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La Sclérose en plaques (SEP) est une maladie
chronique auto-immune multifactorielle qui
touche le systéme nerveux central (SNC) cest
a- dire le cerveau et la moelle épinigre.

C'est une maladie complexe qui apparait de
facon inexpliquée et dont les causes sont
encore inconnues.

Elletouche présde quatre-vingt mille personnes
en France, et 2500 a 4000 nouveaux cas sont
diagnostiqués chaque année.

- Soixante-dix pour cent d’entre eux sont de
jeunes adultes entre vingt et quarante ans dont
prés de deux-tiers sont des femmes.

Lobjectif de ce carnet est de laisser s’exprimer
le plus possible les patients en leur donnant
la parole.

Que tous ici soient remerciés pour I'€motion
qu’ils nous ont témoignée et la formidable
énergie qu’ils nous ont transmise.

Professeur Patrick Vermersch
CHRU Lille



LES CAUSES PE LA MALAPIE

Les causes de la Sclérose en plaques (SEP) ne sont pas connues précisément. Globalement,
on sait que la SEP n’est pas due 4 une seule cause : plusieurs facteurs combinés entre eux
sont responsables de son déclenchement.

Il s’agit d’'une maladie auto-immune, ce qui signifie que le systéme de défense (systéme
immunitaire) habituellement impliqué dans la lutte contre les agents étrangers (bactéries,
virus), « s'emballe » et se met a attaquer les propres éléments de l'organisme.

La SEP doit son nom au fait qu’elle entraine par endroits la destruction de la myéline
faisant place a une cicatrice (sclérose).

La myéline est une gaine qui entoure les fibres nerveuses du cerveau. Son réle est de
protéger ces fibres et d’accélérer la transmission des influx nerveux.




LE PEBUT PE LA MALADIE

2]1 Troubles visuels, vertiges, fourmillements et engourdissement des membres,
sensations de décharges électriques, pertes de sensibilité de certaines parties
du corps et plus rarement, troubles urinaires ou sexuels, peuvent étre les signes
révélateurs de la maladie. Ces signes neurologiques sont souvent accompagnés
d’une grande fatigue et parfois d’épisodes dépressifs.
Dans la majorité des cas, la SEP évolue au cours du temps par poussées et
on parle alors de forme rémittente ; le plus souvent et surtout en début de
maladie, les symptémes qui surviennent au cours des poussées (par exemple
des troubles visuels), disparaissent ensuite plus ou moins complétement et le
patient récupére son état neurologique initial. Néanmoins, certaines poussées
\ laissent parfois des séquelles d’'ordre moteur, sensitif, visuel ou urinaire...
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La SEP est une maladie particuliére dans la mesure ol chaque patient
est unique et il est impossible de savoir a I'avance quels seront les
fréquences des poussées et leur degré de récupération. Nile nombre de
poussées, ni le type d’atteinte, ni 'age, ni 'ancienneté du diagnostic
ne permettent de prédire 'avenir d’'une personne ayant une SEP.

A coté des formes rémittentes, on distingue deux autres formes

de SEP moins fréquentes : la forme « secondaire progressive »

qui survient aprés une premiére phase rémittente, qui peut

aller jusqu’a plus de 15 ans d’évolution. Elle se caractérise par

un déclin progressif continu de I'état neurologique et une
raréfaction des poussées.

Au cours de la forme « primaire progressive », qui touche un

patient sur dix, il existe d’emblée dés le début de la maladie,

une aggravation continue des symptémes et quasiment
pas de poussée.
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COMMENT
LE PIAGNOSTIC
A-T-(L ETE POSE ?

La diversité des symptémes pouvant survenir au
début de la maladie et I'irrégularité des poussées,
plus ou moins nombreuses et plus ou moins sévéres,
rendent le diagnostic de SEP parfois difficile. Les
progres réalisés récemment dans la connaissance de
la maladie et notamment l'apparition de 'TRM
(Imagerie par Résonance Magnétique), ont permis
d’accélérer la démarche diagnostique.

Les examens complémentaires a 'examen
clinique sont :

L’IRM. L'examen par résonance magnétique (IRM)
est, du fait de sa sensibilité, devenu incontournable
car il permet de visualiser les 1ésions caractéristiques
de la SEP.

Quand les résultats de 'IRM et I'histoire de la
maladie ne permettent pas d’affirmer avec certitude
le diagnostic, d’autres examens complémentaires
comme une ponction lombaire ou des potentiels
évoqués peuvent étre demandés.



IRM-SEP : Iésions rehaussées par IRM-SEP : [ésions T2
le produit de contraste

La ponction lombaire (PL). C'est un examen qui n'est
plus réalisé systématiquement mais qui reste utile dans
certaines situations pour confirmer le diagnostic.

Il consiste a prélever une petite quantité de liquide céphalo-
rachidien (liquide qui entoure le cerveau et la moelle épiniére)
et de vérifier s’il contient des anticorps témoignant d’une
inflammation dans le systéme nerveux central.

Les potentiels évoqués

Ces examens peuvent mettre en évidence un ralentissement
de I'influx nerveux et ainsi apporter en complément de
I'IRM, une preuve supplémentaire en faveur du

diagnostic de SEP.

|ésions médullaires



LANNONCE PU PIAGNOSTIC

Cette étape est fondamentale et c’est un moment fort au
début de la relation médecin-patient. Le patient arrive avec
un doute sur sa maladie et repart avec une certitude.

Alors que de nombreux efforts sont développés pour essayer
d’améliorer cette étape difficile, 'annonce du diagnostic de
SEP reste souvent traumatisante et mal vécue, méme chez
les patients qui s’attendent a ce diagnostic. Face a ce choc, de
nombreuses personnes abasourdies et troublées ont du mal
ensuite a poursuivre la conversation et a entendre toutes les
informations données par le neurologue.

C’est la raison pour laquelle les patients ont la possibilité
de rencontrer ensuite une infirmiere référente connaissant
bien la SEP, soit au décours immédiat de la consultation,
soit quelques jours aprés. Il s’agit d'un moment privilégié
au cours duquel I'infirmiére donne des informations sur la
maladie et ses traitements et peut répondre aux questions
que se posent les patients.

Apreés cette premiére consultation avec le neurologue,
différents partenaires peuvent étre vus, notamment un
psychologue si le patient le souhaite.




LA REPRISE PE LANvwONCE
pU PlAGNOSTIC

La reprise de 'annonce du diagnostic par les infirmiéres
permet de reprendre et de reformuler les informations
données par le neurologue. Cette consultation consiste a
revoir avec le patient, ce qu’il a entendu, compris de cette
annonce diagnostique et comment il percoit les choses :
quelle représentation de la maladie ? Son avenir ? Les
conséquences de la maladie sur sa vie familiale,

sociale, professionnelle...

Il est important que le patient recoive des informations
claires sur sa maladie, les traitements possibles et son
évolution a plus ou moins long terme.

Chaque annonce diagnostique est unique. Déceler les
préoccupations de chaque patient dans l'instant et répondre a
ses questions est une priorité.

Dans certaines régions, les patients ont la possibilité de
contacter un réseau de santé, composé d’'infirmiéres, de
psychologues et d’assistantes sociales. Le réle d'un réseau est
d’assurer, pour chaque patient, le relais entre les différents
professionnels de santé, notamment entre 'hépital et la ville,
et de favoriser ainsi une meilleure coordination des soins.
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LES TRAITEMENTS PE LA SEP

Il existe trois types de traitement de la SEP :

« Le traitement de la poussée pour atténuer

son intensité et sa durée. Lorsque survient une
poussée, les patients contactent leur neurologue
et celui-ci décide si les symptédmes nécessitent ou
pas un traitement par corticoides.

Le traitement par corticoides est administré au
moyen d’une perfusion, a'hépital sur une courte
période ou parfois en hépital de jour, voire & domicile
dans certains cas.

Dans un deuxiéme temps, le patient peut suivre
un traitement de corticoides mais sous forme
orale pendant environ trois semaines.

Ces traitements sont ponctuels et accompagnés de
recommandations diététiques pour limiter le sel
et le sucre et augmenter les apports en calcium, en
potassium et en vitamine D.

+ Le traitement de fond vise a ralentir évolution
naturelle de la maladie en diminuant la fréquence
des poussées et a améliorer ainsi la qualité de vie

du patient. L'objectif du traitement de fond est

de limiter l'activité du systéme immunitaire et de
ralentir la destruction de la myéline.

Pour étre efficaces, ces traitements doivent étre pris
au long cours.

Il existe deux classes de traitement de fond : les
immunomodulateurs et les immunosuppresseurs.
Les immunomodulateurs (interféron béta et
acétate de glatirameére) sont administrés par

voie sous-cutanée ou par voie intramusculaire

en injections quotidiennes, 1 jour sur 2, 3 fois
par semaine ou hebdomadaires et permettent de
diminuer d’environ 1/3 la fréquence des poussées.
Les immunosuppresseurs sont réservés a des
formes particuliérement actives de SEP et
nécessitent une surveillance rigoureuse avec un
suivi régulier, du fait de leur potentielle toxicité.

+ Les traitements symptomatiques permettent
d’améliorer trés sensiblement la qualité de vie du
patient et méritent une attention particuliére.
Pour chaque symptéme, une prise en charge
spécifique peut étre proposée: les troubles
urinaires, les épisodes dépressifs, les raideurs
musculaires, les difficultés a la marche, la fatigue
et les douleurs, les troubles de la sexualité.
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UIE PRISE EN CHARGE GLOBALE PES LE PEEUT

La SEP est une maladie complexe
caractérisée par des symptomes et
une évolution différente pour chaque
patient. Ceci implique la nécessité
d’un accompagnement et d'une prise
en charge globale et adaptée au

cas par cas.

Ce constat a incité de nombreuses
équipes en France a développer

des réseaux de santé spécialisés
dans la SEP, réseaux qui regroupent
des professionnels de santé
travaillant en ville ou 4 I'hépital,
spécialisés dans différents domaines
(médecins généralistes, médecins
spécialistes, pharmaciens, infirmiers,
kinésithérapeutes ...) et des acteurs
du secteur médicosocial (assistantes
sociales, psychologues...). Cette
organisation permet a chaque
patient de bénéficier d’une prise

en charge coordonnée et adaptée a
ses besoins et favorise les échanges
d’informations entre les différents
professionnels concernés.
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