


Chere lectrice, cher lecteur,

Peut-étre avez-vous remarqué
que, ces derniers temps, votre
SEP s'est aggravée et que les
changements observés ont
persisté. Ceci peut étre le signe
d'un début de SEP-SP. Cette
brochure vous permet d'évaluer
la situation et de vous aider a
en parler a votre médecin.



LORSQUE LA SCLEROSE EN
PLAQUES CHANGE DE FORME ...

La sclérose en plaques (SEP) peut prendre diverses formes évolutives. La forme
laplus fréguente est la SEP récurrente-rémittente (SEP-RR) qui, comme son nom
I'indique, réapparait. La SEP-RR se caractérise par des symptémes qui se ma-
nifestent par poussées, c'est-a-dire qu'ils surviennent brutalement, persistent
quelgues jours a quelques semaines, puis régressent entierement ou partielle-
ment. Pendant les périodes entre les poussées, les symptémes de la SEP-RR ne
s'aggravent pas.'

Lorsque les symptémes s'aggravent progressivement en dehors des poussées
et ne régressent plus, on parle de sclérose en plaques secondaire progressive
(SEP-SP) débutante. Des poussées peuvent continuer de survenir, mais leur fré-
guence diminue au fur et a mesure que la maladie évolue.?
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CONTRAIREMENT A UNE SEP RECURRENTE-REMITTENTE,
LES SYMPTOMES DE SEP-SP S’AGGRAVENT EN DEHORS

DES POUSSEES.




DIFFERENCES MAJEURES
ENTRE LA SEP-RR ET LA SEP-SP

SEP-RR SEP-SP
Symptomes Poussées Aggravation silencieuse
(des poussées peuvent
continuer de survenir
dans la SEP-SP
débutante)?

Evolution Les symptémes se Les symptémes se
développent brutalement, | développent lentement,
puis régressent partielle- | puis régressent partielle-
ment ou entierement ment ou entierement

Facteur déclenchant Inflammation récurrente | Inflammation chronique
hautement active dans le | et persistante faiblement
systeme nerveux central | active dans le systeme

nerveux central

La SEP-SP peut débuter plus t6t qu'on ne le pense. Les processus a l'origine du
passage d'une forme a I'autre sont déja actifs au stade précoce de la maladie.?
lls sont liés a des inflammations chroniques dans le cerveau et ne sont
généralement pas clairement détectés au début d'une sclérose en plaques."* En
raison de l'augmentation silencieuse des symptémes, une SEP-SP débutante
n'est souvent diagnostiquée que tardivement.

Tirez parti du questionnaire sur la SEP destiné aux patients pour répondre a vos
questions sur les pousseées, les symptomes ressentis au cours des six derniers
mois ainsi que leurs répercussions sur votre vie quotidienne. Souvenez-vous de
votre situation au cours des derniers mois et préparez-vous efficacement pour
votre prochaine consultation avec votre neurologue, avec lequel vous discuterez
du questionnaire destiné aux patients.
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COMMENT UNE SEP-SP
EST-ELLE DIAGNOSTIQUEE?

Il existe un certain nombre de critéres qui peuvent étre utilisés pour diagnos-
tiquer une SEP-SP. Parmi ceux-ci figurent d'une part les examens neurolo-
giques, qui permettent d'évaluer le fonctionnement du cerveau et du systeme
nerveux central, notamment au moyen d'exercices physiques ou de taches de
réflexion. D'autre part, il existe des procédés d'imagerie permettant de visua-
liser les poussées, les inflammations et d'autres processus impliqués dans la
SEP. C'est le cas en particulier de I'imagerie par résonance magnétique, éga-
lement connue sous l'abréviation IRM. Une SEP-SP débutante doit toujours
étre suspectée si les résultats des tests neurologiques s'aggravent de maniere
mesurable et persistante et si cette aggravation n'est pas liée a une poussée.
Au cours de I'évolution de la maladie, il est important de continuer d'effectuer
des examens (IRM p.ex.) afin d'obtenir des précisions sur les processus
inflammatoires a I'ceuvre dans le cerveau.

Les personnes atteintes de SEP et les membres de leur famille proche re-
marquent trés tét que quelque chose ne va pas. Il est important d'informer
rapidement le médecin traitant si des changements durables apparaissent ou
si les symptémes s'aggravent.

?

vy
’

?
&,
7~

AVERTISSEZ VOTRE MEDECIN SI VOTRE SEP

PREND DE NOUVELLES FORMES OU SI LES
SYMPTOMES S’AGGRAVENT DURABLEMENT.




POURQUOI LA SEP DEVIENT-
ELLE UNE SEP-SP MALGRE
LE TRAITEMENT?

Jusqu'a présent, votre traitement était destiné a réduire le nombre et 'intensité
des poussées. Certains symptomes peuvent cependant s'aggraver silencieuse-
ment, si bien que la maladie peut évoluer."® Au vu de I'état actuel des connais-
sances en médecine, il n'existe aucun médicament ni aucun autre traitement
susceptible de prévenir cette évolution. Chez environ 85 % des patients, la SEP-
RR évolue silencieusement et souvent de maniere inapergue pendant une pé-
riode de 10 a 20 ans vers une forme secondaire progressive.! Cette évolution
peut étre ralentie par un traitement efficace.® L'age moyen d'apparition des
symptémes d'une SEP secondaire progressive est de 38 ans.®

Evolution de la maladie dans la SEP-SP

SEP-SP débutante

l

Séveérité de la maladie

Durée de la maladie




QUELS SYMPTOMES PERMETTENT
UN DEPISTAGE PRECOCE?

En raison de la grande variabilité d'une personne a l'autre, il n'est pas possible
de prédire de maniere générale la nature des symptdémes s'aggravant le plus fré-
guemment et le plus tot. Pour de nombreux patients, il est particulierement im-
portant de rester actifs et autonomes longtemps. La préservation des capacités
cognitives est également un souhait souvent exprimé. Ces deux composantes,
physiques et mentales, sont des facteurs décisifs pour pouvoir profiter de la
vie le plus longtemps possible. C'est pourquoi ces symptémes sont observés
tres tot par le cercle familial et professionnel. Selon I'évolution de la maladie, cet
objectif peut étre atteint plus précisément par un traitement adapté et précoce.’
Il estimportant de surveiller les éventuelles évolutions silencieuses et d'en parler
rapidement pour réaliser les examens adaptés.




COMMENT PEUT-ON AGIR ,
POSITIVEMENT SUR SON ETAT
DE SANTE?

Outre le traitement médicamenteux, d'autres traitements ou exercices peuvent
étre mis en ceuvre.® Les mesures qui vous conviennent le mieux dépendent
tres fortement des symptémes qui caractérisent votre SEP. Les traitements ou
exercices d'entrainement ciblés sur vos symptdmes sont les plus prometteurs
en termes de réussite thérapeutique. Par conséquent, il convient de toujours
demander conseil a votre médecin. Ainsi, vous serez assuré(e) de choisir la meil-
leure approche thérapeutique possible, adaptée a votre cas.

Soulagement par le froid

Chez les patients sensibles a la chaleur, le refroidissement des zones du corps
affectées a l'aide de la climatisation, de la douche froide ou du port d'un gilet
de refroidissement peut contribuer a soulager temporairement les symptémes.®

Pratique sportive

Le sport, la kinésithérapie et I'ergothérapie peuvent étre efficaces contre de
nombreux symptdémes. L'endurance d'intensité faible a modérée est générale-
ment bien tolérée et peut améliorer la qualité de vie liée a la santé, la mobilité
et 'hnumeur.’® Ce type d'entrainement s'est également avéré efficace contre la
fatigue intense et I'épuisement. L'entrainement a la résistance physique et la
musculation légere avec du matériel ou le poids du corps sont également bien
tolérés. L'entrainement peut accroitre la force musculaire et avoir ainsi des effets
positifs sur les capacités fonctionnelles (se lever, marcher, monter les escaliers,
etc.).'® Les douleurs peuvent également étre atténuées en pratiquant des exer-
cices ciblés.




Exercices de mémoire et de concentration

Il existe toutes sortes d'exercices qui peuvent étre bénéfiques pour la mémoire.
Des traitements dits de compensation, adaptés a I'individu, permettent d'exer-
cer des capacités avec lesquelles on a des difficultés. C'est le cas notamment
des exercices de concentration et d'orthophonie.® En raison du large éventail de
stratégies possibles, il convient de discuter avec votre médecin des exercices les
mieux adaptés a votre cas.

Thérapie comportementale

De méme, une thérapie comportementale ciblée permet de diminuer les symp-
tdbmes.!"" Dans ce cas aussi, discutez avec votre médecin de ce qui serait le plus
bénéfique pour vous. En cas de probléemes de vessie, la quantité de boisson peut
également étre régulée, ce qui peut donner de bons résultats en association
avec la rééducation du plancher pelvien.'? Une psychothérapie peut améliorer les
humeurs dépressives® et diminuer les troubles sexuels'.

Soulagement des symptomes de la SEP

Outre les méthodes mentionnées ci-dessus, il existe des médicaments pallia-
tifs pour soulager de nombreux symptémes. Ainsi, c'est le cas notamment des
antispasmodiques ou des médicaments contre la fatigue chronique. Nous vous
invitons a interroger votre médecin a ce sujet.




DISCUTEZ AVEC VOTRE MEDECIN DES
OPTIONS THERAPEUTIQUES ACTUELLES.
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Avant votre prochaine visite de contréle, rem-
plissez le questionnaire sur la SEP destiné aux
patients et discutez de votre situation personnelle
avec votre médecin traitant. Le questionnaire sur
la SEP destiné aux patients doit vous aider, vous et
votre médecin, a déterminer si votre SEP a évolué.
Discutez de maniéere proactive d'une éventuelle
progression de la maladie

INFORMATIONS
COMPLEMENTAIRES
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De plus amples informations sont disponibles a ces adresses:

Société suisse de la sclérose en plaques
https://www.multiplesklerose.ch/fr/
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