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Chez Biogen Idec France, nous sommes
convaincus de l'intérét d'offrir au patient
a qui I'on vient d'annoncer une sclérose
en plaques (SEP), un guide pour
I'accompagner, au jour le jour.

Complet, pratique, sans tabou, nous avons
congu cet «Essentiel de la SEP» comme

un compagnon de route. Il est le fruit

d'un partenariat avec des meédecins,

des infirmieres et des professionnels
spécialistes de la SEP. Il est né surtout

de I'écoute de patients, qui, comme vous,

ont un jour dii affronter le diagnostic de la SEP.

Car, I'expérience nous I'a montré, un patient
qui apprend a vivre avec sa maladie devient
aussi acteur de son parcours medical

et thérapeutique.

Pour eux, pour vous, nous espérons
que cet Essentiel saura vous aider
a mieux vivre votre maladie au quotidien.
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Le monde de la sclérose en plaques (SEP)
s'est transformé en vingt ans.

Ces changements concernent en premier lieu

les progrés diagnostiques et thérapeutiques.

Grace a l'imagerie par résonance magnétique (IRM),
la SEP est visualisée tot — de plus en plus tot —,
permettant un diagnostic précoce et une appréciation
prédictive de son évolution. Les traitements donnés
tot — de plus en plus tot — réduisent les poussées

en limitant la progression du handicap.

En fait, au cours de ces deux derniéres décennies,
les neurologues et les chercheurs ont tout fait

pour acceélérer le temps — une course de vitesse bien
|égitime — pour mettre en ceuvre une prise en charge
rapide, diagnostique et thérapeutique. Mais, quand

le bolide est lancé a toute vitesse, parfois le pilote

ne voit plus les a-c6tés, n‘entend plus son moteur,
oublie son arrét au stand. Cette quéte de vitesse

doit étre expliquée, comprise, intégrée dans un projet,
dans un parcours de soins.



Ainsi, parallelement aux spectaculaires avancées
scientifiques, d'indéniables progrés sont constatés
dans la communication, I'explication, l'appropriation

de sa maladie par le patient. Lémergence des réseaux
de santé, les plaquettes d'information, les réunions
soignants/malades contribuent efficacement

a améliorer l'information sur la SEP.

Et I'enjeu est capital, car bien connaitre et mieux
comprendre sa maladie est une garantie de meilleure
adhésion a un projet thérapeutique.

Tout ce qui ceuvre a décrire les mécanismes,

les symptomes, les outils diagnostiques, les traitements
de la maladie doit étre largement diffusé et valorisé.
Ce guide en est une parfaite illustration, associant

les données scientifiques et les recommandations
pour la vie quotidienne. Il sera tellement utile

aux malades et méme aux professionnels de santé.

Professeur Thibault Moreau
Neurologue au CGHU de Dijon
Président du Comité médico-scientifique de la Fondation ARSEP
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QU'APPELLE-T-ON LA SEP?

«Je pense qu’il ne faut pas prendre
cette maladie comme un ennemi, il faut
avancer avec élle, pas contre elle.»

K Camille, 33 ans.




Vous venez d'apprendre que vous avez une sclérose en plaques
(SEP). Vous avez vaguement entendu parler de cette maladie
mais vous ne savez pas trés bien de quoi il s'agit. Pourquoi moi?
C'est souvent la premiére des questions posées par les nouveaux
patients. Pour le moment, il n'y a pas de réponse a cette question.
En revanche, comment fonctionne la maladie ? Quel est I'organe
en jeu? Quels en sont les principaux symptomes ? Quels sont

les traitements ? Autant de points traités ici, qui refletent I'état
actuel des connaissances. Vous apprendrez aussi a repérer une
poussée et a détecter certains symptdomes qui peuvent survenir

au cours de la maladie.

La SEP, une maladie du systéme nerveux central

La sclérose en plaques (SEP) atteint
le systéme nerveux central (SNC),
constitué du cerveau et de la moelle
épiniére. Au niveau microscopique,
le SNC est composé de cellules qui
véhiculent l'information nerveuse: I'in-
flux nerveux, appelées neurones,
avec un corps cellulaire et un prolon-
gement nommeé axone. Les axones,

ce qu’il faut reten

Pourquoi ce nom «Sclérose en plaques»?

® “Sclérose” signifie en médecine: durcissement des tissus.
La SEP provoque un durcissement de certaines régions
du cerveau et de la moelle épiniére.

® “Plaques”, parce que la maladie atteint le cerveau
et la moelle épiniére en plusieurs endroits en formant
des zones brunatres résultant de I'inflammation
et des mécanismes de réparation.

atravers lesquels circule l'influx ner-
veux, sont entourés d’'une gaine pro-
tectrice blanchatre que I'on appelle
la myéline. La myéline a pour but de
nourrir le neurone et son axone, et
également d’assurer une conduction
rapide de l'influx nerveux pour que le
cerveau puisse véhiculerle plus vite
possible l'information.

/

la SEP?

=
o
o
1
=
@
=
=
~
=
(=}




QU'APPELLE-T-ON LA SEP?W

10

Au cours de la SEP, la myéline est
touchée, on parle de démyélinisa-
tion, aussi bien au niveau du cerveau
qu’au niveau de la moelle épiniére;

Lattaque de la myéline

La caractéristique de la sclérose en
plaques estla poussée. Cette attaque
inflammatoire provoque la destruction
plus ou moins importante de la myé-
line et se traduit, en quelques heures
ou quelques jours, parlapparition de
symptdmes comme, par exemple, des
troubles visuels, la faiblesse d’un bras
ou un engourdissement.

l'influx nerveux est partiellement ou
totalementralenti et I'information n’est
plus transportée normalement jus-
qu’aux nerfs.

La plupart du temps, aprés une
poussée, I'inflammation disparait
et des mécanismes de réparation,
la remyélinisation, se développent;
la conduction nerveuse est amélio-
rée, voire redevient normale et les
symptémes s’atténuent ou méme
disparaissent.

Cerveau

Moelle
épiniére

Peau

Vessie

Muscle

Neurone

Le cerveau participe & de nombreuses fonctions (la motricité, la sensibilité,
'attention et la concentration...) avec des informations qui sont ensuite
véhiculées dans le SNC par les axones entourés de leur gaine de
myéline (substance blanche).



ce qu’il faut rete

Aucun autre organe que le SNC
n’est directement concerné
par cette maladie.

Dans certaines formes évoluées de
SEP ou lors de manifestations inflam-
matoires séveres, les mécanismes de
remyélinisation sont dépassés et des

Qui est touché par cette

Environ une personne sur mille, soit
en France plus de 60 000 personnes,
est atteinte de SEP. La maladie sur-
vient dans trois quarts des cas entre
20 ans et 35 ans, plus rarement avant
18 ans ou aprés 40 ans. Globalement,
les femmes sont deux fois plus sou-
vent atteintes de SEP que les hommes.
Aux Etats-Unis, ol 'origine de la popu-
lation estvariée, il est montré que les

troubles de conduction de l'influx ner-
veux irréversibles s'installent avec un
certain nombre de signes neurolo-
giques.

Plus récemment, il a été montré que,
parallelement a I'attaque de la myé-
line, il existe une souffrance précoce
de I'axone qui participe aux difficultés
de conduction de l'influx nerveux.

maladie ?

individus a la peau blanche sont plus
susceptibles de développerune SEP
que les populations a la peau noire
ou d’origine asiatique. Il existe une
différence Nord-Sud dans la réparti-
tion de la maladie. Ainsi, dans les
pays scandinaves, au Royaume-Uni
ou en Ecosse, le nombre de malades
pour 100 000 habitants est pratique-
mentle double de ce quiestobservé

Influx nerveux normal

Gaine de myéline /\/\J\/\/_/

"Plaques”

Al

Influx nerveux perturbé

Pour comparaison, un influx nerveux normal versus un influx

nerveux perturbé.
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ce qu’il faut reten

précisément des situations a risque.

La SEP n’est pas une maladie héréditaire

Vous étes nombreux a vous poser la question: est-ce héréditaire ?
Contrairement a certaines maladies comme les myopathies ou I’hémophilie,
la SEP n’est pas une maladie héréditaire. Il s’agit d’'une maladie

qui nécessite plusieurs facteurs, un terrain génétique favorable,

mais aussi la rencontre avec certains facteurs environnementaux externes
(comme peut-étre des infections virales, une carence en vitamine D...).

Des facteurs génétiques particuliers semblent, chez certaines
personnes, rendre le systéme immunitaire plus vulnérable a I’action

des facteurs environnementaux. Par ailleurs, les études qui ont analysé

le risque de SEP en fonction de facteurs d’environnement tels que le climat,

I'alimentation, les modes de vie, n’ont malheureusement pas pu identifier J

dansles pays d’Europe du Sud. Dans
I'némisphére Sud, les cas de SEP sont
beaucoup plus rares, surtout en
Afrique noire ol, pour certains, ils
seraient inexistants.

En France, le méme phénomeéne est
observé avec une plus grande fré-
quence dela maladie dans les régions
Nord et Est par rapport aux régions
Sud et Quest.

Quelle est l'origine de cette maladie ?

Aujourd’hui, la SEP est considérée
comme une maladie auto-immune:
cela signifie que notre systéme de
défense (systéme immunitaire), habi-
tuellement impliqué dans la lutte
contre les agents étrangers (bacté-
ries ou virus), “s’emballe” et se met
a attaquer les propres éléments de
notre organisme.

D’une maniére générale, les causes
de la SEP ne sont pas encore trés
bien cernées, méme sil'on sait que
'association de plusieurs facteurs,
combinés entre eux, est nécessaire
pour déclencher cette maladie.



Comment évolue la SEP?

- Dans 85% des cas, le début de la
maladie se fait sous forme d’une pous-
sée avec la survenue de symptdémes
divers (comme par exemple des
engourdissements, des fourmille-
ments, des troubles visuels...). Ces
manifestations sont différentes d’une
personne a l'autre et, dans deux tiers
des cas, disparaissent sans séquelles
en quelques semaines.

On distingue globalement deux phases
d’évolution de la maladie: une premiere
phase rémittente caractérisée parla
successiondansle temps d'épisodes
de poussées et de rémissions; une
deuxieme phase (quisurvient souvent
des années aprés), appelée forme
secondairement progressive, avec
des poussées moins fréquentes mais
au cours de laquelle les séquelles
neurologiques s'installent.

- Dans 15% des cas, les premiers
symptdémes sont des troubles de la
marche (faiblesse musculaire des

membres inférieurs, troubles de
'équilibre).

lls surviennent d’emblée et une géne
neurologique s'installe sans phéno-
meéne de poussée. Cela concerne
surtout les patients qui débutentleur
maladie aprés 40 ans. On parle alors
de SEP primaire progressive.

L'évolution de la maladie est extré-
mement variable d’'une personne a
une autre. Il reste impossible de pré-
dire au début de la maladie a un
patient comment évoluera sa maladie
along terme.

ce qu’il faut retenir mmm

Seulement la moitié des patients
ayant une SEP rémittente
présentera, quinze ans aprés,
une phase secondairement
progressive. Mais I’évolution
dans le temps et I'expression

de la maladie sont trés variables
d’une personne a une autre:

chaque patient est un cas individuel
qui ne ressemble pas a un autrty

parole de patien

«C’est important de reconnaitre les symptomes liés
a la maladie et ceux qui ne le sont pas pour éviter
de s’inquiéter et de consulter a tort. »

Héléne, 49 ans. j
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QU'APPELLE-T-ON LA SEP?W

Quels sont les symptdomes de la SEP ?

Pour certains patients, cela a com-
mencé pardes «fourmillements dans

les jambes de plus en plus impor-

ce qu’il faut rete —

Les symptomes de la SEP
les plus fréquents

Les signes généraux
® Fatigue

® Troubles de la concentration
et de la mémoire

Les troubles sensitifs
® Fourmillements

® Brilures

® Douleurs

® Engourdissements

Les troubles moteurs
® Faiblesse musculaire

® Troubles de la coordination
des mouvements

® Troubles de I'équilibre
et de la marche

Les troubles génito-urinaires
® Fuites ou rétention urinaire
® Troubles sexuels

Les troubles oculaires
® Névrite optique
® Baisse de I'acuité visuelle

® Vision double

tants, des difficultés pour conduire ».
Pour d’autres, il s’agissait « d’engour-
dissements aux pieds, avec la sen-
sation de marcher sur de la
moquette». Pour d’autres encore,
cela a commencé par un trouble
visuel: «J'ai perdu la vue du coété
gauche d’un wil.» Bien que trés
divers, les symptomes de la SEP les
plus fréquents, lors des premiéres
poussées, sontles troubles visuels,
les troubles sensitifs ou les troubles
moteurs. Il n'est pas rare que diffé-
rents symptémes surviennent en
méme temps.

Les troubles moteurs : ils sont fré-
quents au début de la maladie. Il s'agit,
parexemple, d’'une faiblesse muscu-
laire, qui se traduit par un pied qui
“accroche” aprés unelongue marche,
ou qui touche un hémicorps entier
(moitié droite ou gauche du corps),
plus faible lors d’un effort.

Les troubles visuels: ils sont révéla-
teurs de la maladie dans environ un
tiers des cas. Il peut s’agir d'une baisse
de l'acuité visuelle, plus ou moins
intense, qui s’installe en quelques
heures, parfois associée a une douleur
lors des mouvements oculaires : on
parle de névrite optique.



Lestroubles de la sensibilité ou pertes
de sensation: dans environ un quart
des cas, les patients décrivent des
fourmillements, des engourdissements,
des sensations de décharges élec-
triques dans les mains ou dans les
extrémités, des impressions de ruis-
sellement sur tout un hémicorps, des
difficultés a reconnaitre le chaud etle
froid, et méme des douleurs.

D’autres troubles peuvent survenir
comme des troubles de I'équilibre
avec une impression de démarche
ébrieuse, «comme un homme saoul»,
destroubles de la coordination des
mouvements avec des gestes qui
deviennent imprécis et une mala-
dresse dans les gestes fins. Plus
rarement, des troubles urinaires ou
sexuels peuvent exister.

«Avoir une SEP signifie-t-il

que je ne pourrai plus marcher

un jour?»

Les patients nouvellement diagnos-
tiqués, encore peu familiers avec la
SEP, expriment tous I'angoisse de
devenirhandicapés moteur. « En fait,
reprend Héléne, ce quifait peur dans
cette maladie, ¢’est qu’on se voit tout
de suite dans un fauteuil.» Quand
on parle de SEP, on a souvent ten-
dance a penser «troubles de la
marche ». Bien siir, ces troubles peu-
vent se développer, mais tous les
patients porteurs d’'une SEP n'en
souffrent pas. Quand ils existent,
leurs caractéristiques (leurlocalisa-
tion par exemple), leur intensité et
leur évolution, sont variables d'un
patient a un autre.

parole de patie

plus vite, j’en fais moins. »

«J’ai ressenti des fourmillements, des engourdissements qui
font que je ne peux plus faire comme avant. Je dois m’arréter

Aurélie, 27 ans. /
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Des troubles fréquents
et souvent associés

Lafatigue, 'anxiété, la dépression, les
troubles de la concentration ou de la
mémoire sont des signes généraux
souvent associés aux signes neurolo-
giques qui ne doivent pas &tre sous-
estimés. Peu visibles parI'entourage,
ils ont pourtant un impact trés impor-

tant surla vie quotidienne personnelle
et professionnelle, parfois plus que les
symptdmes neurologiques. Ces symp-
tdmes générauxfont partie de la mala-
die, il ne faut pas hésiter a en parler a
votre médecin, car il existe actuelle-
ment beaucoup de moyens pour les
prendre en charge et les améliorer.

Les poussées, un révélateur de la maladie

Chez plus de 8 personnes sur 10,
les poussées constituent I'élément
révélateur de la SEP ; elles vont res-
ter ensuite un élément central de la
maladie et rythmer, a intervalles plus
ou moins longs, la vie des patients.

Comment savoir si vous faites
une nouvelle poussée ?

C'estl'une des questions quirevient
le plus souvent chez les patients
nouvellement diagnostiqués. Les
pousséesrépondent a une définition

e v faull

Lors du traitement par
corticoides, il est recommandé
de ne pas manger trop salé

ou sucré.

précise: si vous présentez un ou
plusieurs nouveaux symptémes neu-
rologiques (un engourdissement du
membre supérieur, des troubles de
la vue...) ou une aggravation de
troubles qui existaient déja, et que
ce phénoméne dure au moins
24 heures, vous pouvez supposer
qu’il s'agit d'une poussée.

Le plus souvent, ces symptoémes sur-
viennent spontanément sans signe
précurseur et s'installent en quelques
heures ou en quelques jours, persis-
tent pendant plusieurs jours, voire
plusieurs semaines, et diminuent
ensuite progressivement.

Que faire en cas de poussée ?

Sivous avez un doute ou sivous pen-
sez qu'ils'agit vraiment d'une poussée,



prenez contactavec votre neurologue
afin qu'il vous examine, qu'il confirme
la poussée, évalue son degré de sévé-
rité et voie avec vous si un traitement
par corticoides est nécessaire.

Bien qu'un certain nombre de pous-
sées ne nécessite pas de traitement
particulier, sice nestdurepos pen-
dant quelques jours, certaines pous-
sées sont plus génantes pour le
patient. Un traitement par corticoides
peut permettre de réduire l'intensité
et la durée de la poussée et ainsi
d’accélérerlarécupération;le plus
souventles symptdmes s'améliorent

ce qu’il faut retenir o

Poussée ou fluctuation?

La fluctuation, autrement appelée
syndrome d’Uhthoff, est liée a
'augmentation de la température
du corps aprés un effort

ou un probléme infectieux.

Cela se traduit par des crampes,
des fourmillements et engourdis-
sements qui disparaissent
quand on s’est reposé.

Il faut attendre entre 24 heures
et 48 heures avant de penser

a une poussée. Pour le reste,

la fréquence et les symptdmes
des poussées varient

Le délai de récupération

des poussées est trés variable,
entre quelques semaines

et plusieurs mois.

d’'une personne a l'autre.

en quelques jours. Le traitement
consiste en des perfusions de fortes
doses et nécessite une courte hos-
pitalisation. Certains centres en
France proposent maintenant un
traitement des poussées a domicile
avec une infirmiére qui vient poser
et surveiller la perfusion.

Ce traitement n'a aucun impact et
n‘influence paslasurvenue de pous-
sées ultérieures.

Récupére-t-on d’une nouvelle
poussée ?

Le plus souvent et surtout au début,
les troubles qui se sont installés au
cours d’'une poussée régressent com-
pletement au fil du temps. [l s’en suit
une récupération compléte. Cepen-
dant, certaines poussées peuvent
laisser des séquelles. S'installe alors
une géne neurologique (sensitive,
motrice, visuelle...) plus ou moins
importante.

17
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Les traitements de la SEP

A coté du traitement des poussées,
différents traitements dans la SEP
sont proposés: les traitements de fond
qui, pris au long cours, ont pour but
de ralentir I'évolution naturelle de la
maladie, c’est-a-dire diminuer la fré-
quence des poussées et réduire le
risque de handicap a long terme; et
les traitements symptomatiques, don-
nés sur mesure, dont l'objectif est
d’améliorer un symptome précis (par
exemple, la douleur, les troubles de
la marche, les troubles urinaires...).

Les traitements de fond

Peut-on guérir d'une SEP? C’est la
question légitime de chaque patient.
Il reste encore beaucoup de ques-
tions sans réponse dans la SEP,
notamment quelles sont les causes
de la maladie. Cela explique qu'il

B

Les informations fournies

dans ce guide vous permettent
d’avoir un premier apercu des
traitements de fond disponibles
mais votre neurologue reste
votre interlocuteur privilégié

pour répondre a toutes
vos questions. J

n'existe toujours pas de traitement
permettant sa guérison.

Cependant, il fautreconnaitre que la
prise en charge de cette maladie a
bénéficié de progrés spectaculaires
durantla derniére décennie, notam-
ment surle planthérapeutique avec
la mise a disposition de médicaments
pour lesquels nous avons le recul
depuis plus de dix ans maintenant,
etla mise surle marché plus récente
de nouveaux traitements indiqués
dans les formes trés actives de la
maladie.

A I'heure actuelle, les traitements,
permettent de réduire la fréquence
des poussées, de ralentirI'évolution
dela maladie et d’améliorerles symp-
tdbmes et la qualité de vie des per-
sonnes ayant une SEP.

Les traitements de fond actuellement
proposés sont les immunomodula-
teursindiqués au début de la mala-
die etlesimmunosuppresseurs pour
les formes plus évoluées.



ce qu’il faut reten

d’une personne a une autre ?
® Existerait-il plusieurs types de SEP ?

Quelques questions sans réponse (a ce jour)

® Quelles sont les causes de la maladie ?
® Pourquoi les SEP évoluent-elles de fagon si différente

® Comment prédire, dés le début, I'évolution de la maladie
sur le long terme chez une personne donnée ?

/

« Les interférons béta permettent une
réduction de la fréquence des pous-
sées d’environ un tiers et, a court
terme, un ralentissement du risque
de progression du handicap.

En moyenne, un patient qui aurait fait
trois poussées sans traitement en
fera seulement deux dans le méme
intervalle de temps s'il est traité par
interféron béta.

Lesinterférons béta sont administrés
parinjection soit par voie intramus-
culaire une fois par semaine, soit par
voie sous-cutanée un jour sur deux
ou trois fois par semaine, dans les
formes de SEP évoluant par pous-
sées.

Leur tolérance est habituellement
bonne. Lors des premiers mois de
traitement, de nombreux patients
présentent un syndrome pseudo-
grippal aprés lesinjections, qui asso-
cie delafievre, des courbatures, des
frissons, des sueurs, une fatigue;
symptdémes pris en charge par les
médicaments antalgiques antipyré-
tiques habituels.

Ces symptomes disparaissent dans
la majorité des cas aprés quelques
semaines de traitement. Il est pos-
sible d’observer des réactions
inflammatoires et douloureuses au
niveau du point d’injection, particu-
lierement avec les traitements injec-
tables par voie sous-cutanée. Elles
peuvent étre prévenues en faisant
varier les points d’injection.
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La surveillance d’un traitement par
interférons béta est simple : il s'agit
d’'une prise de sang mensuelle pen-
dant les trois premiers mois, puis
trimestrielle parla suite, pour comp-
ter les cellules sanguines (globules
blancs, globulesrouges, plaquettes)
et doserles enzymes hépatiques. Un
autre type de traitement de fond,
administré eninjection sous-cutanée
tous les jours, peut également &étre
proposé, et présente une efficacité
qui se rapproche de celle des inter-
férons béta.

La prescription de ces médicaments
doit étre obligatoirementréalisée par
votre neurologue, sur une ordon-
nance spéciale pour “médicaments
d'exception”. Les médicaments sont
disponibles en pharmacie.

-llyaquelques années, un nouveau
médicament a été mis surle marché
pour les formes tres actives de sclé-
rose en plaques rémittente. Il a per-
mis d’offrir une nouvelle alternative
a des patients dontla maladie n’était
plus contrdlée avec leur traitement
immunomodulateur. Ce médicament
est administré a I'hopital en perfusion
toutes les quatre semaines.

<l existe enfin un médicament
réservé a des formes agressives de

la maladie et administré a I'hdpital
pendantune durée limitée a six mois.

Des progrés dans le futur?

La SEP fait I'objet depuis vingt ans
d'importants travaux de recherche,
porteurs de véritables progrés dans
la connaissance de la maladie,
notamment avec un diagnostic
aujourd’hui plus vite établi, et une
prise en charge thérapeutique plus
précoce.

Larecherche dans cette maladie est
trés active et de nouveaux progres
sontréalisés chaque année. On peut
d'ailleurs s’attendre a de nouveaux
médicaments dans les prochaines
années.

Les traitements
des symptomes

A c6té des traitements de fond, il existe
des traitements spécifiques destinés
a soulager certains symptomes
génants dans la vie quotidienne.

Quand on parle de symptomes, on
parle de fatigue, de douleur, de
troubles de la marche, de troubles
urinaires, de troubles sexuels, d'an-
Xxiété, de tristesse, d'idées noires, de
dépression, de spasticité (raideur
d'un membre)... Les patients ont
tendance a penser que les symp-



tdbmes sont inévitables et qu’ils doi-
ventles supportertant bien que mal.
Au contraire! N'hésitez pas, a chaque
consultation avec votre neurologue,
a lui parler de tous les symptdémes
que vous présentez, car il pourra
vous proposer une prise en charge
adaptée (médicaments, conseils,
rééducation, recours a un autre
médecin spécialiste).

Existe-t-il d’autres thérapies?

Vous étes nombreux a penser aux
éventuels bienfaits de certaines
médecines dites douces. Vous avez
entendu parler d’acupuncture pour

soulagerla douleur, de sophrologie
pour évacuer votre stress, voire de
régimes alimentaires fondés surles
oméga 3, les régimes Seignalet ou
Kousmine, par exemple.

En I'état actuel des connaissances,
le recours a ces médecines alterna-
tives n’est pas contre-indiqué mais
il n'existe pas d’études aussirigou-
reuses que celles réalisées sur les
traitements classiques pour évaluer
leur efficacité. En revanche, il est
reconnu que pratiquer le yoga ou
aller a des séances de relaxation
peut vous aider a vous détendre.

parole d’infirmiere

«Nous ne sommes pas contre I’homéopathie ou I'herboristerie
pour traiter les symptomes, répond Christelle Deymié, cadre

de santé au CHU de Toulouse. Mais on ne substitue jamais

ces médecines douces a son traitement de fond.

Malgré tout ce que peuvent écrire certains sites Internet, il n’existe
pas pour ces médecines alternatives d’études aussi rigoureuses
que celles réalisées pour les traitements classiques. Aucune étude
n’a permis en effet de prouver leur efficacité sur la maladie. »

Christelle Deymié, cadre de santé au CHU de Toulouse.
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COMMENT APPREHENDER
LA SEP?

«Je suis passée par toutes les émotions.
Aux phases de déni ont succédé des phases
de colere, des phases de questionnement

et de peur.»

k Aurélie, 30 ans.




Vous découvrez la SEP: depuis I'annonce du diagnostic et tout
au long de votre parcours de soins, vous allez étre accompagné,
écouté, conseillé... un accompagnement médical et familial

vous aidera a vivre avec la SEP.

Lannonce du diagnostic

Le diagnostic n'est pas seulement le
moment ol votre neurologue vous
confirme qu'il s'agit bien d’'une SEP...
c’est aussi la période qui précéede
cette consultation, lors de I'apparition
des premiers symptémes.

« A I'hépital, raconte Jeanne, 45 ans,
on m’a fait une ponction lombaire,
une IRM, des prises de sang et la
neurologue est venue m’'annoncer
qu'il existait une forte suspicion de
SEP. L’attente des résultats a été
insoutenable, ¢’est une angoisse trés
difficile a vivre. »

Bien que de nombreux efforts soient
développés pour essayer d’améliorer
cette étape si difficile, I'annonce du
diagnostic de SEP reste souvent un
moment trés mal vécu.

Des études ont montré qu’aprés une
telle annonce, il existe différentes
fagcons de faire face c’est ce que
'onappellele «coping » de I'anglais
«to cope with » (affronter).

Chacun réagit a sa fagon. Certains
sont abasourdis, interloqués, ont I'im-
pression d'un monde qui s'écroule
au point qu’ils ne peuvent plus
entendre les informations données
par leur médecin. D'autres le vivent
avec I'impression de devenir aussitot
un «exclu». Enfin, ily a ceux qui se
voient déja en fauteuil roulant. Toutes
ces situations le montrent: le moment
del'annonce du diagnostic n'est pas
anodin et il vous faudra ensuite du
temps pourintégrer le fait que vous
allez devoir vivre au quotidien avec
cette maladie.

« Quand nous sortons d’une annonce
de diagnostic, explique Kamel Nafti,
cadre de santé au CHU de Lyon,
nous rappelons au patient que l'image
de la maladie invalidante et grave de
la SEP ne concerne pas toutle monde
etqu’un grand nombre de personnes
ayantune SEP vivent une vie normale
ou presque, au prix parfois de quel-
ques adaptations. »
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parole d’infirmier

«Est-ce que nous en disons trop en une seule fois ?

C’est en tout cas ce que je pense, quand je vois

que 80 % des gens sortent anéantis. D’un autre cété,

il est normal de connaitre une baisse de moral réactionnelle
face a une maladie chronique. Il faut que I'entourage et nous,
personnel soignant, respections les différentes phases

par lesquelles passe le patient. Le seul conseil que je peux
donner, d’expérience, c’est: accordez-vous du temps!

Il faut du temps pour accepter, du temps pour digérer

et accéder a un autre stade de compréhension. »

Kamel Nafti, cadre de santé au CHU de Lyon.J

Une période trés mouvementée s’en-
suit pendantlaquelle 'équilibre psy-
chologique est fragile avec des
moments ol vous aurez I'impression
d’étre tout-puissant contre la mala-
die, et d’autres ot vous vous effon-
drerez, accablé et dépassé par ce
qui vous arrive.

Il estimportant de s’entourer, notam-
ment pendant cette période, de tous
les professionnels de santé qui peu-
ventvous aider. Votre neurologue est
bien sir votre interlocuteur privilégié.
Vous pouvez également parlerde ce
que vous ressentez aux infirmiéres
ou a un psychologue.

parole d’infirmiére

«Ces étapes ne sont jamais acquises et ne se déroulent pas
dans le méme ordre pour chacun. On estime qu’il faut étre
passé par toutes ces émotions pour commencer a apprendre
a vivre avec la SEP, tout doucement. »

Marie-Hélene Colpaert, cadre de santé a la Pitié-Salpétriere, a Parisj




parole d’infirmier

«A mes yeux, le grand danger est de se précipiter

dans une boulimie d’informations sur Internet.

Toutes les informations ne sont pas fiables, et parmi les sites
sérieux, tout n’est pas bon a dire tout de suite. Il est important
pour le malade de déja surmonter I'annonce du diagnostic.

Ce n’est qu’ensuite qu’il pourra comprendre et faire la part

du vrai et de ce qui ne I'est pas. »

Kamel Nafti, cadre de santé au CHU de Lyon./

De lI'info tous azimuts

en sortant de chez le neurologue

Comprendre ce qui se passe, connai-
tre 'évolution de la maladie, pouvoir
se projeter dans I'avenir sont des
attentes parfaitement normales. Une
source d’information souvent utilisée
est la navigation sur Internet. Mais
attention!

La consultation tous azimuts n’est
pasrecommandée dans un premier
temps parles professionnels de santé
qui préférent que vous digériez a
votre rythme les informations réelle-
ment adaptées a votre cas.

parole de patient

et la calmer. »

«Dés I'annonce, j’ai été partout... sur Facebook, YouTube,
les sites des associations, méme des pages sur les bienfaits
des piqdres d’abeilles... Je voulais tout savoir. Ca m’a plutét
brouillé I'esprit. Aprés cette frénésie d’informations, j'ai été
reprise par I'équipe qui a su entendre mon angoisse

Cécile, 38 ans./
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parole de patient

«Le fait d’en parler me faitcraindre que mon entourage

ne s’éloigne en se disant: elle a toujours quelque chose qui ne
va pas. C’est difficile detrouver le bon équilibre pour partager
ce que I'on ressentsans trop peser sur son entourage. »

Axel, 47 ans. J

Comment gérer les réactions de I'entourage ?

Mari, femme, enfants, parents, amis
proches, pourtous, le diagnostic de
SEP est aussi douloureux et néces-
site un apprentissage et une com-
préhension de ce qu’est la maladie.
lIs vont devoir, eux aussi, s'adapter
et gérer cette nouvelle situation.

Au moment ou vous apprenez que
vous étes atteint de SEP:

- Votre conjoint:il est probable qu'il
ait vécu et partagé avec vous l'an-

ce qu’il faut retenir ===

Essayez de parler de vos difficultés
avec vos proches, mais évitez

de les inquiéter inutilement:

votre conjoint, vos enfants,

vos amis ne sont pas des soignants;
ils pourront répondre
ponctuellement a vos besoins,

mais, dans la durée, il est préférable

de faire appel a des professionnels
de santé. J

goisse liée a I'attente du diagnostic
et qu’il ait été avec vous lors de
'annonce du diagnostic. Il est donc
tout a fait au courant et vous pourrez
parler librement de votre maladie
avec lui.

«Vos enfants: méme si¢can’est pas
facile, il est important de partager
ce diagnostic avec eux et de les
aider ainsi a comprendre certaines
difficultés de la vie quotidienne (fati-
gue, saute d’humeur, douleurs...)
que vous pouvez traverser.

« Votre famille et vos amis: vous ne
seriez pas le premier a préférer
attendre quelques semaines ou mois
pour leur en parler, le temps de
mieux comprendre la maladie et de
pouvoir I'expliquer.



Les consultations

La reprise de I’'annonce:
pourquoi et comment?

Passée la consultation d’annonce du
diagnostic de SEP parle neurologue,
certains centres hospitaliers propo-
sent une consultation de reprise de
I'annonce. Ce deuxiéme rendez-vous,
a distance de I'annonce, est un
moment privilégié au cours duquel
vous pouvez parler a batons rompus
de la maladie avec une infirmiére
spécialisée, rapporter les réactions
de votre entourage, posertoutesles
questions quivous viennent a I'esprit
et ainsi commencer a pouvoir vous
fixer desrepéres. Sivous n'avez pas
acceés acetype de consultation, vous
pouvez vousrenseignerauprés d'un
réseau de santé quiréunit les diffé-

rentes compétences des profes-
sionnels de santé impliqués dans la
prise en charge de patients SEP
(www.reseaux-sep.org). Cet échange
favorise la construction d’une relation
de confiance entre vous et 'équipe
soignante, qui sera essentielle tout
au long de la maladie.

Les visites de suivi

Une fois le diagnostic établi, le suivi
de votre maladie repose maintenant
avant tout sur des visites réguliéres
chez le neurologue. Il passera en
revue avec vous les différentes options
de traitement, leurs effets secondaires,
leur mode d’administration, et déci-
dera d'une stratégie thérapeutique
avec un traitement de fond donné.

parole d’infirmier

«Lors de la reprise de 'annonce, on reprend avec le malade
ce qu’il a compris, ce qui s’est passé dans sa vie depuis

qu’il a appris sa maladie. Au début, c’est difficile pour lui
d’envisager la vie avec la SEP et pourtant on peut vivre quasi
normalement, méme s’il faut du temps. Les consultations

et les différents intervenants sont la pour 'accompagner. »

Kamel Nafti, cadre de santé au CHU de Lyon.
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Side nouveaux symptémes survien-
nentou s'ils s’aggravent au cours du
temps, votre neurologue pourra étre
amené a demander des examens
complémentaires, spécifiques a
chaque symptdme, comme la réali-
sation d’un bilan ophtalmologique
complet en cas de troubles visuels
ou encore d'un bilan uro-dynamique
en cas de troubles sphinctériens.

Les questions auxquelles vous
devez réfléchir pour en parler
lors de la consultation:

- Pensez vous que votre situation est
stabilisée ou au contraire aggravée?
- Présentez-vous de nouveaux
symptomes?

-Si c’est le cas, quels sont-ils? Et
quel estleurimpact survotre vie quo-
tidienne ?

ce qu’il faut rete —

En dehors de certains cas
particuliers, il n’est pas utile

de réaliser des IRM pour surveiller
I’évolution de la maladie

et I'efficacité des traitements.

Une IRM en cas d’aggravation

La survenue de poussées plus fré-
quentes ou une aggravation des
symptdmes neurologiques peuvent
conduire votre neurologue a deman-
der une nouvelle IRM: si cette IRM
montre de nouvelles Iésions ou des
lésions plus étendues, il pourra étre
amené a vous proposer un change-
ment de traitement de fond.

BT

Certains centres hospitaliers ont choisi de développer des réunions
d’information et d’Education thérapeutique pour les nouveaux patients
diagnostiqués. « Nous accueillons les patients a distance de leur annonce,
généralement trois mois aprés. Le patient est encore sous le choc mais

s’il fait la démarche de venir, c’est qu'’il est déja sur la voie de I'acceptation,
explique Marie-Héléne Colpaert, cadre de santé a la Pitié-Salpétriére, en
charge de I'éducation thérapeutique. Nous réunissons un groupe de huit
patients et leurs accompagnants, ce qui permet a chacun d’avoir les mémes
informations. Ces trois jours permettent de comprendre ce que ressent
l'autre, notamment dans les couples qui ont été mis a rude épreuve.»




parole d’infirmier

de recul a relativiser. »

«Nous organisons chaque vendredi au CHU une journée
pour permettre aux patients de rencontrer tous les intervenants
surla SEP. C’est un moment trés riche d’échanges au cours
duquel ils partagent des astuces pour pallier les symptémes,
expriment leur souffrance et apprennent de ceux qui ont plus

Kamel Nafti, cadre de santé au CHU de Lyon.

Vos interlocuteurs privilégiés

Le neurologue,
votre premier partenaire

Le neurologue est un médecin spé-
cialiste du systeme nerveux et de
ses maladies. C’est lui qui pose et
confirme le diagnostic de SEP a partir
des symptdbmes que vous avez pré-
sentés et au vu des résultats de dif-
férents examens complémentaires,
notamment I'IRM, et éventuellement
une ponction lombaire et/ou des
potentiels évoqués.

Votre neurologue va jouer un réle
essentiel dansla prise en charge de
votre maladie et notamment dans le
suivi de votre traitement de fond, ainsi
que dans la prise en charge de cer-
tains symptémes ou d’une nouvelle
poussée. Vous serez amené ale voir

régulierement, tous les trimestres,
tous les six mois ou moins souvent
si tout va bien.

N'hésitez pas a aborder avec luiles
troubles que vous ressentez etleurs
conséquences survotre vie de tous
les jours.

Il pourra, enlien avec votre médecin
traitant, vous recommander auprés
d’'un autre spécialiste (médecinréé-
ducateur, kinésithérapeute, infirmiére,
ergothérapeute, psychothérapeute,
urologue, assistante sociale...).

Linfirmiere, un réle pivot

Que ce soit au cours de la période
qui suitle diagnostic, avec la reprise
d’annonce, ou pour vous expliquer
les traitements et vous former a leur

29
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ce qu’il faut re —

Linfirmiére,

votre fil d’ariane

L’infirmiére a une place

centrale dans 'accompagnement
de la maladie. De I'annonce de
diagnostic au suivi des traitements
de fond, elle vous suit a chaque
étape de votre parcours. C'est une
personne sur laquelle vous pouvez
vous appuyer. N’hésitez pas

a lui exprimer vos inquiétudes

et a lui poser toutes les questions
si des points ne sont pas clairs. /

mode d’administration, l'infirmiéere
est a vos cotés.

Posez-luides questions sides points
ne sont pas clairs, exprimez-lui vos
inquiétudes, et décrivez-lui les
troubles que vous ressentez... Elle
pourra vous donner des conseils
pour réduire les effets secondaires
du traitement, revoir avec vous le
geste d’auto-injection, vous aider a
améliorer votre qualité de vie au quo-
tidien eta parler de la maladie et des
symptomes a votre entourage.

Le médecin traitant,

pour sa disponibilité

Le médecin traitant ou médecin géné-
raliste sera informé régulierement
parvotre neurologue (compte-rendus
des consultations, prise en charge
des poussées...). N'hésitez pas ale
tenir informé et a partager avec lui
les informations en votre possession;
cela facilitera votre prise en charge.

Le médecin de médecine
physique et de réadaptation
(MPR), pour préserver

vos capacités physiques

Le MPR intervient pour établir un
programme de rééducation dont'ob-
jectif est de préserver au maximum
VoS capacités physiques, votre motri-
cité et votre autonomie fonctionnelle.
Il vous accueille soit dans son cabi-
net, soit dans un centre ou dans un
service spécialisé de fagcon a réaliser
un bilan trés complet. Au cours de
ce bilan, il réalise un entretien pour
évaluerlestroubles etles génesres-
sentis dans vos activités courantes.
L'examen clinique détermine le niveau
de difficulté physique et vous permet
d'en comprendre le mécanisme.



ce qu’il faut reten

étre intégrés a votre programme.

La rééducation, un traitement a part entiére

La rééducation fait partie intégrante de la prise en charge de la SEP,

en complément des traitements. Elle fait intervenir différents spécialistes:
médecin de médecine physique, kinésithérapeute, ergothérapeute, etc.
La rééducation doit étre la plus précoce possible afin de préserver
I'autonomie et la qualité de vie. L’évaluation de vos besoins

par un médecin de médecine physique permet de batir un programme
personnalisé. Qutre des exercices de rééducation, des massages

et mouvements doux, pour préserver la masse musculaire, peuvent

Le kinésithérapeute,
un allié du quotidien

Enfaisantappela des méthodes spé-
cifiques, le kinésithérapeute vous aide
a mettre en ceuvre des stratégies de
compensation. |l aborde avec vous
des régles d’hygiene de vie et vous
apprend des exercices que vous pour-
rez ensuite répéter chez vous. Chaque
séance est systématiquement adap-
tée enfonction de votre étatle jourde
votre visite au cabinet ou au centre
de rééducation.

Tous les kinésithérapeutes ne sont
pas spécialisés dans la SEP. Votre
neurologue ou votre MPR pourra
vous orienter vers des kinésithéra-
peutes avec lesquels il travaille
habituellement.

Lassistante sociale,
un partenaire administratif

Enlien avec I'équipe soignante, I'as-
sistante sociale, spécialisée dans les
questions médico-sociales, va étu-
dier avec vous les démarches de
demande d’aide et de reconnais-
sance sociale de la maladie.

Elle peut contacterlesinterlocuteurs
concernés (parexemple, le médecin
du travail), remplir des dossiers, obte-
nir des aides comme la prise en
charge a 100% etlareconnaissance
du statut de travailleur handicapé, et
vous aider a aménager votre situation
professionnelle (aménagement des
horaires, mi-temps thérapeutique,
adaptation du travail et des locaux
professionnels, reclassement...).
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parole d’infirmier

«L’assistante sociale est un partenaire trés important.
Gréace a elle, le patient peut maintenir son activité
professionnelle dans un cadre optimum. J’ai I'exemple
d’une caissiére d’une enseigne de grande distribution qui
s’est vue proposer un poste de secrétariat en comptabilité.
Ou, dans un tout autre secteur, celui d’un aiguilleur du ciel
a quil’on a proposé de devenir formateur... d’aiguilleurs
du ciel. Plus le patient maintient une vie «normale »,

Elle peut également obtenir des aides
diverses tout au long de I'évolution
de votre maladie (transport assisté,
pension d'invalidité, allocation Adulte
Handicap, aides au logement, etc.).

Les réseaux de santé SEP,
pour réunir les compétences

Desréseaux de santé se sont consti-
tués en France dans un certain
nombre de zones géographiques. Ils
regroupent des professionnels de
santé spécialisés dansla SEP (méde-
cins généralistes, médecins spécia-
listes, pharmaciens, infirmiers, kiné-
sithérapeutes...), ainsi que des
acteurs du secteur médico-social

(maisons départementales des per-
sonnes handicapées, psychologues,
assistantes sociales...) qui s'asso-
cient pour améliorer la prise en
charge des patients. En relation
constante, ils assurent la coordina-
tion etla continuité des soins. Chaque
patient peut ainsi bénéficier d'une
prise en charge adaptée a ses
besoins tant surle plan de I'éduca-
tion a la santé, que des soins et du
contexte psychosocial.

Par exemple, le médecin traitant du
patient est en relation directe avec
le médecin hospitalier quil'a soigné
et qui lui délivre son traitement: ils

mieux il gere sa maladie. »

Kamel Nafti, cadre de santé au CHU de Lyon.

/




partagent et s’échangent toutes les
informations le concernant grace au
dossier médical partagé (DMP), un
dossier numérique partagé entre
les différents intervenants du réseau
ou tout simplement par I'envoi de
comptes-rendus (CR) d’hospitalisa-
tion et de consultation.

Et encore d’autres
professionnels...

«L'urologue: troubles urinaires,
troubles sphinctériens.

- Le sexologue:troubles de I'érection
chezl'homme, douleurs et altérations
de la sensibilité chez la femme.

- Le psychologue ou le neuro-psycho-
logue: acceptation de la maladie,
relations avec I'entourage, difficultés
de mémoire, d'attention, de concen-
tration.

- Le psychiatre : troubles de 'humeur,
dépression.

- L'orthophoniste: troubles de la parole,
de la voix et de la déglutition.

- L'orthoptiste : troubles de la vision
et rééducation oculaire.

- L'ergothérapeute en cas de handi-
cap moteur.
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VIVRE AVEC LA SEP

«ll y a deux ans, on ma annoncé que javais
une SEP. Ga a rebattu les cartes de ma vie,
mais aujourd’hui, je mapergois quelle

n‘est pas devenue une vie toute noire,

elle a toujours sa richesse. Je gére mieux
les symptomes, jai pris le dessus, et accepte
cette nouvelle réalité. »

\ Agnés, 30 ans.




Vivre avec votre SEP au quotidien, c'est essayer de vivre le plus
normalement possible et d'éviter que vous ne soyez trop isolé

et replié sur vous-méme.

Votre vie ne doit pas s'arréter mais se transformer
en s'adaptant aux symptomes de la maladie.

TRAITER LES SYMPTOMES

Pour vivre avec une SEP, il faut que les symptémes de la maladie

soient pris en charge et traités. D'une personne a l'autre, ces symptomes
sont différents. lls apparaissent au moment des poussées pour disparaitre
plus ou moins complétement en phase de rémission. Les subir n'est pas
une fatalité. Il est possible d'y remédier et de mettre en place des solutions
qui rétablissent le confort, et qui les rendent compatibles avec la vie
quotidienne. Pour cela, il est important de les cerner et d’en parler.

La fatigue, une composante

a intégrer dans votre vie

Vous avez des «coups de pompe»
danslajournée ? Vous avez I'impres-
sion de vous fatiguer plus qu’avant
pour un effort de la méme nature et
de récupérer moins vite ?

Pas étonnant... Toutes les personnes
ayantune SEP le ressentent, le disent
et évoquentles conséquences qu'elle
a surla vie familiale, professionnelle
et sociale. Symptome trés fréquent,
la fatigue définit des états physiques
ou psychiques, qui ont en commun

d’étre invisibles et subjectifs. Par-
lez-en a votre neurologue qui pourra,
aprés avoir déterminé son origine,
Vous proposer une prise en charge
adaptée.

Vous pouvez ressentir
différentes formes de fatigue :
-une fatigue normale, apparaissant
aprés I'effort. Dans ce cas, elle n'est
pas forcémentliée a la maladie mais,
ayantune SEP, vous pouvez ressentir
une fatigue disproportionnée par
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parole d’infirmiere

«Contre les troubles de I'équilibre, il faut apprendre a marcher
sans regarder ses pieds. Contre les troubles de la fatigue,
nous recommandons surtout de faire du sport: d’abord

pour s’entrainer a I'effort puis pour avoir une fatigue saine

qui régule le sommeil, perturbé par I'anxiété. »

Marie-Hélene Colpaert, cadre de santé a la Pitié-Salpétriére, Pariy

rapport a l'activité que vous avez
effectuée. Vous pouvez alors dimi-
nuer ou méme éviter de ressentirune
sensation de fatigue aussi intense
en adaptant votre effort a votre capa-
cité physique. Le fait de bien dormir
ensuite vous aidera aussi.

- Une fatigabilité, liée a la SEP donc
aux troubles de la conduction ner-
veuse. Davantage de cellules ner-

veuses se mettent a travailler pour
compenserleslésions. Cetexces de
dépense réquisitionne beaucoup

ce qu’il faut reteni

Soyez a I'écoute de votre corps
pour ne pas dépasser vos limites.
La fatigue peut limiter les actions
mais ne la laissez pas vous isoler.

parole de patient

«Il m’arrivait de me sentir fatigué. Mais depuis quelque temps,
je me sens épuisé pour un rien. Tout me demande un effort.
Je supporte mal le bruit, le mouvement et j’ai de plus en plus
de mal a me concentrer. J'ai 'impression d’étre faible
physiquement et d’avoir perdu une sorte d’endurance
psychique et intellectuelle. Je me sens las. »

Damien, 36 ans. /




d'énergie. Le meilleur moyen de e Une fatigue psychologigue ou une
I'éviter est d’alterner les périodes sensation de déprime. Vous &tes
d’activité avec les périodes de repos triste, vous avez perdu votre appétit,
permettant de récupérer. vous dormez mal, vous &tes moins

BT

La chaleur est bien souvent un facteur
aggravant de toutes les formes de fatigue.

Pour lutter contre ses effets:

® prenez des douches ou des bains tiedes ou froids,
® faites des bains de pieds d’eau glacée,

® consommez une boisson trés fraiche, tout particulierement
avant de réaliser un effort,

® ne vous exposez pas en plein soleil,
® utilisez I'air conditionné si besoin.
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Certaines substances sont sources de fatigue:

® 'abus d’alcool ou d’excitants (café, thé...),

® |[es médicaments induisant des effets de somnolence
(antidouleurs, corticoides...).

Une bonne hygiéne de vie est essentielle:

® respectez votre temps de sommeil,

® mangez équilibré et prenez garde a I'excés de poids,

® ayez une activité physique proportionnée a vos capacités physiques,
® offrez-vous des temps de repos et de relaxation,

® priorisez vos activités pour vous aider a mieux gérer votre temps,

® faites-vous plaisir!

S’aider et étre aidé:

® n’hésitez pas a demander de l'aide et ne refusez pas si quelqu’un
vous propose de vous rendre service,

® organisez votre espace de vie pour simplifier les déplacements
et ne pas multiplier les efforts qui pourraient étre évités. J
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parole d’infirmiere

«Quand nos patients ont une soirée programmeée ou qu’ils ont
au contraire un coup de chaud de fagon imprévue comme
un phénoméne d’Uhthoff, nous leur conseillons d’aller
se réfugier au rayon des surgelés d’une grande surface
pendant dix minutes ou bien, s’ils sont chez eux, de prendre
une douche froide ou un bain a peine tiede durant dix minutes.
Cela suffit a faire baisser la température du corps de 1 a 1,5°C
et diminuer I'impression de fatigue en améliorant 'endurance :
ils pourront ainsi passer une bonne soirée. »

Christelle Deymié, cadre de santé au CHU de Toulouse.

/

slirde vous... autant de troubles qui
peuvent évoquerune grande anxiété
ou peut-étre méme une dépression.
Ne restez pas dans cet état, parlez-en
avec votre médecin qui pourra vous
aider et vous soulager en vous don-
nant quelques conseils simples, éven-
tuellement un traitement médicamen-

teux ou bien encore vous proposer
de suivre une psychothérapie.

Tout symptome de fatigue peut aussi
étre enrelation avec une autre cause
médicale indépendante de la SEP,
comme une infection par exemple,
qui doit étre traitée.

La dépression, une maladie fréquente

Se retrouver confronté au fait que I'on
a une maladie chronique estune expé-
rience traumatisante. Vous venez d’ap-
prendre que vous avez une SEP: ¢’est
un bouleversement dans votre vie qui
entraine inévitablement des répercus-
sions émotionnelles et des remanie-
ments psychiques. Durant ce travail
intérieur, la dépression peut survenir

de maniéere réactionnelle. Elle n’est ni
une faiblesse, niune tare, ni une faillite
de la volonté mais une maladie a part
entiere. La dépression se manifeste,
entre autres, comme un mal-&tre psy-
chologique qui est parfois confondu
avec d'autres troubles, comme les
troubles anxieux. Certains symptémes
sont toutefois trés évocateurs: modi-



T

La dépression est une maladie

a part entiére et méme si elle est
plus fréquemment retrouvée

chez les patients ayant une maladie

chronique elle nécessite une prise

en charge spécifique. /

fications de I'hnumeur, incapacité a
prendre du plaisir, désintérét, démo-
tivation, sentiment de dévalorisation,
idées noires voire parfois des idées
suicidaires...

Le danger est d’attribuer a tort ces
signes ala SEP (qui, parI'atteinte du
systéme nerveux central, peut déré-
guler les émotions) et de ne pas
prendre en charge la dépression. |l
est donc trés important qu'un dia-
gnostic soit posé.

Sivous présentez un de ces symp-
tomes et en particulier plusieurs
d’entre eux, parlez-en a votre méde-
cin. llvous adressera a un psychiatre.
Traiter la dépression est primordial
pour améliorer votre état général.

Le psychiatre,

un vrai partenaire

[l estlinterlocuteur spécialiste : parce
qu’il est @ méme de faire les pres-
criptions médicamenteuses néces-
saires et de les ajuster en fonction
de I'évolution de votre état, mais aussi
parce qu'il offre un espace de parole
privilégié.

Guérir de la dépression,

c’est possible

La prise en charge de la dépression
repose suruntraitement médicamen-
teux antidépresseur. De nombreuses
molécules sont aujourd’hui dispo-
nibles. Il sera choisi en fonction des
symptomes, de leur intensité et de
leur durée. Comme pour tout autre
traitement, tenez-vous-en scrupuleu-
sement ala prescription du médecin.
Le traitement par antidépresseur
pourra étre complété, selonles cas,
par une prise en charge non médi-
camenteuse telle qu'une psycho-
thérapie.

Contrairement a d’autres troubles
psychiques, la grande majorité des
dépressions guérissent si elles sont
bien traitées et suffisamment long-
temps.
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VIVRE AVEC LA SEPW

Les troubles émotionnels

lIs sont a la fois une conséquence
physiologique de la SEP et la mani-
festation d'un processus psycholo-
gique d'adaptation. En effet, I'atteinte
du systéeme nerveux central peut
dérégler vos émotions, vous faisant
passerd’un étatal'autre sansrai