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La santé du cerveau dans la sclérose en plaques : Une ressource en soins infirmiers

Ce guide explique comment les infirmiéres peuvent mettre en pratique les recommandations du
rapport Brain health: time matters in multiple sclerosis (La santé du cerveau : le facteur temps dans
la sclérose en plaques), disponibles sur www.msbrainhealth.org/report.

A compter du 12 septembre 2017, le rapport complet a été approuvé par les organisations suivantes.
Les approbations recues depuis cette date sont disponibles sur www.msbrainhealth.org.
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A propos de ce guide

Ce guide concis sur la santé du cerveau dans la sclérose en plaques (SEP) est une ressource pour les
professionnels en soins infirmiers. Il explique comment les infirmiéres peuvent mettre en pratique les
recommandations du rapport Brain health: time matters in multiple sclerosis (La santé du cerveau : le
facteur temps dans la sclérose en plaques).

Ce guide et le rapport sont rédigés par un groupe multidisciplinaire international, incluant des
infirmiéres spécialisées, des cliniciens, des chercheurs, des économistes de la santé, des personnes
atteintes de SEP et des représentants d'organisations de patients. Nous recommandons une stratégie
thérapeutique (Figure 1) qui implique :

m une compréhension de l'importance de la santé du cerveau a tous les stades de la maladie (pages 2-3)
m un style de vie sain pour le cerveau (page 4)

m un processus décisionnel informé et partagé (pages 5 et 6)

B un traitement précoce avec un traitement de fond (TDF), le cas échéant (pages 5 et 6)

m des stratégies pour surveiller et évaluer l'efficacité du traitement (pages 7 et 8).
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Figure 1. Vue d’ensemble d'une stratégie thérapeutique basée sur une surveillance réguliére qui vise a
maximiser la santé du cerveau tout au long de la vie, tout en produisant des preuves robustes concrétes.
TDF, traitements de fond

Les infirmieres jouent un réle clé dans les soins et la
prise en charge des personnes atteintes de SEP

« Mon infirmiére SEP est ma bouée de sauvetage. Sans elle, je serais perdu.
Elle m’apporte exactement ce que je demande. »’

Les infirmiéres ayant des compétences spécialisées dans la SEP jouent un réle essentiel au sein des
services cliniques de SEP, qui consistent en:

m expliquer etinformer sur la SEP, les TDF et les stratégies de bien-étre

m assister et conseiller

m mettre en place des programmes de surveillance de la sécurité et de l'efficacité du TDF

m évaluer et prendre en charge les symptdmes

m gestion des cas et des soins cliniques.

Ce guide inclue des suggestions permettant de savoir comment vous pouvez implémenter les
recommandations pertinentes du rapport Brain health: time matters in multiple sclerosis (La santé du
cerveau : le facteur temps dans la sclérose en plaques) dans votre pratique clinique.
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Perspective en matiére de santé du cerveau dans
la SEP

Dans la SEP, I'organisme produit une réponse immunitaire contre ses propres tissus dans le cerveau, la
moelle épiniere et les nerfs optiques, provoquant une inflammation, la destruction de la myéline et la
dégénérescence nerveuse. Il en résulte des dommages a long terme qui peuvent causer un handicap
physique, de la fatigue, une atteinte cognitive et des problémes émotionnels. Méme aux faibles
niveaux de handicap physique, la SEP peut conduire a de considérables colts personnels et sociaux,
et ceux-ci augmentent avec la progression du handicap. Par conséquent, il est extrémement
important pour la personne, mais également en termes économiques pour la santé mondiale, de
préserver la santé du cerveau chez les personnes atteintes de SEP.

La gamme des symptomes éprouvés par les personnes atteintes de SEP varie selon I'emplacement
des lésions tissulaires dans le systéme nerveux central. Les zones de dommages étendus des tissus
(Iésions) peuvent considérablement perturber les fonctions nerveuses et conduire a des attaques
cliniques (poussées), avec de nouveaux symptomes et déficits ou I'aggravation de ceux préexistants.
Cependant, beaucoup de nouvelles |ésions se produisent sans symptomes cliniques associés. Lors du
vieillissement, il est normal de perdre de petites quantités de tissu cérébral (dénommée « perte de
volume du cerveau » ou « atrophie cérébrale ») ; toutefois, ce processus se produit plus rapidement
chez les personnes atteintes de SEP que chez les adultes sains (Figure 2a).>* Méme en l'absence de
symptoémes cliniques et de poussées, on pense que toutes les |ésions peuvent contribuer a des
changements fonctionnels a long terme et a accélérer I'atrophie cérébrale. A long terme, la perte de
tissu observée dans la SEP, sous forme de |ésions et dans tout le cerveau, conduit a une augmentation
de l'invalidité et de la gravité et du nombre des symptomes.

Le cerveau est un organe remarquablement plastique ; il peut recruter de nouvelles zones pour
permettre I'acquisition de nouvelles compétences ou pour compenser les dommages. Lorsque la SEP
provoque des dommages aux tissus cérébraux dans une certaine zone, de nouvelles zones sont
souvent recrutées pour aider dans les taches précédemment effectuées par la zone endommagée.**
La capacité du cerveau a s'adapter de cette facon est connue comme réserve neurologique, en
corrélation avec le volume du cerveau, et plus la réserve neurologique est importante, plus le cerveau
est en bonne santé (Figure 2b).

Le temps est d'importance cruciale

On sait maintenant que la SEP peut étre active méme lorsque la personne se sent bien. La recherche a
montré que seule environ une lésion sur dix (détectée par imagerie par résonance magnétique [IRM])
aboutit a une poussée (Figure 2¢),%’ et que d'autres dommages, moins visibles, peuvent également
étre en cours sans l'apparition de symptomes cliniques.® Ainsi, méme si une personne atteinte de SEP
peut étre asymptomatique, la vitesse a laquelle se développe I'atrophie cérébrale peut étre accélérée
et la réserve neurologique peut étre épuisée pour compenser les dommages infra-cliniques. Avec la
réduction de la réserve neurologique, la capacité du cerveau a recruter de nouvelles zones diminue et
les symptomes de la SEP et le handicap associé sont plus enclins a progresser (Figures 2d, 2e).

La réserve neurologique est une ressource précieuse qui joue un role important dans la santé et le
bon fonctionnement du cerveau. Les interventions doivent viser a optimiser la santé du cerveau et les
capacités physiques de chaque personne atteinte de SEP. Ce guide propose de plus amples
renseignements pour vous indiquer comment vous pouvez contribuer a aider les personnes atteintes
de SEP a optimiser leur santé cérébrale au long de leur vie.

é )
Que pouvez-vous faire dans votre pratique infirmiére ?

= Eduquer les collégues et les personnes atteintes de SEP afin qu'ils sachent pourquoi la
réserve neurologique et la santé du cerveau sont importantes.

m Fournir un soutien rapide aux personnes avec suspicion de SEP ou nouvellement
diagnostiquées et a celles qui vivent avec un diagnostic de SEP.
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Figure 2. Les dommages causés par la SEP conduisent généralement a des poussées auxquelles fait suite la
maladie progressive. a. Le cerveau des personnes atteintes de SEP s'atrophie plus rapidement que celui des
personnes en bonne santé en raison des dommages causés par la maladie. b. Le cerveau peut utiliser sa réserve
neurologique pour compenser les dommages en se remodelant. Toutefois, lorsque sa réserve neurologique est
épuisée, les symptomes cliniques de la maladie peuvent évoluer. c. La SEP provoque des Iésions — zones aigués
de dommages au cerveau et a la moelle épiniére qui s'accumulent au cours du temps. Si une lésion perturbe
nettement la fonction nerveuse, elle conduit a une poussée (une attaque de symptoémes cliniques).

d. L'évolution typique de la SEP implique des poussées, auxquelles fait suite la maladie progressive, qui peut
impliquer la progression du handicap physique et un déclin cognitif. e. Les traitements de fond sont plus
efficaces lors des premiers stades de la maladie lorsque les poussées, I'accumulation de nouvelles lésions et
I'inflammation sont encore présentes. Par conséquent, une intervention précoce avec un traitement de fond est
essentielle pour améliorer les perspectives des personnes atteintes de SEP.

SCl, syndrome clinique isolé ; SEP-SP non-récurrente, sclérose en plaques secondaire progressive non-récurrente ;
SRI, syndrome radiologiquement isolé ; SEP-RR, sclérose en plaques récurrente-rémittente. 3
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Des choix de style de vie positifs peuvent aider a
optimiser la santé du cerveau tout au long de la vie

Les facteurs de style de vie suivants peuvent contribuer a optimiser la santé du cerveau tout au long
de la vie chez les personnes atteintes de SEP, quel que soit leur diagnostic de SEP. Traiter et prendre en
charge la SEP exige une approche globale.

Eviter de fumer
Le tabagisme est associé a une diminution du volume du cerveau chez les personnes

atteintes de SEP? ainsi qu’a des taux plus élevés de poussées,'® la progression du
handicap,’®' a un nombre accru de problémes cognitifs'? et a une réduction de la survie™
comparativement aux non-fumeurs.

(( >> Forme cardiovasculaire
' Des niveaux plus élevés d'aptitude aérobie sont associés a un traitement plus rapide de

I'information et a la préservation du volume de tissu cérébral ;'* par conséquent, I'exercice
aérobique doit étre partie intégrante de la prise en charge de la SEP.

- Maintien du poids-santé
() Etre en surpoids ou obese est associé a une charge accrue des lésions comparé au maintient

un poids-santé.’

== Activités intellectuellement enrichissantes
=~ Instruction, lecture, loisirs et passe-temps artistiques ou créatifs aident a protéger contre les

problémes cognitifs de la SEP lorsque poursuivis la vie durant.'>?

Limiter I'alcool
L'abus d'alcool est associé a une réduction de la durée de vie chez les personnes atteintes

de SEP.®

S %0

0o

S 2

1 Minimiser les comorbidités

Les affections telles que I'hypertension artérielle, I'hypercholestérolémie, les maladies

cardiaques et le diabéte peuvent s'aggraver au cours de la SEP.202!

r

Que pouvez-vous faire dans votre pratique infirmiére ?

Eduquer des personnes atteintes de SEP a 'importance de maximiser la santé du cerveau

tout au long de la vie avec des mesures positives de style de vie.

Fournir aux personnes atteintes de SEP des informations écrites pour documenter les

discussions et permettre un apprentissage graduel. Vous pouvez télécharger un résumé d’'une

page des conseils sur le style de vie ci-dessus sur www.msbrainhealth.org/resources/article/
six-ways-to-lead-a-brain-healthy-lifestyle.

Encourager les personnes atteintes de SEP a adopter et a maintenir un style de vie sain

pour le cerveau et les aider a élaborer des stratégies pratiques adaptées a leur situation

personnelle.

O En particulier, les infirmiéres de SEP peuvent travailler en collaboration avec des personnes
atteintes de SEP et leur médecin généraliste, ou d'autres professionnels de la santé, afin de
minimiser les comorbidités et de promouvoir le respect des plans de prise en charge de la
maladie.

Autonomiser les personnes atteintes de SEP en fournissant des informations pertinentes

sur le soutien local, telles que centres anti-tabac, classes de gymnastique, centres

d’amincissement et conseils d'une diététiste.



www.msbrainhealth.org/resources/article/six-ways-to-lead-a-brain-healthy-lifestyle
www.msbrainhealth.org/resources/article/six-ways-to-lead-a-brain-healthy-lifestyle
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Les infirmieres peuvent aider a autonomiser les
personnes atteintes de SEP

Etre diagnostiqué avec une maladie chronique, imprévisible, progressive et incurable peut causer une
détresse et imposer aux personnes atteintes de SP et leurs familles des frais personnels substantiels.
Les troubles cognitifs, la dépression, 'anxiété et la fatigue liés a la SEP sont fréquents et peuvent étre
présents avec ou sans symptomes cliniques plus évidents. Les infirmiéres sont bien placées pour
établir un rapport de confiance et pour offrir un soutien et des conseils aux personnes atteintes

de SEP.

Lorsque les personnes atteintes de SEP entretiennent de bonnes relations de confiance et ouvertes
avec les professionnels de la santé?*?* et se sentent bien informées sur leur maladie et son
traitement,* elles sont plus propices a poursuivre leur traitement et sont donc moins susceptibles de
subir de graves poussées.?

Par conséquent, une collaboration éclairée et proactive entre les personnes atteintes de SEP et leurs
professionnels de la santé est un élément important dans la prise en charge avec succés de la SEP.

é )
Que pouvez-vous faire dans votre pratique infirmiére ?

m Eduquer les personnes atteintes de SEP sur leur maladie, sur leur role dans la prise de
décision partagée et sur I'impact que leurs choix peuvent avoir sur la santé de leur cerveau.

m Permettre aux personnes atteintes de SEP de participer aux décisions concernant leurs
traitements et leurs soins de santé.

= Eduquer des personnes atteintes de SEP a I'importance d’optimiser la santé du cerveau
tout au long de la vie en effectuant des choix de style de vie positif et en prenant des
traitements médicamenteux appropriés.

.

Une intervention précoce avec un TDF peut réduire
I'activité de la maladie

Chez les personnes atteintes de formes récurrentes de SEP, démarrer un traitement avec un TDF au
début de la maladie est associé a un meilleur pronostic a long terme comparativement a un
traitement démarré avec retard (Figure 3).%

(Que pouvez-vous faire dans votre pratique infirmiére ? A

m Expliquer les avantages de l'intervention précoce avec un TDF, les conséquences probables
d’un traitement inadapté ou suboptimal, et 'objectif de minimiser I'activité de la maladie tout
en optimisant la sécurité.

= Evaluer et identifier les domaines de préoccupation dans l'observance du traitement et
aider a élaborer des plans individualisés pour promouvoir 'observance du traitement.
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Figure 3. Une intervention précoce avec un TDF chez les personnes atteintes de SEP et de SCl devrait donner les
meilleurs résultats a long terme.
SCl, syndrome clinique isolé , TDF, traitement de fond

Les décisions concernant les TDF doivent étre
partagées et bien informées

Une prise de décision partagée est un processus collaboratif dans lequel les preuves cliniques et les
valeurs et les préférences de la personne atteinte de SEP sont prises en compte. De nombreux TDF
avec différents mécanismes d’action sont disponibles pour le traitement de la SEP. Chacun est associé
a une série particuliére d’avantages potentiels, d'effets secondaires possibles et de problemes de
sécurité. Lors de la prise de décision d'un traitement, toutes les parties doivent tenir compte de divers
facteurs, dont la situation professionnelle, la planification familiale, le style de vie, la possibilité
d'observance du traitement, |'attitude au regard du risque, I'aversion pour ou les limitations physiques
affectant I'auto-injection et les comorbidités existantes. Choisir le TDF le plus approprié doit étre une
décision partagée par la personne atteinte de SEP et ses professionnels de la santé.

rQue pouvez-vous faire dans votre pratique infirmiére ? A

m Aider a sélectionner le TDF optimal pour la personne atteinte de SEP, en discutant avec elle
le mécanisme d'action, l'efficacité relative, sa commodité et les effets secondaires des
traitements disponibles dans votre région.

m Fournir des ressources fondées sur des preuves et des outils pour aider les personnes
atteintes de SEP et leur famille a comprendre les avantages et les risques des diverses options
de traitement disponibles.

m Assurer un processus décisionnel partagé sur les options pour démarrer ou changer le TDF,
qui implique un dialogue entre la personne atteinte de SEP et ses professionnels de la santé.

® Encouragez vos collégues et les personnes atteintes de SEP a considérer la gamme
complete de TDF disponibles dans votre région, afin de maximiser les opportunités de
trouver le traitement optimal pour chaque individu.
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Une surveillance réguliére est essentielle pour la
prise en charge la SEP

Surveiller I'activité de la maladie afin d'évaluer l'efficacité du traitement est essentiel pour optimiser la
santé du cerveau tout au long de la vie. La figure 4 illustre les indicateurs d’activité clinique et
infraclinique de la SEP qui peuvent étre monitorés dans la pratique clinique.

Progression
du handicap
—
Poussées non
rapportées > . .
PP Résultats rapportés par le patient
Figure 4. Le suivi de la progression du

Lésions détectables par handicap et des poussées peut étre
des techniques IRM

= e complété par I'évaluation d'autres
dllpligues siier kit du cerveau mesures de l'activité de la maladie.

Cliniques

>/
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potentiellement étre utilisé comme

IRM cliniques standards (substance indicateur de la maladie infra-clinique.

blanche et substance grise) IRM, Imagerie par résonance magnétique.
‘ Reproduit et adapté avec permission,
de Giovannoni G. Biomarkers in MS.
European Federation of Neurological
Societies/European Neurological Society Joint
Congress of Neurology, 31 mai-3 juin 2014,
Istanbul, Turquie. © Gavin Giovannoni 2014.

Lésions actuellement non

Infra-cliniques

Toute activité de la maladie endommage les tissus du systéme nerveux central, méme s'il n'y a aucune
évidence de poussée clinique ou de progression du handicap. Surveiller régulierement l'activité de la
maladie par IRM peut fournir une alerte précoce du fait que la SEP ne répond pas correctement au
traitement ; I'activité de la maladie sous la forme de lésions et la perte tissulaire du cerveau peuvent
prédire les poussées et la progression du handicap.?® L'IRM ou les données cliniques indiquant que
I'activité de la maladie est mal contrélée doivent inciter a discuter de l'opportunité de passer a un
autre TDF avec un mécanisme d’action différent (Figure 5).

Instauration
duTDF Identification de la
: forme de SEP de l'individu

Choisir la stratégie de traitement

Choix du TDF Figure 5. La surveillance est cruciale
: pour identifier une réponse suboptimale
1 1 au traitement et permettre de passer en
: [ X ] l \% ] l i ] temps opportun a un traitement de fond
Surveillance et I différent.
changement X, Y et Z représentent des options de TDF.
: TDF, traitements de fond

de traitement
’ —>

Reproduit et adapté avec la permission de
Gavin Giovannoni de personnaliser le choix
de traitement. International MS Physician
Summit, 22-23 mars 2014, Prague,
République tchéque. © Gavin Giovannoni
2014.

Surveiller

Réponse suboptimale ?
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s

.

Que pouvez-vous faire dans votre pratique infirmiére ?

m Encourager des personnes atteintes de SEP a surveiller leur maladie en tenant un journal
de la SEP ou en utilisant une application de surveillance pour y enregistrer les facteurs qui
affectent leur santé et leur bien-étre, tels que les symptdémes, les effets secondaires et d’autres
maladies et faciliter leur pleine divulgation.

Participer au développement et a la mise en place de stratégies qui prennent en charge la
surveillance active de I'activité de la maladie et la sécurité du TDF chez les personnes
atteintes de SEP ; ceci contribuera a identification rapide d’un traitement suboptimal.

Agir rapidement face a un contréle suboptimal de I'activité de la maladie en commencant a
discuter de la possibilité de passer a un TDF avec un mécanisme d’action différent.

Discuter de la possibilité de passer a un TDF avec un mécanisme d’action différent lorsque
des données manifestes d’IRM sur I'activité de la maladie sont disponibles, méme s'il n'y a
aucun signe clinique de l'activité de la maladie (poussées ou la progression du handicap).
Participer activement a la mise en place et au maintien d’'une base de données ou
enregistrer les données démographiques des patients, les poussées, les évaluations
neurologiques, les résultats d'IRM et le décours du traitement. La création d’une base de
données fournit un outil pour la surveillance dans la pratique clinique quotidienne et permet
d’améliorer les stratégies de traitement dans votre service, comme elle contribue a la création
de données concrétes a long terme pour la prise en charge de la SEP.
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Autres ressources et formation pour les
professionnels des soins infirmiers intéressés
par la SEP

International Organization of MS Nurses (IOMSN ; www.iomsn.org) est la plus grande Organisation
d'infirmieres spécialisées en SEP et fournit des ressources gratuites sur tous les aspects des soins
infirmiers pour la SEP.

MS Nurse Professional (www.msnursepro.org) est un programme de formation en ligne axé sur
I'Europe destiné aux infirmiéres débutant leur carriere dans le domaine de la SEP. Il est dirigé par
I'European Multiple Sclerosis Platforme (EMSP) en collaboration avec I'lOMSN et le RIMS (European
Network of Rehabilitation in Multiple Sclerosis).

MS Nurses International Certifications Board (www.msnicb.org) permet d'obtenir la certification lors
d'un examen pour les professionnels des soins infirmiers en SEP et fournit des ressources pour la
formation ultérieure.

MS Brain Health a plus de ressources gratuites en ligne sur www.msbrainhealth.org.
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