Comprendre le SEDh grace a la théorie des cuilléres

Les personnes en bonne santé n'ont pas besoin de comptabiliser les cuilleres ( unité d’énergie ), elles en
disposent en quantité et quand elles se reposent, elles refont le plein d'énergie, ce qui n'est pas le cas des
personnes atteintes du SEDh qui souffrent en permanence et ont un sommeil peu réparateur. Bien des
facteurs peuvent influencer et diminuer le nombre de cuilléres disponible par jour, tel que I'age, l'atteinte,
le stress, une mauvaise nuit, une baisse de moral, des soucis personnels ou financiers...

En moyenne selon les facteurs, PAR JOUR, LES PATIENTS DU SEDh DISPOSENT DE

16 es=——@® encasdedépassement, elles seront retirées le oules jours suivants, les patients disposent entre
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Sortir du lit Prendre sa douche Conduire les enfants Conduire la voiture Prendre les transports  Marcher surduplat
Selever 2x  S'habiller 3x alécole 3 x 30 min. 3 x encommun1h 5 x 20min. 5 x
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Marcher 500 m Travailler Travailler Rendre viste a Patienter dans une file Faire les

encite 5 x mi-temps 4 x plein temps & x votre médecin 3 x 15 min. 6 x courses 5 x
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1/10 n'en est plus capable  1/4 n'en est plus capable /6 n'en est plus capable
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1/3nenestpluscap. 1/2 n'en est plus cap. 3/4 n'en est plus cap. 1/10 nen est plus cap. 1110 n'en est plus cap.
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Ecran tactil banque/  Faire le ménage S'eccuper d'une Cuisinerunrepas Uneséancedekiné  Poussser une porte lourde

commerce 1 x 1h 5 x machine linge 3 x  basique 3 x 20 min. 4 x commercelinstitution 2 x
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1/3nenestpluscap.  3/4 n'enest plus cap. 1/10nenest pluscap.  1/10 n'en est plus cap.
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Jardiner 1h. 6 x Etudier / apprendre Régler administratif Aller boire un verre 4 x

-— 4h 6 x Travailler 2 l'ordi 4h. 7 x =  Une sortie avec des amis 6 x
- = — —_—

112 n'en est plus cap. 1/3 n'en est plus cap 1/3 n'en est plus capable 1/6 n'en est plus capable 1/5 n'en est plus capable
Sur une échelle de la douleur allant de 1 2 10,
les patients estiment leur douleur quotidienne entre 3 a 7 et entre 6 a0 en période de crise.

Tableau réalisé dans un but pédagogique sur base d'un questionnaire, avec une participation de 60 patients atteints du SED hypermobile avec un
pourcentage de 96% de femmes vivant en Belgique. 1/3 des participants a l'enquéte ont entre 20 et 40 ans et 2/3 ont entre 40 et 60 ans.




