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le guide pratique de la sclérose en plaques





Chez B iogen Idec France, nous sommes 
convaincus de l’intérêt d’offrir au patient 
à qui l’on vient d’annoncer une sclérose 
en plaques (SEP), un guide pour 
l’accompagner, au jour le jour. 

Complet, pratique, sans tabou, nous avons 
conçu cet « Essentiel de la SEP » comme 
un compagnon de route. Il est le fruit 
d’un partenariat avec des médecins, 
des infirmières et des professionnels 
spécialistes de la SEP. Il est né surtout 
de l’écoute de patients, qui, comme vous, 
ont un jour dû affronter le diagnostic de la SEP. 

Car, l’expérience nous l’a montré, un patient 
qui apprend à vivre avec sa maladie devient 
aussi acteur de son parcours médical 
et thérapeutique. 

Pour eux, pour vous, nous espérons 
que cet Essentiel saura vous aider 
à 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 progrès diagnostiques et thérapeutiques. 
Grâce à l’imagerie par résonance magnétique (IRM), 
la SEP est visualisée tôt – de plus en plus tôt –, 
permettant un diagnostic précoce et une appréciation 
prédictive de son évolution. Les traitements donnés 
tôt – de plus en plus tôt – réduisent les poussées 
en limitant la progression du handicap. 

En fait, au cours de ces deux dernières décennies, 
les neurologues et les chercheurs ont tout fait 
pour accélérer le temps – une course de vitesse bien 
légitime – pour mettre en œuvre une prise en charge 
rapide, diagnostique et thérapeutique. Mais, quand 
le bolide est lancé à toute vitesse, parfois le pilote 
ne voit plus les à-côtés, n’entend plus son moteur, 
oublie son arrêt au stand. Cette quête de vitesse 
doit être expliquée, comprise, intégrée dans un projet, 
dans un parcours de soins. 
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A insi, parallèlement aux spectaculaires avancées 
scientifi ques, d’indéniables progrès sont constatés 
dans la communication, l’explication, l’appropriation 
de sa maladie par le patient. L’émergence des réseaux 
de santé, les plaquettes d’information, les réunions 
soignants /malades contribuent effi cacement 
à améliorer l’information sur la SEP.

Et l’enjeu est capital, car bien connaître et mieux 
comprendre sa maladie est une garantie de meilleure 
adhésion à un projet thérapeutique.

Tout ce qui œuvre à décrire les mécanismes, 
les symptômes, les outils diagnostiques, les traitements 
de la maladie doit être largement diffusé et valorisé. 
Ce guide en est une parfaite illustration, associant 
les données scientifi ques et les recommandations 
pour la vie quotidienne. Il sera tellement utile 
aux malades et même aux professionnels de santé.

Professeur Thibault Moreau
Neuro logue au C H U de D i jon
Prés ident du C omité méd ico-sc ient if ique de la Fonda t ion AR S E P
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« Je pense qu’il ne faut pas prendre 
cette maladie comme un ennemi, il faut 
avancer avec elle, pas contre elle. » 

Camille, 33 ans.

QU ’APPELLE-T-ON LA SEP ?
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Pourquoi ce nom « Sclérose en plaques » ?

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

O  “Plaques”, parce que la maladie atteint le cerveau 
et la moelle épinière en plusieurs endroits en formant 
des zones brunâtres résultant de l’inflammation 
et des mécanismes de réparation.

 ce qu’il faut retenir

Vous venez d’apprendre que vous avez une sclérose en plaques 
(SE P). Vous avez vaguement entendu parler de cette maladie 
mais vous ne savez pas très bien de quoi il s’agit. Pourquoi moi ? 
C ’est souvent la première des questions posées par les nouveaux 
patients. Pour le moment, il n’y a pas de réponse à cette question. 
En revanche, comment fonctionne la maladie ? Quel est l’organe 
en jeu ? Quels en sont les principaux symptômes ? Quels sont 
les traitements ? Autant de points traités ici, qui reflètent l’état 
actuel des connaissances. Vous apprendrez aussi à repérer une 
poussée et à détecter certains symptômes qui peuvent survenir 
au cours de la maladie.

La SEP, une maladie du système nerveux central
La sc lérose en p laques (SEP) atte int 
le système nerveux centra l (SN C), 
constitué du cerveau et de la moe lle 
ép inière . Au niveau microscop ique , 
le SN C est composé de ce llules qui 
véhiculent l’information nerveuse : l’in-

flux nerveux, appe lées neurones, 
avec un corps ce llula ire et un prolon-
gement nommé axone. Les axones, 

à travers lesque ls c ircule l’influx ner-
veux, sont entourés d ’une ga ine pro-
tectrice b lanchâtre que l’on appe lle 
la myéline. La myé line a pour but de 
nourrir le neurone et son axone , et 
éga lement d’assurer une conduction 
rap ide de l’influx nerveux pour que le 
cerveau puisse véhiculer le p lus vite 
possib le l’information.
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Au cours de la SEP, la myé line est 
touchée , on parle de démyélinisa-

tion, aussi b ien au niveau du cerveau 
qu’au niveau de la moe lle ép inière ; 

l’influx nerveux est partie llement ou 
tota lement ra lenti et l’information n’est 
p lus transportée norma lement jus-
qu’aux nerfs.

L’attaque de la myéline 
La caractéristique de la sc lérose en 
plaques est la poussée. Cette attaque 
inflammatoire provoque la destruction 
p lus ou moins importante de la myé-
line et se traduit, en que lques heures 
ou que lques jours, par l’apparition de 
symptômes comme, par exemple, des 
troubles visuels, la faiblesse d’un bras 
ou un engourd issement.

La p lup art du temps , a près une 
poussé e , l’inflammation d isp ara ît 
e t des mécanismes de répara tion, 
la remyélinisation, se déve loppent ; 
la conduc tion nerveuse est amé lio-
rée , voire redevient norma le e t les 
symp tômes s ’a tténuent ou même 
d ispara issent.

Le cerveau partic ipe à de nombreuses fonctions (la motric ité , la sensib ilité , 
l’a ttention e t la concentra tion…) avec des informa tions qui sont ensuite 
véhiculées dans le SN C par les axones entourés de leur ga ine de 
myé line (substance b lanche).

Cerveau

Neurone
Peau

Vessie

Muscle

M oelle 
épinière
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Qui est touché par cette maladie ?
Environ une personne sur mille , soit 
en France p lus de 60 000 personnes, 
est atte inte de SEP. La ma lad ie sur-
vient dans trois quarts des cas entre 
20 ans et 35 ans, plus rarement avant 
18 ans ou après 40 ans. G lobalement, 
les femmes sont deux fois p lus sou-
vent atteintes de SEP que les hommes. 
Aux États-Unis, où l’origine de la popu-
lation est variée , il est montré que les 

ind ividus à la peau b lanche sont p lus 
susceptib les de déve lopper une SEP 
que les populations à la peau noire 
ou d ’orig ine asiatique . Il existe une 
d ifférence Nord-Sud dans la réparti-
tion de la ma lad ie . A insi, dans les 
pays scand inaves, au Royaume-Uni 
ou en Écosse , le nom bre de ma lades 
pour 100 000 hab itants est pratique-
ment le doub le de ce qui est observé 

troubles de conduction de l’influx ner-
veux irréversib les s’insta llent avec un 
certa in nombre de signes neurolo-
g iques.

Plus récemment, il a été montré que , 
para llè lement à l’attaque de la myé-

line, il existe une souffrance précoce 
de l’axone qui participe aux difficultés 
de conduction de l’influx nerveux. 

Dans certa ines formes évoluées de 
SEP ou lors de manifestations inflam-
matoires sévères, les mécanismes de 
remyé linisation sont dépassés et des 

Pour compara ison, un influx nerveux norma l versus un influx
nerveux perturbé .

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

 ce qu’il faut retenir

Infl ux nerveux normal

Ga ine de myé line

Infl ux nerveux perturbé

Axone

I fl l

G é line

I fl t bé

“P laques”
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La SEP n’est pas une maladie héréditaire  
Vous êtes nombreux à vous poser la question : est-ce héréditaire ? 
Contrairement à certaines maladies comme les myopathies ou l’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-être des infections virales, une carence en vitamine D…). 
Des facteurs génétiques particuliers semblent, chez certaines 
personnes, rendre le système immunitaire plus vulnérable à l’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, 
l’alimentation, les modes de vie, n’ont malheureusement pas pu identifier 
précisément des situations à risque.

 ce qu’il faut retenir

dans les pays d’Europe du Sud. Dans 
l’hémisphère Sud, les cas de SEP sont 
b e aucoup p lus rares , surtout en 
A frique noire où, pour certa ins, ils 
sera ient inexistants. 

En France , le même phénomène est 
observé avec une p lus grande fré-
quence de la maladie dans les régions 
Nord et Est par rapport aux rég ions 
Sud et Ouest.

Quelle est l’origine de cette maladie ?
Aujourd ’hui, la SEP est considérée 
comme une maladie auto-immune : 
ce la signifie que notre système de 
défense (système immunita ire), hab i-
tue llement imp liqué d ans la lutte 
contre les agents é trangers (bac té-
ries ou virus), “s’emba lle” e t se me t 
à a ttaquer les propres é léments de 
notre organisme .

D ’une manière généra le , les causes 
de la SEP ne sont pas encore très 
b ien cernées, même si l’on sa it que 
l’assoc ia tion de p lusieurs fac teurs, 
comb inés entre eux, est nécessa ire 
pour déc lencher ce tte ma lad ie . 



13

Qu
’a

pp
el

le
-t

-o
n 

la
 S

EP
 ?

O Dans 85 % des cas, le début de la 
maladie se fait sous forme d’une pous-
sée avec la survenue de symptômes 
d ivers (comme par exemp le des 
engourd issements, des fourmille-
ments, des troub les visue ls…). C es 
manifestations sont d ifférentes d’une 
personne à l’autre et, dans deux tiers 
des cas, disparaissent sans séquelles 
en que lques sema ines.

On distingue globalement deux phases 
d’évolution de la maladie : une première 

phase rémittente caractérisée par la 
succession dans le temps d’épisodes 
de poussées et de rémissions ; une 
deuxième phase (qui survient souvent 
des années après), appe lée forme 

secondairement progressive, avec 
des poussées moins fréquentes mais 
au cours de laque lle les séque lles 
neurologiques s’installent.

O Dans 15 % des cas, les premiers 
symp tômes sont des troub les de la 
marche (fa ib lesse muscula ire des 

membres inférieurs , troub les d e 
l’équilibre). 

Ils surviennent d ’emb lée et une gêne 
neurolog ique s’insta lle sans phéno-
mène de poussée . C e la concerne 
surtout les patients qui débutent leur 
ma lad ie après 40 ans. On parle a lors 
de SEP primaire progressive. 

L’évolution de la ma lad ie est extrê-
mement variab le d ’une personne à 
une autre . Il reste impossib le de pré-
d ire au début de la ma lad ie à un 
patient comment évoluera sa ma lad ie 
à long terme .

Comment évolue la SEP ?

« C ’est important de reconnaître les symptômes liés 
à la maladie et ceux qui ne le sont pas pour éviter 
de s’inquiéter et de consulter à tort. »
 Hé lène, 49 ans.

parole de patient

Seulement la moitié des patients 
ayant une SEP rémittente 
présentera, quinze ans après, 
une phase secondairement 
progressive. Mais l’évolution 
dans le temps et l’expression 
de la maladie sont très variables 
d’une personne à une autre : 
chaque patient est un cas individuel 
qui ne ressemble pas à un autre.

 ce qu’il faut retenir



14

QU ’APPELLE-T-ON L A SEP ?

Pour certa ins pa tients, ce la a com-
mencé par des « fourmillements dans 
les jambes de p lus en p lus impor-

tants, des d ifficultés pour conduire ». 
Pour d ’autres, il s’ag issa it « d ’engour-
d issements aux p ieds, avec la sen-
s a t ion d e  m arc h er sur d e  l a 
moque tte ». Pour d ’autres encore , 
c e la a commencé par un troub le 
visue l : « J’a i perdu la vue du côté 
g auche d ’un œ il. » B ien que très 
d ivers, les symp tômes de la SEP les 
p lus fréquents, lors des premières 
poussées, sont les troub les visue ls, 
les troub les sensitifs ou les troub les 
moteurs. Il n’est pas rare que d iffé-
rents symp tômes surv iennent en 
même temps. 

Les troubles moteurs : ils sont fré-
quents au début de la maladie. Il s’agit, 
par exemple, d’une faiblesse muscu-

laire, qui se traduit par un pied qui 
“accroche” après une longue 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 visue lle , p lus ou moins 
intense , qui s’insta lle en que lques 
heures, parfois associée à une douleur 
lors des mouvements oculaires : on 
parle de névrite optique.

Quels sont les symptômes de la SEP ? 

Les symptômes de la SEP
les plus fréquents

Les signes généraux
O Fatigue
O  Troubles de la concentration 

et de la mémoire

Les troubles sensitifs
O Fourmillements
O Brûlures
O Douleurs
O Engourdissements

Les troubles moteurs
O Faiblesse musculaire
O  Troubles de la coordination

des mouvements
O  Troubles de l’équilibre

et de la marche

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

Les troubles oculaires
O Névrite optique
O Baisse de l’acuité visuelle
O Vision double

 ce qu’il faut retenir
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Les troubles 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 ma ins ou dans les 
extrémités, des impressions de ruis-
sellement sur tout un hémicorps, des 
difficultés à reconnaître le chaud et le 
froid, et même des douleurs.

D’autres troubles peuvent survenir 
comme des troub les de l’équilibre 
avec une impression de démarche 
ébrieuse , « comme un homme saoul », 
des troub les de la coord ina tion des 
mouvements avec des gestes qui 
deviennent impréc is e t une ma la-
dresse dans les gestes fins. Plus 
rarement, des troub les urina ires ou 
sexue ls peuvent exister. 

« Avoir une S E P signifie-t-il 
que je ne pourrai plus marcher 
un jour ? »

Les pa tients nouve llement d iagnos-
tiqués, encore peu familiers avec la 
SEP, expriment tous l’angoisse de 
devenir hand icapés moteur. « En fa it, 
reprend Hé lène , ce qui fa it peur dans 
cette ma lad ie , c ’est qu’on se voit tout 
de suite dans un fauteuil. » Quand 
on parle de SEP, on a souvent ten-
d anc e à p enser « troub les d e la 
marche ». B ien sûr, ces troub les peu-
vent se déve lopper, ma is tous les 
pa tients porteurs d ’une SEP n’en 
souffrent p as . Quand ils existent, 
leurs carac téristiques (leur loca lisa-
tion par exemp le), leur intensité e t 
leur évolution, sont variab les d ’un 
pa tient à un autre . 

« J’ai ressenti des fourmillements, des engourdissements qui 
font que je ne peux plus faire comme avant. Je dois m’arrêter 
plus vite, j’en fais moins. »
 Auré lie, 27 ans.

parole de patient
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Des troubles fréquents 
et souvent associés

La fatigue, l’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 être sous-
estimés. Peu visibles par l’entourage, 
ils ont pourtant un impact très impor-

tant sur la vie quotidienne personnelle 
et professionnelle, parfois plus que les 
symptômes neurologiques. Ces symp-
tômes généraux font partie de la mala-
die, il ne faut pas hésiter à en parler à 
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

Lors du traitement par 
corticoïdes, il est recommandé 
de ne pas manger trop salé 
ou sucré. 

 ce qu’il faut retenir

Chez p lus de 8 personnes sur 10, 
les poussées constituent l’é lément 
révé la teur de la SEP ; e lles vont res-
ter ensuite un é lément centra l de la 
ma lad ie et rythmer, à interva lles p lus 
ou moins longs, la vie des pa tients. 

Comment savoir si vous faites 
une nouvelle poussée ?

C ’est l’une des questions qui revient 
le p lus souvent che z les pa tients 
nouve llement d ia gnostiqués . Les 
poussées répondent à une définition 

préc ise : si vous présentez un ou 
p lusieurs nouveaux symptômes neu-
rolog iques (un engourd issement du 
membre supérieur, des troub les de 
la vue…) ou une a g grava tion d e 
troub les qui exista ient dé jà , e t que 
c e  phénomène dure  au mo ins 
24 heures, vous pouvez supposer 
qu’il s’ag it d ’une poussée .

Le p lus souvent, ces symptômes sur-
viennent spontanément sans signe 
précurseur et s’installent en quelques 
heures ou en que lques jours, persis-
tent pendant p lusieurs jours, voire 
p lusieurs sema ines, e t d iminuent 
ensuite progressivement.

Que faire en cas de poussée ?

Si vous avez un doute ou si vous pen-
sez qu’il s’agit vraiment d’une poussée, 
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Le délai de récupération 
des poussées est très variable, 
entre quelques semaines 
et plusieurs mois.

 ce qu’il faut retenir

en que lques jours . Le tra itement 
consiste en des perfusions de fortes 
doses e t nécessite une courte hos-
p ita l isa t ion . C erta ins c en tres en 
Franc e proposent ma intenant un 
tra itement des poussées à domic ile 
avec une infirmière qui vient poser 
e t surve iller la perfusion.

C e tra itement n’a aucun impac t e t 
n’influence pas la survenue de pous-
sées ultérieures.

Récupère-t-on d’une nouvelle 
poussée ? 

Le p lus souvent e t surtout au début, 
les troub les qui se sont insta llés au 
cours d’une poussée régressent com-
p lètement au fil du temps. Il s’en suit 
une récupéra tion comp lè te . C epen-
dant, certa ines poussées peuvent 
la isser des séque lles. S’insta lle a lors 
une gêne neurolog ique (sensitive , 
motrice , visue lle…) p lus ou moins 
importante .

prenez contact avec 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 corticoïdes est nécessaire.

B ien qu’un certa in nombre de pous-
sées ne nécessite pas de tra itement 
particulier, si ce n’est du repos pen-
dant que lques jours, certa ines pous-
sé es sont p lus g ênantes pour le 
patient. Un tra itement par corticoïdes 
peut perme ttre de réduire l’intensité 
e t la durée de la poussée e t a insi 
d ’accé lérer la récupéra tion ; le p lus 
souvent les symp tômes s’amé liorent 

Poussée ou fl uctuation ? 
La fluctuation, autrement appelée 
syndrome d’Uhthoff, est liée à 
l’augmentation de la température 
du corps après un effort 
ou un problème 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 
à une poussée. Pour le reste, 
la fréquence et les symptômes 
des poussées varient 
d’une personne à l’autre. 

 ce qu’il faut retenir
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n’existe toujours pas de tra itement 
perme ttant sa guérison.

C ependant, il faut reconna ître que la 
prise en charge de ce tte ma lad ie a 
bénéfic ié de progrès spectacula ires 
durant la dernière décennie , notam-
ment sur le p lan thérapeutique avec 
la mise à d isposition de méd icaments 
pour lesque ls nous avons le recul 
depuis p lus de d ix ans ma intenant, 
et la mise sur le marché p lus récente 
de nouveaux tra itements ind iqués 
dans les formes très ac tives de la 
ma lad ie .

À l’heure ac tue lle , les tra itements, 
perme ttent de réduire la fréquence 
des poussées, de ra lentir l’évolution 
de la ma lad ie et d’amé liorer les symp-
tômes e t la qua lité de vie des per-
sonnes ayant une SEP.

Les tra itements de fond actue llement 
proposés sont les immunomodula-

teurs ind iqués au début de la ma la-
d ie et les immunosuppresseurs pour 
les formes p lus évoluées. 

À côté du tra itement des poussées, 
d ifférents tra itements dans la SEP 
sont proposés : les traitements de fond 
qui, pris au long cours, ont pour but 
de ra lentir l’évolution nature lle de la 
ma lad ie , c ’est-à-d ire d iminuer la fré-
quence des poussées et réduire le 
risque de hand icap à long terme ; et 
les traitements symptomatiques, don-
nés sur mesure , dont l’ob jec tif est 
d’amé liorer un symptôme préc is (par 
exemp le , la douleur, les troub les de 
la marche , les troub les urina ires…). 

Les traitements de fond

Peut-on guérir d ’une SEP ? C ’est la 
question lég itime de chaque patient. 
Il reste encore beaucoup de ques-
tions sans ré ponse d ans la SEP , 
notamment que lles sont les causes 
de la ma lad ie . C e la exp lique qu’il 

Les informations fournies 
dans ce guide vous permettent 
d’avoir un premier aperçu des 
traitements de fond disponibles 
mais votre neurologue reste 
votre interlocuteur privilégié 
pour répondre à toutes 
vos questions.

 à savoir

Les traitements de la SEP
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Leur tolérance est hab itue llement 
bonne . Lors des premiers mois de 
tra itement, d e nombreux pa tients 
présentent un syndrome pseudo-
grippa l après les injections, qui asso-
c ie de la fièvre , des courbatures, des 
frissons, des sueurs, une fa tigue ; 
symp tômes pris en charge par les 
méd icaments anta lg iques antipyré-
tiques hab itue ls.

C es symp tômes d ispara issent dans 
la ma jorité des cas après que lques 
sema ines de tra itement. Il est pos-
s ib le d ’observer des réactions 

inflammatoires et douloureuses au 
niveau du point d ’injec tion, particu-
lièrement avec les tra itements injec-
tab les par voie sous-cutanée . E lles 
peuvent ê tre prévenues en fa isant 
varier les points d ’injec tion.

O Les interférons bêta permettent une 

réduction de la fréquence des pous-

sées d’environ un tiers et, à court 
terme , un ra lentissement du risque 
de progression du hand icap .

En moyenne , un patient qui aura it fa it 
trois poussées sans tra itement en 
fera seulement deux dans le même 
interva lle de temps s’il est tra ité par 
interféron bê ta .

Les interférons bêta sont administrés 

par injection soit par voie intramus-
cula ire une fois par sema ine , soit par 
voie sous-cutanée un jour sur deux 
ou trois fois par sema ine , dans les 
formes de SEP évoluant par pous-
sées.

Quelques questions sans réponse (à ce jour)

O  Quelles sont les causes de la maladie ? 
O  Pourquoi les SEP évoluent-elles de façon si différente 

d’une personne à une autre ? 
O  Existerait-il plusieurs types de SEP ? 
O  Comment prédire, dès le début, l’évolution de la maladie 

sur le long terme chez une personne donnée ? 

 ce qu’il faut retenir
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la ma lad ie e t administré à l’hôp ita l 
pendant une durée limitée à six mois.

Des progrès dans le futur ?

La SEP fa it l’ob je t depuis ving t ans 
d ’importants travaux de recherche , 
porteurs de véritab les progrès dans 
la conna issanc e d e la ma la d ie , 
no t ammen t ave c  un d i a gnos t i c 
aujourd ’hui p lus vite é tab li, e t une 
prise en charge thérapeutique p lus 
précoce .
La recherche dans cette ma lad ie est 
très ac tive e t de nouveaux progrès 
sont réa lisés chaque année . On peut 
d ’a illeurs s’a ttendre à de nouveaux 
méd icaments dans les procha ines 
années. 

Les traitements 
des symptômes 

À côté des traitements de fond, il existe 
des traitements spécifiques destinés 
à sou la g er c erta ins symp tômes 
gênants dans la vie quotidienne.

Quand on parle de symp tômes, on 
p arle d e fa tigue , d e dou leur, d e 
troub les de la marche , de troub les 
urina ires, de troub les sexue ls, d ’an-
xiété , de tristesse , d ’idées noires, de 
dépression, de spastic ité (ra ideur 
d ’un membre)… Les pa tients ont 
tendance à penser que les symp-

La surve illance d ’un tra itement par 
interférons bê ta est simp le : il s’ag it 
d ’une prise de sang mensue lle pen-
dant les trois premiers mois, puis 
trimestrie lle par la suite , pour comp-
ter les ce llules sanguines (g lobules 
b lancs, g lobules rouges, p laquettes) 
et doser les enzymes hépatiques. Un 
autre type de tra itement de fond , 
administré en injection sous-cutanée 
tous les jours, peut éga lement ê tre 
proposé , e t présente une e fficac ité 
qui se rapproche de ce lle des inter-
férons bê ta .

La prescription de ces méd icaments 
doit être ob ligatoirement réa lisée par 
votre neurologue , sur une ordon-
nance spéc ia le pour “méd icaments 
d ’exception”. Les méd icaments sont 
d isponib les en pharmac ie .

O Il y a que lques années, un nouveau 

médicament a été mis sur le marché 

pour les formes très actives de sclé-

rose en plaques rémittente. Il a per-
mis d ’offrir une nouve lle a lterna tive 
à des patients dont la ma lad ie n’éta it 
p lus contrôlée avec leur tra itement 
immunomodulateur. C e méd icament 
est administré à l’hôp ita l en perfusion 
toutes les qua tre sema ines.

O Il ex is t e en f in un méd icament 
réservé à des formes agressives de 
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soulager la douleur, de sophrolog ie 
pour évacuer votre stress, voire de 
rég imes a limenta ires fondés sur les 
oméga 3, les rég imes Se igna le t ou 
Kousmine , par exemp le .
En l’é ta t ac tue l des conna issances, 
le recours à ces médec ines a lterna-
tives n’est pas contre-ind iqué ma is 
il n’existe pas d ’é tudes aussi rigou-
reuses que ce lles réa lisées sur les 
tra itements c lassiques pour éva luer 
leur e fficac ité . En revanche , il est 
reconnu que pra tiquer le yoga ou 
a ller à des séances de re laxa tion 
peut vous a ider à vous dé tendre .

tômes sont inévitab les e t qu’ils doi-
vent les supporter tant b ien que ma l. 
Au contra ire ! N’hésitez pas, à chaque 
consulta tion avec votre neurologue , 
à lui parler de tous les symp tômes 
que vous présentez , c ar il pourra 
vous proposer une prise en charge 
adap tée (méd icaments , conse ils , 
ré é duc a tion , re cours à un autre 
médec in spéc ia liste).

Existe-t-il d’autres thérapies ?

Vous ê tes nombreux à penser aux 
éventue ls b ienfa its d e c erta ines 
médec ines d ites douces. Vous avez 
entendu parler d ’acupunc ture pour 

« Nous ne sommes pas contre l’homéopathie ou l’herboristerie 
pour traiter les symptômes, répond Christelle Deymié, cadre 
de santé au CHU de Toulouse. Mais on ne substitue jamais 
ces médecines douces à 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. »
 Christe lle Deymié, cadre de santé au C HU de Toulouse.

parole d’infirmière
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« Je suis passée par toutes les émotions. 
Aux phases de déni ont succédé des phases 
de colère, des phases de questionnement 
et de peur. »

Aurélie, 30 ans.

COMMENT APPRÉHENDER 
LA SEP ?
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sont abasourd is, interloqués, ont l’im-
pression d ’un monde qui s’écroule 
au po in t qu ’ils ne p euven t p lus 
entendre les informa tions données 
par leur médec in. D ’autres le vivent 
avec l’impression de devenir aussitôt 
un « exc lu ». Enfin, il y a ceux qui se 
voient dé jà en fauteuil roulant. Toutes 
ces situations le montrent : le moment 
de l’annonce du d iagnostic n’est pas 
anod in e t il vous faudra ensuite du 
temps pour intégrer le fa it que vous 
a llez devoir vivre au quotid ien avec 
ce tte ma lad ie .

« Quand nous sortons d ’une annonce 
de d iagnostic , exp lique Kame l Nafti, 
c adre de santé au C HU de Lyon, 
nous rappelons au patient que l’image 
de la ma lad ie inva lidante et grave de 
la SEP ne concerne pas tout le monde 
et qu’un grand nombre de personnes 
ayant une SEP vivent une vie norma le 
ou presque , au prix parfois de que l-
ques adap ta tions. »

Le d iagnostic n’est pas seulement le 
moment où votre neurologue vous 
confirme qu’il s’ag it b ien d ’une SEP… 
c ’est aussi la période qui précède 
cette consultation, lors de l’apparition 
des premiers symp tômes.

« À l’hôp ita l, raconte Jeanne , 45 ans, 
on m’a fa it une ponc tion lomba ire , 
une IRM, des prises de sang e t la 
neurologue est venue m’annoncer 
qu’il exista it une forte susp ic ion de 
SEP. L’a ttente des résulta ts a é té 
insoutenab le , c ’est une angoisse très 
d iffic ile à vivre . »

B ien que de nombreux efforts soient 
déve loppés pour essayer d ’amé liorer 
ce tte é tape si d iffic ile , l’annonce du 
d iagnostic de SEP reste souvent un 
moment très ma l vécu.

Des études ont montré qu’après une 
te lle annonce , il existe d ifférentes 
façons de fa ire face c ’est c e que 
l’on appe lle le « cop ing » de l’ang la is 
« to cope with » (a ffronter).

Vous découvrez la SE P : depuis l’annonce du diagnostic et tout 
au long de votre parcours de soins, vous allez être accompagné, 
écouté, conseillé… un accompagnement médical et familial 
vous aidera à vivre avec la SE P.

L’annonce du diagnostic
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Il est important de s’entourer, notam-
ment pendant cette période , de tous 
les professionne ls de santé qui peu-
vent vous a ider. Votre neurologue est 
b ien sûr votre interlocuteur privilég ié . 
Vous pouvez éga lement parler de ce 
que vous ressentez aux infirmières 
ou à un psychologue . 

Une période très mouvementée s’en-
suit pendant laque lle l’équilibre psy-
cho log ique est fra g ile ave c d es 
moments où vous aurez l’impression 
d ’ê tre tout-puissant contre la ma la-
d ie , e t d ’autres où vous vous e ffon-
drerez , accab lé e t dépassé par ce 
qui vous arrive .

« 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 côté, 
il est normal de connaître une baisse de moral réactionnelle 
face à une maladie chronique. Il faut que l’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 à un autre stade de compréhension. »
 Kame l Nafti, cadre de santé au C HU de Lyon.

parole d’infirmier

« Ces étapes ne sont jamais acquises et ne se déroulent pas 
dans le même ordre pour chacun. On estime qu’il faut être 
passé par toutes ces émotions pour commencer à apprendre 
à vivre avec la SEP, tout doucement. »
Marie-Hélène C olpaert, cadre de santé à la P itié-Salpêtrière, à Paris.

parole d’infirmière
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« À 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 à dire tout de suite. Il est important 
pour le malade de déjà surmonter l’annonce du diagnostic. 
Ce n’est qu’ensuite qu’il pourra comprendre et faire la part 
du vrai et de ce qui ne l’est pas. »
 Kame l Nafti, cadre de santé au C HU de Lyon.

parole d’infirmier

Comprendre ce qui se passe , conna î-
tre l’évolution de la ma lad ie , pouvoir 
se proje ter dans l’avenir sont des 
attentes parfa itement norma les. Une 
source d ’information souvent utilisée 
est la naviga tion sur Interne t. Ma is 
a ttention ! 

La consulta tion tous az imuts n’est 
pas recommandée dans un premier 
temps par les professionne ls de santé 
qui pré fèrent que vous d igèriez à 
votre rythme les informa tions rée lle-
ment adap tées à votre cas. 

De l’info tous azimuts 
en sortant de chez le neurologue 

« Dès l’annonce, j’ai été partout… sur Facebook, YouTube, 
les sites des associations, même des pages sur les bienfaits 
des piqûres d’abeilles… Je voulais tout savoir. Ça m’a plutôt 
brouillé l’esprit. Après cette frénésie d’informations, j’ai été 
reprise par l’équipe qui a su entendre mon angoisse 
et la calmer. »
 C écile, 38 ans.

parole de patient
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Comment gérer les réactions de l’entourage ?  
Mari, femme , enfants, parents, amis 
proches, pour tous, le d iagnostic de 
SEP est aussi douloureux e t néces-
site un apprentissage e t une com-
préhension de ce qu’est la ma lad ie . 
Ils vont devoir, eux aussi, s’adap ter 
e t gérer ce tte nouve lle situa tion.

Au moment où vous apprenez que 

vous êtes atteint de SEP :

O Votre conjoint : il est probab le qu’il 
a it vécu e t partagé avec vous l’an-

goisse liée à l’a ttente du d iagnostic 
e t qu ’il a it é té ave c vous lors d e 
 l’annonce du d iagnostic . Il est donc 
tout à fa it au courant e t vous pourrez 
parler librement d e votre ma lad ie 
avec lui.

O Vos enfants : même si ça n’est pas 
fac ile , il est important de partager 
c e d ia gnostic ave c eux e t d e les 
a ider a insi à comprendre certa ines 
d ifficultés de la vie quotid ienne (fa ti-
gue , saute d ’humeur, douleurs…) 
que vous pouvez traverser.

O Votre famille et vos amis : vous ne 
serie z p as le prem ier à  pré férer 
a ttendre que lques sema ines ou mois 
pour leur en p arler, le temps d e 
mieux comprendre la ma lad ie e t de 
pouvoir l’exp liquer.

« Le fait d’en parler me fait craindre que mon entourage 
ne s’éloigne en se disant : elle a toujours quelque chose qui ne 
va pas. C ’est difficile de trouver le bon équilibre pour partager 
ce que l’on ressent sans trop peser sur son entourage. »
 Axe l, 47 ans.

parole de patient

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 à vos besoins, 
mais, dans la durée, il est préférable 
de faire appel à des professionnels 
de santé.

 ce qu’il faut retenir
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La reprise de l’annonce : 
pourquoi et comment ?

Passée la consultation d ’annonce du 
d iagnostic de SEP par le neurologue , 
certa ins centres hosp ita liers propo-
sent une consulta tion de reprise de 
l’annonce . Ce deuxième rendez-vous, 
à  d istanc e d e l’annonc e , est un 
moment privilég ié au cours duque l 
vous pouvez parler à bâtons rompus 
de la ma lad ie avec une infirmière 
spéc ia lisée , rapporter les réac tions 
de votre entourage , poser toutes les 
questions qui vous viennent à l’esprit 
e t a insi commencer à pouvoir vous 
fixer des repères. Si vous n’avez pas 
accès à ce type de consultation, vous 
pouvez vous rense igner auprès d ’un 
réseau de santé qui réunit les d iffé-

rentes comp é tenc es d es profes  -
sionne ls de santé imp liqués dans la 
prise en charg e d e p a tients SEP 
(www.reseaux-sep.org). Cet échange 
favorise la cons truction d ’une re lation 
de confiance entre vous e t l’équipe 
soignante , qui sera essentie lle tout 
au long de la ma lad ie . 

Les visites de suivi

Une fois le d iagnostic étab li, le suivi 
de votre ma lad ie repose ma intenant 
avant tout sur des visites régulières 
chez le neurologue . Il passera en 
revue avec vous les différentes options 
de traitement, leurs effets secondaires, 
leur mode d ’administration, et déc i-
dera d ’une stratég ie thérapeutique 
avec un tra itement de fond donné .

Les consultations

« Lors de la reprise de l’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, même s’il faut du temps. Les consultations 
et les différents intervenants sont là pour l’accompagner. »

 Kame l Nafti, cadre de santé au C HU de Lyon.

parole d’infirmier
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Une IR M en cas d’aggravation

La survenue de poussées p lus fré-
quentes ou une a g grava tion d es 
symp tômes neurolog iques peuvent 
conduire votre neurologue à deman-
der une nouve lle IRM : si ce tte IRM 
montre de nouve lles lésions ou des 
lésions p lus é tendues, il pourra ê tre 
amené à vous proposer un change-
ment de tra itement de fond .

Si de nouveaux symptômes survien-
nent ou s’ils s’aggravent au cours du 
temps, votre neurologue pourra ê tre 
amené à demander des examens 
comp lémenta ires , sp é c if iques à 
chaque symp tôme , comme la réa li-
sa tion d ’un b ilan ophta lmolog ique 
comp le t en cas de troub les visue ls 
ou encore d ’un b ilan uro-dynamique 
en cas de troub les sphinc tériens.

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

O Pensez vous que votre situation est 
stabilisée ou au contraire aggravée ?
O Présen te z-vous d e nouve aux 
symptômes ?
O Si c ’est le cas, que ls sont-ils ? E t 
que l est leur impact sur votre vie quo-
tid ienne ?

Certains centres hospitaliers ont choisi de développer des réunions 
d’information et d’Éducation thérapeutique pour les nouveaux patients 
diagnostiqués. « Nous accueillons les patients à distance de leur annonce, 
généralement trois mois après. Le patient est encore sous le choc mais 
s’il fait la démarche de venir, c’est qu’il est déjà sur la voie de l’acceptation, 
explique Marie-Hélène Colpaert, cadre de santé à la Pitié-Salpêtrière, en 
charge de l’éducation thérapeutique. Nous réunissons un groupe de huit 
patients et leurs accompagnants, ce qui permet à chacun d’avoir les mêmes 
informations. Ces trois jours permettent de comprendre ce que ressent 
l’autre, notamment dans les couples qui ont été mis à rude épreuve. »

En dehors de certains cas 
particuliers, il n’est pas utile 
de réaliser des IRM pour surveiller 
l’évolution de la maladie 
et l’efficacité des traitements.

 ce qu’il faut retenir

 à savoir
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Vos interlocuteurs privilégiés
Le neurologue, 
votre premier partenaire

Le neurologue est un médec in spé-
c ia liste du système nerveux e t de 
ses ma lad ies. C ’est lui qui pose e t 
confirme le d iagnostic de SEP à partir 
des symp tômes que vous avez pré-
sentés e t au vu des résulta ts de d if-
férents examens comp lémenta ires, 
notamment l’IRM, e t éventue llement 
une ponc tion lomb a ire e t/ou d es 
potentie ls évoqués.

Votre neurologue va jouer un rôle 
essentie l dans la prise en charge de 
votre ma lad ie e t notamment dans le 
suivi de votre tra itement de fond , a insi 
que dans la prise en charge de cer-
ta ins symp tômes ou d ’une nouve lle 
poussée . Vous serez amené à le voir 

régulièrement, tous les trimestres, 
tous les six mois ou moins souvent 
si tout va b ien.

N ’hésitez pas à aborder avec lui les 
troub les que vous ressentez e t leurs 
conséquences sur votre vie de tous 
les jours.

Il pourra , en lien avec votre médec in 
tra itant, vous recommander auprès 
d ’un autre spéc ia liste (médec in réé-
ducateur, kinésithérapeute, infirmière, 
ergothérapeute , psychothérapeute , 
urologue , assistante soc ia le…).

L’infirmière, un rôle pivot

Que ce soit au cours de la période 
qui suit le d iagnostic , avec la reprise 

d’annonce, ou pour vous exp liquer 
les tra itements e t vous former à leur 

« Nous organisons chaque vendredi au CHU une journée 
pour permettre aux patients de rencontrer tous les intervenants 
sur la SEP. C ’est un moment très riche d’échanges au cours 
duquel ils partagent des astuces pour pallier les symptômes, 
expriment leur souffrance et apprennent de ceux qui ont plus 
de recul à relativiser. »
 Kame l Nafti, cadre de santé au C HU de Lyon.

parole d’infirmier
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Le médecin traitant, 
pour sa disponibilité

Le médec in tra itant ou médec in géné-
ra liste sera informé régulièrement 
par votre neurologue (compte-rendus 
des consulta tions, prise en charge 
des poussées…). N ’hésitez pas à le 
tenir informé e t à partager avec lui 
les informations en votre possession ; 
ce la fac ilitera votre prise en charge .

Le médecin de médecine 
physique et de réadaptation 
(M PR), pour préserver 
vos capacités physiques

Le MPR intervient pour é tab lir un 
programme de rééducation dont l’ob-
jec tif est de préserver au maximum 
vos capac ités physiques, votre motri-
c ité et votre autonomie fonctionne lle . 
Il vous accue ille soit dans son cab i-
ne t, soit dans un centre ou dans un 
service spéc ia lisé de façon à réa liser 
un b ilan très comp le t. Au cours de 
ce b ilan, il réa lise un entre tien pour 
éva luer les troub les et les gênes res-
sentis dans vos ac tivités courantes. 
L’examen clinique détermine le niveau 
de d ifficulté physique et vous permet 
d ’en comprendre le mécanisme .

mode d ’administra tion, l’infirmière 
est à vos côtés.

Posez-lui des questions si des points 
ne sont pas c la irs, exprimez-lui vos 
inqu i é tud es ,  e t d é crive z-lu i l es 
troub les que vous ressentez… E lle 
pourra vous donner des conse ils 
pour réduire les e ffe ts seconda ires 
du tra itement, revoir avec vous le 
geste d ’auto-injec tion, vous a ider à 
amé liorer votre qua lité de vie au quo-
tid ien et à parler de la ma lad ie et des 
symptômes à votre entourage .

L’infi rmière, 
votre fi l d’ariane 
L’infirmière a une place 
centrale dans l’accompagnement 
de la maladie. De l’annonce de 
diagnostic au suivi des traitements 
de fond, elle vous suit à chaque 
étape de votre parcours. C ’est une 
personne sur laquelle vous pouvez 
vous appuyer. N’hésitez pas 
à lui exprimer vos inquiétudes 
et à lui poser toutes les questions 
si des points ne sont pas clairs. 

 ce qu’il faut retenir
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L’assistante sociale, 
un partenaire administratif

En lien avec l’équipe soignante , l’as-
sistante soc ia le , spéc ia lisée dans les 
questions méd ico-soc ia les, va é tu-
d ier avec vous les démarches de 
demande d ’a ide e t de reconna is-
sance soc ia le de la ma lad ie .

E lle peut contacter les interlocuteurs 
concernés (par exemp le , le médec in 
du trava il), remp lir des dossiers, obte-
n ir d es a id es comme la prise en 
charge à 100 % et la reconna issance 
du statut de trava illeur hand icapé , et 
vous a ider à aménager votre situation 
professionne lle (aménagement des 
hora ires, mi-temps thérapeutique , 
adap ta tion du trava il e t des locaux 
professionne ls, rec lassement…).

Le kinésithérapeute, 
un allié du quotidien

En faisant appel à des méthodes spé-
cifiques, le kinésithérapeute vous aide 
à mettre en œ uvre des stratég ies de 
compensation. Il aborde avec vous 
des règ les d ’hyg iène de vie et vous 
apprend des exercices que vous pour-
rez ensuite répéter chez vous. Chaque 
séance est systématiquement adap-
tée en fonction de votre état le jour de 
votre visite au cab inet ou au centre 
de rééducation.

Tous les kinésithérapeutes ne sont 
pas spéc ia lisés dans la SEP. Votre 
neuro logue ou votre MPR pourra 
vous orienter vers des kinésithéra-
p eutes ave c lesque ls il trava ille 
hab itue llement.

La rééducation, un traitement à part entière 
La rééducation fait partie intégrante de la prise en charge de la SEP, 
en complément des traitements. E lle fait intervenir différents spécialistes : 
médecin de médecine physique, kinésithérapeute, ergothérapeute, etc.
La rééducation doit être la plus précoce possible afin de préserver 
l’autonomie et la qualité de vie. L’évaluation de vos besoins 
par un médecin de médecine physique permet de bâtir un programme 
personnalisé. Outre des exercices de rééducation, des massages 
et mouvements doux, pour préserver la masse musculaire, peuvent 
être intégrés à votre programme.

 ce qu’il faut retenir



32

COMMENT APPRÉH ENDER L A SEP

(ma isons départementa les des per-
sonnes hand icapées, psychologues, 
assistantes soc ia les…) qui s’asso-
c ient pour amé liorer la prise en 
charg e d es p a tients . En re la tion 
constante , ils assurent la coord ina-
tion et la continuité des soins. Chaque 
pa tient peut a insi béné fic ier d ’une 
prise en charg e a d a p té e à ses 
besoins tant sur le p lan de l’éduca-
tion à la santé , que des soins e t du 
contexte psychosoc ia l.

Par exemp le , le médec in tra itant du 
pa tient est en re la tion d irec te avec 
le médec in hosp ita lier qui l’a soigné 
e t qui lui dé livre son tra itement : ils 

E lle peut éga lement obtenir des a ides 
d iverses tout au long de l’évolution 
de votre ma lad ie (transport assisté , 
pension d ’inva lid ité , a llocation Adulte 
Hand icap , a ides au logement, e tc .).

Les réseaux de santé S E P, 
pour réunir les compétences

Des réseaux de santé se sont consti-
tués en Franc e d ans un c erta in 
nombre de zones géographiques. Ils 
regroupent des professionne ls de 
santé spéc ia lisés dans la SEP (méde-
c ins généra listes, médec ins spéc ia-
listes, pharmac iens, infirmiers, kiné-
s ithéra p eu tes…), a ins i que d es 
ac teurs du sec teur méd ico-soc ia l 

« L’assistante sociale est un partenaire très important. 
Grâce à elle, le patient peut maintenir son activité 
professionnelle dans un cadre optimum. J’ai l’exemple 
d’une caissière 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 
à qui l’on a proposé de devenir formateur… d’aiguilleurs 
du ciel. Plus le patient maintient une vie « normale », 
mieux il gère sa maladie. »
 Kame l Nafti, cadre de santé au C HU de Lyon.

parole d’infirmier
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partagent e t s’échangent toutes les 
informa tions le concernant grâce au 
dossier méd ica l partagé (DMP), un 
dossier numérique p arta g é entre 
les d ifférents intervenants du réseau 
ou tout simp lement par l’envoi de 
comp tes-rendus (CR) d ’hosp ita lisa-
tion e t de consulta tion.

Et encore d’autres 
professionnels…

O L ’uro logue : troub les urina ires , 
troub les sphinc tériens.
O Le sexologue : troub les de l’érection 
chez l’homme , douleurs et a ltérations 
de la sensib ilité chez la femme .

O Le psychologue ou le neuro-psycho-
logue : accep ta tion de la ma lad ie , 
re lations avec l’entourage , d ifficul tés 
de mémoire , d ’attention, de concen-
tration.
O Le psychiatre : troub les de l’humeur, 
dépression.
O L’orthophoniste : troubles de la parole, 
de la voix et de la déglutition.
O L’orthop tiste : troub les de la vision 
e t rééduca tion ocula ire .
O L’ergothérapeute en cas de hand i-
cap moteur.
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« Il y a deux ans, on m’a annoncé que j’avais 
une SEP. Ça a rebattu les cartes de ma vie, 
mais aujourd’hui, je m’aperçois qu’elle 
n’est pas devenue une vie toute noire, 
elle a toujours sa richesse. Je gère mieux 
les symptômes, j’ai pris le dessus, et accepte 
cette nouvelle réalité. »

 Agnès, 30 ans.
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Vous avez des « coups de pompe » 
dans la journée ? Vous avez l’impres-
sion de vous fa tiguer p lus qu’avant 
pour un e ffort de la même na ture e t 
de récupérer moins vite ?

Pas étonnant… Toutes les personnes 
ayant une SEP le ressentent, le d isent 
et évoquent les conséquences qu’e lle 
a sur la vie familia le , professionne lle 
e t soc ia le . Symp tôme très fréquent, 
la fatigue définit des états physiques 
ou psychiques, qui ont en commun 

d ’ê tre invisib les e t sub jec tifs. Par-
lez-en à votre neurologue qui pourra , 
après avoir dé terminé son orig ine , 
vous proposer une prise en charge 
adap tée .

Vous pouvez ressentir 
différentes formes de fatigue :

O une fatigue normale, appara issant 
après l’e ffort. Dans ce cas, e lle n’est 
pas forcément liée à la ma lad ie ma is, 
ayant une SEP, vous pouvez ressentir 
une fa tigue d isproportionné e p ar 

La fatigue, une composante 
à intégrer dans votre vie

Vivre avec votre SE P au quotidien, c’est essayer de vivre le plus 
normalement possible et d’éviter que vous ne soyez trop isolé 
et replié sur vous-même.

Votre vie ne doit pas s’arrêter mais se transformer 
en s’adaptant aux symptômes de la maladie.

TRAITER LES SYMPTÔMES

Pour vivre avec une SE P, il faut que les symptômes de la maladie 
soient pris en charge et traités. D’une personne à l’autre, ces symptômes 
sont différents. Ils apparaissent au moment des poussées pour disparaître 
plus ou moins complètement 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 ce la, il est important de les cerner et d’en parler.
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veuses se me ttent à trava iller pour 
compenser les lésions. C et excès de 
d é p ense ré quisitionne b e aucoup 

rapport à l’ac tivité que vous avez 
e ffec tuée . Vous pouvez a lors d imi-
nuer ou même éviter de ressentir une 
sensa tion de fa tigue aussi intense 
en adaptant votre effort à votre capa-
c ité physique . Le fa it de b ien dormir 
ensuite vous a idera aussi.

O Une fatigabilité, liée à la SEP donc 
aux troub les de la conduc tion ner-
veuse . Davantage de ce llules ner-

Soyez à l’écoute de votre corps 
pour ne pas dépasser vos limites. 
La fatigue peut limiter les actions 
mais ne la laissez pas vous isoler.

 ce qu’il faut retenir

« 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 à me concentrer. J’ai l’impression d’être faible 
physiquement et d’avoir perdu une sorte d’endurance 
psychique et intellectuelle. Je me sens las. »
 Damien, 36 ans.

parole de patient

« Contre les troubles de l’équilibre, il faut apprendre à marcher 
sans regarder ses pieds. Contre les troubles de la fatigue, 
nous recommandons surtout de faire du sport : d’abord 
pour s’entraîner à l’effort puis pour avoir une fatigue saine 
qui régule le sommeil, perturbé par l’anxiété. »
 Marie-Hé lène C olpaert, cadre de santé à la P itié-Salpêtrière, Paris.

parole d’infirmière
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d ’énerg ie . Le me illeur moyen d e 
l ’éviter est d ’a lterner les périodes 
d ’activité avec les périodes de repos 
perme ttant de récupérer.

O Une fatigue psychologique ou une 
sensa tion de déprime . Vous ê tes 
triste , vous avez perdu votre appétit, 
vous dormez ma l, vous ê tes moins 

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

Pour lutter contre ses effets : 

O   prenez des douches ou des bains tièdes ou froids,
O   faites des bains de pieds d’eau glacée,
O   consommez une boisson très fraîche, tout particulièrement 

avant de réaliser un effort,
O   ne vous exposez pas en plein soleil,
O   utilisez l’air conditionné si besoin.

Certaines substances sont sources de fatigue : 

O l’abus d’alcool ou d’excitants (café, thé...),
O  les médicaments induisant des effets de somnolence 

(antidouleurs, corticoïdes…).

Une bonne hygiène de vie est essentielle :

O respectez votre temps de sommeil,
O mangez équilibré et prenez garde à l’excès de poids,
O ayez une activité physique proportionnée à vos capacités physiques,
O offrez-vous des temps de repos et de relaxation,
O priorisez vos activités pour vous aider à mieux gérer votre temps,
O faites-vous plaisir !

S’aider et être aidé :

O  n’hésitez pas à demander de l’aide et ne refusez pas si quelqu’un 
vous propose de vous rendre service,

O  organisez votre espace de vie pour simplifier les déplacements 
et ne pas multiplier les efforts qui pourraient être évités.

 à savoir
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Se retrouver confronté au fa it que l’on 
a une maladie chronique est une expé-
rience traumatisante. Vous venez d’ap-
prendre que vous avez une SEP : c’est 
un bouleversement dans votre vie qui 
entraîne inévitablement des répercus-
sions émotionne lles et des remanie-
ments psychiques. Durant ce trava il 
intérieur, la dépression peut survenir 

de manière réactionne lle . E lle n’est ni 
une faiblesse, ni une tare, ni une faillite 
de la volonté ma is une ma lad ie à part 
entière . La dépression se manifeste , 
entre autres, comme un mal-être psy-
cholog ique qui est parfois confondu 
avec d ’autres troub les, comme les 
troubles anxieux. Certains symptômes 
sont toutefois très évocateurs : mod i-

sûr de vous… autant de troub les qui 
peuvent évoquer une grande anxiété 
ou peut-ê tre même une dépression. 
Ne restez pas dans cet état, parlez-en 
avec votre médec in qui pourra vous 
a ider e t vous soulager en vous don-
nant quelques conseils simples, éven-
tue llement un tra itement méd icamen-

teux ou b ien encore vous proposer 
de suivre une psychothérap ie .
Tout symptôme de fatigue peut aussi 
être en re lation avec une autre cause 
méd ica le indépendante de la SEP, 
comme une infec tion par exemp le , 
qui doit ê tre tra itée .

La dépression, une maladie fréquente

« Quand nos patients ont une soirée programmée ou qu’ils ont 
au contraire un coup de chaud de façon imprévue comme 
un phénomène 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 à peine tiède durant dix minutes. 
Cela suffit à faire baisser la température du corps de 1 à 1,5 °C 
et diminuer l’impression de fatigue en améliorant l’endurance : 
ils pourront ainsi passer une bonne soirée. »
 Christe lle Deymié, cadre de santé au C HU de Toulouse.

parole d’infirmière
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Le psychiatre, 
un vrai partenaire

Il est l’interlocuteur spéc ia liste : parce 
qu’il est à même de fa ire les pres-
crip tions méd icamenteuses néces-
sa ires e t de les a juster en fonc tion 
de l’évolution de votre état, ma is aussi 
parce qu’il offre un espace de parole 
privilég ié .

Guérir de la dépression, 
c’est possible

La prise en charge de la dépression 
repose sur un tra itement méd icamen-
teux antidépresseur. De nombreuses 
molécules sont aujourd ’hui d ispo-
nib les. Il sera choisi en fonc tion des 
symp tômes, de leur intensité e t de 
leur durée . Comme pour tout autre 
tra itement, tenez-vous-en scrupuleu-
sement à la prescription du médec in.
Le tra itement p ar antid é presseur 
pourra ê tre comp lé té , se lon les cas, 
par une prise en charge non méd i-
camenteuse te lle qu’une psycho-
thérap ie .
Contra irement à d ’autres troub les 
psychiques, la grande ma jorité des 
dépressions guérissent si e lles sont 
b ien tra itées e t suffisamment long-
temps.

fications de l’humeur, incapac ité à 
prendre du p la isir, désintérêt, démo-
tivation, sentiment de déva lorisation, 
idées noires voire parfois des idées 
suic ida ires…

Le danger est d ’attribuer à tort ces 
signes à la SEP (qui, par l’atte inte du 
système nerveux centra l, peut déré-
guler les émotions) e t de ne pas 
prendre en charge la dépression. Il 
est donc très important qu’un d ia-
gnostic soit posé .

Si vous présentez un de ces symp-
tômes e t en p articu lier p lus ieurs 
d ’entre eux, parlez-en à votre méde-
c in. Il vous adressera à un psychiatre . 
Tra iter la dépression est primord ia l 
pour amé liorer votre é ta t généra l.

La dépression est une maladie 
à part entière et même si elle est 
plus fréquemment retrouvée 
chez les patients ayant une maladie 
chronique elle nécessite une prise 
en charge spécifique.

 ce qu’il faut retenir
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Ils sont à la fois une conséquence 
physiolog ique de la SEP e t la mani-
festa tion d ’un processus psycholo-
g ique d ’adaptation. En effet, l’atte inte 
du système nerveux c entra l p eut 
dérég ler vos émotions, vous fa isant 
passer d ’un état à l’autre sans ra ison 
préc ise . À ce la s’a joute b ien sûr un 
contexte de tension e t de boulever-
sement lié à l’arrivée de la ma lad ie 
dans votre vie . Contexte duque l na is-
sent des émotions variées traduisant 
des é tapes psycholog iques norma-
les, na ture lles, huma ines.

Il arrive donc souvent d ’osc iller d ’un 
état à l’autre , de regagner confiance 
puis de craquer, de douter et de pré-
férer s’isoler par moment. C e la per-
turbe souvent votre entourage qui ne 
sa it pas comment s’y prendre . 

Ils ne doivent pas ê tre confondus 
avec les symp tômes de la dépres-

sion. Pour ce la , la part des choses 
pourra ê tre fa ite par le psychia tre . 

Les états émotionnels 
que vous pouvez ressentir : 

O Le déni : forme de rejet de la maladie 
qui se manifeste par des réactions de 
fuite.
O L’agressivité : manifestée envers ses 
proches ou ses collègues, elle permet 
de projeter sur l’autre notre angoisse .
O L’injustice : on se demande « pour-
quo i mo i ? » , se  sen t an t p arfo is 
comme persécuté .
O Le sentiment d’échec : on se sent 
coup a b le d ’ê tre  tomb é ma la d e , 
comme si c ’é ta it la conséquence 
d ’une vie dans laque lle on n’est pas 
capab le de réussir.
O L’inhibition : on se rep lie sur soi.
O La sidération : on se retrouve « sans 
voix » face à ce qui nous arrive .
O La retenue : on s’empêche de cra-

Les troubles émotionnels

Ce sont lorsqu’elles nous dominent que ces émotions ou ces humeurs génèrent 
le plus de mal-être. Mais il est possible de les apprivoiser. En commençant 
par accepter qu’elles se manifestent et qu’elles sont liées à la maladie. 
Les professionnels de santé connaissent ces troubles. Par conséquent, 
il est possible de se tourner vers eux et d’être accompagné.

 ce qu’il faut retenir
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Les troubles sexuels

quer pour rester d igne e t ne pas 
inquié ter les autres.
O Le soulagement : en pouvant mettre 
un nom sur ce qu’on a , on y voit enfin 
p lus c la ir.

La SEP bouscule parfois aussi notre 
sexua lité . Tout d ’abord , e lle peut 
entra îner des désagréments phy-
siques. E lle peut éga lement engen-
drer des gênes e t des peurs : peur 
du regard de l’autre , manque de 
confiance en soi dû à une d iminution 
des capac ités physiques. La sexua-
lité peut aussi se fa ire p lus rare du 
fa it de la fa tigue .

Les manifestations possibles : 

O Chez la femme :

- Sécheresse vag ina le .
- D ifficultés à atte indre l’orgasme car 
le vag in e t le c litoris sont soit moins 
sensib les qu’avant, soit trop sensib les 
e t donc douloureux.

O Chez l’homme :

- D ifficultés à avoir ou à ma intenir 
une érec tion.
- D ifficulté à a tte indre l’orgasme : il 

O L’impression d’exister davantage : 
on prend davantage consc ience de 
qui on est, de notre va leur e t de la 
va leur de la vie .

ne survient pas ou d iffic ilement et ne 
procure  p lus au t an t d e  p l a is ir 
qu’avant.

O Chez l’homme et la femme :

- Une moins grande envie de fa ire 
l’amour (ba isse de la lib ido).
- Une fa tigue trop importante fa isant 
renoncer.

Plusieurs solutions existent 
pour remédier à ces troubles : 
traitements médicamenteux, crèmes 
lubrifiantes… N’hésitez pas à 
consulter votre médecin. 
Si nécessaire ou souhaité, il pourra 
vous diriger vers un urologue 
ou un sexologue.

 ce qu’il faut retenir
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- U n e  tro p  g ra n d e  c on tr a c t i on 
mus c u l a ir e  ou  a  c on tr a r i o un e 
tro p  gra n d e  d é t e n t e ,  p rovo q u a n t 
d a ns l e s d e ux c a s d e s d i f f i c u l t é s 
p our c er t a in e s p os i t ions .
Les troub les sexue ls p euvent auss i 
ê t r e  s e c o n d a i r e s  à  d ’ a u t r e s 

Ils sont très fréquents au cours de la 
SEP, puisque les systèmes urina ires 
e t intestinaux sont d irec tement sous 

trou b l e s (d e  l a  v e ss i e ,  tre m b l e-
m e n ts ,  s p a s t i c i t é …) ou l i é s a u 
con t ex t e  psycho-a f f e c t if (é p isod e 
d é press if , mauva ise es t ime d e so i , 
ou b i e n e n c ore  q u a n d  l e  p art e-
n a ire  t i e n t  a uss i un rô l e  d e  so i-
gnan t) .

le contrôle du système nerveux cen-
tra l. Ils sont aussi très pénib les soc ia-
lement et souvent tus. Pourtant, il est 

Les troubles urinaires et intestinaux

Ce que vous pouvez faire : 

O Vous installer confortablement : trouvez la position dans laquelle 
votre corps se détend ou ne demande pas trop d’efforts. Pensez à utiliser 
des oreillers pour vous caler confortablement.
O Parler à votre partenaire : dites-lui si certaines zones sont trop 
ou pas assez sensibles. Vous pouvez chercher ensemble d’autres zones 
érogènes sur votre corps.
O Vous détendre : prenez un bain chaud si votre corps est trop contracté. 
Demandez à votre médecin qu’il vous prescrive un médicament 
décontractant, à prendre avant de faire l’amour.
O Passer aux toilettes : prenez le temps d’y aller avant si vous craignez 
les pertes urinaires pendant le rapport.
O Développer votre sensualité : vous pouvez explorer d’autres façons 
de faire l’amour. Gardez à l’esprit le fait que la sexualité n’est pas 
une compétition et qu’elle n’implique pas nécessairement d’atteindre 
l’orgasme pour être satisfaisante.
O Garder votre calme : ne paniquez pas en cas de panne, messieurs. 
Cela ne signifie pas que vous ne pourrez plus avoir d’érection. La peur 
de ne pas en avoir peut tout simplement l’empêcher.

 à savoir
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tout à fa it possib le de reméd ier à 
leurs symptômes et de retrouver une 
vie libérée de ces préoccupations et 
de ces désagréments qui peuvent 

conduire à réduire considérab lement 
la vie soc ia le , perturber la vie per-
sonne lle et intime , ou encore rompre 
avec le trava il.

« Je suis prise d’envies pressantes. Souvent, quelques 
gouttes sortent avant même que je ne sois arrivée aux WC . 
Mais quand j’y suis, je lutte pour que ça sorte. Je finis par 
faire pipi mais par petites saccades… Avec la sensation 
de n’avoir pas tout vidé. »
 Paola , 40 ans.

parole de patient

Les troubles urinaires peuvent 
prendre plusieurs formes :

O L’incontinence urinaire par impé-

riosité : l’envie est pressante e t sou-
vent accompagnée de pertes, car la 
vessie trava ille trop .

O La dysurie : l’évacuation des urines 
est d iffic ile , car le sphinc ter vésica l 
a du ma l à se re lâcher.

O La pollakiurie : les mic tions sont 
trop fréquentes (p lus de 8 par jour, 
pour 1,5 l de boissons bues).

O La rétention urinaire : la vessie ne 
se vide pas, ou p lus généra lement 

Ne pas boire en pensant que cela 
atténuera le problème est une idée 
à combattre. S’hydrater est 
essentiel. Buvez 1,5 litre par jour 
(eau, jus de fruit…). 
Évitez les boissons diurétiques 
(café, thé, alcool…). Et pensez 
à vider votre vessie avant d’aller 
vous coucher.

 ce qu’il faut retenir

pas comp lè tement. Le résidu mic-
tionne l peut donner lieu à des pertes 
urina ires, insensib les, pouvant sur-
venir de jour comme de nuit.
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Pour un même symptôme, il peut y avoir des causes mécaniques 
très différentes. Aussi, votre neurologue vous prescrira un bilan 
pour déterminer ce qui les provoque. Ce n’est qu’après, seulement, 
que sera évoqué le traitement.
O L’incontinence urinaire provoquée par une hyperactivité de la vessie 
pourra être jugulée par un traitement médicamenteux. La toxine botulique 
est aussi une solution pour y remédier.
O La dysurie ou difficulté à uriner se traite par médicaments qui facilitent 
l’ouverture du sphincter en le décontractant.
O La rétention urinaire a pour remède l’autosondage. 
Ce geste redouté est pourtant d’une efficacité implacable et indolore. 
Les sondes d’aujourd’hui sont à usage unique, en matériau humidifié 
d’eau et très simple d’usage.
O La chirurgie n’est envisagée qu’en dernière intention, uniquement lorsque 
les traitements cités n’ont pas apportés suffisamment de résultats.

 à savoir

O L’infection urinaire : e lle n’a pas 
toujours les signes qu’on lui a ttribue 
communément, douleur e t p icote-
ments en particulier. Soyez interpe llé  
par ses signes ind irec ts que sont 
l’odeur, les urines troub les, l’augmen-
ta tion du nombre d e mic tions ou 
encore une fa tigue p lus importante 
que d ’hab itude . 

Les troubles intestinaux se 
traduisent essentiellement par :

O La constipation : ce lle d ite de tran-
sit (les matières ingérées progressent 

très lentement dans l’intestin), et ce lle 
d ite termina le (le sphinc ter ana l ne 
se re lâche pas. Il b loque a lors les 
se lles pourtant prê tes à ê tre éva-
cuées).

O L’incontinence (plus rare) : la sensa-
tion de besoin n’est plus présente. Les 
selles s’accumulent dans le rectum, 
pouvant se solidifier et créer un féca-
lome, souvent à l’origine de diarrhées.
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Une évaluation des troubles 
est possible et souhaitable. 
E lle est généralement faite 
par un neuropsychologue.

 ce qu’il faut retenir

Vous perdez le mot que vous vous 
apprê tiez à prononcer, oub liez le 
début d ’une conversation, ne parve-
nez pas à rester a ttentif à ce que 
vous ê tes en tra in de fa ire… ce sont 
autant de traduc tions possib les de 
troub les, d its de la cognition, souvent 
d iffic iles à d é te c ter. En prendre 
consc ience est dé licat. Les vivre est 
souvent angoissant, d ’autant que 
l’angoisse augmente les e ffe ts de 
ces troub les. C es a ltéra tions cogni-

Les troubles de la concentration 
et de la mémoire

tives sont liées à la SEP : la pertur-
bation créée par les lésions présentes 
dans le système nerveux centra l en 
est à l’orig ine .

Comme dans les troubles urinaires, un bilan est impératif avant de débuter 
un traitement, très différent selon les cas :
O En cas de constipation de transit : laxatifs si la modification 
du régime alimentaire (supplémentation en fibres) et la bonne hydratation 
(1,5 litre quotidien) ne suffisent pas.
O En cas de constipation terminale : traitement médicamenteux 
décontractant pour décrisper l’anus, lavements en cas de fécalome.
O En cas d’incontinence : traitement médicamenteux pour réduire 
l’hyperactivité du côlon et tampons obturateurs (tampons adaptés 
au rectum ressemblant aux tampons hygiéniques pour menstruations).

Le saviez-vous ?
L’activité physique procure beaucoup de bienfaits sur les troubles 
intestinaux, tout particulièrement la constipation de transit. À pratiquer 
selon ses possibilités physiques et selon ses goûts. Faites une activité 
qui vous procure du plaisir : ses bénéfices n’en seront que plus grands !

 à savoir
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Il n’y a pas de mé thode pour parler 
de sa ma lad ie . La déc ision de vous 
exprimer vous appartient, tout comme 
les informa tions que vous estimez 
pouvoir confier. La confiance est pour 
ce la nécessa ire .
Il semb le que , dans une grande ma jo-
rité des cas , les pa tients e t leurs 
proches arrivent à parler de la ma la-
d ie . « C ’est b ien le conse il qu’on leur 

donne , préc ise Christe lle Deymié , 
cadre de santé au C HU de Toulouse . 
C ar au fur e t à mesure de l’évolution 
de la ma lad ie , comment fa ire pour 
partager ses peurs, ses doutes ? En 
fa it, l’entourage familia l fa it partie du 
tra itement, c ar il a c comp a gne e t 
entoure le ma lade . C ’est important 
pour les patients de pouvoir d ire sans 
se justifier qu’ils sont fa tigués. »

VIVRE LA MALADIE AU QUOTIDIEN

Apprendre à exister avec sa maladie, devenir moins anxieux, s’adapter 
et vivre normalement… Ce la ne se fait pas du jour au lendemain. 
Mais n’oubliez jamais que reprendre les commandes et continuer 
à construire sa vie est possible. Les différents états émotionne ls 
par lesque ls vous pouvez passer sont nature ls. Encore une fois, ils reflètent 
votre adaptation et la façon dont progressivement vous intégrez la maladie 
à votre vie. A insi, vous forgez à votre rythme un nouve l état d’esprit, 
grâce auque l vous redevenez acteur de votre vie.

Dialoguer avec son entourage

parole de patient

« J’en ai beaucoup parlé à mon compagnon… Au début, j’essayais 
de cacher ça le plus possible par crainte que mon entourage 
ne s’éloigne. Mais je me suis rendu compte que c’était en le 
cachant que j’arrivais à des seuils où ça n’allait pas physiquement 
et psychologiquement. C ’est difficile de trouver le bon équilibre 
pour partager avec son entourage sans le noyer. 
Aujourd’hui, j’ai aussi appris à dire quand ça va bien. »
 Auré lie, 27 ans.
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Avec les enfants

L’expérience montre qu’il faut ve iller 
à ne pas être intrusif. Comme Agnès, 
qui a trouvé un équilibre : « Mon fils 
veut savoir ma is en même temps, il a 
beaucoup de ma l à en parler, donc 
on en parle vraiment quand il se passe 
que lque chose d ’important ».

Christe lle Deymié préc ise : « Tout 
dépend de leur demande , rien ne 
sert d e brusquer les choses . En 
revanche , dès lors qu’il y a une ques-
tion, il est important d ’y répondre ». 
Attention à l’effet boomerang du jeune 
à qui on a caché la ma lad ie e t qui 
l’apprend après que lques années. 

« Ils en veulent a lors à leur parent 
ma lade de leur avoir caché la vérité . »
Au cours de la vie quotidienne, les 
répercussions de la SEP en termes 
de relations humaines ne sont souvent 
pas fac iles à vivre . L’impression de 
ne pas être compris, que les autres 
ne perçoivent pas b ien ce que vous 
ressentez , le sentiment que vous êtes 
fina lement assez seul face à cette 
maladie . Autant de situations qui peu-
vent vous rendre irritab le e t vous 
conduire à vous isoler. Pourtant, par-
ler, si possible calmement est le moyen 
le p lus sûr de retrouver l’apa isement. 
Votre entourage doit aussi s’adapter 
à cette nouve lle réa lité . 

Enfants : que dire ? 
« Le premier des conseils : on le dit quand on se sent soi-même 
prêt, c’est-à-dire quand on est prêt à recevoir les angoisses 
de son enfant, à répondre à ses questions sans pleurer. 
Pour les petits, on peut dire : “ parfois, maman se sent fatiguée, 
de temps en temps je suis obligée d’aller à l’hôpital, mais je suis 
accompagnée et traitée ”. Pour les adolescents, on conseille 
de laisser traîner des livres spécialisés qui savent aborder le sujet 
pour eux. On découvre souvent que les enfants peuvent être une 
formidable source de courage. »

Marie-Hé lène C olpaert, cadre de santé à la P itié-Salpêtrière, Paris.

parole d’infirmière
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Si vous n’avez pas de gêne particu-
lière , il n’y a aucune ra ison que vous 
modifiez votre activité professionnelle , 
d ’autant que trava iller le p lus long-
temps  possib le permet de conserver 
des re la tions soc ia les essentie lles 

pour votre équilibre psycholog ique . 
C ependant, certa ins symptômes peu-
vent rendre votre mé tier particuliè-
rement d iffic ile e t pénib le (troub les 
visue ls, moteurs, cognitifs…). Et cer-
ta ines contra intes peuvent aggraver 

Travailler : des moyens pour continuer

La SEP n’a pas de conséquence 
sur la fertilité et le bon déroulement 
d’une grossesse. Il n’y a de risque 
ni pour la santé de la maman, 
ni pour celle du bébé à naître.

 ce qu’il faut retenir

Futures mamans : 

O vous pourrez bénéficier d’une 
anesthésie péridurale pour votre 
accouchement, si vous le souhaitez,
O vous pourrez allaiter votre enfant, 
la seule condition étant de ne pas 
reprendre votre traitement de fond 
tant que vous allaitez.

 à savoir

Devenir parents

Envisager l’arrivée d’un enfant est tout 
à fait possible en cas de SEP. Cette 
maladie n’a tout d’abord pas de consé-
quence sur la fertilité. Par ailleurs, la 
grossesse n’a pas d’impact sur l’évo-
lution à long terme de la maladie et il 
n’y a aucun risque particulier concer-
nant la santé de l’enfant à naître.

C e la n’empêche pas de ré fléchir à 
sa déc ision de me ttre au monde un 
enfant e t de prendre l’avis de son 
neurologue pour que la maternité se 
déroule harmonieusement. L’arrêt ou 

l’a justement du tra itement de fond 
sera a lors antic ipé .

Il est important de savoir qu’il existe 
une réduction du nombre de pous-
sé es p end ant la grossesse . En 
revanche , après l’accouchement il 
peut y avoir une recrudescence des 
pousées. E lles surviennent généra le-
ment dans les trois mois qui suivent 
et sont surve illées. E lles ne sont pas 
p lus graves que les autres poussées 
et sont tra itées par corticoïdes par 
voie intrave ineuse .



49

Qu
’a

pp
el

le
-t

-o
n 

la
 S

EP
 ?

Vi
vr

e 
av

ec
 

la
 S

EP

Des solutions existent pour vous sou-
lager et vous permettre de continuer 
à trava iller.

O L’adaptation du rythme de travail.
Plusieurs sta tuts sont possib les : 
- Le temps partiel thérapeutique 

intervient à la suite d ’un arrê t de tra-
va il, lorsque le sa larié ne peut p lus 

votre fa t igue (hora ires d e trava il , 
e fforts phys iques ou sta tion d e bout 
pro long é e , c a d enc e ra p id e e t ex i-
g enc e d e rend emen t , cond it ions 
c l ima t iques t e l les que les fort es 
c h a l e urs  o u  l ’ e x p o s i t i o n  a u x 
intemp éries).

Quand le dire au travail ? 
« Tant que tout va bien, pas un mot à vos collègues. C ’est le conseil 
de prudence que nous donnons aux patients. Car après une ou deux 
absences pendant lesquelles vos collègues auront eu à reprendre 
votre charge de travail, ils ne les accepteront plus. Nous conseillons 
aussi d’en parler au médecin du travail quand réellement il faut faire 
une déclaration d’inaptitude et qu’il faut mettre en place un 
aménagement de poste, par exemple. J’ai le souvenir de ce très jeune 
patient de 25 ans, arrivé seul à l’Éducation thérapeutique.
Son travail comme chef d’équipe dans le BTP le soumettait 
physiquement à rude épreuve. Notre réunion a été une révélation pour 
lui : il envisageait une reconversion professionnelle mais a finalement 
décidé de ne rien dire à ses équipes et a continué à travailler comme 
avant. Il faut adapter la maladie à sa vie et non l’inverse. »

 Marie-Hé lène C olpaert, cadre de santé à la P itié-Salpêtrière, Paris.

parole d’infirmière

Dans le cadre de la loi sur la réduction du temps de travail à 35 heures, 
une disposition prévoit que « tout salarié atteint d’une maladie grave est en droit 
d’obtenir des autorisations d’absence pour se soigner ». 
Code du travail : Article L122-24-5

 ce qu’il faut retenir
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Est-il obligatoire de prévenir son employeur ? 
Il n’y a pas d’obligation légale. Néanmoins, le retentissement de la SEP 
sur la vie professionnelle peut nécessiter un aménagement de poste 
ou d’horaire, difficile à mettre en place sans la participation de l’employeur.
Avant d’entreprendre une démarche auprès de son employeur, il est 
recommandé de s’adresser au médecin du travail et, éventuellement, 
à une assistante sociale. Le médecin du travail est soumis au secret 
professionnel. C’est l’interlocuteur primordial avec l’employeur 
pour permettre un aménagement de poste, une adaptation technique 
ou un reclassement professionnel. 
Il informe l’employeur de ses obligations, le convainc de la nécessité 
d’adapter votre travail et l’aide à trouver des solutions. 
Il pourra activer des partenaires dans ce domaine, notamment la Maison 
Départementale des Personnes Handicapées (MDPH), le Service d’Appui 
au Maintien dans l’Emploi des Travailleurs Handicapés départemental 
(SAMETH) et l’Association Nationale de Gestion des Fonds pour l’Insertion 
professionnelle des Personnes Handicapées (AGEFIPH).

 à savoir

tenir son poste dans des cond itions 
norma les. Il perme t une reprise du 
trava il progressive soit au poste hab i-
tue l soit à un poste aménagé et peut 
durer un an maximum. Le sa la ire est 
comp lé té par les indemnités journa-
lières versées par la Sécurité soc ia le .

- La mise en invalidité (ca tégorie 1 
ou 2 de la Sécurité soc ia le) est une 
incapac ité acquise par un assuré 
soc ia l à la suite d ’une ma lad ie non 
professionne lle ou d ’un acc ident. E lle 
peut s’avérer utile pour négoc ier avec 

son emp loyeur un temps partie l e t 
nécessite la mise en p lace d ’un nou-
veau contra t de trava il. Le sa larié 
ob tient une pension de la Sécurité 
soc ia le pouvant prendre en charge 
la partie non trava illée . 

O Un aménagement du poste 

de travail. 

O Une reconversion professionnelle. 

C es processus sont bien connus des 
médecins du travail et des assistantes 
sociales. Vous pouvez demander à les 
rencontrer.
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Apprendre à dé léguer e t s’appuyer 
sur les a ides possib les font partie de 
la stratég ie à adopter pour vivre avec 
la SEP. N ’hésitez pas à sollic iter des 
a ides . E lles vous perme ttront, d e 
surcroît, de ne pas vous insta ller dans 
un système de dépendance avec 
votre entourage et de mettre vos re la-
tions familia les ou amica les à l’abri 
de la culpab ilité de fa ire peser sur 
e lles trop de responsab ilités.

Intendance

O Actes domestiques : entretien, linge , 
courses, prépara tion de repas peu-
vent ê tre ré a lisés p ar une a id e- 
ménagère . 
O Repas : des soc ié tés de portage 
peuvent vous les livrer à domic ile .
O Garde et soins des enfants : une 
technic ienne de l’intervention soc ia le 
et familia le peut assurer la continuité 
de la vie familia le .

Toilette et habillage

Les soins d ’hyg iène , la toile tte ou 
encore l’hab illage peuvent ê tre pro-
d igués par une auxilia ire de vie . 

Soins

L’infirmière peut se rendre à votre 
domic ile sur prescrip tion méd ica le . 
E lle réa lisera l’administration de votre 

tra itement, les pré lèvements b iolo-
g iques.

Aménagement du domicile

Grâce aux compé tences d ’un ergo-
thérapeute , il est possib le de réamé-
nager votre logement et de l’équiper 
d ’a ides techniques amé liorant votre 
confort (siège de douche , lit méd i-
ca lisé , poignées pour fac iliter le pas-
sage de la sta tion assise à la sta tion 
debout par exemp le).

Aménagement du véhicule

Que l’on soit conduc teur ou passa-
ger, des adap ta tions de l’hab itac le 
ou des commandes de conduite peu-
vent ê tre fa ites.

Faciliter sa vie quotidienne

Adressez-vous à la Caisse 
d’Allocations Familiales, le Centre 
Communal d’Action Sociale, 
la Maison départementale 
du Handicap ou les associations 
d’aide à domicile, pour plus 
d’informations. Ils vous aideront 
à déterminer vos besoins et vous 
indiqueront les modalités pour 
une prise en charge des frais.

 à savoir
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q u e  c e l l e s pro p os é e s p ar l e s 
banques. Ma is dans tous les cas, 
vous devrez remp lir un dossier méd i-
ca l qui perme ttra à l’assureur d ’éva-
luer le risque qu’il prend en acceptant 
votre dossier.

La convention AERAS (s’Assurer 
et Emprunter avec un Risque 
Aggravé de Santé), mise en œuvre 
depuis 2007, édicte un certain 
nombre de règles pour favoriser 
l’accès à l’emprunt. E lle rappelle 
le principe de libre choix de son 
assurance pour un particulier 
et prévoit aussi un mécanisme 
de limitation des surprimes. 
Pour en savoir plus :
www.aeras-infos.fr

 à savoir

Attention, même si une assurance n’est pas facile à obtenir quand on a une SEP, 
les informations que vous transmettez dans le dossier médical doivent être 
exactes et vous devez d’ailleurs vous engager sur l’honneur et signer 
le document.
Des informations inexactes, des erreurs ou des informations non signalées 
concernant votre état de santé peuvent faire l’objet de sanctions, même 
des années après.

 ce qu’il faut retenir

Si l’accès au créd it reste possib le , 
la d ifficulté essentie lle demeure l’as-
surance de ce prê t. En e ffe t, après 
avoir vérifié votre solvab ilité , les orga-
nismes de créd it prennent certa ines 
garanties sous forme d ’assurance , 
qu’ils proposent souvent d ’a illeurs. 
À ce tte é tape , il n’est pas rare que 
les assurances vous soient d ’emb lée 
refusées, ou que l’on vous demande 
des surprimes e t/ou que vous ne 
bénéfic iiez pas d ’une couverture suf-
fisante . Plusieurs « conventions de 
bonne conduite » des assurances 
se sont succédées. La dernière mise 
en a p p lic a tion est la convention 
AERAS.

Quoi faire ? 

Sachez que vous pouvez sollic iter 
d ’autres compagnies d ’assurance 

Souscrire un crédit bancaire
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E lles contribuent à :

O L’entretien musculaire : le sport 
perme t à la fois de se musc ler ma is 
aussi de détendre l’appare il musculo-
sque lettique sous l’action d ’une oxy-
géna tion amp lifiée . 
O Développer son mental : en d imi-
nuant l’anxié té physique , le sport 
a ide à mieux fa ire face aux situations 
stressantes. Il permet de rompre avec 
les pensées néga tives, contribue à 
vous rendre p lus ca lme .
O Restaurer une meilleure image de 

soi : le p la isir que procure la pratique 
d ’un sport, a insi que le mieux-être 
physique qu’e lle perme t, a ident à 
regagner confiance en soi. En perce-
vant éga lement les changements sur 

Faire du sport 
Trop de personnes ayant une SEP 
arrêtent le sport très tôt, parfois même 
dès le d iagnostic , de cra inte de ne 
pas y arriver ou que la ma lad ie ne 
s’aggrave . Dommage de se priver si 
tôt d ’un p la isir important au cours 
duque l on prend du temps pour soi, 
on met de côté ses souc is et que l’on 
peut partager avec d ’autres. Contra i-
rement à ce qui pouva it ê tre d it il y 
a une trenta ine d ’années, les ac tivi-
tés physiques e t sportives ne sont 
p as interd ites , e lles sont même 
recommandées.

En p lus de la d istra c tion qu’e lles 
offrent, les ac tivités physiques e t 
sportives ont de nombreux b ienfa its 
sur notre organisme . 

Quels sports ?
« Le sport est bénéfique quand il développe l’endurance et un effort 
physique continu. Le vélo, la natation, la marche à pied sont 
recommandés. Pour ceux qui ne sont pas sportifs, nous conseillons 
de pratiquer une discipline durant 30 minutes en coupant leur effort 
après 15 minutes, de s’arrêter 10 minutes, et de reprendre 15 minutes. 
Pour les sportifs, ils doivent adapter leur effort. Nous connaissons 
par exemple un rugbyman qui s’entraîne deux fois par semaine au lieu 
de trois ou un coureur de marathon qui s’est mis au semi-marathon. »
 Marie-Hé lène C olpaert, cadre de santé à la P itié-Salpêtrière, Paris.

parole d’infirmière
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votre silhouette , vous posez sur vous 
un regard d ifférent, généra lement 
p lus sa tisfa it.
O Retrouver un meilleur sommeil : le 
sport favorise un endormissement 
rap ide e t une me illeure qua lité de 
récupération. Pratiquée à hauteur de 
vos possib ilités, le sport perme t de 
réduire la sensa tion de fa tigue .
O Manger sainement : une pra tique 
physique e t sportive donne davan-
tage envie d ’avoir une a limenta tion 
sa ine e t équilibrée .

O Pratiquez une activité physique 
et sportive qui vous plaît. Inutile 
de vous imposer de courir si vous 
n’aimez pas ça.
O Votre sport doit être adapté à vos 
difficultés et à votre niveau de fatigue.
O Le sport n’est pas qu’une affaire 
de performance. Ne faites pas 
d’efforts démesurés qui vous 
conduisent à l’épuisement et sachez 
repérer les signes de fatigabilité 
(crampes ou sensation de mollets 
durs). 

 à savoir

Voyager

Les voyages ne sont pas contre-ind i-
qués. Néanmoins, il vous est conse illé 
de b ien préparer votre dép lacement 
à l’avance e t d ’ob tenir un certa in 
nombre d ’informa tions avant votre 
départ concernant votre destina tion 
et les forma lités administratives liées 
au port de votre tra itement.

Bien préparer son voyage

O Choix de la destination : décidez-vous 
en fonction de vos souhaits mais aussi 
de la façon dont vous vous sentez . 
Attention aux pays chauds, la chaleur 
é tant souvent une grande source 
d’inconfort.

O Choix de l’hébergement : si vous 
op tez pour une destina tion au sole il, 
réservez si possib le une chambre 
avec c lima tisa tion.

O Renseignez-vous sur la vaccination 

nécessaire.

O N’oubliez pas d’emporter :

- Votre tra itement pour la durée du 
sé jour. S’il doit être conservé au froid , 
prévoyez un sac isotherme pour le 
transport.
- Une attestation médicale rédigée en 
anglais par le neurologue, certifiant que 
votre état de santé nécessite la prise 
d ’un tra itement e t son transport.
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O Demandez aux hôtesses qu’e lles 
mettent votre tra itement au fra is pen-
dant la durée du tra je t, s’il nécessite 
d ’ê tre conservé a insi.

O Rafraîchissez-vous si vous partez 
dans un pays chaud . Pensez à vous 
ba igner, vous doucher à l’eau froide 
ou tiède régulièrement, et à b ien vous 
hydra ter en consommant des bois-
sons fra îches, et si possib le g lacées.

En conclusion
Vivre avec sa SEP, c’est avant tout être 
à l’écoute de soi. Vous êtes la seule 
personne à savoir ce que vous res-
sentez au quotidien, ce que vous vivez.

Alors laissez-vous le temps nécessaire 
pour bien appréhender les symptômes 
liés à votre maladie et apprendre à 
connaître vos limites. Ce travail psy-
chique est nécessaire pour envisager 
votre nouveau quotidien.

S’il est primordial de s’occuper de soi, 
il est parfois nécessaire de demander 
de l’a ide auprès de son entourage 
familial ou professionnel et de rencon-
trer des spéc ia listes, médec ins ou 
assistantes sociales, qui sauront vous 
guider pour mieux vivre votre SEP.

- Vos ordonnances (avec le nom com-
mercial et la DCI - Dénomination Com-
mune Internationale) du ou des traite-
ments suivis.
- Les coordonnées d ’un service spé-
c ia lisé en neurolog ie permettant une 
éventue lle hosp ita lisa tion.
- Les coordonnées du service méd i-
ca l de l’ambassade de France du 
pays où vous a llez sé journer.

O Confiez vos documents : en cas de 
perte ou de vol de vos documents, 
mieux vaut en avoir un doub le , qui 
pourra it vous ê tre faxé ou envoyé .

O Assurez-vous : souscrivez une assu-
rance rapatriement et, si vous voya-
gez en Europe , fa ites fa ire une carte 
d ’assurance ma lad ie européenne .

O Organisez vos déplacements : si 
vous avez besoin de services spé-
c iaux (portage des bagages e t a ide 
aux dép lacements pour arriver e t 
quitter le moyen de transport), orga-
nisez ce la au moment de l’acha t de 
votre titre de transport.

En voyage

O Gardez avec vous, en bagage à main 
(ou cabine), votre traitement injectable. 
Les douaniers vous demanderont très 
certainement de leur présenter l’attes-
tation médicale vous autorisant à trans-
porter vos médicaments sur vous.
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« À l’annonce de ma maladie, j’ai fait 
de nombreuses recherches, notamment sur 
Internet. Par la suite, lors de mes différentes 
consultations avec des professionnels, je me 
suis rendu compte qu’il fallait se méfier des 
nombreuses idées reçues et contrevérités. »

 Isabelle, 29 ans.
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La sclérose en plaques est une maladie 
contagieuse

FAUX
La SEP n’est pas une ma lad ie contag ieuse : elle ne peut pas être transmise 
par un pa tient à d ifférentes personnes de son entourage . Les ma lad ies 
contag ieuses sont, en e ffe t, des ma lad ies liées à un agent infec tieux qui se 
déve loppe au se in de l’organisme . E lles peuvent se propager à l’entourage 
de la personne ma lade , ce qui n’est pas le cas de la SEP.

Des patients associent leur SEP à un choc 
psychologique ou à un stress

VRAI ou FAUX 
C ’est une question à laque lle il est très d iffic ile de répondre , e t ce pour 
 d ifférentes ra isons :

O il n’existe pas un seul stress : il y a le stress du quotid ien e t le stress lié à 
un choc psycholog ique (décès, d ivorce , e tc .) ;

O la mesure du stress et de ses répercussions n’est pas simple, d ’autant 
que toutes les personnes ne réag issent pas de façon identique à un même 
stress. L’influence du stress sur le déve loppement de ma lad ies comme la 
SEP est un sujet très d iscuté , qui doit encore être approfond i avant  d ’apporter 
une réponse ca tégorique à ce tte question.

De nombreuses rumeurs et idées reçues circulent sur la SE P, 
maladie sur laquelle les recherches sont toujours en cours. 
Afin d’éviter les contrevérités et les contresens les plus fréquents, 
nous vous avons sélectionné, sous la forme d’un vrai / faux, 
les principales notions à connaître.
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La SEP n’est pas une maladie mortelle

VRAI
Les personnes a tte intes de SEP ont une espérance de vie proche de celle 

de la population générale. Les causes de décès des personnes a tte intes 
de SEP sont le p lus souvent les mêmes que ce lles observées dans la popu-
la tion non touchée .

La SEP se termine toujours en fauteuil roulant

FAUX
La cra inte d ’un hand icap permanent est souvent assoc iée à ce lle de la 
nécessité d ’utiliser un fauteuil roulant. Les données sur l’histoire na ture lle 
de la ma lad ie sont p lutôt rassurantes à ce suje t. En e ffe t, p lus de 80 % des 

patients après 30 ans d ’évolution sont toujours ambula toires e t n’utilisent 
pas de fauteuil roulant. Il n’en est pas moins vra i qu’un certa in nombre de 
pa tients peuvent acquérir un hand icap important. B ien que l’évolution de 
la ma lad ie à long terme soit d iffic ile à préd ire , un certa in nombre de fac-
teurs sont assoc iés à une évolution moins sévère : âge p lus jeune au début 
de la ma lad ie , fa ib le fréquence des poussées au cours des premières 
années, troub les de la sensib ilité (fourmillements) ou troub les de la vue au 
cours des premières poussées.

Les poussées sont saisonnières

VRAI
C erta ins pa tients reconna issent un carac tère sa isonnier à leurs poussées. 
Les études réa lisées à ce sujet observent une prédominance des poussées 

durant l’été ou durant l’hiver. C ’est un e ffe t qui pourra it provenir de la fré-
quence p lus grande des a ffec tions vira les pendant ces périodes, dont on 
sa it qu’e lles augmentent le risque de déc lenchement des poussées.
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La fatigue, c’est psychologique

FAUX
La fa tigue est un signe extrêmement fréquent chez les pa tients a tte ints de 
SEP : p lus des trois quarts des pa tients s’en p la ignent. C e tte fatigue a de 

multiples causes : la ma lad ie e lle-même , la fa tigue muscula ire qui survient 
aux moments d ’e fforts physiques e t qui peut imposer la mise au repos, la 
fa tigue liée au hand icap e t aux e fforts supp lémenta ires nécessa ires pour 
accomp lir une tâche ou un dép lacement, ce lle liée aux méd icaments, à 
l’anxié té e t au stress générés par la ma lad ie , ou encore à des troub les du 
somme il. Ma is la fa tigue peut éga lement ê tre un symp tôme à part entière 
de la ma lad ie e t fa ire l’ob je t de tra itements particuliers. Les personnes 
atte intes de SEP la décrivent comme une fatigue permanente , indépendante 
de l’e ffort physique . E lle est souvent ressentie d ifféremment d ’un pa tient à 
l’autre .

On peut avoir des troubles de la mémoire 
et de l’attention 

VRAI
Des é tudes nombreuses e t récentes ont montré que 50 % à 60 % des per-
sonnes présentant une SEP ont des troub les de la mémoire , de la concen-
tra tion ou de l’a ttention. C es troub les peuvent survenir tôt. Ils sont généra-
lement modérés e t d iffic iles à dé tec ter, ma is leurs répercussions sur les 
a c t iv ités d e la v ie quot id ienne e t profess ionne lle p euvent d even ir 
importantes.

L’anxié té ou une dépression peuvent augmenter ces troub les. Il est recom-
mand é d e les signaler à son médecin pour env isa g er un éventue l 
tra itement.
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Des douleurs sont souvent associées à la SEP

VRAI
Comme la fa tigue , la douleur est un symptôme fréquent au cours de la SEP. 
E lle peut survenir très précocement, dès la première poussée .

C es douleurs peuvent revê tir d ifférentes formes : il peut s’ag ir de contrac-

tures – contrac tions anorma lement importantes de certa ins musc les –, 
d ’une sensation de brûlure ou de piqûre, ou encore de spasmes.

Il est important de les signa ler à son médec in, car il existe aujourd ’hui une 
série de réponses e fficaces pour lutter contre ces symp tômes douloureux, 
dont la rééduca tion e t des tra itements méd icamenteux.

Les traitements de fond, c’est à vie 

FAUX
Il n’y a pas de durée préc ise recommandée pour les tra itements de fond 
dans la SEP. L’ob jec tif de ces tra itements est de lutter contre l’inflamma tion 
e t de ra lentir l’histoire na ture lle de la ma lad ie , de réduire le taux de pous-
sées et la progression du hand icap . Le traitement est réévalué à interva lles 
réguliers. Si l’e fficac ité du tra itement est jugée sa tisfa isante , ce lui-c i peut 
ê tre poursuivi. On a aujourd ’hui un recul de p lus de quinze ans avec les 
tra itements de fond e t un certa in nombre de pa tients continuent d ’en 
béné fic ier.

Les anesthésies sont contre-indiquées

FAUX
Une anesthésie loca le ou généra le , comme une intervention chirurg ica le 
ne présentent pas de risque particulier pour le pa tient a tte int de SEP.
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Les traitements de fond suppriment 
complètement les poussées

FAUX
Les tra itements de fond ne suppriment pas comp lè tement e t dé finitivement 
les poussées. Ils perme ttent d ’en réduire la fréquence e t la sévérité (moins 
de recours à une hosp ita lisa tion, moins de cures de corticoïdes). A insi, la 
survenue d ’une poussée ne signifie pas que le tra itement suivi n’est pas 
e fficace e t e lle ne doit pas forcément amener à l’arrê ter. Une consulta tion 
avec votre médec in peut vous permettre de fa ire une mise au point sur votre 
tra itement e t ses e ffe ts sur votre ma lad ie .

Un enfant né d’une femme souffrant de SEP 
risque de présenter des malformations

FAUX
Les enfants nés de femmes souffrant de SEP ne présentent pas p lus de 
souc is de santé que les enfants nés de mères non ma lades. Le risque de 
ma lformations f œ ta les est le même que dans la population générale. C epen-
dant, le risque pour un parent a tte int de SEP de transme ttre sa ma lad ie est 
très légèrement supérieur au risque de survenue de la SEP dans la popu-
la tion généra le . 

Les traitements de fond risquent de rendre 
les hommes stériles

FAUX
L’impact des tra itements de fond sur la fertilité des hommes atte ints de SEP 
est variable se lon les produits utilisés. C erta ins d ’entre eux sont assoc iés 
à une d iminution transitoire de la fertilité . Dans tous les cas, il est possib le 
de réa liser une congé la tion du sperme avant la mise en route du tra itement. 
Parlez-en à votre neurologue .
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Les vaccins sont dangereux

FAUX
Il est tout à fa it possib le de vacc iner une personne a tte inte de SEP. Des 
é tudes récentes ont montré qu’il n’y ava it pas de recrudescence des pous-
sées après un vacc in. C ependant, certa ins tra itements de fond contre-ind i-
quent des vacc ins vivants a tténués ou peuvent d iminuer l’e fficac ité de vos 
vacc ins. D iscutez-en avec votre neurologue , a fin d ’éva luer l’intérê t d ’une 
vacc ina tion e t choisir le me illeur moment pour la fa ire .

La contraception orale est contre-indiquée

FAUX
La prise d’une contraception orale n’a pas d ’influence sur le déc lenche-
ment de la SEP, sur la réac tiva tion des poussées ni sur le degré de hand i-
cap . De p lus, une mé thode de contracep tion e fficace (comme la p ilule) 
devra ê tre instaurée lors de la prise de certa ins tra itements de fond de la 
SEP.

La capacité à marcher peut se dégrader 
mais malheureusement il n’y a rien à faire

FAUX
Près de deux tiers des patients ayant une SEP (toutes formes confondues) 
rapportent des d ifficultés à marcher, d ifficultés qui peuvent avoir un re ten-
tissement important sur leur vie professionne lle e t leur qua lité de vie . Par-
lez-en à votre neurologue ou à votre médec in rééducateur, ils pourront vous 
proposer un programme de rééduca tion approprié , voire un tra itement 
spéc ifique .
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Tous les sports doivent être évités 
quand on a une SEP

FAUX
Aucun sport n’est contre-ind iqué chez les personnes souffrant de SEP. C er-
ta ins sports restent p lus ou moins adap tés à certa ins pa tients se lon les 
symp tômes présentés e t l’impac t qu’ils peuvent avoir sur le pa tient (par 
exemp le , la fa tigue). Il est conse illé aux personnes a tte intes de SEP de pra-
tiquer les sports qu’ils appréc ient, à cond ition que l’effort fourni ne conduise 
pas à un épuisement. Trop de patients arrêtent le sport très tôt, pour cer-
ta ins dès le d iagnostic , de cra inte de ne pas y arriver ou de voir la ma lad ie 
évoluer ; ils se privent du p la isir du sport e t de ses béné fices pour l’orga-
nisme (amé liora tion de la force muscula ire e t du souffle).
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POUR EN SAVOIR PLUS 
SUR LA SEP

« Au début de ma maladie, je ne parlais jamais 
de mes symptômes… Aujourd’hui, j’en parle 
assez facilement, ça fait partie de moi. »

Pierre, 38 ans.
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Dans différentes régions de France, les 
professionnels de santé impliqués dans 
la prise en charge de patients atteints 
de SEP se sont organisés en réseaux 
de santé dédiés à cette pathologie.
L’objectif de ces réseaux est de favo-
riser une prise en charge de qualité, 
avec équité, au plus proche du domicile 
du patient, tout en inscrivant leurs 
actions dans une dynamique régionale 
et nationale.

Pour cela, les réseaux se sont fixé pour 
mission d’organiser et de faciliter la 
complémentarité et la coordination de 
tous les acteurs de la prise en charge 
des patients.
Ils sont également centrés sur l’amélio-
ration de la santé des populations 
concernées, notamment en s’efforçant 
d’inclure la population et le maximum 
d’acteurs impliqués grâce à une appro-
che multid isc ip lina ire .

Les réseaux de santé SEP

Nom du réseau Rég ion Adresse Interne t Té léphone

Réseau 
RAPIDFR-NAT (Neurolog ie)

Franche-Comté , adna@orange .fr 03-81-61-28-99

Réseau ALSA C EP A lsace www.a lsacep .org 03 89 30 54 17

Réseau A Q UISEP 33 Aquita ine www.aquisep .fr 05-56-17-48-71

Réseau 
Neuro-SEP-AUVERG NE

Auvergne reseausepauvergne@
wanadoo.fr

04-73-15-14-45

Réseau 
Bourguignon de la SEP

Bourgogne nad ine .inthavong@
chu-d ijon.fr

03-80-29-53-97 

Réseau SEP Bre tagne Bre tagne www.neurobre tagne .org 02-99-28-37-09

Réseau Neuro C entre C entre www.reseauneurocentre .fr 02-47-77-06-45

Réseau SINDEFI-SEP Île-de-France 
sud-est

www.sinde fi.org 0810 810 981
(N° AZUR)

Réseau MIPSEP Mid i-Pyrénées www.mipsep .org 05-62-74-18-79

Réseau G-SEP Nord www.gsep .fr 03-20-49-04-04

Réseau RBN-SEP Basse-
Normand ie

www.rbn-sep .org 02-31-08-16-00

Réseau RES-SEP Haute-
Normand ie

res-sep@wanadoo.fr 02-35-89-11-65

Réseau LORSEP Lorra ine www.lorsep .org 03-83-30-27-78

Réseau PA C ASEP PA C A www.pacasep .org 04-91-42-00-96

Réseau Rhône-A lpes SEP Rhône-A lpes www.rhone-a lpes-sep .org 04-72-68-13-14

Réseau IDF ouest Île-de-France 
ouest

reseau.sep .id f.ouest@
orange .fr

01-39-21-81-30

Réseau RESEP-Loire Pays de Loire 02-40-84-60-47

Liste des réseaux de santé S E P en France
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les patients jusque dans leur rég ion, 
favoriser e t financer la recherche 
contre la SEP sont les princ ipa les 
missions des assoc ia tions.

AFS E P

Depuis 1962, l’Assoc iation França ise 
des Sc lérosés En Plaques (AFSEP), 
a pour mission de représenter e t de 
dé fendre la cause des personnes 

Pour finir, les réseaux de santé sont 
aussi le carrefour de l’information et 
de la communication sur la SEP, en 
interne et en externe, tout en acceptant 
le principe de l’évaluation et de la par-
tic ipation à l’é laboration d’outils de 
formation, de soins et de recherche.

Depuis que lques années, les réseaux 
de santé frança is suivant des patients 
a tte ints de sc lérose en p laques se 
réunissent annue llement pour mutua-
liser ou échanger leurs idées, pro-

cédures e t outils. C e groupement 
nationa l des réseaux de santé suivant 
des pa tients a tte ints de SEP a pour 
ob jec tif d e promouvoir la qua lité , 
l’innova tion e t la performance dans 
les pra tiques de santé au béné fice 
d es p a tients a tte ints d e SEP en 
France (www.reseaux-sep .org).

Vous pouvez vous rense igner ou 
adhérer au réseau de votre rég ion et 
a insi b éné fic ier de leurs a ides e t 
services.

Le rôle des assoc ia tions de pa tients 
est primord ia l pour vous a ider à vous 
ba ttre contre la ma lad ie .

Apporter de l´information sans cesse 
réac tua lisée , offrir la possib ilité de 
s´exprimer, d iscuter, échanger via 
des numéros verts, des forums ou 
des réunions, proposer des infra-
struc tures loc a les a d a p té es aux 
besoins des patients, accompagner 

De nombreux documents, brochures 
e t guides réa lisés sur la SEP ont é té 

é laborés e t sont d isponib les auprès 
de votre neurologue ou de votre IDE .

Une documentation disponible 
auprès des professionnels de santé

Les associations nationales de patients 
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des personnes atte intes de sc lérose 
en p laques.

Site Internet : www.afsep.fr

APF – Sclérose en plaques

L’APF , créée en 1933 e t reconnue 
d ’utilité pub lique , est un mouvement 
na tiona l de dé fense e t de représen-
ta tion des personnes avec un han-
d icap moteur e t de leur famille qui 
rassemb le 28 000 adhérents, 25 000 
bénévoles e t 12 000 sa lariés. 

L’APF milite ac tivement au niveau 
na tiona l e t dans tous les départe-
ments pour permettre aux personnes 
en situa tion de hand icap d ’accéder 
à une éga lité des droits e t à l’exer-
c ice de leur c itoyenne té . 

L’APF gère des services et des éta-
blissements médico-sociaux ainsi que 
des entreprises adaptées. 30 000 per-
sonnes en situa tion de hand icap e t 
leur famille béné fic ient de ces ser-
vices e t de ces lieux d ’accue il qui 
les accompagnent dans le choix de 
leur mode de vie : scolarité , forma-
tion professionne lle , emp loi, vie à 
domic ile ou en struc ture de vie col-
le c tive , a c c ès aux lo is irs e t à  la 
culture…

a tte intes de la sc lérose en p laques 
e t d e leur en toura g e , e t d e les 
accompagner. 

Re layée par ses 130 dé légués dépar-
tementaux, l’AFSEP : 

O propose écoute et soutien aux per-
sonnes ma lades e t à leurs a idants, 

O les rense igne , les représente e t 
dé fend leurs intérê ts, 

O favorise la cré a tion e t g ère d es 
struc tures e t services d ’accue il e t 
des soins pour les personnes ma la-
des les p lus dépendantes,

O forme d es a c teurs d e so ins e t 
 d ’accompagnement soit au domic ile , 
soit en é tab lissement spéc ia lisé ,

O informe sur la ma lad ie notamment 
par sa revue trimestrie lle « Fac teur 
Santé »,

O partic ipe à la recherche en lien avec 
l’ARSEP (fonda tion pour l’A ide à la 
Re cherche  sur l a  Sc l érose  En 
Plaques).

Reconnue d ’utilité pub lique depuis 
1967, l’AFSEP est éga lement agréée 
par le Comité de la charte de déon-
tologie des associations humanitaires 
faisant appel à la générosité du public. 

L’AFSEP a ffec te l’ensemb le de ses 
ressources à des ac tions en faveur 
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C e concept s’offre comme un espace 
contenant e t rassurant perme ttant 
expression et réponse aux questions 
par une série de 4 à 5 ma tinées de 
conférences tra itant de thèmes méd i-
caux, soc iaux e t psycholog iques. 

Pour plus d’informations sur les futures 
sessions consulter le site Internet : 
www.sclerose-en-plaques.apf.asso.fr

Fondation AR S E P 

Créée à l’initia tive d ’Arnaud Brune l, 
la Fondation ARSEP, reconnue d ’uti-
lité pub lique , est issue de l’Assoc ia-
tion pour la Recherche sur la Sc lérose 
en Plaques, née le 5 mars 1969, à 
l’initiative du Prof. François Lhermitte , 
du Dr. Je an Roux-D e lima l e t du 
Dr. Edmond Schuller, pour soutenir 
la recherche , seul espoir quant au 
tra itement ré e l d e la sc lérose en 
p laques.

La Fondation pour l’A ide à la Recher-
che sur la Sc lérose En P la ques 
(ARSEP) a pour ob jec tifs :

O F inancer les proje ts de recherche 
sur la sc lérose en p laques.

O Informer le grand pub lic des avan-
c é es sc ient if iques mé d ic a les e t 
thérapeutiques.

Site Internet : www.arsep.org

L’APF s’est engagée dès 1963 auprès 
des personnes a tte intes de SEP.

Au se in d e l’APF , le serv ic e APF 
Écoute Infos accompagne tout par-
ticulièrement les personnes atte intes 
de SEP e t soutient les proje ts qui 
leurs sont déd iés comme :

O Un site Interne t :
www.sclerose-en-plaques.apf.asso.fr

O Une ligne d ’écoute e t de soutien 
(anonyme , gra tuit depuis un poste 
fixe) : Écoute SEP 0 800 854 976 
pour toute p ersonne touché e ou 
concernée (familles e t profession-
ne ls) par la sc lérose en p laques , 
ouvert du lund i au vendre d i d e 
13 heures à 18 heures. 

O Un supplément bisannuel spécifique 
d e son ma g a z ine d ’informa t ion : 
« Fa ire Face SEP ». 

O Un accue il ou des ac tivités spéc i-
fiques pour les personnes touchées 
par la ma lad ie dans la p lupart des 
d é l é g a t ions d é p art e m e n t a l e s : 
groupes de paroles ou d ’échanges, 
p ermanenc e  d ’ a c cue i l ,  group e 
re laxa tion - yoga , e tc .

O D e pu is 2009 , l’APF propose un 
accue il spéc ifique aux nouveaux d ia-
gnostiqués e t leurs proches grâce à 
L’École de la SEP. 
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notresclerose.org

L’assoc ia tion Notre Sc lérose créée 
en 2007 a pour ob je c tif d e fa ire 
conna ître cette ma lad ie au p lus grand 
nombre e t de perme ttre à un maxi-
mum de personnes de s’exprimer, 
témoigner, s’informer...

C e b log ,  v éri t a b l e  p l a t e-form e 
de communica tion sur la SEP, s’en-
gage à : 

O d iffuser les témoignages sur la sc lé-
rose en p laques...

O  proposer une p lateforme convivia le 
pour parler de la ma lad ie avec op ti-
misme auprès des ma lades, de la 
famille , des proches… 

O  donner l’accès à de nombreuses 
rubriques : informa tions sur la ma la-
d ie , témo igna g es , interv iews sur 
 l’accessib ilité , le corps méd ica l… 

O offrir un service unique : c’est le seul 
lieu où l’on trouve des interviews, des 
reportages, des témoignages de per-
sonna lités, d ’artistes… en vidéo.

Site Internet : www.notresclerose.org 

LFS E P 
La Ligue Française contre 
la Sclérose En Plaques

Assoc ia tion fondée le 26 décembre 
1986 e t reconnue d ’utilité pub lique 
par décre t du 21 janvier 1997, e lle a 
pour but de fédérer toutes les actions 
en faveur de la lutte contre la sc lé-
rose en p laques, notamment : 

O d ’informer les pa tients, les méde-
c ins, le personne l soignant, le grand 
pub lic , 

O de favoriser : 
- l’a ide à la recherche sur la sc lérose 
en p laques : financement de bourses 
de recherche , forma tion de cher-
cheurs, ense ignement, a ide au fonc-
tionnement e t à l’équipement des 
labora toires de recherche , 

- l’a ide à la création, à la subvention, 
à l’administra tion d ’é tab lissements 
ayant pour ob jec tifs les soins e t/ou 
la recherche sur la sc lérose en p la-
ques, 

O de rechercher des fonds. 

O de venir en a ide aux pa tients e t à 
leur famille par la création de groupes 
de parole e t d ’a te liers mémoire . 

Site Internet : www.lfsep.com
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grâce au projet « l’École de la SEP », 
qui permet aux personnes diagnosti-
quées depuis moins de deux ans et à 
leurs proches de rencontrer d’autres 
personnes dans le même cas a insi 
que des professionnels.

Le site Web bénéficie du label HON-
C ODE. Il renvoie vers les nombreux 
sites et blogs de l’APF et notamment 
le blog juridique qui comprend des 
informations sur les droits des per-
sonnes. Une newsletter est disponible 
sur inscription.

www.arsep.org

Le site de la fonda tion pour l’A ide à 
la Re cherche sur la Sc lérose En 
Plaques (ARSEP) propose un espace 
présentant la ma lad ie , ses symp-
tômes, son  d iagnostic , son évolution 
et ses tra itements. Il propose éga le-
ment un point sur la recherche en 
cours et les actualités médicales dans 
la SEP (résumés des congrès, presse 
sc ientifique…).

www.lfsep.asso.fr

Les princ ipa les carac téristiques de 
la SEP sont présentées sur cette page 
du site de la Ligue França ise contre 
la Sc lérose En Plaques (LFSEP). 

Des sites d’informations 
médicales sur la S E P 

www.afsep.fr

Le site de l’AFSEP (Assoc iation Fran-
ça ise des Sc lérosés En Plaques), 
assoc iation de patients, propose un 
espace d’informations sur la ma lad ie 
a insi que des informa tions sur les 
droits des personnes handicapées et 
sur des questions administratives et 
juri d i ques (ressourc es ,  SEP e t 
emploi…). Une rubrique vous permet 
de consulter les questions les p lus 
fréquemment posées et auxque lles 
des réponses y sont apportées.

www.sclerose-en-plaques.apf.asso.fr

Le site de la Sclérose en plaques de 
l’Association des Paralysés de France 
informe largement sur la maladie, ses 
différents troubles, sa prise en charge, 
donne des adresses (centre de réé-
ducation, réseaux de santé, associa-
tions de patients), un agenda de confé-
renc es ,  a p port e  d e  nombreux 
témoignages sur le vécu de la mala-
die, comprend des vidéos réalisées 
par le service APF Écoute Infos. Une 
place particulière est donnée aux per-
sonnes nouvellement diagnostiquées, 

Le meilleur d’Internet, pour une recherche 
efficace de l’information en ligne
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À partir de ce tte page , vous pouvez 
consulter d ’autres rubriques exp li-
quant la ma lad ie , les lésions qui peu-
vent appara ître au cours de son évo-
lution, ma is éga lement qui font le 
point sur les tra itements e t les prin-
c ipaux axes de recherche .

Vous avez la possib ilité , en a llant sur 
le site , de taper un mot-c lé qui vous 
intéresse (par exemp le : troub les 
visue ls) e t d ’accéder  a insi à d iffé-
rentes informa tions sur le suje t que 
vous aurez choisi.

Un espace particulier s’adresse aux 
nouveaux d iagnostiqués avec la liste 
des consultations spéc ia lisées dans 
la prise en charg e d es p a t ients 
a tte ints de SEP en France e t p ar 
rég ion, e t la liste des réseaux de 
santé  SEP. Vous pouvez aussi vous 
inscrire e t partic iper au forum pro-
posé par ce site .

www.doctissimo.fr

Ma lgré les annonces pub lic ita ires 
qui s’a ffichent au fil des pages, ce 
site méd ica l destiné au grand pub lic 
contient de nombreuses informations 
sur la ma lad ie . Un dossier comp le t 
concerne la SEP : il décrit l’orig ine 
de la ma lad ie , ses carac téristiques, 
son évolution, les symp tômes e t les 
tra itements.

Des sites d’information 
sur le handicap

www.moteurline.apf.asso.fr

Ce site est un portail spécialisé sur le 
handicap moteur à destination des per-
sonnes en situation de handicap, de 
leurs familles et des professionnels qui 
les accompagnent. En ligne, vous trou-
verez des informations médicales et 
sociales sur le handicap moteur en 
France, avec notamment une rubrique 
consacrée aux droits des malades.

Des sites internationaux 
et francophones spécialisés 
dans la S E P

www.emsp.org

La plate-forme européenne sur la SEP 
(European MS plateforme) regroupe 
un certain nombre d’associations euro-
péennes de patients. Le site en anglais 
propose un agenda des événements 
(congrès…), une base documentaire 
notamment sur les traitements.

www.msif.org

Le site de la MSIF , Multip le Sc lerosis 
Interna tiona l Federa tion (Fédéra tion 
interna tiona le des assoc ia tions de 
sc lérose en p laques), présente d if-
férentes rubriques avec , notamment, 
de nombreuses informa tions sur la 
ma lad ie et ses symptômes, ma is éga-
lement des témoignages.
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www.mssociety.ca/fr

La Société canadienne de la SEP offre 
un site très comp let sur la ma lad ie à 
travers les rubriques “À propos de la 
SEP” ; “Vivre avec la SEP” ; “Recherche” 
e t “Tra itements”. Un esp a c e est 
réservé aux histoires de vie re latées 
par des patients atte ints de SEP qui 
ont adhéré à cette soc iété .

Des sites d’informations régio-
nales sur la S E P

Savoir qu’un groupe de parole ou 
une journée sur la SEP est b ientôt 
organisé dans votre rég ion, se tenir 
informé des ac tions qui sont déve-
loppées près de chez vous, partic iper 
à un événement…

Vous pourrez , en a llant sur ces sites, 
trouver des informations concernant 
les programmes e t événements sur 
la SEP dans votre rég ion. 

www.afsep.fr

Les d é l é g a t ions ré g iona l es d e 
 l’A FSEP vous commun iquent les 
man ifesta tions , les a c tions e t les 
 informations mises en p lace c lassées 
par département dans la rubrique 
“ En rég ion ”.

www.sclerose-en-plaques.apf.asso.fr

Un espace “ Actua lités ” est réservé 
à l’ensemb le des réunions, confé-
rences et manifestations organisées 
autour de la SEP.

www.arsep.org

Pour se tenir informé e t partic iper 
aux ac tions au profit de la sc lérose 
en p l a ques d ans vo tre  ré g ion , 
 l’ARSEP vous propose de consulter 
sa rubrique “ Ac tions en rég ion ”.

www.lfsep.asso.fr

La rubrique “Actua lités” vous informe 
des manifestations et fa its d ’actua lité 
concernant la SEP dans votre rég ion, 
en France , ma is aussi à l’é tranger.

Des forums et des blogs 
pour échanger

www.notresclerose.org

L’assoc ia tion, créée en 2007, a pour 
ob je c t if d e  p erme ttre  à  un max i-
mum d e p ersonnes d e s ’exprimer, 
t émo igner, s ’ in former v ia le b log 
www.notresc lerose .org . C ette p late-
forme d iffuse les témoignages, des 
reportages, des vidéos sur la sc lé-
rose en p laques, qui perme ttent aux 
personnes touchées par la SEP, à 
leur famille e t à leurs proches de 
parler de la ma lad ie . 
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Vous y trouverez :

O des témoignages c lassés par thème 
(par exemp le , « Quand il y a des tra i-
tements » ou « Quand l’entourage 
s’en mê le » ou encore « Quand le 
trava il c ’est la santé »),

O des informations sur les autres asso-
c ia tions tra itant de la SEP, a insi que 
leurs coordonnées,

Un certa in nombre d ’assoc ia tions 
imp liquées dans la SEP proposent 
un numéro à tarification spéc ia le qui 
vous permet de poser des questions 
ou de parler avec des professionne ls 
qui conna issent b ien la ma lad ie .

APF Écoute S E P

Une ligne d ’écoute , de soutien e t 
d ’orientation anonyme et gratuite est 
destinée aux patients atte ints de SEP 
e t à leurs proches. E lle est assurée 
par des écoutants psychologues, 
joignab les du lund i au vendred i de 
13h à 18h au 0 800 854 976 (gratuit 
à partir d’un poste fixe et anonyme).

O les coordonné es d ’autres b logs 
autour de la SEP.

Vous pouvez envoyer des témoignages 
avec des textes et/ou des photos par 
mail (aller dans la rubrique « Quand 
on témoigne »). Il existe une newsletter 
à laquelle on peut s’abonner. 

D ’autres forums existent : 

www.arsep.org
www.lfsep.asso.fr 

Écoute S E P

C e centre d ’appe ls que vous pouvez 
joindre au 0 810 808 953 (N° Azur) 
est destiné à a ider les personnes 
concernées par la SEP (les patients,  
leur famille e t leur entourage) e t à 
répondre à leurs questions.

Service social

L’AFSEP me t à votre d isposition un 
service soc ia l. Vous pouvez joindre 
une assistante soc ia le du lund i au 
vendred i au 0 810 803 295 (N° Azur).

Vous informer par téléphone
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Anticorps

Produits par les lymphocytes B , ils 
se fixent sur les virus ou autres bac-
téries importunes e t les para lysent 
pour fac iliter l’intervention des macro-
phages. Dans certa ines ma lad ies, 
l’organisme produit des anticorps 
qui para lysent involonta irement les 
ce llules du corps : on parle de ma la-
d ie auto-immune .

Axone

Il s’ag it du prolongement de la ce llule 
nerveuse , aussi appe lée neurone , 
qui perme t la transmission du mes-
sage nerveux d ’une ce llule à l’autre .

Démyélinisation

Processus conduisant à la destruc-
t ion d e la g a ine d e myé line qu i 
entoure e t protège les fibres ner-
veuses. Voir myé linisa tion.

Diplopie

Troub le de la vue qui consiste à voir 
doub le .

Ergothérapeute

Professionne l de santé qui propose 
des interventions visant à a ider une 
personne hand icapée à conserver 

ou à re trouver une autonomie op ti-
ma le par rapport à ses occupa tions 
quotid iennes ou hab itudes de vie .

Fibres nerveuses

Constituants des nerfs , les fibres 
nerveuses sont formées de milliers 
d ’axones.

Immunité

Il s’ag it de la protec tion assurée par 
notre système immunita ire pour pré-
ven ir ou comb a ttre les a tta ques 
microb iennes.

Inflammation

Réac tion de l’organisme face à une 
agression. E lle correspond à l’arrivée 
massive sur le lieu de l’agression de 
ce llules du système immunita ire , en 
particulier des lymphocytes e t des 
macrophages.

Influx nerveux

Ac tivité é lec trique transmise le long 
d ’un axone qui permet la conduction 
de l’informa tion nerveuse ; l’influx 
nerveux perme t a insi au cerveau de 
communiquer avec l’ensemb le de 
l’organisme .

GLOSSAIRE
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Imagerie par résonance 
magnétique (IR M)

Technique perme ttant d ’ob tenir des 
images du corps a fin de déce ler la 
ma lad ie e t sa cause . Concernant la 
SEP, les images du cerveau e t de la 
moe lle ép inière font ressortir des 
taches b lanches ou noires suivant la 
technique utilisée , qui permettent de 
loca liser la myé line endommagée .

Maladie auto-immune

Ma lad ie due , au moins en partie , à 
une a c tion anorma le du système 
immunita ire : les ce llules (lymphocy-
tes) ou les substances de dé fense 
(anticorps) s’a ttaquent sans ra ison 
à certa ins organes comme s’il s’ag is-
sa it de corps é trangers.

Moelle épinière

C ’est un fa isceau constitué de fibres 
nerveuses situées au centre de la 
colonne vertébra le . La moe lle ép i-
n ière p erme t d e transme ttre d es 
signaux nerveux du cerveau au reste 
du corps. À la périphérie de ce lle-c i, 
on trouve la substance b lanche , for-
mé e d es axones , le c entre d e la 
moe lle renfermant les corps ce llu-
la ires des neurones qui forment la 
substance grise .

Myéline

Substance formant une enve loppe 
autour des axones. La myéline permet 
aux nerfs de transmettre très rap ide-
ment l’influx nerveux et ce , jusqu’à 
360 km/h.

Nerfs

Constitués de milliers de fibres ner-
veuses, les nerfs permettent de trans-
porter les messages d ’un centre ner-
veux (moe lle ép inière ou cerveau) à 
un organe ou musc le e t de ramener 
les informa tions vers ce lui-c i.

Neurone

C e llule nerveuse contenant un noyau, 
des extensions ramifiées nommées 
d endrit es e t un pro long emen t , 
l’axone , qui transmet l’influx nerveux 
au neurone suivant ou à un musc le .

Névrite optique

Atte inte du nerf optique qui se traduit 
par des troub les de la vision, re la ti-
vement fréquents dans la SEP.

Paresthésie

Troub les de la sensib ilité à type de 
perte tota le ou partie lle de la sensi-
b ilité , d ’engourd issements, de four-
millements/picotements, de décharges 
é lec triques.
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Ponction lombaire

Acte méd ica l qui consiste à pré lever 
au niveau lomba ire à l’a ide d ’une 
seringue un échantillon de liquide 
cépha lo-rachid ien, fluide qui ba igne 
le cerveau et la moelle épinière . L’ana-
lyse de ce liquide sert, entre autres, 
au d iagnostic de la SEP.

Potentiels évoqués

Technique qui permet de mesurer la 
conduc tion de l’influx nerveux dans 
certa ins nerfs (par exemp le poten-
tie ls évoqués visue ls pour le nerf 
op tique).

Poussée

Il s’ag it soit de l’apparition de nou-
veaux symptômes ou de signes neu-
rolog iques, soit de l’aggrava tion de 
symp tômes ou de signes neurolo-
g iques préexistants, qui durent pen-
dant p lus de 24 heures, à d istance 
d’un ép isode fébrile (fièvre), de stress 
intense ou de fa tigue extrême .

Rémission

Période de latence pendant laque lle 
la ma lad ie ne se manifeste pas et ne 
s’aggrave pas.

Sclérose en plaques (S E P)

La sc lérose en p laques est une ma la-
d ie qui a ttaque la myé line , c ’est-à-
d ire l’enve loppe des fibres nerveuses 
du système nerveux centra l (cerveau 
+ moe lle ép inière).

S’il se produit une inflamma tion, la 
myé line s’ab îme à certa ins endroits 
formant a insi une c ica trice appe lée 
p laque e t déce lab le sur l’IRM.

Une fois la myé line dé tériorée , la 
transmission des informations s’effec-
tue moins rap idement et s’amenuise , 
ce qui provoque des troub les comme 
une d iminution de la vision, une d ip lo-
p ie , des fourmillements, des engour-
d issements dans les membres infé-
rieurs e t supérieurs, des vertiges…

Les causes de cette ma lad ie restent 
encore inconnues ma is la SEP n’est 
ni contag ieuse , ni héréd ita ire . C epen-
dant, les chercheurs pensent que la 
SEP pourra it ê tre liée à un dérèg le-
ment du système immunita ire qui 
a ttaquera it la myé line e t l’endom-
magera it en provoquant son inflam-
ma tion.

S E P primaire progressive

SEP qui se caractérise par une aggra-
vation des symptômes neurolog iques 
e t peu de poussées, e t ce , dès le 
début de la ma lad ie .
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Signe de Lhermitte

Sensa tion de décharge é lec trique 
parcourant le dos e t les jambes lors 
de la flexion de la colonne cervica le , 
fréquemment observée dans la sc lé-
rose en p laques.

Substance blanche

Zones du système nerveux centra l 
constituées par des fibres nerveuses 
(ou axones) entourés de ga ine de 
myé line , la couleur b lanche étant due 
à la présence de la myé line .

En revanche , on parle de substance 
grise pour les zones du système ner-
veux centra l dans lesque lles les fibres 
nerveuses ne sont pas protégées 
par une ga ine de myé line .

Syndrome d’Uhthoff

Le phénomène d ’Uhthoff correspond 
à une d iminution transitoire de la 
vision après un e ffort physique ou 
toute c irconstance responsab le d’une 
é léva tion de la cha leur corpore lle : 
ba in chaud , fièvre , cha leur extérieure 
é levée .

Système nerveux

Il assure le contrôle e t les communi-
ca tions de notre organisme . Le sys-
tème nerveux centra l ou SN C est 
composé du cerveau et de la moe lle 

ép inière . Les nerfs forment le système 
nerveux périphérique .

La SEP est une ma lad ie qui touche 
un iquement le système nerveux 
centra l.

Système immunitaire

Ensemb le des dé fenses de notre 
organisme destiné à combattre toute 
invasion microb ienne par le b ia is des 
g lobu l es b l ancs ,  composés d e 
macrophages e t de lymphocytes T 
e t B . Les macrophages ava lent les 
microbes e t les d igèrent. Les lym-
phocytes B a ttaquent les microbes 
en fabriquant des anticorps ; les lym-
phocytes T les dé truisent d irec te-
ment.

Traitement immunomodulateur

Tra itement qui ag it sur le système 
immunita ire dérég lé par la SEP. Il 
d iminue l’inflammation qui attaque la 
myé line e t empêche ce tte dernière 
de se dé tériorer trop vite .

Traitements 
immunosuppresseurs

Tra itements parfois utilisés dans la 
SEP pour inhiber l’activité du système 
immunita ire .
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DES LIVRES POUR EN SAVOIR PLUS

Liste non exhaustive d ’ouvrages de référence traitant de la SEP. 
Ils constituent des compléments à ce tte brochure ; vous pouvez 
les consulter pour en savoir davantage ou pour lire des exp lica tions 
comp lémenta ires sur un suje t donné .
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Notre ambition est de transformer l’avenir de la SEP. Transformer l’avenir de la SEP 
est une question d’engagements.

L’engagement d’aller plus loin que de proposer des médicaments, aussi innovants 
soient-ils. L’engagement de vous offrir, ainsi qu’à votre entourage, l’espoir d’une 
vie normale : vous apporter des moyens permettant d’améliorer votre qualité de 
vie quotidienne, encourager l’expression personnelle et les échanges pour vous 
permettre de partager vos expériences. L’engagement d’accompagner les 
professionnels de santé vers une prise en charge globale optimale de la maladie. 
Faire les choses autrement pour vous donner le meilleur.

Des solutions existent. Trouvons-les ensemble.

www.biogenidec.fr
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Contactez-nous

www.biogenidec.fr
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