moins d'une heure avec les pieds au sol les
mauvais jours. Les bons joursle patient est capable d'effectuer 2 a 3 des tdches simples suivantes : faire sa toilette, préparer un
repas simple et prendre la voiture pour se rendre a un rendez-vous chez le médecin. Les mauvais jours, le patient n'est pas en mesure
d'effectuer ces tdches simples et est principalement confiné au lit, nécessitant de I'aide pour se procurer de la nourriture et des
boissons et aller aux toilettes.

3. Impact sur les activités de la vie quotidienne (AvVQ)
® Précisez les capacités perdues (par exemple, incapacité a cuisiner, a s'habiller sans pause).
® Envisager une évaluation de I'ergothérapie a domicile.

o Exemple : "Le patient a besoin de I'aide des soignants pour les AVQ de base, notamment pour s'habiller, préparer les repas et se
laver. Il ne peut tolérer de prendre un bain qu'une fois par semaine et ne peut rester assis en position verticale pendant plus de 10
minutes d".

4, Résultats des tests orthostatiques
® |nclure des données objectives issues du test d'inclinaison de 10 minutes de la NASA ou des résultats du test de la table basculante qui
confirment |'existence d'une déficience autonome.

o Exemple : "Le patient a présenté une tachycardie et une syncope aprés 4 minutes de station debout au cours d'un TSL de 10 minutes.

o Exemple : "Alors que la FC et la PA du patient se situaient dans une fourchette normale pendant le test de 10 minutes de la NASA,
le patient présentait des signes et des symptémes évidents d'hypoperfusion cérébrale, notamment des troubles cognitifs (en
particulier, I'incapacité de suivre des ordres de base et de répondre a des questions) et une acrocyanose des mains et des pieds qui
a été partiellement soulagée par une compression abdominale et une position allongée avec les jambes surélevées pendant 10
minutes."
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5. Données des tests cognitifs ou neurocognitifs

Envisager une évaluation orthophonique.

Envisager une évaluation neurocognitive.

Les déficits cognitifs, de communication et de langage ainsi que les symptomes physiques peuvent justifier des

aménagements du lieu de travail et un handicap.

Préciser les déficits de communication (par exemple, temps de réponse retardé, demandes croissantes de répétition/clarification,
retard dans la recherche des mots, manque de clarté ou de processus de pensée linéaire, difficulté a maintenir le sujet, temps de
lecture prolongé).

Notez tout autre symptdme lié a la communication (par exemple, modification de la parole ou de la voix) ou tout symptéme
physique (maux de téte, fatigue oculaire, intolérance sensorielle, vertiges, etc.

Indiquez combien de temps s'est écoulé jusqu'a I'apparition des symptomes et si vous pensez qu'une composante
cognitive du rendez-vous a affecté le patient (par exemple, I'utilisation de I'écran, la lecture, les réponses aux questions,
etc.)

Documenter les symptomes tardifs (par exemple, si le patient a ressenti une PEM aprés la séance et combien de temps il a fallu
pour qu'elle disparaisse).

o Exemple : "Lors de cette séance et de la, le patient n'a pas été en mesure de poursuivre au-dela de 35 minutes de thérapie, qui
comprenait de la lecture, de I'éducation et une discussion collaborative. Il a signalé des symptémes de vertiges, de fatigue oculaire,
de sensibilité accrue au son et de brouillard cognitif. Sur le plan clinique, ils ont fait preuve d'une élocution ralentie et hésitante, de
difficultés fréquentes & trouver les mots, de processus de pensée tangentiels et incomplets, et d'une compréhension réduite. A I'heure
actuelle, ils continuent a faire preuve d'une faible tolérance pour de bréves périodes d'activités cognitives exigeantes, méme lorsqu'ils sont
assis".

6. Traitements testés et échoués

Documenter les tentatives de gestion des symptomes, en montrant que la déficience persiste malgré les interventions.
o Exemple : "Les symptémes du patient se sont améliorés depuis la mise en ceuvre de stratégies de rythme d'activité et le début de
I'administration de cromolyn sodique et d'ivabradine, mais le patient ne peut toujours pas s'asseoir en position verticale pendant
4 heures par jour et a besoin d'aide pour les activités de la vie quotidienne.

182 Orientation vers une évaluation cognitive spécialisée

L'évaluation neurocognitive formelle reste I'étalon-or pour documenter les troubles cognitifs dans I'EM/SFC et le Long COVID.

Lorsqu'il s'agit d'une demande d'évaluation :

Chercher des cliniciens connaissant bien I'EM/SFC/le COVID long.
Demande :

O Des sessions plus courtes

O Pauses intégrées

O Possibilité de répartir les tests sur deux jours (pour saisir le PEM)

® | a documentation de I'exacerbation tardive des symptémes est importante pour saisir la PEM et identifier le temps
qu'elle met a se résorber.

Ces évaluations sont particulierement utiles pour

o Demandes d'invalidité

o Aménagements des études et du lieu de travail

o Diagnostic différentiel

O Présentation atypique ou disproportionnée des symptomes cognitifs
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183 Soutenir les demandes d'invalidité
® Test d'effort cardio-pulmonaire (CPET)

o L'épreuve d'effort cardio-pulmonaire de 2 jours (CPET) montre une réduction de la capacité aérobie et du seuil anaérobie (utile
pour les cas de SSDI, mais peut induire une PEM sévere). Utiliser avec prudence et mettre en place des mesures de soutien
avant/apres. Voir le chapitre PEM pour plus d'informations.

® Langage médico-juridique pour la documentation
o Evitez les termes vagues comme "fatigue chronique". Utilisez plut6t :
® "Le patient répond aux critéres diagnostiques de I'EM/SFC, tels que définis par I''OM (2015), avec un malaise post-exercice
(MPE) invalidant, un dysfonctionnement autonome et une déficience cognitive."
®  “La déficience fonctionnelle est équivalente a une insuffisance cardiaque sévére ou a une sclérose en plaques avancée.

o Décrire avec précision |'aspect physique et cognitif du patient lors des visites, que ce soit par télésanté ou en personne.

o Evitez les descriptions vagues telles que "en bonne santé", car elles peuvent déformer I'état du patient. Au lieu de cela, fournissez
des observations objectives telles que les changements cognitifs, la posture physique (par exemple, les efforts pour surélever les
jambes, l'inclinaison pendant la visite), les indicateurs autonomes (par exemple, les changements dans la taille des pupilles) et tout
autre signe clinique pertinent noté au cours de la rencontre.

Ressources pour les personnes handicapées :
® Ressources de la coalition des cliniciens de I'EM/SFC
® Documenter l'incapacité dans I'EM/SFC (Podell, Dimmock, Comerford, 2019)
® Documenter médicalement l'incapacité dans les cas d'EM/SFC (Frontiers in Pediatrics, 2019)
Disability in ME/CFS (Rapport de I'Académie nationale de médecine, annexe C.)
Fournir des preuves médicales pour les personnes atteintes d'EM/SFC (SSA)
Evaluation de l'invalidité des patients atteints de fibromyalgie (SSA)
Orientations sur le "Long COVID" en tant que handicap au titre de I'ADA, de la section 504 et de la section 1557
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184 Aménagement du lieu de travail
Les personnes atteintes d'EM/SFC ou de COVID long peuvent hésiter a demander des aménagements par crainte de perdre leur
emploi ou d'étre stigmatisées. Les cliniciens peuvent aider les patients a comprendre leurs droits et a identifier les aides pratiques.

Roéle du prestataire
® Offrir une documentation qui informe sans divulguer de détails inutiles qui pourraient mettre en péril la sécurité de I'emploi.
® Encouragez la communication avec les employeurs au sujet des aménagements dés le début.

Hébergement
® Contact d'urgence/soutien en cas d'exacerbation des symptémes
© Pendant les épisodes de PEM ou de dysfonctionnement autonome (POTS/OI), les employés peuvent avoir du mal a communiquer
efficacement leurs besoins et peuvent avoir besoin d'une aide supplémentaire pour gérer les symptémes ou organiser le transport
vers leur domicile. Pour se préparer a de telles situations, les employés doivent désigner une personne de confiance qui pourra
avertir leur employeur s'ils ne sont pas en mesure de communiquer leur besoin de s'absenter du travail ou de prendre un congé.
® Communication avec I'employeur
O Les salariés doivent informer I'employeur le plus tot possible de la nécessité de bénéficier d'aménagements et chercher a
comprendre les options disponibles et la procédure a suivre pour les mettre en place.

® Aménagements courants

O Flexibilité de I'assiduité au travail

®  QOptions de travail a distance ou hybride

Horaires de travail flexibles
Permettre a I'employé de partir plus tot ou d'arriver plus tard, si nécessaire.
Offrir la possibilité de participer a distance aux réunions.
Accorder des pauses fréquentes ou prolongées en cas de besoin.
Permettre a I'employé de travailler lorsqu'il a le plus d'énergie.
O Flexibilité des taches

® Prévoyez des délais flexibles.

B Proposer des taches alternatives si possible.
© Physique

®  Autoriser les appareils d'assistance et les aides a la mobilité.

®  Prévoir des toilettes accessibles et des pauses fréquentes.

®  Photosensibilité

® Prévoyez des lunettes de soleil ou des lunettes anti-lumiere bleue.
Fournir des protections d'écran qui réduisent la lumiére bleue ou les reflets.
Permet d'ajuster les parametres d'affichage de I'ordinateur.
Possibilité de réduire ou d'ajuster I'éclairage
Autoriser |'arrét de I'appareil photo pendant les réunions.
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Sensibilité aux sons
® Fournir un espace de travail calme.
® Autoriser les bouchons d'oreille ou les casques antibruit.
®  Fournir une option de logiciel "talk-to-text" au lieu de la dactylographie.
®  Proposer un aménagement ergonomique du poste de travail.
®  Permettre I'accés a la nourriture/aux boissons pendant le travail.
o Cognitif
® Proposer des solutions monotaches ou multitaches.
Fournir des rappels de taches.
Fournir des instructions écrites.
Limiter les distractions/interruptions.
Fournir un espace de travail calme avec un minimum de sensorialité ou de socialisation.

Enregistrer les réunions et fournir des transcriptions aprées celles-ci.
® Proposer un logiciel de lecture d'écran.
o Intolérance orthostatique
®m Offrir la possibilité de s'allonger avec les jambes surélevées.
®m Offrir la possibilité de s'asseoir, idéalement avec les jambes surélevées, ou d'utiliser une chaise a gravité zéro.
B Proposer un écran d'ordinateur qui peut changer de position.
o Allergies et sensibilités chimiques
®  Politique d'absence de parfum dans les bureaux
Produits de nettoyage non toxiques, non parfumés ou sans parfum
Options alimentaires adaptées aux allergies et aux sensibilités
Autoriser les purificateurs d'air.
Changez régulierement les filtres a air.
B Permettre a I'employé de porter un masque au travail.
o Accessibilité
®  Plaque d'invalidité pour le stationnement

Espace de bureau privé, accessible aux personnes handicapées

Aide au transport pour se rendre au travail

Permettre a I'employé d'enregistrer les réunions ou de demander a quelqu'un d'autre de prendre des notes a place.
Prévoir des zones de repos dans les bureaux.

Permettre |'utilisation d'appareils d'assistance ou d'aides a la mobilité.

Permettre |'utilisation de technologies d'assistance.

® Collaboration avec les prestataires de services de réadaptation (ergothérapie, physiothérapie, orthophonie)
© Sivous ne vous sentez pas a l'aise ou si vous ne savez pas quels aménagements proposer, il peut étre utile de vous adresser a des
prestataires de services de réadaptation.

Ressources en matiére d'aménagement du travail
® Recommandations pour I'EM/SFC du réseau américain Job Accommodations Network (JAN)
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AMENAGEMENTS

185 Aménagements scolaires

Le personnel scolaire doit étre informé tot et se voir rappeler souvent que les symptomes de I'EM/SFC peuvent étre imprévisibles et
fluctuer rapidement. Il est essentiel d'éduquer le personnel sur le role qu'il joue dans le bien-étre de I'éleve, car il peut ne pas réaliser
a quel point les aménagements et un suivi cohérent peuvent influencer les résultats pour la santé. Parce que les étudiants atteints
d'EM/SFC ou de COVID long peuvent ne pas connaitre leurs options ou ne pas savoir comment naviguer dans le processus, les aider a
identifier et a mettre en ceuvre des aménagements peut faire une différence significative, bien que souvent invisible, dans leur
capacité a s'engager et a se rétablir.

Roéle du prestataire
® Sensibiliser les écoles a la fluctuation des symptémes et a I'impact du PEM, du POTS, etc.
® Rédiger des lettres pour justifier les aménagements.
® Recommander l'inclusion de conseils sur la gestion des PEM pour les enseignants, les infirmieres scolaires, etc.

Aménagements courants
® Contact d'urgence/soutien en cas d'exacerbation des symptdmes :

O Pendant les épisodes de PEM ou de dysfonctionnement autonome, les éléves peuvent avoir du mal a communiquer
efficacement leurs besoins et peuvent avoir besoin d'une aide supplémentaire pour gérer leurs symptomes ou organiser leur
retour a la maison. Pour se préparer a de telles situations, les éléves doivent désigner une personne de confiance qui pourra
avertir leurs professeurs ou le personnel de I'école s'ils ne sont pas en mesure de communiquer leur besoin de manquer la
classe ou de partir plus tot.

O Les parents doivent fournir des ressources au personnel pour qu'il sache comment les aider pendant ces épisodes.

® Communication avec |'école

O Les étudiants et leurs parents doivent informer rapidement I'école de la nécessité de bénéficier d'aménagements afin d'explorer
les options disponibles et de comprendre les étapes nécessaires a leur mise en ceuvre.

O Les étudiants et leurs parents devraient rencontrer les conseillers pédagogiques et les enseignants dés le début pour discuter
de ce que I'étudiant peut réaliser de maniere réaliste avec I'aide d'aménagements.

® Aménagements courants
O Flexibilité de I'assiduité
B Permettre a I'éléve de manquer la classe ou de la quitter plus tot.
m Offrir la possibilité de participer a distance.
® Permettre a I'éléve de changer de position (par exemple, possibilité de s'allonger avec les jambes surélevées).
O Flexibilité de I'affectation
® Prévoyez des délais flexibles.
B Fournir des missions alternatives (la maitrise plutét que la quantité).
O Flexibilité des examens
B Programmer I'examen a un moment ou |'éléve a plus d'énergie au cours de la journée.
B Permettre a I'éléve de passer une partie de I'examen un jour et de le terminer un autre jour.
® Prévoyez un espace privé et calme avec un minimum de distractions pour réaliser |'examen.
®m Prévoyez des pauses pendant I'examen et donnez a I'éléve la possibilité de s'allonger ou d'aller aux toilettes si nécessaire.

Permettre a I'étudiant de manger et de boire pendant les examens.
Autoriser d'autres méthodes de test (par exemple, verbales ou écrites).
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O Accessibilité

Plaque d'invalidité pour le stationnement

Chambres privées accessibles aux personnes handicapées

Aide au transport pour se rendre aux cours

Permettre a I'étudiant d'enregistrer les cours ou de demander a quelqu'un d'autre de prendre des notes a place.
Prévoir des aires de repos silencieuses et peu sensibles sur le campus.

Permettre a I'éleve de quitter la classe pour aller aux toilettes ou pour boire ou manger si nécessaire.

Permettre |'utilisation d'appareils d'assistance ou d'aides a la mobilité.

® Collaboration avec les prestataires de services de réadaptation (ergothérapie, physiothérapie, orthophonie)
o Sivous ne vous sentez pas a I'aise ou si vous ne savez pas quels aménagements suggérer, il peut étre utile de vous adresser a des
prestataires de services de réadaptation.

Ressources sur les aménagements scolaires

Aménagements environnementaux pour les étudiants universitaires atteints d'EM/SFC

Fiche d'information sur I'école de la Fondation Open Medicine (OMF)

Recommandations pour I'EM/SFC du réseau américain Job Accommodations Network (JAN)

Répondre aux besoins éducatifs des jeunes atteints d'EM/SFC

L'EM/SFC chez I'enfant : Information pour les enseignants et les écoles (CDC)
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GUIDE DE REFERENCE DES

MEDICAMENTS ME/CFS ET LONG COVID

Notes cliniques importantes

® Commencer a faible dose, aller lentement : Tous les médicaments doivent étre administrés a faible dose et augmentés lentement.

¢ Sensibilité aux médicaments : De nombreux patients atteints d'EM/SFC et de COVID de longue durée présentent une sensibilité accrue aux
médicaments.

® Surveiller régulierement : Surveiller de prés les effets secondaires et les bénéfices thérapeutiques
® Réactions aux excipients : Certaines réactions peuvent étre dues a des ingrédients inactifs plutét qu'au médicament lui-méme.
e Attention a la PEM : Les nouveaux médicaments peuvent déclencher une PEM chez les patients sensibles ou gravement atteints.

¢ Considération du moment : Eviter de commencer & prendre de nouveaux médicaments pendant les épisodes de PEM

Médicaments pour le sommeil

Medication Dosage Notes

Trazodone 12.5-150 mg Q HS | For sleep initiation

Mirtazapine (Remeron) 75-15mg QHS | Forsleep maintenance

Amitriptyline 10-100 mg Q HS | For pain modulation and sleep

Nortriptyline 10-50 mg Q HS | For pain modulation and sleep

Melatonin 05-3mgQHS | Low doses recommended; higher doses may be stimulating
Doxepin 3mgQHS Dosage for insomnia lower than that for depression
Hydroxyzine 12.5-50mg Q HS | For sleep and anxiety

Intolérance orthostatique/médicaments pour le traitement du syndrome d'intolérance

Médicaments Posologie Remarques
Fludrocortisone 0,1-0,2 mg une fois par jour Surveiller les électrolytes
Midodrine 2,5 & 10 myg trois feis par jour Eviter dans les 4 heures précédant le coucher
Droxidopa (Northera) 100-300 mg TEMPS Eviter dans les 4 heures précédant le coucher
. . . . 15-120 mg trois fois par jour ou 180 mg-360 Commencer par une faible dose, augmenter progressivement, possibilité de passer &
Pyrldostlgm ine (MeStlnon) mg ER une fois par jour une formulation ER en cas de problémes de tolérance avec les médicaments & courte durée d'action
Ivabradine 2,5-7,5 mg deux fois par jour Réduction sélective de la fréquence cardiaque
Propranolol 10 mg trois fois par jour ou 60-160 mg ER Béta-bloquant
Aténolol 12,5-100mg une fois par jour-deux fois par jour Béta-bloguant
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Intolérance orthostatique/médicaments pour le syndrome d'intolérance orthostatique

Médicament

Posologie

Suite

Remarques

Métoprolol ER

12,5-100 mg une fois par jour

Béta-bloguant

Desmopressine

0,1-0,2 mg une fois par jour -deux fois par jour

Hyponatrémie possible, surveillance électrolytique nécessaire

Atomoxétine (Strattera)

10-25 mg une fols par jour-deux fois par jour

IRSN hors AMM pour I'hypotension orthostatique neurogéne, augmenter

lentement la dose

Méthyldopa

125-250 mg deux fois par jour

Pour le syndrome post-tr {POTS) et le dy

Dysfonctionnement autonome

Médicament Posologie Remarques
- 0,05-0,3 mg une fois par jour & trois fois par jour, ou i . ) .
Clonidine . Alpha-bloquant pour le sommeil/surstimulation sympathique
patch a action prolongée
Prazosine

1-5 mg gHS jusqu'a deux fois par jour

Alpha-bloquant pour le sommeil/surstimulation sympathique

Guanfacine ER

1-4 mg une fois par jour

Alpha-bloquant ; également pour le soutien cognitif

Gestion de la douleur

Médicaments

Posologie

Remarques

Naltrexone a faible dose
(LDN)

0,5-4,5 mg Q HS

Pour la neurcinflammation et la douleur ; peut provoquer des réves intenses.

Posologie le matin si cela se produit.

Gabapentine

100-300 mg jusqu'a 3 fois par jour

Pour la douleur neuropathique

Prégabaline

75-150 mg QD-BID

Pour la douleur neuropathique

Duloxétine 40-120 mg QD IRSN pour la douleur

Milnacipran 12,5 @ 50 mg BID IRSN pour la douleur

Cyclobenzaprine 5-10 mg toutes les 8 heures Relaxant musculaire

Tizanidine 2-8 mg toutes les 8-12 heures Relaxant musculaire, peut augmenter la FC
Amitriptyline 10-25mg Q HS Pour la douleur et le sommeil

Nortriptyline 10-25mg Q HS Pour la douleur neuropathique et le sommeil
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Syndrome d'activation des mastocytes (MCAS)

Médicament

Cromoglycate de sodium

Posologie

100-200 mg quatre fois par jour avant les repas

Remarques

Stabilisateur des mastocytes ; formes liquides et composées

(Gastrocrom)

Kétotiféne 12 mg quatra fois par jour Stabilisateur des mastocytes, anti-H1
Famotidine 20-40 mg deux fois par jour Anti-H2
Cétirizine 10 mg deux fois par jour Anti-H1
Diphenhydramine 10-50 mg jusqu'a toutes les 6 heures Anti-H1
HYdroxyzine 10-25 mg jusqu'a toutes les & heures Anti-H1
Lévocétirizine $ g deu fois par jour Anti-H1
Fexofénadine 180 mg deux fois par jour Anti-H1
Loratadine 10 mg deuscfois par jour Anti-H1
Famotidine 20-40 mg deux fois par jour Anti-H2
Cimétidine 300-400 mg deux fois par jour Anti-H2

Montélukast

10 mg une fois par jour

Anti-leucotriéne

Zafirlukast 20 mg deux fois par jour Bloqueur de leucotriénes
Omalizumab 300 mg SQ une a deux fois par
. . Anti-IgE biologique
(Xolair) mois
Imatinib Inhibiteur de la tyrosine kinase C-Kit

1100—200 mg une fois par jour
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Dysmotilité gastro-intestinale

Médicament Posologie

Avertissement encadré pour les doses plus élevées ; limiter 4 12 semaines

MétOC|0pramidE 2,58 5 mg dewx fois par jour ey . .
d'utilisation continue

Prucalopride (Motegrity) |::2mausfeiparjou Pour la constipation

Linaclotide 145 & 290 meg une fois par jour Pour la constipation

Lubiprostone # & 24 mog deux fois par jour avec de la nourriture Pour la cons‘tipa‘tion

) . 2 a 4 mg PRN (max. 16 o
Lopéeramide . Pour la diarrhée
mg/jour)
ChOIEStYramine 9 chae fols par jour Pour la diarrhée ; a prendre séparément des autres médicaments

Soutien au PEM

Médicament Posologie Remarques
Dextrométhorphane (DM) Capsule molle de 15 mg toutes les 4 a 6 heures, jusqu'a 3 fois par jour Pour les épisodes de MPE
Selution saline IV 1a15L jusqu'a tous les deux jours Pour les épisodes de MPE

D'autres recommandations de prescription sont disponibles sur le site de la U.S. ME/CFS Clinician Coalition.
® Recommandations de traitement
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Suppléments

Médicament Posologie Remarques

Glycinate de magnésium 400-800 mg au coucher Pour la relaxation musculaire et la constipation
Acides gras oméga-3 Non spécifié Anti-inflammatoire ; pour le soutien cognitif
Curcumine Non spécifié Anti-inflammatoire

NAC (N-acétylcystéine) | 600-1200 mg une fois par jour Pour le soutien cognitif

CoQ10 100-300 mg une fois par jour Soutien mitochondrial
Acide alpha-lipoique 600-1800 mg une fois par jour Pour la SFPN et le soutien mitochondrial
Quercétine 500 a 1000 mg Stabilisateur des mastocytes

Lutéol 100-300 mg une fois par jour Stabilisateur des mastocytes

Phosphatidylsérine 100-300 mg une fois par jour Pour le soutien cognitif
Phosphatidylcholine 1200 mg une fois per jour Pour le soutien cognitif

Diamine Oxydase (DAO) Prendre 30 minutes avant les repas | En cas d'intolérance a I'histamine

Recommandations diététiques

Intervention Détails Remarques

Apport en sodium 4 grammes/jour (sauf contre-indication) Pour l'intolérance orthostatique
Apport hydrique 2-3L/jour Pour l'intolérance orthostatique
Régime pauvre en FODMAP Selon la tolérance Pour les symptomes de Gl

Régime pauvre en histamine Selon la tolérance Pour les symptomes de MCAS
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STRATEGIES COGNITIVES

D'ASSISTANCE

Attention

Travailler dans un environnement sans distraction, par exemple dans un bureau privé.

® Limiter les stimuli de fond (par exemple, éviter d'écouter de la musique ou de laisser la télévision allumée en arriére-plan).
® Gérer les interruptions (par exemple, régler le téléphone sur "Ne pas déranger", demander aux autres de ne pas les interrompre pendant le
temps de concentration).
® Se concentrer sur une seule tache a la fois
O Sivous devez étre interrompu, changez complétement de tache et terminez la nouvelle avant de revenir a la premiére
® Adoptez un rythme de travail qui vous permette de travailler au moment ol vous vous sentez le mieux, et prévoyez des
pauses avant de vous sentir trop fatigué.
Mémoire
® Externaliser la mémoire en:
o Tenir une liste quotidienne des "choses a faire" classées par ordre de priorité
o Utiliser un calendrier dans un endroit bien visible et s'y référer souvent
o Prévoir un emplacement pour les objets fréquemment utilisés (clés, portefeuille, téléphone, etc.) et ne pas s'en écarter.
O Prendre des notes sur les conversations importantes
o Utiliser des applications de rappel ou des alarmes
® Demander aux amis et a la famille de donner des indices (par exemple, "que faisons-nous aujourd'hui ?") au lieu de donner immédiatement la
réponse.
o Cette approche peut contribuer a renforcer la mémoire
Utiliser I'écoute réflexive (par exemple, répéter ce que les autres ont dit) pour s'assurer que I'on a compris et améliorer I'apprentissage.
L ]

Utiliser des stratégies de mémoire interne telles que
O Répétition des informations
O Images visuelles (par exemple, apprendre le nom d'un ami comme "Smiling Susan" ou "Mustache Mike")

Fonction exécutive

Garder un espace organisé et désencombré
Etablir des routines réguliéres et structurées pour les taches récurrentes
Diviser les taches importantes en taches plus petites
Racontez ce que vous faites a vous-méme
o Se rappeler régulierement I'objectif final
o Evaluer si vous étes toujours sur la bonne voie
o Ajuster I'approche si nécessaire
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RESSOURCES

Ressources en matiére de diagnostic et de traitement

Directives de diagnostic et de traitement de I'Académie nationale de médecine (2015)
® Guide pour les cliniciens
® Rapport complet

Coalition des cliniciens de I'EM/SFC aux Etats-Unis
® Recommandations pour les tests en cas de suspicion d'EM/SFC (2021)
® Recommandations sur le traitement de I'EM/SFC (2021)
® |es bases du diagnostic et du traitement (2020)

Actes de la clinique Mayo
® Encéphalomyélite de fatigue chronigue : L'essentiel du diagnostic et de la prise en charge (2021)
® Diagnostic et prise en charge de I'encéphalomyélite myalgique/syndrome de fatigue chronique (2023)

Ressources en matiere de handicap et d'hébergement

Ressources pour les personnes handicapées :
® Ressources de la coalition des cliniciens de I'EM/SFC
® Documenter |'incapacité dans I'EM/SFC (Podell, Dimmock, Comerford, 2019)
Documenter médicalement |'incapacité dans les cas d'EM/SFC (Frontiers in Pediatrics, 2019)
Disability in ME/CFS (Rapport de I'Académie nationale de médecine, annexe C.)
Fournir des preuves médicales pour les personnes atteintes d'EM/SFC (SSA)
Evaluation de l'invalidité des patients atteints de fibromyalgie (SSA)
Orientations sur le "Long COVID" en tant que handicap au titre de I'ADA, de la section 504 et de la section 1557

Ressources en matiére d'aménagement du travail :
® Recommandations pour I'EM/SFC du réseau américain Job Accommodations Network (JAN)

Ressources sur les aménagements scolaires :

® Aménagements environnementaux pour les étudiants universitaires atteints d'EM/SFC
Fiche d'information sur I'école de la Fondation Open Medicine (OMF)
Recommandations pour I'EM/SFC du réseau américain Job Accommodations Network (JAN)
Répondre aux besoins éducatifs des jeunes atteints d'EM/SFC
L'EM/SFC chez I'enfant : Information pour les enseignants et les écoles (CDC)
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https://www.nap.edu/resource/19012/MECFScliniciansguide.pdf
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK274235/
https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/filebase/Testing-Recs-MECFS-Clinician-Coalition-V1-Feb.-2021_2.pdf
https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/filebase/Treatment-Recs-MECFS-Clinician-Coalition-V1-Feb.-2021.pdf
https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/filebase/Diagnosing-and-Treating-MECFS-Handout-V2.pdf
https://www.mayoclinicproceedings.org/article/S0025-6196(21)00513-9/fulltext
https://www.mayoclinicproceedings.org/article/s0025-6196(23)00402-0/fulltext
https://mecfscliniciancoalition.org/resources/
https://content.iospress.com/articles/work/wor203178
https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fped.2019.00231/full
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK284900/
https://www.ssa.gov/disability/professionals/documents/64-063.pdf
https://www.ssa.gov/OP_Home/rulings/di/01/SSR2012-02-di-01.html
https://www.hhs.gov/civil-rights/for-providers/civil-rights-covid19/guidance-long-covid-disability/index.html
https://askjan.org/disabilities/Chronic-Fatigue-Syndrome.cfm?csSearch=2501332_1
https://content.iospress.com/download/work/wor203176?id=work%2Fwor203176
https://www.omf.ngo/wp-content/uploads/2017/09/ME_CFS-School-Fact-Sheet-Final-Page-Classroom-Accommodations.pdf
https://askjan.org/disabilities/Chronic-Fatigue-Syndrome.cfm?csSearch=2501332_1
https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC6455006/
https://www.cdc.gov/me-cfs/children/information-for-teachers-schools.html

RESSOURCES

Formulaires

Questionnaire "jour/mauvais jour" bon : (saisit la fonction de base/bons jours et PEM/chute/mauvais jours et heures d'activité
en position debout (HUA)).

10-Minute NASA Lean Test ou Tilt Table Test : test passif en cabinet pour évaluer I'intolérance orthostatique.

Questionnaires PROMIS sur la fatigue et la fonction cognitive (4 ou 7)

SF-36 [RAND-36] Functional Assessment - .ScaleMesure la qualité de vie liée a la santé et les limitations quotidiennes
FUNCAP - Aide a documenter les besoins de soutien et la perte d'autonomie dans plusieurs domaines.

FUNCAPSS : plus de détails

FUNCAP27 : plus court

Guide de préléevement d'urine de 24 heures MCAS (polycopié)

Instructions pour le test de 10 minutes de la NASA (document a distribuer)

Intolérance orthostatique et dysautonomie (polycopié)

Formation médicale continue

® CME Michigan State Medical Society Grand Rounds : Malaise post-exercice
® |ongue série sur le COVID et le syndrome post-infectieux ECHO : Voir la conférence PEM avec les diapositives correspondantes

Education des patients

® Modules d'éducation des patients par le Bateman Horne Center et Emerge Australia : Une série d'étapes congues pour aider les
patients a comprendre leur expérience de la PEM, a reconnaitre les déclencheurs personnels et les signes d'alerte précoce, et a
développer des stratégies de rythme personnalisées.

La vie avec une batterie faible : Vivre avec I'EM/SFC
L'essentiel : L'EM/SFC

L'essentiel : Malaise post-exercice (MPE)
L'essentiel : Intolérance orthostatique (10)
L'essentiel Liste de lecture

VIDEOS SUR LA FORMATION DES FOURNISSEURS

Les vidéos de formation des prestataires sont disponibles sur la chaine YouTube du Bateman Horne Center.
® Guide de soins cliniques : Managing ME/CFS, Long COVID, et la liste de lecture de I'lACC.
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https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/filebase/education/top_resources/Good-Day-Bad-Day-Questionnaire-Fillable-V3-6_6_2022.pdf
https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/filebase/providers/mecfs/10-Minute-NASA-Lean-Test-Clinician-Instructions-06_12_2022.pdf
https://www.healthmeasures.net/images/PROMIS/manuals/Scoring_Manual_Only/PROMIS_Fatigue_User_Manual_and_Scoring_Instructions_05Dec2023.pdf
https://www.rand.org/health-care/surveys_tools/mos/36-item-short-form/survey-instrument.html
https://raffbenato.github.io/funcap55/
https://batemanhornecenter.org/wp-content/uploads/2023/12/FUNCAP27-questionnaire.pdf
https://connect.msms.org/Donate/Product-Catalog/Product-Details?productid=%7B441010D4-E244-ED11-8124-000D3A044486%7D
https://batemanhornecenter.org/providers/long-covid/project-echo/#long-covid-post-viral
https://www.emerge.org.au/learn-with-emerge-australia-lea/
https://youtu.be/00f6Yx9ab3I
https://youtu.be/8LXIXx7woCo
https://youtu.be/UkS6L3Klc00?si=3XIH9Wq5xlu7Fz7a
https://youtu.be/Gh4vpKsLbr8?si=XtYJ1p80-6JvYqbd
https://youtube.com/playlist?list=PL-OZ_5Cqdc31EoJ0gonoa4Z2nQCAuPQF9&si=k2nBs9m-jWeWgbNR
https://www.youtube.com/playlist?list=PL-OZ_5Cqdc31Le6ICzmf4lS32aWKXJ7Je

RESSOURCES

Ressources de réadaptation :

Ressources professionnelles en réadaptation (BHC)
Comment les bases de la physiothérapie et de |'ergothérapie peuvent aider les personnes atteintes d'EM/SFC (BHC)

Vidéos éducatives sur les exercices gradués et le rythme Workwell Foundation)

Documents éducatifs sur I'EM/SFC (Workwell Foundation) )

Opposition a la lettre sur la thérapie par I'exercice gradué (Workwell Foundation)

L'utilisation de la thérapie_par I'exercice pour le COVID de longue durée sans dépistage de |'exacerbation du syndrome post-
exercice potentiellement augmente les risques pour les patients qui en souffrent.
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https://batemanhornecenter.org/providers/mecfs/diagnosing-managing/rehab-professionals/
https://batemanhornecenter.org/how-the-basics-of-pt-ot-can-help-people-with-me-cfs/
https://workwellfoundation.org/educational-videos/
https://workwellfoundation.org/resources/
https://workwellfoundation.org/wp-content/uploads/2019/07/MECFS-GET-Letter-to-Health-Care-Providers-v4-30-2.pdf
https://crimsonpublishers.com/rism/pdf/RISM.000748.pdf
https://crimsonpublishers.com/rism/pdf/RISM.000748.pdf
https://crimsonpublishers.com/rism/pdf/RISM.000748.pdf

