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LA SCLEROSE EN PLAQUES

SIGNIFICATION ET
CONSEQUENCES

QUEST-CE QUE LA SCLEROSE EN PLAQUES?

La sclérose en plaques (SEP) est une maladie inflammatoire chronique du systeme
nerveux. Votre propre systeme immunitaire attaque les cellules nerveuses de votre
cerveau et de votre moelle épiniére. C'est pourquoi la SEP est qualifiée de maladie

autoimmune.
Bon a savoir: La SEP n'est ni contagieuse, ni mortelle, ni
' héréditaire, et n'est pas non plus une atrophie musculaire ni
- une maladie psychique! Le diagnostic de SEP ne signifie pas

que vous aurez inévitablement besoin d’un fauteuil roulant.

QUE SE PASSE-T-IL LORS DE LA SEP?

Le cerveau fonctionne comme un poste de commande. Il émet des signaux qui
traversent la moelle épiniere en direction des organes et recoit également des
signaux circulant dans le sens inverse. Les signaux sont transmis par différentes
fibres nerveuses et leurs prolongements appelés axones, ces derniéres étant pro-
tégés par une gaine (comme une gaine en plastique protege un cable électrique).
La substance composant cette gaine est la myéline.

Cellule nerveuse:

Gaine de myéline
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Chez les personnes atteintes de SEP, leur propre systéme immunitaire attaque la
couche de myéline du systéme nerveux central (SNC) et la détruit.

Les cellules immunitaires responsables de ce phénoméne sont les lymphocytes,
qui sont largement impliqués dans I'attaque auto-immune caractéristique de la SEP.
Dans ce processus, on distingue les lymphocytes T (cellules T) et les lymphocytes B
(cellules B).

Suite a un dysfonctionnement du systeme immunitaire, 'effet isolant de la gaine de
myéline est perdu, laissant place a un tissu nerveux cicatriciel rigide. Les signaux
ne sont plus transmis correctement, voire plus du tout. Les personnes atteintes de
SEP ressentent par exemple des fourmillements, trébuchent plus souvent, souffrent
de troubles visuels ou ont tendance a étre tres fatiguées.

Lorsqu'un ou plusieurs foyers inflammatoires se déclarent, des troubles ou des
déficits fonctionnels apparaissent et on parle alors de «poussée».

QUELS SONT LES SYMPTOMES DE LA SEP ?

IIn'y a pas de SEP «typique». Vos symptomes sont le reflet de I'évolution de la mala-
die dans votre corps. Selon la région du corps touchée, les symptémes peuvent
étre tres différents d'un individu a l'autre. Chez une méme personne, ils peuvent
également varier en fonction de la durée et de la gravité de la maladie. La plupart
des personnes touchées par la SEP présentent plusieurs symptémes. Certains sont
relativement fréquents, mais il est rare que tous les symptdmes soient présents
simultanément.

Symptomes

possibles
de la SEP:

Dépressions et
modifications de 'humeur

Vertige

Faiblesse musculaire

Raideur musculaire
(spasticité)

Troubles sexuels

e

e

e

e

NN

® ——————————— Troubles de la concentration

o

et de la mémoire

Troubles visuels
(p. ex. baisse de la vue,
vision double)

Troubles de I'élocution
et de la déglutition

® — Troubles sensitifs

(p. ex. sensibilité au toucher
ou aux écarts thermiques)

@ Hypersensibilité
a la température

Troubles vésicaux
et rectaux
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POURQUOI LA SEP SURVIENT-ELLE ?

La cause exacte de la SEP demeure inconnue. Les spécialistes estiment que la
maladie est due a une combinaison de facteurs de prédisposition génétique et de
facteurs environnementaux. Parmi eux figurent:

® Agents infectieux
® Substances toxiques
® Carence en vitamine D

® Spécificités géographiques

Toutefois, aucun de ces facteurs n'a été identifié a ce jour comme facteur déclen-

cheur unique. L'augmentation de la fréquence de la SEP sous des latitudes plus
hautes suggére que des facteurs environnementaux, comme I'exposition au soleil,
jouent un role. Le rayonnement solaire plus élevé a proximité de I'équateur offre
probablement une certaine protection contre la SEP. Par ailleurs, le contact avec
des virus semble étre un facteur déterminant.

QUAND PARLE-T-ON DE POUSSEE DE SEP?

Une poussée est définie par 'apparition de nouveaux symptémes ou une aggrava-
tion des symptdmes existants, qui durent plus de 24 heures. De plus, les poussées
peuvent étre de gravité différente et se développer sur plusieurs heures ou jours.
Elles durent généralement quelques jours a quelques semaines et ont tendance a
décroitre progressivement sur plusieurs semaines.

De nombreuses personnes atteintes de SEP ont le sentiment que leurs symptomes
vont et viennent constamment et ont des difficultés a définir s'il s'agit ou non d’une
poussée. Dans certains cas, des influences extérieures comme la chaleur peuvent
temporairement accentuer les symptomes. Lors d’'une poussée, en revanche, les
symptoémes ne régressent pas, méme en évitant ces facteurs et I'état de santé ne
s'améliore pas aussi rapidement.

Les poussées sont des signes de I'activité de la SEP. C'est
I pourquoi il est important de les reconnaitre, de les noter,

de les signaler et d'en parler au personnel infirmier ou de
demander un avis médical.
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CHEZ QUI LA SEP SURVIENT-ELLE?

La SEP est la maladie du systeme nerveux central (SNC) la plus fréquente chez
I'adulte. Elle touche environ 2,9 millions de personnes a travers le monde (2023).!
En Suisse, environ 18'000 personnes souffrent de SEP.2

Dans 75% des cas, les premiers symptdomes apparaissent entre 20 et 45 ans.? La
SEP est donc la maladie neurologique la plus fréquemment diagnostiquée dans
cette tranche d'age.

Dans prés de 3 a 10% des cas, la SEP apparait dés I'enfance, plus rarement, a
I'age adulte aprés 'age de 50 ans.? La forme primaire progressive (cf. page 13),
en particulier, ne débute généralement qu'apres 40 ans.

COMMENT LA SEP EVOLUE-T-ELLE?

L'évolution de la SEP est imprévisible et varie d'une personne a l'autre.
Il est donc impossible de prédire I'évolution individuelle de la maladie. L'essentiel
est de savoir qu'il existe a I'heure actuelle une multitude d'options thérapeutiques
permettant une prise en charge adéquate et pouvant ainsi stabiliser 'évolution de
la maladie.

Syndrome clinique isolé (SCI)
Un syndrome clinique isolé (SCI) peut étre le premier signe d’'une SEP. Il se mani-

feste par divers symptomes, mais tous les criteres de diagnostic d’'une SEP ne sont
pas remplis.3

10

Les trois formes de SEP:

SEP récurrente-rémittente (SEP-RR)

Chez environ 85 % des personnes touchées, la SEP débute par des poussées.? Une
poussée est un dysfonctionnement neurologique aigu qui dure au moins 24 heures
et se manifestant par de multiples symptémes. En général, les symptdmes
régressent aprés la poussée, mais peuvent parfois persister partiellement. L'état
de santé ne se détériore pas entre les poussées. C'est pourquoi cette forme porte
le nom de SEP récurrente-rémittente ou SEP-RR.

Courbe d’évolution de la poussée et de la rémission, avec indication
des mécanismes sous-jacents

»

Démyélinisation, inflammation,

\/

Remyélinisation, régression
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SEP secondaire progressive (SEP-SP)

Les poussées diminuent progressivement, tandis que les symptdmes augmentent
de maniére continue. Il peut y avoir également des phases, au cours desquelles la
maladie reste stable. Dans environ 60 a 80% des cas, le passage de la forme
récurrente-rémittente a la forme secondaire progressive chronique de la SEP a lieu
apres 10 a 20 ans. Cela a des conséquences sur le handicap et la qualité de vie,
et le traitement médicamenteux doit étre adapté.?

Avertissez votre médecin si les symptdmes de votre SEP s'aggravent.

Handicap

\/

Temps

12

SEP primaire progressive (SEP-PP)

Chez 10 a 15% des personnes touchées, la SEP s'aggrave dés le début, lentement
mais de maniére continue.? Entretemps, la maladie peut également se stabiliser
ou du moins n'entrainer aucun symptome perceptible.

Handicap

\/

Temps
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DIAGNOSTIC

COMMENT
LA SEP EST-ELLE
DIAGNOSTIQUEE?

CARACTERISTIQUES CLINIQUES

Le diagnostic de SEP commence par une évaluation compléte de tous vos antécé-
dents médicaux et un examen physique. Le personnel médical vous interrogera
également sur vos symptomes actuels. Enfin, une série de tests neurologiques
seront réalisés afin de localiser les nerfs lésés. Parmi ces tests figurent I'évaluation
des réflexes, du sens de I'équilibre, de la force, des troubles sensitifs, de la coor-

dination et de la vision, ainsi que 'examen des éventuelles zones engourdies.

Ace jour, il nexiste aucune analyse de sang permettant de détecter la SEP. Ainsi,
diverses investigations sont nécessaires afin de poser un diagnostic fiable et d'ex-
clure d'autres maladies dont les symptomes sont similaires a ceux de la SEP.

L'imagerie par résonance magnétique (IRM)
permet de détecter les zones touchées par
la démyélinisation ou par des Iésions du

Imagerie par

tissu nerveux. L'IRM fournit des images a

resonance haute résolution des parties molles du
magnétique corps. Les lésions tissulaires ou les proces-
sus inflammatoires sont visibles sur les cli-
chés IRM. Globalement, cette technique per-
met de dépister la plupart des inflammations
actives et des Iésions.
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Le liquide céphalorachidien est un fluide

dans lequel baigne le cerveau et la moelle
épiniére (c'est-a-dire le systeme nerveux cen-
Ponction tral). Il est essentiel au métabolisme des
Iombaire cellules nerveuses et joue un réle d'amortis-
seur, protégeant le cerveau des influences
extérieures. Chez les personnes atteintes
de SEP, I'analyse du liquide céphalorachidien

met en évidence certaines protéines qui
peuvent aider au diagnostic de la SEP. L'exa-
men du fluide cérébrospinal permet aussi
d’exclure d’autres maladies. Le médecin
prélevera un échantillon de votre liquide
céphalorachidien au niveau des vertébres
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lombaires.

La mesure dite des potentiels évoqués per-
met d'évaluer la conductivité et donc le fonc-

tionnement des voies nerveuses. Le principe
repose sur la stimulation d'un organe sen- Examen

soriel ou d'un nerf périphérique, suivie de la de |a fonction
mesure du signal électrique ainsi déclenché neur0|0gique

dans le systeme nerveux central. Il est pos-

sible de déterminer si la vitesse de conduc- Un diagnostic précoce de la SEP est important:

tion nerveuse est retardée ou entierement Les critéres dits de McDonald sont utilisés comme lignes

directrices pour le diagnostic de la SEP. lls comprennent
notamment I'analyse des symptdmes cliniqgues compa-

ment, le cerveau réagit presque immediate- @ tibles avec une SEP, la présence de signes inflammatoires
ment, mais en cas de Iésion, il peut y avoir

interrompue par la destruction partielle ou
totale de la couche de myéline. Normale-

dans le liquide céphalorachidien et la présence de lésions,

un délai. Le potentiel évoqué permet égale- qui sont déterminées par des examens de résonance

ment de déterminer la vitesse de conduction magnétique du cerveau et de la moelle épiniére.
Ces criteres permettent de poser un diagnostic standar-

disé de SEP a un stade précoce de la maladie.?

nerveuse dans la moelle épiniere.?
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TRAITEMENT

COMMENT LA SEP
EST-ELLE PRISE
EN CHARGE?

La prise en charge de la SEP est adaptée a vos besoins individuels, en tenant
compte de votre situation de vie personnelle et de I'évolution de votre maladie. Elle
combine de maniére optimale des traitements médicamenteux et une rééducation.
Les différents traitements dépendent également de I'évolution et de la sévérité des
symptoémes de la SEP. Discutez avec votre neurologue du type de prise en charge
thérapeutique qui vous sera adapté.

TRAITEMENT DES POUSSEES

Les poussées aigués de la SEP peuvent étre traitées par la cortisone. L'objectif est
d'atténuer la réaction inflammatoire dans le systeme nerveux central. Toutefois, ce
traitement n'a aucun effet sur I'évolution de la maladie. Si la cortisone n'est pas
efficace ou en cas de risque de troubles visuels séveres, une plasmaphérése
(purification sanguine) peut étre réalisée dans de rares cas dans des centres
spécialisés.*

TRAITEMENT DES SYMPTOMES

Outre les poussées aigués, les symptdmes dont vous souffrez actuellement seront
également traités. La prise en charge inclut des traitements médicamenteux et non
médicamenteux. Si nécessaire, votre médecin traitant peut faire appel a des spé-
cialistes issus d'autres domaines médicaux. Les troubles de la vessie et du rectum
devront par exemple étre évalués et traités par un(e) urologue. Les troubles de la
fonction cérébrale doivent étre évalués par un(e) neurologue et traités a I'aide
d'options thérapeutiques spécifiques (p. ex. entrainement de la mémoire). Il est
important également que votre médecin traitant identifie suffisamment tot des
humeurs dépressives ou euphoriques et vous oriente vers des spécialistes.

19
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TRAITEMENT DE FOND

Dans le cadre du traitement de fond ou a long terme, on utilise des médicaments
qui influent sur le systéme immunitaire et retardent, voire dans le meilleur des cas,
atténuent I'évolution de la maladie. Tous les traitements de fond disponibles actuel-
lement modifient les processus du systéme immunitaire (immunomodulateurs) ou
inhibent le systéme immunitaire (immunosuppresseurs). En général, ils agissent sur
les lymphocytes B et T, qui sont des cellules appartenant au groupe des globules
blancs.

Normalement, les lymphocytes B et T sont responsables de la défense immunitaire
spécifique contre les agents pathogenes. Dans la SEP, ce mécanisme est défail-
lant. Les cellules libérent des substances pro-inflammatoires et produisent des anti-
corps dirigés contre la gaine de myéline du corps lu-méme. En outre, les cellules
activées migrent dans le systéme nerveux central, déclenchant d’autres processus
inflammatoires et provoquant des lésions supplémentaires. Les mécanismes d'ac-
tion des médicaments reposent sur la diminution des foyers inflammatoires. Cela
atténue nettement les Iésions des axones, ainsi que la formation de cicatrices sur
les neurones du systeme nerveux. Les médicaments permettent ainsi de réduire la
fréquence des poussées et la sévérité des symptomes et (probablement) de ralen-
tir 'évolution de la maladie, car ils empéchent des Iésions irréversibles.

Ces derniéres années, I'éventail des médicaments pour traiter la SEP n'a cessé de
s'élargir sur le marché suisse. Certains sont administrés par injection (seringues et
stylos préremplis), d'autres par perfusion ou par voie orale (gélules et comprimés).
Les stylos préremplis offrent un mode d’administration pratique pour les patients
et simplifient le traitement par injection. Chacun des médicaments autorisés pour
le traitement de fond de la SEP a une indication spécifique, détaillée dans les pages
suivantes. En outre, des préparations génériques sont également disponibles sur
le marché, mais ne sont pas répertoriées dans cette brochure.
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OPTIONS THERAPEUTIQUES

Interférons béta (Avonex®?, Alemtuzumab (Lemtrada®)'?
Betaferon®®, Rebif®”, Plegridy™2) Ocrélizumab (Ocrevus®)!!
Acétate de glatiramére Natalizumab (Tysabri™)10
(Copaxone®)? Ublituximab (Briumvi®)!3
Natalizumab (Tysabri™)10

Ocrélizumab (Ocrevus®)!! @

j Diméthylfumarate (Tecfidera®)!s
Fumarate de diroximel (Vumerity™)

Ofatumumab (Kesimpta®)# Tériflunomide (Aubagio®)’

Interférons béta (Avonex®®, Rebif®”, Cladribine (Mavenclad®)®
Plegridy™s$) Fingolimod (Gilenya®)'?
Acétate de glatirameére Ozanimod (Zeposia®)?°
(Copaxone®)? Ponésimod (Ponvory®)2!
Siponimod (Mayzent®)??

21
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APERCU THERAPEUTIOUE @

Médicament Principe actif
% Avonex®® Interféron béta-1a
& Aubagio®!” Tériflunomide
& Betaferon® Interféron béta-1b
@ Briumvie? Ublituximab
& Copaxone® Acétate de glatiramére
6 Gilenya®® Fingolimod
y Kesimpta®* Ofatumumab
G Lemtrada®!? Alemtuzumab
& Mayzent®22 Siponimod
& Mavenclad®:s Cladribine

Les formes génériques ne figurent pas dans le tableau.
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Mode d’administration

Injection intramusculaire

Comprimés a avaler

Injection sous-cutanée

Perfusion intraveineuse

Injection sous-cutanée

Capsules a avaler

Injection sous-cutanée

Perfusion intraveineuse

Comprimés a avaler

Comprimés a avaler

Fréquence d’administration

Titration sur 3 semaines
Dose d’entretien: une fois par semaine
(a partir de la Semaine 4)

Une fois par jour (adultes et enfants > 40 kg)
Tous les deux jours (enfants < 40 kg)

Titration selon I'avis du médecin
Dose d'entretien: tous les 2 jours

Titration sur 2 semaines
Dose d'entretien: toutes les 24 semaines
(a partir de la Semaine 24)

Une fois par jour (adultes et adolescents
a partir de 12 ans)

Trois fois par jour (intervalle minimal de 48 h,
adultes)

1 fois par jour

Dose initiale les semaines 0, 1 et 2.
Aucune injection la semaine 3.
Dose d’entretien: une fois par mois
(a partir de la Semaine 4)

Au moins 2 cycles de traitement (toutefois
maximum 4 cycles) Traitement initial en 2 cycles:
Premier cycle de traitement: 12 mg/jour pendant
5 jours consécutifs. Deuxieme cycle de traitement:
12 mg/jour pendant 3 jours consécutifs,
administrés 12 mois apres le ler cycle

Titration sur 5 jours
Dose d’entretien: une fois par jour
(a partir du Jour 6)

Mavenclad est administré sur 2 ans, a raison
d'une phase de traitement par année.

Chaque phase de traitement se passe sur

2 semaines, la premiéere au début du premier
mois et la seconde au début du deuxieme mois
de I'année de traitement considérée. Au cours
des semaines de traitement, la posologie est de
1 ou 2 comprimés de 10 mg par jour en fonction
du poids corporel, et ce pendant 4 ou 5 jours.

&Seringue yStyloprérempli

Indication

SEP par poussées chez les adultes et les adolescents
apartirde 12 ans

SEP récurrente-rémittente (SEP par poussées) chez les
adultes, les adolescents et les enfants a partir de 10 ans

Syndrome clinique isolé (SCI), SEP récurrente-rémittente
(SEP par posusées), SEP secondaire progressive chronique
(SEP-ZSP) chez les adultes et les adolescents a partir

de 12 ans

Formes actives de SEP récurrente-rémittente, définies
par des paramétres cliniques ou d'imagerie, chez les
adultes

SEP par poussées (pour les formes de SEP qui n'évoluent
pas ou presque plus en raison de la progression de la mala-
die par poussées ou avec des poussées surajoutées, aucun
effet n'a été démontré) chez les adultes et les adolescents
apartir de 12 ans

SEP récurrente-rémittente (SEP par poussées) chez les
adultes, les adolescents et les enfants a partir de 10 ans

Formes actives évoluant par poussées de la SEP chez
les adultes

SEP récurrente-rémittente (SEP par posusées) hautement
active chez les adultes

TRAITEMENT

SEP secondaire progressive (SEP-SP) avec activité
inflammatoire démontrée cliniquement par des poussées
ou a l'imagerie, chez les adultes

SEP récurrente-rémittente (SEP par posusées) hautement
active chez les adultes

& Traitement oral
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APERCU THERAPEUTIQUE

@ Ocrevus®!!

% Plegridy™s

& Ponvory®2!

% Rebif®”

& Tecfidera®!s
G Tysabri™!10

& Vumerity™16

& Zeposia®®

Ocrélizumab

Interféron béta-1a

Ponésimod

Interféron béta-1a

Fumarate de diméthyle

Natalizumab

Fumarate de diroximel

Ozanimod

Les formes génériques ne figurent pas dans le tableau.
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Perfusion intraveineuse

Injection sous-cutanée

Injection sous-cutanée (stylo prérempli)
Injection intramusculaire (seringue

préremplie)

Comprimés a avaler

Injection sous-cutanée

Capsules a avaler

Perfusion intraveineuse

Injection sous-cutanée

Capsules a avaler

Capsules a avaler

Titration avec intervalle de 2 semaines entre
les doses

Dose d'entretien: tous les 6 mois

(a partir du Mois 6)

Tous les 6 mois

Titration sur 14 jours
Dose d'entretien: toutes les 2 semaines
(a partir du Jour 28)

Titration sur 14 jours
Dose d'entretien: une fois par jour
(a partir du Jour 15)

Titration sur 4 semaines
Dose d’entretien: trois fois par semaine
(a partir de la Semaine 5)

Titration sur 7 jours
Dose d’entretien: deux fois par jour
(a partir du Jour 8)

Toutes les 4 semaines

Titration: 1 capsule deux fois par jour pendant
7 jours

Dose d'entretien: 2 capsules deux fois par jour
(a partir du Jour 8)

Titration sur 7 jours
Dose d'entretien: une fois par jour
(a partir du Jour 8)

/&Seringue yStylo prérempli

SEP récurrente-rémittente (SEP par poussées) active, SEP
primaire progressive chronique (SEP-PP) chez les adultes

SEP récurrente-rémittente (SEP par poussées) chez
les adultes

Formes récurrentes-rémittentes de la SEP
(SEP par poussées) avec maladie active, chez les adultes

Syndrome clinique isolé (SCI), SEP récurrente-rémittente
(SEP par poussées) chez les adultes, les adolescents

et les enfants a partir de 2 ans A utiliser avec prudence
chez les enfants agésde 2a 11 ans

SEP récurrente-rémittente (SEP par poussées) chez
les adultes et les adolescents a partir de 13 ans

SEP récurrente-rémittente (SEP par poussées) active, avec
un statut négatif des anticorps anti-JCV, chez les adultes

SEP récurrente-rémittente (SEP par poussées) chez
les adultes

SEP récurrente-rémittente (SEP par poussées) chez
les adultes

G Perfusion 6 Traitement oral

TRAITEMENT
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Observance
thérapeutique

Il est important et utile de suivre le traitement de
maniere systématique et dans la durée, méme si
parfois, les résultats ne sont pas immédiatement
perceptibles. Un traitement adéquat, instauré preé-

cocément, permet en effet de bloquer et de réduire . )
) ) ) Le concept de rééducation regroupe un ensemble
les processus inflammatoires. Cela a un effet posi- o ) o
) . ) ] de mesures individuelles d’ordre médical, profes-
tif sur I'évolution de la maladie tout en retardant les ) ) , o )
) ) ) , ) sionnel et social. Elles vous aident a jouer pleinement
handicaps éventuels. Au début d'un traitement, votre . ; : )
o y ) votre réle au sein de la famille, au travail et en
nouvelle situation ou d’éventuels effets secondaires

Y- 1 société malgré la maladie.
des médicaments peuvent masquer l'effet du trai- Reeducatlon g

tement. C'est pourquoi il est particuliérement impor- Aprés une poussée, une rééducation en milieu hos-

tant de suivre votre thérapie de maniére cohérente. pitalier peut s'avérer utile lorsque certains symp-

tdmes n'ont pas suffisamment régressé. De méme,
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si des fonctions physiques se détériorent malgré
les traitements ambulatoires et les médicaments,

les mesures de rééducation apportent un soutien

Commencez votre traitement dés que possible afin d'in-
fluencer positivement I'évolution de votre maladie.

efficace.

La rééducation vous offre des possibilités person-
Selon le cabinet ou le centre de SEP, vous pouvez bénéficier d'une multitude de nalisées de mieux gérer votre maladie. Elle sup-
soutien: du personnel infirmier spécialisé dans la SEP ainsi que des formations pose toutefois de la motivation et une participation
spécialisées et des services axés sur des conseils vous aident pour toutes vos active aux traitements. Les effets positifs d’'une
questions concernant les applications thérapeutiques correctes, les infrastructures rééducation durent plusieurs mois. C'est pourquoi
adaptées a la SEP, ainsi que pour toute question d’'ordre général sur la SEP. il est utile de répéter autant que possible les

Alors, tenez bon! Dans tous les cas vous vous faites du bien! mesures de réadaptation.
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Les diverses
formes
de rééducation

O 0

Entrainement thérapeutique et kiné-
sithérapie

Pour les personnes atteintes de SEP
comme pour tout le monde, le sport et
le mouvement sont des activités saines.
Dans la SEP, le sport permet d'entrete-
nir ou d'améliorer la condition physique.
Il est alors plus facile de gérer les symp-
toémes, de réduire la fatigue et de main-
tenir les fonctions physiques intactes
plus longtemps. Le sport renforce le
bien-étre émotionnel et social. Il a méme
été démontré que la pratique sportive
améliorait I'efficacité des traitements
médicamenteux.?

®)

Physiothérapie

La physiothérapie favorise la maitrise et
la coordination des séquences motrices.
Elle représente une composante impor-
tante de la prise en charge globale de
la SEP.

Entrainement neuropsychologique

La SEP peut perturber la fonction céré-

brale. La mémoire, I'attention, la rapidité
de traitement de l'information et la capa-
cité a résoudre des problemes sont sou-
vent affectées. Une rééducation neu-
ropsychologique se concentre sur les
facultés cognitives encore intactes.?*

O

o

R

Recours a des moyens auxiliaires

De la simple canne aux systemes de
controle plus complexes, de nombreux
moyens auxiliaires peuvent vous faciliter
la vie au quotidien et accroitre votre
mobilité en général.
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QUOTIDIEN

COMMENT
VIVRE AVEC
LA SEP?

Vie sociale, famille, travail, loisirs, voyages, sport: tout comme les personnes en
bonne santé, les personnes atteintes de SEP aspirent a mener une vie heureuse et
épanouie. Néanmoins, vous devez tenir davantage compte de ce que vous pouvez
faire et ne pas faire, et ce, dans bien des domaines.

Votre maladie peut vous poser constamment de nouveaux défis et vous contraindre

a redéfinir sans cesse vos limites. Certains jours, vous pourriez ne pas étre en

mesure de faire le moindre effort. Le jour suivant, cela pourrait étre beaucoup plus
facile. Les informations suivantes vous aideront a mieux intégrer la maladie dans
votre quotidien.

AU QUOTIDIEN




ALIMENTATION

Il nexiste jusqu'a présent aucune preuve scientifique que certaines régles alimen-
taires ralentiraient I'évolution de la SEP. Par conséquent, restez sceptique a 'égard
des régimes promettant une guérison.?

Une chose est certaine: une alimentation équilibrée favorise le bien-étre et est par-
ticulierement bénéfique en cas de mobilité réduite ou de troubles de la digestion.
Dans les maladies cardiovasculaires et les rhumatismes inflammatoires, il a été
démontré que des mesures diététiques peuvent combattre ou atténuer les proces-
sus inflammatoires dans le corps, principalement une alimentation qui évite 'apport
d'acides gras saturés (oméga 6) et les remplace par des acides gras oméga 3.
Les experts estiment que les patients atteints de SEP peuvent également bénéfi-
cier de cette amélioration nutritionnelle.?

En régle générale, consommez peu de graisses.

Ne consommez de la viande que deux fois par semaine
seulement (p. ex. viandes maigres telles que poulet, veau,
beeuf ou agneau).

DESIR D’ENFANT

La SEP ne doit pas étre une raison de renoncer a avoir des enfants. D'un point de
vue médical, la grossesse n'est pas contre-indiquée. Cependant, il est préférable de
la programmer au cours d’'une phase stable de la SEP, en concertation avec votre
neurologue et votre gynécologue. Il estimportant de réfléchir a 'avance a qui s'occu-
pera de I'enfant si votre maladie s'aggrave. Discutez avec votre famille, vos proches
et d'autres personnes de confiance du soutien qu'ils pourraient vous apporter.?

Pendant la grossesse, le risque de poussée diminue généralement. Aprés I'accou-
chement, une recrudescence des poussées est toutefois possible. La grossesse,
I'accouchement et l'allaitement se déroulent de maniere comparable chez les per-
sonnes atteintes de SEP et chez les personnes saines. Vous pouvez accoucher par
les voies naturelles ou par césarienne. En général, une anesthésie péridurale peut
étre réalisée normalement. Chez les femmes qui ne souhaitent pas allaiter ou pré-
sentent une activité élevée de la maladie avant et pendant la grossesse, il est
recommandé de reprendre le traitement de la SEP au cours des deux premiéres
semaines qui suivent 'accouchement.?

Prudence avec les médicaments contre la SEP:
Si VOUS prévoyez une grossesse ou que vous étes déja
[ ] enceinte, parlez-en a votre médecin traitant.

Reégles pour Consommez cinq portions de fruits ou légumes par jour.

une alimentation
équilibrée?

FAMILLE ET VIE DE COUPLE

Consommez du poisson deux a trois fois par semaine.
La SEP affecte également les personnes de votre entourage. Les membres de la

Utilisez de «bonnes» huiles. Evitez Ihile de tournesol, famille et les partenaires sont confrontés a de multiples incertitudes et a de nou-
de germes de mais, de carthame et de pépins de raisin et

la margarine.

veaux défis. lls doivent parfois assumer de nouvelles responsabilités, investir un
temps considérable et faire preuve de beaucoup de patience et de courage.

Buvez suffisamment, c’est-a-dire 2 a 2,5 litres par jour.

Alors parlez ouvertement de votre SEP! Le dialogue permet d’apaiser les angoisses
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et constitue le fondement d’une vie familiale et conjugale équilibrée et dynamique.
Beaucoup réussissent a accorder a la maladie la place qui lui revient dans la famille

et le couple sans pour autant la laisser prendre toute la place.

32 33



Loisirs et sport

Les loisirs et le sport sont deux composantes
essentielles d’'un équilibre entre le travail et le temps
libre. lls contribuent a votre bien-étre et vous per-
mettent de vous ressourcer. Il est tout aussi impor-
tant de garder contact avec vos amis et de faire de
nouvelles connaissances.

Comme dans tous les domaines, vous devez déter-
miner les limites imposées par votre SEP. Un
manque ou un trop-plein d'activités peut avoir des
répercussions négatives sur votre maladie.

Voyages

Voyager lorsqu’on vit avec la
SEP est également possible.
Il suffit de bien s'y préparer.

Demandez un avis médical et parlez de vos projets
de voyage. Demandez un rapport du diagnostic en
anglais ou dans une autre langue, selon votre des-
tination. Renseignez-vous également sur les possi-
bilités de joindre votre cabinet médical ou votre
centre de SEP depuis I'étranger.

Un certificat médical est recommandé si vous pre-
nez 'avion et emportez avec vous des médicaments
administrés en injection. Ce certificat atteste que
les médicaments vous ont été prescrits par un
médecin et qu'ils sont d’'une importance vitale. Ainsi,
vous éviterez des complications douanieres et vous
serez en conformité avec les dispositions actuelles
concernant le transport de liquides dans les
bagages a main. Les médicaments oraux peuvent
étre transportés sans probleme.

En outre, vos préparations sont accompagnées de
remarques sur un stockage adéquat. Emportez une
quantité de médicaments suffisante pour toute la
durée du voyage afin de ne pas avoir a interrompre
le traitement.

Des vaccins particuliers sont-ils obligatoires? Une
personne atteinte de SEP peut également se faire
vacciner. Pour de plus amples informations, il est
conseillé de demander un avis médical.
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GESTION DE L’ANXIETE

Le diagnostic de SEP est souvent associé a une anxiété, a un sentiment d'impuis-
sance ou a de la coléere, mais également a une tristesse. Ce sont des réactions
normales qui se manifestent chez de nombreuses personnes touchées.

On gere mieux ces peurs en s'informant sur la maladie. C'est pourquoi il est tres
utile de recueillir un maximum d'informations sur la SEP des les premiers examens
médicaux et analyses. Pour cela, outre cette brochure, différents sites internet,
forums et centres de conseil sont a votre disposition, notamment la Société suisse
de la sclérose en plaques.

Une communication ouverte avec la famille et les amis est souvent primordiale pour
se comprendre, partager la vie de l'autre et se soutenir mutuellement. Sivous avez
le sentiment d’étre dépassé(e) par votre SEP, demandez sans attendre une aide et
un soutien. Les échanges avec d'autres personnes touchées par la maladie sont
bénéfiques pour tous. En effet, les personnes atteintes de SEP vivant depuis long-
temps avec leur diagnostic peuvent fournir de précieux conseils ou simplement étre
de bons interlocuteurs.
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INFORMATIONS ET CONTACTS

Il existe de nombreuses options pour pratiquer activement vos loisirs.

Ci-dessous vous trouverez un soutien pratique, des liens utiles, des informations

complémentaires et des coordonnées précieuses.

Groupes
d’entraide pour les
personnes atteintes
de SEP et/ou leurs

proches:

Info-Entraide Suisse
Laufenstrasse 12
4053 Bale
Tél.: 061 33386 01
www.selbsthilfeschweiz.ch
info@selbsthilfeschweiz.ch

Zentrum Selbsthilfe
Feldbergstrasse 55
4057 Béle
Tél.: 061 689 90 90
www.zentrumselbsthilfe.ch
mail@zentrumselbsthilfe.ch
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