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ACTION « PACING » :
Co-construction d’un livret « Petit guide du pacing » %

* LEM/SFC, une maladie neurologique méconnue (mal nommée « syndrome de fatigue chronique »), avec un De la ou des fatigues ?
épuisement intense accompagné de nombreux autres symptomes

¢ Aucun traitement validé

e Les malades souffrant de « SFC » n’ont pas le monopole de la fatigue chronique, durable, pas ou mal corrigée par le
repos/sommeil.

* Une seule méthode qui fonctionne pour tous les épuisés, gratuite, et accessible a tous (« auto-soins ») : le « pacing »

* Vient du domaine du sport pour optimiser les performances, du verbe « to pace » = rythmer

* Faire du pacing, c’est trouver le bon rythme, son propre rythme, par une gestion de son enveloppe d’énergie

* Tres peu connue des médecins en France, les rares qui connaissent n’ont pas le temps de former les malades lors
des consultations.

asfc

association frangaise du syndrome de
fatigue chronique




PETIT GUIDE
PRATIQUE DU

PACING

Adapter mon rythme de vie
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De la ou des fatigues ? "

Guide congu par des malades pour les malades %=

Groupe de travail : une quinzaine de patients « experts » pratiquant le pacing
Bases bibliographiques = ouvrages sur le pacing, tous en anglais et de 300 pages...
Analyse des outils sur des groupes d’entraide dans d’autres pays, traductions, et
remaniements d’outils

Invention de nouveaux outils, notamment pour I’évaluation

Nombreux tests par des malades, et réajustements...

Plus de 2 ans de travail ...
Une illustratrice professionnelle ...
Choix par 'ASFC de diffuser gratuitement ce guide (contre le prix du timbre pour

I'envoi) :

Un blog pour échanger des astuces, des témoignages sur le pacing :


http://www.asso-sfc.org/asfc-pacing
http://blog.asso-sfc.fr/le-pacing/
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JE GERE MES PERIODES
D'ACTIVITE

AJUSTER
Je repére la duree d'activite
qui est possible sans impact
negatif, et je me tiens en dega
e seuil.

MINUTER
Je mets une alerte pour ne pas de-
passer le temps que jai fixé selon
les activités (sablier, alarme...).

ALTERNER
J'alterne activités gourmandes
en energie et activités calmes,
celles qui demandent des

efforts physiques (ménage,
courses...) et qui demandent
des efforts mentaux (télévision,
ordinateur...).

chaque tranche,

GERER
Je gére mes temps
d'activite, pour limiter
mes depenses et

remonter mes réserves
d'énergie dés que
possible.

ANTICIPER
Si je dois avoir une jour-
née trés gourmande en

énergie, je prévois une
journee calme avant
et apres.

FRACTIONNER
Je découpe les
taches en plus
petites, je me
repose entre

DIFFERER

eux activités énergivores

'u quelque
que je ne suis pas en état,
je ne tire pas sur la corde.

ME REPOSER
Je prends systématiquement
du repos avant et aprés toute
activite, méme minime.
Plus l'activité est gourmande
en énergie, plus les moments
de repos avant et aprés
sont importants.

M'AFFIRMER
Japprends a refuser
de « faire » quand je
ne suis pas en état,
je dis « non =, aux
autres et a moi,
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De la ou des fatigues ?

Extrait du petit
guide du pacing

Les bases
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I
J'EVALUE MON ENERGIE

Je découpe ma boussole,
je la colle sur un carton
pour plus de rigidite, et je
la protége (plastification,

pochette plastique.. ).

3

Des quily a

changement dans un
sens ou dans un autre.
Jindigue mon niveau
d'energie en tournant

la fléche.

4

Je l'affiche dans
un endroit visible,
y COMpPris pour mes

proches iporte du
refrigerateur par
exemple).

Deés gue jarrive dans
l'orange, je me mets
au repos total... Je fais
en sorte gu'on ne me
derange pas.
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De la ou des fatigues ?

J'UTILISE LE CURSEUR AU FIL DE LA JOURNEE
Fixer l'aiguille a la boussole avec une attache parisienne.

Je découpe

Extrait du petit
guide du pacing

Outil : la boussole
de I'énergie
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LES SUITES

ATELIERS PACING

LES SIGNAUX PRECURSEURS

LES NOUVEAUX CONTACTS
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MERCI POUR VOTRE
ATTENTION
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