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Présentation du Guide
Ce petit guide est conçu pour aider les personnes atteintes de sclérose en plaques (SEP) à 
comprendre la manière dont elles peuvent conserver un cerveau en aussi bonne santé que possible 
et exiger le meilleur niveau possible de soins auprès de professionnels de la santé. Il décrit la manière 
dont les personnes atteintes de SEP peuvent mettre en pratique les recommandations du rapport 
intitulé « La santé du cerveau : le facteur temps dans la sclérose en plaques »

Ce guide et le rapport ont été rédigés par une unité internationale regroupant des personnes qui 
possèdent une bonne expérience de la réalité des conditions de vie avec la SEP. Le groupe a réuni des 
personnes atteintes de la maladie, des représentants d’associations de patients, des médecins, des 
chercheurs, des infirmières spécialisées et des économistes en matière de santé.

La stratégie de traitement établie par ce groupe recommandait notamment :
�� un mode de vie favorable à la santé du cerveau, particulièrement le traitement des autres maladies 

présentes (page 3)
�� un plan pour surveiller l’activité de la SEP en vue d’évaluer l’efficacité du traitement (page 5)
�� un processus de décision participatif et éclairé (page 5)
�� 	une orientation urgente vers un neurologue et l’établissement rapide du diagnostic (page 6)
�� un traitement précoce reposant sur un traitement de fond de la maladie (TDF), le cas échéant 

(page 7)
�� une compréhension de l’importance de la santé du cerveau à tous les stades de la maladie (pages 

8 et 9).

Que pouvez-vous faire après avoir lu ce guide ?

Pour toutes les personnes atteintes de SEP
�� Comprendre la perspective en matière de santé du cerveau et adopter un mode de vie 

favorable à la santé du cerveau et à la SEP.
�� Expliquer aux professionnels de la santé ce qui compte pour vous et votre objectif en matière 

de traitement.
�� Poser des questions pour avoir le sentiment d’être compris(e) et bien informé(e).
�� Aider à surveiller la SEP à l’aide d’un journal de bord dans lequel vous inscrivez les choses qui 

affectent votre santé et votre bien-être, comme les symptômes, les effets secondaires du 
traitement et les autres maladies.
�� Se tenir informé(e) sur votre SEP afin de pouvoir participer aux décisions concernant votre 

traitement avec les professionnels de la santé.

Personnes diagnostiquées comme étant atteintes ou probablement atteintes
�� Demander un transfert urgent auprès d’un neurologue (de préférence spécialisé en SEP) et 

l’accès à des services de diagnostic spécialisés.
�� 	Commencer le traitement le plus rapidement possible avec un TDF (le cas échéant).

Pour les personnes atteintes de la forme rémittente (évoluant par poussées) de la SEP 
�� Discuter de la surveillance de votre SEP en utilisant l’imagerie par résonance magnétique 

(IRM) du cerveau et 	poser des questions sur ce que signifient les résultats pour vous.
�� Avoir confiance en vous pour discuter de la possibilité que l’activité de la maladie peut être en 

cours même lorsque vous vous sentez bien.

Bien qu’il n’y ait actuellement aucun traitement curatif contre la SEP, notre objectif est d’aider les 
personnes atteintes de la maladie à reprendre contrôle de leur vie et à passer concrètement à l’action 
afin d’optimiser à vie la santé de leur cerveau.
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Des initiatives de vie concrètes peuvent 
aider à garder votre cerveau en aussi    
bonne santé que possible
Avoir un cerveau sain qui fonctionne bien est important pour les personnes atteintes de SEP. Voici six 
mesures concrètes à prendre pour garder votre cerveau en aussi bonne santé que possible, quel que 
soit votre forme de SEP.

	 Soyez le plus actif(ve) possible 
Des niveaux plus élevés de la capacité aérobique sont associés à un traitement plus rapide 
de l’information et une conservation du volume de tissu cérébral.1,a Cela suggère que d’être 
aussi actif que possible peut aider à préserver la santé du cerveau chez les personnes 
atteintes de SEP. 

	 Contrôlez votre poids 
L’obésité est associée à une augmentation du nombre de lésions de sclérose en plaques 
(zones de dommages intensifs) par rapport aux personnes qui ont un indice de masse 
corporel normal.2

	 Ayez l’esprit actif 
L’éducation, la lecture, les loisirs et passe-temps artistiques ou autres activités créatives vous 
aident à vous protéger contre les problèmes cognitifs connus dans la SEP lorsque ces 
activités sont poursuivies tout au long de la vie.3-7

	 Évitez de fumer 
Le tabagisme va de paire avec une diminution du volume cérébral chez les personnes 
atteintes de SEP,2 ainsi qu’avec une élévation des taux de poussées,8 une augmentation de 
la progression du handicap,8,9 une amplification des problèmes cognitifs10 et un taux de 
survie11 réduit par rapport aux non-fumeurs. 

	 Surveillez votre consommation d’alcool 
Une consommation élevée d’alcool est associé à une survie réduite chez les personnes 
atteintes SEP.11

	 Continuez à prendre tout médicament que le médecin vous a prescrit 
Si vous êtes atteint(e) d’autres maladies, vous devez les suivre et les gérer, notamment en 
prenant les médicaments prescrits. Des conditions telles que l’hypertension artérielle, un 
taux élevé de cholestérol, une maladie cardiaque ou le diabète peuvent amplifier l’évolution 
de la SEP.

Que pouvez-vous faire ?

�� Adopter un mode de vie sain pour le cerveau. C’est-à-dire en faisant des activités physiques 
vous permettant de contrôler votre poids, en gardant votre esprit actif, en évitant de fumer, 
en surveillant votre consommation d’alcool et en prenant les médicaments qui vous ont été 
prescrits.

a Bien qu’il soit  tout à fait normal que des adultes en bonne santé perdent de petites quantités de tissu cérébral avec l’âge, 
ce processus se produit plus rapidement chez les personnes atteintes de SEP (voir pages 8 et 9).
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Un suivi régulier doit être au cœur de la
prise en charge gestion de la SP
Le suivi de la SEP pour évaluer l’efficacité du traitement est essentiel pour optimiser la santé du 
cerveau tout au long de la vie. Tout comme une voiture impose d’organiser un plan de contrôles et de 
vidanges réguliers, les professionnels de la santé qui s’occupent de votre traitement auront une 
stratégie pour surveiller votre SEP et ils consigneront les informations vous concernant et votre 
maladie dans un dossier médical personnel dont ils discuteront avec vous.

Les poussées et la progression du handicap sont des éléments d’information sur l’activité de la 
maladie et vous pouvez prendre des mesures concrètes permettant de les surveiller. Il peut être utile 
de garder un carnet d’autosurveillance sur les choses qui affectent votre santé et votre bien-être, tels 
que les symptômes (Figure 1), 12,13 les effets secondaires des traitements et d’autres maladies, de 
sorte que vous puissiez partager une image complète avec les professionnels de la santé qui 
s’occupent de vous.

    

Toute activité de la SEP endommage le tissu dans le cerveau et la moelle épinière, même si cela ne 
conduit pas immédiatement à une poussée (voir pages 8 et 9, Figure 2). Des éléments probants 
montrent que les lésions (zones endommagées de manière aiguë) et la perte de tissu cérébral 
présagent des poussées et d’une progression du handicap.14 Des IRM cérébrales doivent donc être 
effectuées pour détecter toute nouvelle lésion. Dans certaines centres experts, il peut également être 
possible d’évaluer la perte de tissu cérébral à l’aide de logiciels qui deviennent plus largement 
disponibles.

Figure 1. Prendre des mesures 
concrètes. Attention à ces 
symptômes, 12,13 surtout ceux 
indiqués en vert, et de garder 
un carnet d’autosurveillance de 
la SEP pour en discuter au 
moment des rendez-vous avec 
les professionnels  de santé.
Reproduit/traduit et adapté avec la 
permission de Oxford 
PharmaGenesis de Giovannoni G et 
al. Brain health: time matters in 
multiple sclerosis, (La santé du 
cerveau : les questions de temps dans 
la sclérose en plaques), © 2015 
Oxford PharmaGenesis Ltd.
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Un suivi régulier de l’activité de la maladie peut constituer un moyen d’alerte précoce sur un 
échappement de la SEP au traitement. Le facteur temps est décisif, et les signes cliniques ou d’IRM 
indiquant que l’activité de la maladie est mal contrôlée doivent permettre d’entamer une discussion 
sur la possibilité de passer à un TDF ayant un mode d’action différent.

Que pouvez-vous faire ?

�� Rédiger un carnet d’autosurveillance sur les éléments qui affectent votre santé et votre 
bien-être, tels que les symptômes, les effets secondaires et les autres maladies. Partager ces 
informations avec les professionnels de la santé qui s’occupent de vous.
�� Discuter des stratégies de prise en charge de votre SEP, comme un mode de vie favorable 

à la santé du cerveau, un TDF ou des médicaments qui réduisent les symptômes.
�� Demander aux professionnels de la santé qui s’occupent de votre traitement comment 

ils envisagent de contrôler l’activité de votre SEP. Discuter du calendrier des examens IRM 
réguliers pour vérifier l’absence d’activité de la maladie.
�� S’assurer d’avoir suffisamment d’informations sur les résultats de vos évaluations 

cliniques et de vos examens IRM et demander aux personnes qui s’occupent de votre 
traitement d’en discuter avec vous.
�� 	Demander s’il faudrait envisager de passer à un autre TDF si votre SEP ne répond pas bien 

au traitement ou si vous ressentez des effets secondaires importants.

Votre participation à la prise de          
décisions concernant votre traitement                             
est fondamentale
Choisir la manière de commencer le traitement ou le moment de passer à un autre TDF doit être une 
décision partagée et éclairée dans laquelle votre rôle est important. Vous devez avoir le sentiment de 
pouvoir discuter, avec les professionnels de la santé qui s’occupent de vous, de vos valeurs, besoins, 
limitations, style de vie et objectifs ainsi que de l’évolution probable de la maladie. La situation 
professionnelle, fonder ou agrandir sa famille, ainsi que d’autres facteurs liés au mode de vie peuvent 
être des sujets de conversation importants pour vous. Il en est de même pour votre attitude face au 
risque et la manière dont vous envisagez de recevoir les injections ainsi que toutes les autres maladies 
pour lesquelles vous êtes traité(e), en ce qui concerne notamment les effets secondaires des 
médicaments que vous prenez déjà à ce moment-là. Il est également important de discuter de 
manière générale des aspects pratiques, de l’efficacité ou des effets secondaires possibles ainsi que de 
la surveillance spécifique de la sécurité des TDF.

Quand les personnes atteintes de SEP se sentent bien 
informées sur leur maladie et leurs traitements15 et 
qu’elles entretiennent d’excellentes relations, ouvertes et 
en toute confiance, avec les professionnels de la santé,16,17  
elles sont plus à même de poursuivre leur prise en charge 
et moins susceptibles de présenter des poussées graves.18 

Une collaboration proactive et bien informée avec votre 
équipe de soins de santé est donc un élément important 
pour réussir la prise en charge de votre SEP.



6 

Santé mentale : un guide pour les personnes atteintes de sclérose en plaques

Que pouvez-vous faire ?

�� Participer au processus de décision en collaboration avec les professionnels de la santé qui 
s’occupent de vous. Leur expliquer ce qui compte pour vous et leur poser des questions 
jusqu’à ce que vous ayez le sentiment d’être bien informé(e).
�� Se préparer avant les rendez-vous en prenant note des sujets dont vous souhaitez discuter, 

tels que vos symptômes, l’évolution possible de la maladie et les différentes options de 
traitement.
�� Expliquer aux professionnels de la santé qui s’occupent de vous ce qui compte pour 

vous, notamment votre famille et votre maison, votre travail et vos loisirs et vos objectifs à 
atteindre avec le traitement.
�� 	Chercher d’autres informations pour vous aider dans ces conversations. Les associations 

locales de patients atteints de SEP peuvent vous aider.
�� Continuer à prendre le TDF qui vous a été prescrit.

Le facteur temps est essentiel pour les 
personnes diagnostiquées comme            
étant atteintes ou probablement atteintes

Un diagnostic précoce permet de commencer un 
traitement rapidement
Afin optimiser la santé du cerveau tout au long de la vie, le traitement et la prise en charge de la SEP 
doivent commencer le plus tôt possible - ce qui nécessite un diagnostic rapide. En général, une 
personne qui éprouve des symptômes compatibles avec l’apparition de la SEP demande conseil à son 
médecin de famille, à un spécialiste selon le symptôme présenté ou va dans un hôpital. Une fois que 
la possibilité de SEP a été établie, il est essentiel que le renvoi vers un neurologue - un médecin 
spécialisé dans les maladies du système nerveux - se fasse de manière urgente. 

La SEP est une maladie complexe. Un neurologue spécialisé dans la SEP, ainsi que son équipe, sont les 
mieux placés pour fournir un diagnostic et procurer une approche intégrée des soins et de la prise en 
charge de la maladie. Ces neurologues ont une expérience solide dans la prise en charge à long terme 
de la SEP et une connaissance approfondie des derniers critères de diagnostic ainsi que des options 
de traitements et de suivi. Dans de nombreux services, les infirmières spécialisées dans la SEP sont des 
membres essentiels de l’équipe. Elles peuvent vous aider à améliorer vos connaissances, le niveau de 
confiance et la capacité à faire face à la situation dans le cadre de programme d’éducation 
thérapeutique.19 Elles procurent un soutien émotionnel20 et sont très appréciées par les personnes 
atteintes de SEP.21

Il est aujourd’hui possible de diagnostiquer la SEP plus tôt qu’ auparavant, par le biais d’éléments 
probants révélés par les IRM cérébrale et médullaire.22 Le diagnostic est maintenant au moins 10 fois 
plus rapide que dans les années 80,23 et environ une personne sur cinq ayant présenté une seule 
poussée peut recevoir un diagnostic de certitude dès son premier examen IRM.24 Pour les autres 
personnes, des rendez-vous supplémentaires pour effectuer des examens IRM et des examens 
cliniques permettront d’établir un diagnostic le plus rapidement possible. Un diagnostic précoce 
signifie que les personnes atteintes de SEP et les professionnels de la santé qui s’occupent d’elles 
peuvent commencer à traiter et prendre en charge la maladie le plus rapidement possible.
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Que pouvez-vous faire ?

�� Demander à l’équipe de professionnels de la santé s’il convient de commencer le 
traitement avec un TDF et étudier les options disponibles.

Un traitement précoce avec un traitement de          
fond peut réduire l’activité de la maladie

Chez les personnes atteintes de formes rémittentes de la SEP, commencer le traitement avec un 
traitement immunomodulateur (IMod) au début de l’évolution de la maladie produit de meilleurs 
résultats à long terme que l’adoption tardive de traitement.25  Différents Imod ont des modes 
d’actions variés et chacun d’entre eux est associé à un ensemble particulier de bénéfices cliniques et 
d’effets secondaires possibles. Choisir le traitement qui vous convient le mieux est certainement un 
sujet de discussion à avoir avec votre équipe de professionnels de la santé spécialisée dans la SEP (voir 
page 5, avec les sujets proposés) ainsi que  la manière de mener un mode de vie favorable à la santé 
du cerveau (voir page 3).

Que pouvez-vous faire ?

�� Si la SEP est suspectée, demander un transfert urgent vers un neurologue ayant, de 
préférence, une implication particulière dans la SEP ou vers un service de neurologie 
spécialisé dans la SEP.
�� Demander à subir le plus rapidement possible les procédures de diagnostic, notamment 

des examens IRM.
�� Rester en contact avec votre équipe de SEP pour recevoir un suivi approprié au cas où le 

diagnostic n’est pas établi immédiatement.
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Contexte : la perspective relative à la       
santé du cerveau dans le cadre de la SP
Dans la SEP, le système immunitaire de l’organisme s’attaque, par erreur, aux tissus du cerveau, de la 
moelle épinière et du nerf optique (le système nerveux central) et les endommage. Il est tout à fait 
normal que des adultes en bonne santé perdent de petites quantités de tissu cérébral avec l’âge, 
toutefois ce processus se produit plus rapidement chez les personnes atteintes de SEP (Figure 2a).26,27 
De nombreuses personnes atteintes de la maladie présentent un handicap physique, une fatigue et 
des problèmes cognitifs (par ex., des difficultés de concentration, de mémoire et d’apprentissage de 
nouvelles choses).

La SEP est le plus souvent diagnostiquée chez les personnes âgées de 20 à 40 ans. L’ensemble des 
symptômes ressentis par chaque personne peut varier en fonction de la localisation des lésions du 
tissu du système nerveux central. De plus, dans le cas de nombreuses personnes atteintes de SEP, des 
zones où le tissu est particulièrement endommagé (connues sous le nom de « lésions ») peuvent 
sensiblement perturber les fonctions neurologiques et conduire à des attaques avec une aggravation 
des symptômes et un affaiblissement (connues sous le nom de « poussées »). Toutes les lésions 
contribuent à la perte de tissu cérébral même si elles ne provoquent pas de poussées (Figure 2b).

Le cerveau est un organe doté d’une plasticité remarquable. Lors de l’apprentissage de nouvelles 
compétences, comme une langue étrangère ou jouer d’un instrument de musique, il peut faire appel 
à de nouvelles zones qu’il utilise pour ces activités. De la même façon, si une partie du cerveau a été 
endommagée, de nouvelles zones peuvent être mobilisées pour accomplir les tâches précédemment 
réalisées par la zone endommagée. Ainsi, de nouvelles zones du cerveau peuvent être employées 
pour compenser les lésions provoquées par la SEP au niveau du tissu cérébral.28,29

La capacité d’adaptation du cerveau est connue sous le nom de réserve cérébrale. Plus cette réserve 
est importante, mieux le cerveau se porte. Cependant, on sait maintenant que la SEP peut être active 
même chez quelqu’un qui se sent en pleine forme. Les recherches ont montré que seulement une 
lésion sur dix détectée en IRM conduit à une poussée,30,31 et qu’elles peuvent également avoir lieu en 
présence d’autres lésions, moins visibles.32 Meme sans aggravation des symptômes, il peut s’avérer 
que le cerveau utilise une partie de la réserve cérébrale pour compenser la présence de lésions 
(Figure 2c). Si l’intégralité de la réserve cérébrale est utilisée, le cerveau ne peut plus mobiliser de 
nouvelles zones et il y a plus de risque que les symptômes de la SEP progressent (Figure 2d)

La réserve cérébrale est une ressource précieuse qui joue un rôle important pour maintenir un 
cerveau en bonne santé et qui fonctionne bien. Les parties précédentes de ce document ont décrit 
pour vous permettre d’être actif dans votre parcours de soins afin d’optimiser la santé de votre 
cerveau tout au long de la vie quel que soit le diagnostic établit et la forme de votre sclérose en 
plaques.

Que pouvez-vous faire ?

�� Garder en tête que la SEP peut être active même si vous vous sentez en pleine forme et 
que cette situation peut présenter un danger pour la santé de votre cerveau.
�� Demander aux professionnels de la santé qui s’occupent de vous comment ils envisagent 

de surveiller votre SEP pour voir si la maladie est active (voir page 5).
�� Discuter avec d’autres personnes, notamment les professionnels de la santé qui s’occupent de 

vous, des raisons qui rendent la réserve cérébrale et la santé du cerveau si importantes.
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Figure 2. Toute activité de la SEP conduit à la perte de tissu cérébral qui utilise les ressources précieuses de la 
réserve cérébrale. a. L’activité de la SEP provoque des lésions et d’autres préjudices moins visibles qui 
provoquent une accélération de la perte de tissu cérébrale supérieure à la normale. b. Toutes les lésions 
provoquent une perte de tissu ; si une lésion perturbe sensiblement la fonction neurologique, elle conduit aussi 
à une poussée (une attaque avec aggravation des symptômes et déficit fonctionnel). c. Le cerveau utilise sa 
réserve cérébrale car il mobilise de nouvelles zones pour aider à accomplir les tâches auparavant effectuées par 
les zones endommagées. (La réserve cérébrale joue un rôle important pour avoir un cerveau en bonne santé et 
qui fonctionne bien.) d. Les symptômes de la SEP sont plus susceptibles de progresser quand toute la réserve 
cérébrale a été utilisée.
Reproduit/traduit et adapté avec la permission d’Oxford PharmaGenesis de Giovannoni G et al. Brain health: time matters in 
multiple sclerosis (La santé du cerveau : le facteur temps dans la sclérose en plaques), © 2015 Oxford PharmaGenesis Ltd.
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Autres publications et ressources
L’initiative MS Brain Health (la santé du cerveau dans la SEP) exige un changement radical dans la 
prise en charge de la maladie parce que le facteur temps est crucial à chaque étape de diagnostic et 
de traitement. Pour manifester votre soutien à cette initiative et consulter d’autres ressources sur la 
santé du cerveau avec la SEP, consulter le site : www.msbrainhealth.org (en anglais).

Les sites Web suivants proposent des liens vers de nombreuses associations de patients atteints de 
SEP qui apportent soutien et information sur la manière de vivre avec la SEP.

�� Multiple Sclerosis International Federation (MSIF) (Fédération internationale de la sclérose              
en plaques) : 
www.msif.org/living-with-ms/find-ms-support-near-you/ (en anglais)

�� European Multiple Sclerosis Platform (EMSP) (Plate-forme européenne sur la sclérose en plaques) : 
www.emsp.org/members/ (en anglais)

�� Société Francophone de la Sclérose En Plaques (SFSEP) :                                                                           
www.sfsep.org
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Soutiens et parrainages
Ce guide comporte une description de la manière dont les personnes atteintes de SEP 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) qui peut être consultée sur le  
site : www.msbrainhealth.org/report.

À compter du 12 septembre 2017, le rapport complet a été approuvé par les organisations suivantes. 
Les approbations reçues depuis cette date sont disponibles sur www.msbrainhealth.org.

�� Accelerated Cure Project for Multiple 
Sclerosis
�� ACTRIMS (Americas Committee for Treatment 

and Research in Multiple Sclerosis)
�� American Association of Neuroscience 

Nurses
�� BCTRIMS (Brazilian Committee for Treatment 

and Research in Multiple Sclerosis)
�� Consortium of Multiple Sclerosis Centers
�� Czech Multiple Sclerosis Society (Unie 

ROSKA)
�� ECTRIMS (European Committee for 

Treatment and Research in Multiple Sclerosis)
�� European Brain Council
�� European Multiple Sclerosis Platform
�� Francophone Multiple Sclerosis Society 

(Société Francophone de la Sclérose 
en Plaques)
�� International Multiple Sclerosis Cognition 

Society
�� International Organization of Multiple 

Sclerosis Nurses
�� International Society of Neuroimmunology
�� Italian Multiple Sclerosis Association 

(Associazione Italiana Sclerosi Multipla)
�� Japan Multiple Sclerosis Society
�� LACTRIMS (Latin-American Committee for 

Treatment and Research in Multiple Sclerosis)
�� MENACTRIMS (Middle East North Africa 

Committee for Treatment and Research in 
Multiple Sclerosis)
�� MexCTRIMS (Mexican Committee for 

Treatment and Research in Multiple Sclerosis)
�� Multiple Sclerosis Association of America
�� Multiple Sclerosis Association of Kenya
�� Multiple Sclerosis Australia

�� Multiple Sclerosis Coalition
�� Multiple Sclerosis Foundation (USA 

and Puerto Rico)
�� Multiple Sclerosis International Federation
�� Multiple Sclerosis Ireland
�� Multiple Sclerosis Research Australia
�� Multiple Sclerosis Society (UK)
�� Multiple Sclerosis Society Malaysia
�� Multiple Sclerosis Society of Canada
�� Multiple Sclerosis Society of Greece
�� Multiple Sclerosis Society of New Zealand
�� Multiple Sclerosis Spain (Esclerosis 

Múltiple España)
�� Multiple Sclerosis Trust (UK)
�� National Multiple Sclerosis Foundation of 

the Netherlands (Nationaal MS Fonds)
�� National Multiple Sclerosis Society (USA)
�� New Zealand MS Research Trust
�� Norwegian Multiple Sclerosis Federation 

(Multippel Sklerose Forbundet)
�� PACTRIMS (Pan-Asian Committee for 

Treatment and Research in Multiple Sclerosis)
�� Polish MS Society (Polskie Towarzystwo 

Stwardnienia Rozsianego)
�� RIMS (European Network for Rehabilitation in 

Multiple Sclerosis)
�� RUCTRIMS (Russian Committee for Treatment 

and Research in Multiple Sclerosis)
�� Shift.ms
�� Swedish Neurological Association 

(Neuroförbundet)
�� UK Multiple Sclerosis Specialist Nurse 

Association
�� United Spinal Association
�� The Work Foundation (UK)
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