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La sclérose
en plaques

1. La sclérose en plaques touche B s T
le plus souvent des adultes: D M _
a. entre 25 et 35 ans; La sclérose en plaques (SEP) est une maladie
b. entre 35 et 50 ans; complexe dans ses manifestations et imprévisible
. entre 50 et 65 ans. dans son évolution.

2. Le traitement de fond de la sclérose AL S
en plaques repose sur: SOV Tae
glig’::-r'fr'éjfodn:??s Plflf'-h?.t)domada'res Administrer les traitements de fond
o < idie Pas de traitement proprement curatif pour la sclérose

en plaques, mais un traitement de fond pour freiner
l'évolution de la maladie.

Administrer le traitement des poussées
Les bolus de corticoides en intraveineux sont le seul
traitement de la poussée de sclérose en plaques.

Traiter les symptémes de la SEP

La sclérose en plaques entraine une symptomatologie
variee et fluctuante. Il faut anticiper les conséquences
cliniques et personnelles des poussées.

Prendre en charge les troubles urinaires
Les troubles urinaires sont fréquents, variés et évolutifs.
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La sclérose en plaques bouleverse Iq vie personnelle, familiale et professionnell,%c'ies
patients, souvent jeunes. Son évolution, imprévisible et variable, rend parfois di

Ficile

Iadaptation de la prise en charge. Les Idels sont sollicitées dés le début de la maladie pou
la mise en route des traitements de fond et, par la suite, pour des soins liés au handicap.

LA MALADIE
Physiopathologie

La sclérose en plaques (SEP) est une
maladie inflammatoire du systéme
nerveux central (SNC) qui atteint
avant tout la myéline (gaine qui
entoure et protége les fibres ner-
veuses) et les cellules responsables
de sa formation (les oligodendro-
cytes). La perte de myéline “par
plaques” est parfois remplacée par
un tissu cicatriciel {sclérose). La
demyélinisation altére 1a conduction
de I'influx nerveux, ce qui explique
les signes cliniques “neurologicques”.

= Maladie auto-immune

La physiopathologie précise reste
mal connue, mais la SEP est
aujourd’hui considérée comme une
maladie auto-immune. Le systéme
de défense immunitaire du malade
attaque la myéline du SNC et la neu-

Gaine de myéline
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@ systéme rierveux central

Démyélinisation

La gaine de myéline joue un réle important dans
la vitesse de conduction de U'influx nerveusx.
Fatteinte de I'axone laisse des séquelles permanentes.

tralise comme sil s’agissait d’un
corps étranger. Tandis que le Systéme
Nerveux périphérique, comprenant
les racines nerveuses, les plexus et
les trones nerveux, reste intact.

n Démyélinisation
et remyélinisation

La myéline augmente considérabie-
ment la vitesse de conduction de
l'influx nerveux. Ainsi les fibres Imyé-
linisées sont-elles plus rapides que
les autres. Dans le SNC, la myéline
a un réle fondamental dans ia
conduction des messages vers les
zZones de substance grise ol s’effec-
tue le traitement des informations.
Dans la SEP, les plaques de démyé-
lisation sont réparties dans toutes
les zones du SNC {cerveau, nerfs
optiques et moelle épiniére), ce qui
explique la diversité deg signes cli-

niques. Les plaques de démyélini-

Influx nerveux

Altération
de U'influx
nerveux

&n chiffres

© 80000 personnes seraient
atteintes de SEP.

© 2500 nouveaux cas par an.

© Elle touche le plus souvent de
Jeunesadultes entre 25 et 35 ans.

© Avec une proportion de 3/4 de
fermes et 1/4 d’hommes.

sation peuvent évoluer vers une
remyélinisation ou une sclérose. La
remyélinisation permet dans certains
Cas une récupération de la conduc-
tion et une amélioration des symp-
tomes liés & I'atteinte.

mAtteinte axonale

Laxone est un long prolongement
fibreux du neurone qui conduit Fin-
flux nerveux (voir schéma ci-contre),
L'atteinte axonale pourrait exister
deés le début de la maladie ou secon-
dailrement a la destruction de 1a myé-
line, lorsque la remyélisation est
insuffisante. Sans conséquence cli-
nique dans un premier temps, |'at-
teinte axonale est responsable par
la suite d'un handicap permanent.

Une maladie
multifactorielle

Bien que la maladie soit décrite
depuis le XIX¢siecle, les causes
éxactes de la SEP restent inconnues
a ce jour. Ainsi la SEP est-elle consi-




dérée comme une maladie multifac-
torielle qui combinerait des facteurs
endogénes (terrain ou susceptibilité
génétique) et exogénes d’environ-
nement (infections, climat, latitude...),
Le déclenchement de la maladie
serait probablement induit 3 la fois
par des facteurs génétiques propres
a chaque individu, des facteurs envi-
ronnementaux et des facteurs infec-
tieux, notamment viraux. La diffé-
rence de prévalence entre les sexes
{plus importante chez les femmes}
pourrait étre liée a certains effets
des hormones sexuelles sur le sys-
téme immunitaire. La théorie admise
actuelilement est que la SEP est une
maladie acquise chez uné personne
prédisposée génétiquement et dont
les 1ésions seraient provoquées par
une réaction immunitaire anormale.

Trois grands types de SEP
mFormes récurrentes-
rémittentes

Elles sont caractérisées dés le début
par des poussées (rechutes) suivies
de périodes de rémission compléte
ou incompléte (séquelles). Ces
formes, de loin les plus fréquentes,
concernent environ 80 % des cas.
La fréquence moyenne des poussées
est d'une tous les deux ans. La SEP
évoluant par poussées commence
en moyenne vers 30 ans.avec une
nette prédominance chez la femme.

mFormes d’'emblée progressives

Laforme progressive correspond a
une aggravation continue des syrmp-
tomes pendant au moins 6 mois,
avec ou sans poussée surajoutée. Le
plus souvent, il s’agit de troubles de
la marche associés 4 une faiblesse
des membres inférieurs qui s’ins-
tallent et s’aggravent de fagon pro-
gressive dans le temps, accompa-
gnés dans certains cas d’autres
symptomes (troubles de I'équilibre,
troubles urinaires...). Les formes
d’emblée progressives congernent

environ 15 % des cas, avec un &ge
de début plus tardif et une prédo-
minance féminine beaucoup moins
nette.

m Formes secondairement
progressives

La plupart des patients débutant par

une forme rémittente présentent

une forme progressive en moyenne

apres 10 & 15 ans de maladie. Les

poussées deviennent plus rares ou

Intensitéd des
symptémes

Evolution par type de SEP

disparaissent totalement pour céder
la place a une progression continue
des signes neurologiques. La “pro-
gression” est caractérisée par lagy
gravation des signes neurologiques}
sur une période d’au moins 6 mois,
sans retour a I'état antérieur.

Les poussées

m Caractéristiques

Les poussées correspondent & une
attaque localisée de la myéline. Flles m & =

I A

Forme rémittente (poussées discontinues, sans séquelles) Temps
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Forme primaire progressive

Intensité des

symptémes

Forme primaire progressive avec poussées surajoutées

L'évolution de la maladie, la nature et la sévérité des symptomes,
de méme que U'éventuelle invalidité qui en résulte, sont imprévisibles.

Temps

Temps
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Le médecin parle de potentiel d'action, de quoi s'agit-il ?

C'est une autre facon de parler de Uinflux nerveux. Aurepos,

{es neurones sont chargés électriquement grace aux jons présents
a lintérieur et & l'extérieur des cellules. Lorsque le neurone

est excité par un signal, la variation rapide et bréve de la charge
électrigue des neurones crée un ‘potentiel d'action”. Celui-ci
donne naissance & Uinflux nerveux, qui se propage en véhiculant

linformation de neurone en neurone,

provoquent I'aggravation de symp-
tOmes existants dans 80 % des cas
et I'apparition de nouveaux symp-
tOmes neurologiques dans 20 % des
cas. Une poussée est définie par une
durée supérieure a 24 heures, et doit
survenir & distance de tout épisode
fébrile. En moyenne, les poussées
se répetent tous les 18 a 24 mois et
durent de 2 4 6 semaines. En fait,
leur fréquence est trés variable, de
plusieurs poussées annuelies a une
seule tous les 10 ans selon les
patients. Pour étre distinctes, deux
poussées doivent étre séparées par
un intervalle d’au moins 30 jours.

m Diagnostic

« Il est souhaitable que la poussée
soit validée par un neurologue, pré-
cise le Dr Géraldine Androdias, neu-
rologue & la clinique de la Sauve-
garde a Lyon et coordinatrice du
réseau Rhone-Alpes Sclérose en
plaques. Le spécialiste prendra ainsi
la décision d’engager un traitement,
ce qui n’est pas systématique. Si la
poussée n'est pas trop invalidante
on peut se donner quelques jours de
recul pour observer son évolution. »
Car la poussée est limitée dans le
temps et peut régresser delle-
méme. il est démontreé que les cor-
ticoides permettent d’accélérer la
récupération, il n’est pas prouvé
qu’ils diminuent le risque de
sécuelles a long terme (lire Savoir
faire p.36).

mRémissions

Elles sont possibles en cas de remyé-
linisation naturelie si les lésions ne
se recouvrent pas d’un tissu cica-
triciel. A partir du moment ot les
symptdmes diminuent, la période
de rémission est amorcée. La récu-
pération s"étend le plus souvent sur
quelgques semaines, mais peut per-
sister jusqu’a une année, voire
davantage. Cela dépend de la gravité
des lésions. Aprés 12 ou 18 mois,
les symptémes encore présents
seront trés probablement perma-
nents: ce sont les séquelles. Dans
die nombreux cas, les poussées alter-
nent avec les rémissions pendant
des années.

MANIFESTATIONS
CLINIQUES

Les symptomes sont extrémement
variables d’'une personne a 'autre
et d"une poussée 4 'autre. lls dépen-
dent du siége des lésions. Les signes

cliniques, isolés ou associés, peuven
survenir en quelgues heures ou er
quelques jours, et disparaitre tota
lement ou partiellement en cuelcuet
semaines. Toutes les grandes fonc
tions neurologiques peuvent étre
touchées, el aprés quelgues année:
d’évolution%eutes les atteintes peu
vent coexister,

Troubles sensitifs

Ils révelent la maladie dans enviror
20 % des cas. [Is se manifestent pa
des fourmillements ou des picote
ments, une impression de froid m
une sensation d’'étau, une hypoes
thésie {diminution de la sensibilit
du toucher), des douleurs. Ce
symptémes peuvent toucher w
bras, les deux jambes, le thorax, L
ventre ou une partie du visage. L
signe de Lhermitte, d( 4 V'antéflexio
de la téte {inclinée vers l'avant), s
caractérise par l'apparition d
décharges électriques tout le lon
de la colonne vertébrale et/ou dan
les membres.

Troubles moteurs

Les signes moteurs sous forme d
lourdeur et de fatigabilit¢ a I'effor
sont les premiers signes de lamale
die dans 40 % des cas. Ils se carac
térisent par une faiblesse musculair
qui peut concerner un membr
(monoparésie), les deux membre
inférieurs (paraparésie) ou plus rare
ment un hémicorps (hémiparésie,

Pourquoi récupére-t-on aprés certaines poussées et pas d’autres?

La poussée est le reflet d’une démyélinisation qui ralentit

ta conduction de l'influx nerveux et explique les symptémes
neurologigues. Il existe des mécanismes de remyélinisation
spontanée. Si l'axone, un prolongement du neurone, n'est pas
touché, des mécanismes de remyélinisation spontanée améliorent
les symptémes. Lorsque 'axone est atteint, la poussée laisse

des séquelles permanentes,




Troubles visuels

La névrite optique rétrobulbaire
révele la maladie dans un tiers des
cas. La baisse de 'acuité visuelle sur
quelques heures ou quelques jours
est habituellement unilatérale. Typi-
quement, la névrite optique rétro-
bulbaire s'accompagne de douleurs
aux mouvements du globe oculaire,
d’un réflexe photomoteur diminué
et d’un scotome. La récupération
est compléte en 6 mois dans 80 %
des cas. Aprés quoi, une baisse tran-
sitoire de l'acuité visuelle, de
quelques minutes, est possible lors
d’un effort ou de I'augmentation de
la température corporelle (phéno-
meéne d'Uhthoff). Dans les formes
séveres, la baisse de I'acuité visuelle
peut étre définitive. Des atteintes
des nerfs criniens peuvent entralner,
entre autres, un inconfort visuel,
une diplopie, une paralysie du
regard, des mouvements oscillatoires
et quelquefois rotatoires du globe
oculaire (nystagmus).

Troubles urinaires

O Les signes “irritatifs” ou “syndrome
clinique d*hyperactivité vésicale”
sont rencontrés dans 80 % des cas.
Iis sont caractérisés par des urgences
mictionnelles comme un besoin sou-
dain ou une envie irrépressible d’uri-
ner. ils sont accompagnés ou non
de fuites urinaires, d’une pollakiurie
et d'une nycturie avec un ou plusieurs
levers nocturnes, avec ou sans fuites.
Les signes irritatifs et I'incontinence
sont ptus fréquents chez les femmes,
2 A ces troubles irritatifs peuvent
s’associer des signes obstructifs
occasionnant une mauvaise vidange
vésicale (poussée abdominale, mic-
tion fractionnée en plusieurs jets,
résidu post-mictionnel) avec, au
stade ultime, une rétention urinaire
plus ou moins compléte. Iis sont liés
a des difficultés de reldchement du
sphincter de la vessie. Lire la partie
Savoir faire p.43.

AT

D EE
 Syhpiimatolone

Les atteintes du cerveau
entrainent des troubles visuels,
sensitifs et/ou de I'équiiibre.

Les atteintes de la moelle

épiniére entrainent des
troubles moteurs, -

urinaires et/ou sexuels.

/

Les symptémes de la SEP sont aussi variés que les localisations
de la démyélinisation dans tout le systéme nerveux central.

Autres symptomes

2 Aufil du temps, la faiblesse mus-
culaire peut s’accompagner de s pas-
ticité ou de raideur des membres.
2 Latteinte cérébelleuse provogue
une marche “cérébeilo-spasmo-
dique”, démarche ébrieuse avec des
difficultés de coordination, des trern-
blements d’action et une hypotonie.
2 Troubles sexuels (impuissance,
insensibilité vaginale).

= Constipation fréquente.

2 Troubles cognitifs dans 50% des
cas apres cing ans de maladie : troubles
de la concentration et de Ja mémoire.
Alternance euphorie-syndrome
dépressif. Possibilité de démence
dans les formes trés évoluées.

> Fatigue fréquente et constante
{des le début de la maladie) :

2 Douleurs dans les membres, chro-
niques, aigués ou paroxystiques
{décharges).

> Possibles manifestations paroxys-
tiques bréves: névralgie faciale, signe
de Lhermitte (spasmes).

DIAGNOSTIC

La difficulté du diagnostic repose
sur la présence de symptomes com-
muns a d’autres maladies, mais éga-
lement sur I'existence des différentes
formes de SEP.

Au moins 2 poussées

La survenue de 2 poussées dis-
tinctes & plus de 30 jours d'intervalie,
accompagnées de symptdmes dif-
férents montrant que 2 zones nen-
rologiques différentes ont été
atteintes, suffit & poser le diagnostic.
Plus précisément, il n’existe pasde
marqueur spécifique de la SEP, et
le diagnostic repose sur quatre cri-
téres essentiels :

> une dissémination temporelle des
lésions: succession d’atteintes neu-
rologiques mises en évidence par
I'examen clinique lors des Poussées;
S une dissémination spatiale des
lésions: atteintes neurclogiques dans
plusieurs zones du SNC;

2 une inflammation du SNC;

O une absence d’autres maladies
évolutives comme les. maladies
inflammatoires systémiques {lupus
érythémateux disséminé.. ) qui
font partie des rares diagnostics
différentiels.

Examens paracliniques
mL'IRM

Wisualiser la démyélinisation
L'IRM encéphalique et médullaire
est 'examen de référence pour le
diagnostic de la SEP. [l met en évi-
dence les lésions au sein de la subs-
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tance blanche qui n’ont pas toutes
des manifestations cliniques. LIRM
permet d'objectiver la dissémina-
tion spatiale alors que le patient
ne présente qu’un seul signe d’at-
teinte neuronale. De méme, la
coexistence de lesions plus ou
moins anciennes confirme la dis-
sémination temporelle.

»Anticiper le diagnostic
«Jusqu'a il y a environ 10 ans, le
diagnostic nécessitait au moins
2 poussées qui montraient une dis-
sémination des lésions dans le temps.
Lorsqu’une personne avait une pous-
sée, on attendait la 2¢ poussée pour
affirmer le diagnostic. Aujourd’hui,
I'IRM permet de visualiser une dis-
sémination spatio-temporelle sans
attendre une 2¢ poussée », explique
le D" Androdias.

»Anticiper la stratégie thérapeutique
L'IRM permet aussi d’établir une
stratégie thérapeutique plus précise
et plus précoce, avant méme la sur-
venue de deux poussées cliniques,
par la mise en place d'un traitement
de fond (lire Savoir faire p.36). L'in-
Jection de gadolinium (chélate de
gadolinium), produit de contraste
utilisé en IRM, permet le repérage
des atteintes inflammatoires datant
de moins de 3 mois. La gravité des
lesions & I'IRM n’est pas toujours
corrélée a 1’état clinique, Certains
patients se portent cliniquement
bien malgré de nombreuses lésions
al'IRM. Linverse est aussi possible,
laissant alors supposer l'existence
d'un processus dégénératif axonal
beaucoup moins visible & I'IRM.

u La ponction lombaire

Lanalyse du liquide céphalo-rachi-
dien met en évidence l'inflammation
du SNC présente dans 90 4 95 % des
cas chez les patients atteints.

mLes potentiels évoqués
Ils sont de moins en moins pratiqués
et sont réservés aux cas ou I'TRM et

« Améliorer 'accompagnement
non médical »

. Marie-Laure van Obbergen, directrice générale de
. 'Association francaise des sclérosés en plagues {Afse

« Globalement, les patients estiment étre bien pris

en charge sur le plan médical; en revanche, il y a encore a faire pour
l'accompagnement hors médical. C'est en partie d & 'évolution variab
et imprévisible de la maladie. It y a beaucoup de points de rupture dans
I'adaptation de la prise en charge 4 la situation. Sont aussi en cause
des lourdeurs administratives et un manque de réactivité des acteurs

a domicile. Il faut du temps pour mettre les aides en place. »

la ponction lombaire ne sont pas
concluants malgre une clinique évo-
quant une SEP. Ce sont des potentiels
électriques relevés aprés une bréve
stimulation visuelle, auditive, motrice
ou des fibres sensitives.

PRISE EN CHARGE

La SEP est un prototype de maladie
chronique nécessitant une prise en
charge multidisciplinaire bien coor-
donnée. D’ou I'intérét d’un pro-
gramme d’éducation et d’une prise
en charge globale dansle cadre d’un
réseau de santé dédié ou non. La
prescription initiale et le renouvel-
lement d’un trattement de fond relé-
vent du neurologue, souvent consi-
dere comrme le médecin traitant par
les patients. « Le traitement de Ia
SEP est autant médicamenteux que
non médicamenteux, rappelle le
I Géraldine Androdias. Il inclut la
rééducation, la kinésithérapie, I'aide
psychologique, auxquels les patients
se plaignent parfois de ne pas avoir
accés. Il v a pourtant une évolution
des mentalités. Les neurologues sont
de plus en plus tournés vers une prise
en charge multidisciplinaire. Comme
d'autres, le réseau Rhéne-Alpes Sclé-
rose en plagues ceuvre dans ce sens,
par la formation des professionnels
et par les consultations pluridiscipli-
naires une fols par semaine ou tous

les aspects de la prise en charge ¢
repris avec le patient. »

TRAITEMENTS

Actuellement, aucun traitem
ne permet de guérir la malac
Trois catégories de traiteme
sont possibles:

D ceux qui agissent sur la duré
la gravité des poussées;

D ceux qui réduisent la géne qu.
dienne en traitant les symptom:
D etles traitements dits “de for.
qui agissent plutdt sur le systé
immunitaire.

Objectifs

> Diminuer le nombre, la durés
l'intensité des poussées.

O Traiter les symptdmes existan
> Eviter les complications lie
Vimmobilité et favoriser la récu
ration foncticnnelle par une réad.
tation personnalisée.

2 Faciliter 'adaptation a la vie fai
liale, sociale et professionnelle.

Traitement de la poussée
Seuls les corticoides a forte d«
permettent d'accélérer la récuy
ration de la poussée en atténu:
l'inflammation du SNC. Lorsque
poussée est validée par le neu
logue, son traitement consiste
I"'administration de corticoide:



forte dose en “bolus” ou en “flash”
sur 3, 6 ou 9 jours (lire Savoir faire
p.36). « Ce traitement n’est pas indis-
pensable et doit étre décidé en fonc-
tion de I'intensité de la poussée »,
souligne le D" Androdias. Car les
corticoides accélérent la récupé-
ration en agissant sur l'inflamma-
tion, mais ne diminuent pas le
risque d’atteinte axonale, et donc
de séquelles.

Traitement de fond

m Traitement précoce

Les médicaments prescrits agissent
tous en modulantla réponse immu-
nitaire. L'objectif est de réduire la
fréquence des poussées et de ralentir
I'évolution naturelle de la maladie
et la progression du handicap. Les
traitements de fond sont contrai-
gnants et requiérent Vadhésion du
malade. Il peut s’écouler quelques
mois avant gue le patient ne com-
prenne 'enjeu du traitement et ne
I'accepte. Alors que plus on traite
tot, plus les traitements sont effi-
caces, et plus il est probable de retar-
der une nouvelle poussée.

= Traitement
des formes progressives

Les traitements montrent une moin-
dre efficacité. En cas de forme pro-
gressive avec des poussées, le trai-
tement des poussées reste efficace
et réduit leur fréquence. En
revanche, les traitements de fond
sont moins efficaces sur I'évolution
progressive de la maladie, et appor-
tent peu de résultats. Les traitements
symptomatiques et la réadaptation
physique conservent tout leur intérét
pour améliorer la fonctionnalité et
les capacités des patients. La corti-
sone aladose de 1 g par jour renou-
velée a une fréquence définie par
le médecin (tous les mois, par exem-
plej a un effet sur la fatigue, méme
sll ne dure que quelques semaines -
la cortisone ne peut étre utilisée sur

le long termme, notamment 3 cause
des risques osseux et infectieux.

Education thérapeutique
du patient

Une enquéte menée auprés de
20 neurologues en charge de
280 patients a montré que les ques-
tions des patients qui bénéficiaient
d'un programme d’ETP étaient
moins nombreuses dans 57 % des
cas et plus pertinentes pour 87 %.
La prise en charge s’est avérée plus
facile dans 93 % des cas (“Evaluation
de I'impact d’un programme d’édu-
cation thérapeutique SEP sur la
consultation des neurologues”,
enquéte collective présentée aux
Journées de neurologie de langue
francaise de 2012 & Nice).

EVOLUTION

DE LA MALADIE

Pronostic imprévisible
Aprés 'apparition de la maladie, son
évolution est imprévisible. C'est dail-
leurs un facteur de stress pour les
patients. Lorsque la progression est
entamee, il peut y avoir un ralentis-
sement ou une stabilisation de I'évo-
lution de la maladie, mais pas de
guérison spontanée. Ainsi, on estime
que la moitié des patients aura:

D une géne a la marche aprés 8 ans
d’évolution;

2 besoin d'une aide 4 la marche
{canne, etc)) aprés 15 ans;

2 besoin d'un fauteuil roulant aprés
30 ans de maladie.

Eléments de pronostic
Lentrée dans la maladie jeune, une
forme rémittente et un long délai
entre les 2 premiéres poussées
seraient des facteurs de meilleur
pronostic. A l'inverse, les SEP débu-
tant apres 40 ans sur un mode pro-
gressif avec une atteinte motrice ini-
tiale sont de mauvais pronostic.
La plupart des patients ont une espé-
rance de vie normaie ou proche de

la normale grace aux progrés accom-
plis dans le traitement de la maladie.

Cas particuliers

Il existe des formes “bénignes”, qui
n’entrainent pas d'invalidité apres
10420 ans d’évolution, car les pous-
sées régressent a chaque fois sans
laisser de séquelles invalidantes.
Elles concernent entre 15 et 25%
des patients.

L'expérience des spécialistes tend a
maonirer que, dans certains cas, aprés
60-65 ans, la maladie semble “s’étein-
dre”, sans nouvelles poussées ni
visualisations de nouvelles plaques
de démyélinisation a I'TRM. Cela
concernerait surtout les formes 3
debut récurrent-rémittent. £

Jecoteala
nomenclature

Ce role est indiqué dans

la Nomenclature générale des actes
professionnels dans te chapitre |.
Prélévements et injections

2 “Injection sous-cutanée” :

par séance AMt 1 ou SFI (coefficient 1).
Soins portant sur I’ il
génito-urinaire

O “Education  l'autosondage
comprenant le sondage éventuel

avec un maximurn de 10 séances”
AMI ou 5F} (coefficient 3,5).

2 “Pose isolée d'un étui pénien,
une fois par 24 heures” :

AMI ou SFi (coefficient 1).
Perfusion

> “Préparation, remplissage,
programmation de matériel :
infuseur, pompe, pousse-seringue” :
AMI ou SF| (coefficient 3).

= “Pose ou changement

d'un dispositif intraveineux” :

AMI ou SFI (coefficient 3).

2 “Arrét et retrait du dispositif

de la perfusion... ";

AMI ou SFI {coefficient 1).

= "Organisation de la surveillance -
moins de 8 heures":

AMi ou SFI {coefficient 2).

De plus, l'accompagnement et

{'éducation du patient atteint d'une SEP
peuvent faire 'objet d'une DSI.




Cahier.de
formatlon

Dans la sclérose en plaques, les infirmieres participent grandement & 'accompagnement
des patients dés leur retour a domicile, notarmment en les incitant a se tourner
vers des associations pour étre conseillés face a cette maladie chronique imprévisible.

Administrer

les traitements de fond

Vous intervenez chez Mme 5.

pour la mise en route du
traitement de fond par interféron.
Aprés une premiére poussée

qui n’a pas laissé de séquelle,

on lui a récemment diagnostiqué
une sclérose en plaques & I'IRM.
Elle vous demande s’il est
vraiment nécessaire d’instaurer
un traitement aussi contraignant
alors qu’on ne sait pas

comment va évoluer la maladie.
‘Vous lui rappelez que le traitement
mis en place rapidement peut
permettre de retarder la survenue
d’une nouvelle poussée qui
risquerait d’étre plus invalidante
que la premiére, voire de laisser
des séquelles. Cependant, if est
nécessaire qu’elle soit convaincue
de lutilité d’un tel traitement et
il ne faut pas hésiter @ en reparler
avec son neurologue. Vous lui
conseillez également de contacter
une assaciation de patients afin
de partager ses interrogations.

GENERALITES

Quatre types

de traitements

2 Injection IM {intramusculaire) d'in-
terféron une fois par semaine.

> Injection SC (sous-cutanee) d'in-
terféron a 1'aide d’un stylo auto-
injecteur, un jour sur deux.

2 Injection SC d'interféron trois fois
par semaine.

2 Injection quotidienne SC d'acétate
de glatiramére.

Mécanismes d'action

La réaction auto-immune de la SEP
repose sur une activation anormale
des lymphocytes T qui traversent
la barriére hémato-encéphalique
et attaquent la gaine de myéline.
Les traitements de fond actuels
agissent principalement sur les
lymphocytes T:

2 par une action immunomodula-
trice, en diminuant l'activité pro-
inflammatoire des lymphocytes T;
2 par une action immunosuppres-
sive en diminuant la prolifération
des lymphocytes et leur passage
dans le systéme nerveux (ne s’ap-
plique pas aux traitements injec-
tables qui sont unigquement immu-
nomodulateurs).

Efficacité

Les traitements de fond disponibles
ont prouvé leur efficacité pour dimi-
nuer la fréquence des poussées, mais
les résultats sont moins probants
sur la progression du handicap. Ceci
explique que seuls certains interfé-
rons béta ont une AMM (autorisation
de mise sur le marché) pour les
formes secondairement progres-
sives, mais aucun traitement de fond
n‘a d’AMM dans les formes pri-
maires progressives.

Choix du traitement

Il est fait par le neurologue en fon¢
tion des symptdmes et de leur évc
lution, de la fréquence des poussée:
des résultats de I'IRM, et des effet
secondaires potentiels de chaqu
médicament. Les traitements d
1 intention comme l'interféron bét
ou l'acétate de glatiramére sont le
mieux connus. Un recul de plus d
15 ans permet d'affirmer qu’ils n
sont pas nocifs a long terme.

LES IMMUNO-
MODULATEURS

Les interférons béta

Les interférons sont des protéine
d’origine naturelle produites e
réponse a une infection virale et
d’autres inducteurs biclogiques. C
sont des cytokines & activité antiv;
rale, antiproliférative et immunc
modulatrice. Les interférons bét
€0 Sous-cutané sont choisis en pre
miére intention.

m Mécanismes d'action

Le mécanisme d’action précis de
interférons béta utilisés dans la SE.
n’est pas encore totalement élucidé
Ils auraient pour effet de modére
'activité du systéme immunitaire e
de fait, de prévenir les poussées
Leur effet sur la progression du han
dicap est moins évident.

mIndications

2 Avonex est indiqué dans les forrme
de SEP évoluant par poussées.

= Rebif, Betaféron et Extavia son
indiques dans les formes évoluan




Pourquoi les traitements de fond ne sont-ils pas efficaces dans
les formes progressives de SEP ?

Dans les phases progressives de la SEP, d'autres acteurs d'immunité
que les lymphocytes interviennent et les axones sont atteints,

ce qui explique que les traitements actuels ciblant principalement
les lymphocytes T ne sont pas suffisamment efficaces. '

par poussées et dans les formes
secondairement progressives avec
poussées surajoutées de la SEP,

m Posologies

et administrations
2 Avonex: 30 microgrammes (0,5 ml
de solution) par voie intramusculaire
une fois par semaine, si possible &
la méme heure et le méme jour
chaque semaine.
2 Rebif: aprés 4 semaines de titra-
tion par augmentation progressive
des doses, la posologie recomrman-
dée est de 44 microgrammes par
vole sous-cutanée, trois fois par
semaine. Posologie réduite 2
22 microgrammes trois fois par
semaine pour les patients qui, selon
I'avis du médecin, ne peuvent tolérer
la dose supérieure,
> Betaféron et Extavia: la dose
recommandeée est de 250 micro-
gramines (8 millions d'UD contenus
dans 1 ml de la solution reconsti-
tuée, en injection sous-cutanée tous
les 2 jours.

mEffets indésirables

> Syndrome pseudo-grippal 3 3
6 heures aprés injection. Trés fré-
quent en début de traitement, il dis-
parait chez 90 % des patients aprés
3 mois. La prise de paracétamol (ou
d’ibuproféne) avant et pendant les
3 2 24 heures suivant 'injection atté-
nue ces symptimes.

2 Anxiété et dépression sont pos-
sibles. L'apparition de signes
dépressifs (perte de motivation,

idées suicidaires, troubles du som-
meil et de I'appétit...) peut nécessiter
Farrét du traitement par interféron
et la mise en place d’un traitement
antidépresseur et/ou d'un soutien
psychologique.

2 Réactions au point d'injection:
rougeurs, induration ou démangeai-
sons sont fréquentes, notamment
£0 sous-cutanée. Avonex semble
mieux toléré.

> Autres: perturbations hépatiques,
diminution des globules blancs ou
des plaquettes, dysthyroidie.

mGrossesse et allaitement
pGrossesse

D1l estconseillé d’arréter les inter-
férons béta dés que la grossesse
est connue, ils peuvent méme étre
poursuivis pendant la grossesse
chez les patientes les plus a risque.,
Augmentation théorique du risque
de fausse couche.

> Les femmes en dge de procréer
doivent utiliser des mesures de
contraception appropriées.
O Arréter le traitement dés que la
grossesse est connue.
2 En cas de désir de grossesse, les
interférons sont & arréter de pré-
férence 2 4 3 mois avant la concep-
tion d'un enfant. Chez les patientes
a fort taux de poussées avant le
début du traitement, I’arrét du trai-
tement est évalué en balance avec
le risque d’avortement spontané
di a l'interféron.

» Allaitement
Le passage de l'interféron béta dans
le lait maternel n’est pas connu. Pour
éviter tout risque d'effets indésirables
graves chez le nourrisson, i) faut faire
un choix entre l'arrét de Vallaitement
et I'interruption du traitement.

m Etats dépressifs

Les interférons béta doivent étre
administrés avec précaution chez
les patients présentant ou ayant
présenté des troubles dépressifs,
notamment chez ceux ayant des
antécédents d'idées suicidaires,
plus frequentes chez les patients
atteints de SEP, encore plus lors
du traitement par interféron. Les
Idels doivent inciter les patients a
signaler immeédiatement a leur

médecin traitant tout symptdme de m m %

le syndrome grippal

Nathalie Magro, infirmiére coordinatrice du réseau
Rhone-Alpes Sclérose en plagues

« Le principal effet indésirable de l'interféron

est la survenue d'états pseudo-grippaux. En début de traitement,

on conseille donc au patient de prendre 1 g de paracétamol avant
linjection, de fagon systématique. Sachant que les effets secondaires
se manifestent quelques heures aprés {'injection, le patient peut,

si nécessaire, reprendre une 2¢ prise de paracétamol ou d'ibuproféne,
4 3 6 heures aprés la précédente. »
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Démyélinisation par
attaque des lymphocytesT

dépression et/ou d’idées suicidaires
pour mettre en place un traitement
approprié ou envisager I'arrét de
V'interféron si nécessaire.

Le glatirameére

Lacétate de glatiramére (Copaxone)
est une petite protéine modulant
I'action du systéme immunitaire sur
les voies nerveuses. Il permet une
diminution d’environ 30 & 40% de
lafréquence des poussées. ll est indi-
qué chez le patient ayant fait au
moins deux poussées au cours des
deux derniéres années. L utilisation
du glatiramere est déconseillée pen-
dant la grossesse et 'allaitement.

m Posologie

La posologie recommandée chez
Yadulte est de 20 mg, adrninistrés par
voie sous-cutanée une fois par jour
(équivalent & une seringue préremplie
de 1 ml). La premiére injection doit
atre réalisée sous la surveillance d'un
personnel de santé pendant au mMoins
30 minutes. Le traitement est géné-
ralement bien tolére.

u Effets indésirables
-~ Réactions locales a type d'inflam-
mation ou d'indurations possibles,

Lymphocytes T
activés

En modulant
la réponse
immunitaire
les interférons-f
réduisent

la fréquence
des poussees
et ralentissent
Févolution
naturelle

de la maladie.

rendant les injections insupportables.
- Rares cas de “malaise” dans les
minutes suivant I'injection. Il s’agit
de réactions transitoires avec sen-
sation de bouffée vasomotrice, d’op-
pression thoracique, dyspnée, pal-
pitations ou tachycardie, qui durent
quelques minutes et disparaissent
spontanément sans séquelle. En cas
d’effet indésirable séveére, contacter
le médecin.

EN 2¢ INTENTION

Le natalizumab (Tysabri} et le fingo-
limod (Gilenya) sont prescrits en cas
d’échec des immunomodulateurs,
en raison de leurs effets secondaires
potentiels dont les avantages etles
inconvénients doivent étre discutés
pour chaque patient.

Le natalizumab

(Tysabri)

Anticorps monoclonal (anti-alpha 4
intégrine), inhibe I'entrée des lym-
phocytes activés dans le systéme
nerveux central, diminuant ainsi la
formation ou 'extension des lésions
de S5EP.

w Indications

- En cas de forme rémittente active,
avec au moins une poussee dans
Vannée malgré un traitement immu-
nomodulateur bien conduit.

5 Parfois prescrit d’embiée si deux
poussées invalidantes dans 'année
avec des 1ésions actives rehaussées
par le gadolinium et/ou une aug-
mentation de la charge lésionnelle
sur 'IRM.

u Modalités

Injection intraveineuse une fois par
mois en milieu hospitalier. Apres
dilution, la perfusion doit étre admi-
histrée pendant environ 1 heure a
un débit d’environ 2 ml/minute. Les
patients doivent rester en observa-
tion pendant toute la durée de 1a
perfusion et pendant 1 heure apres
la fin de la perfusion en particulier
en raison du risque d'allergie.

mRisque de LEMP

Le risque le plus grave est la leuco-
encéphalopathie multifocale pro-
gressive (LEMP). Cetie infectior.
virale opportuniste du systéme ner-
veux central est due a la diminutior

Dans quels cas arréte-t-on le traitement par interféron
ou par Copaxone ?

En cas de poussées fréquentes témaignant d'une efficacité
insuffisante du médicament, ou du passage en forme
secondairement progressive. Il faut compter environ unan pour
affirmer un échec thérapeutique. Lesautres cas concernent

{a survenue d'effets indésirables ot un éverntuel désir de grossesse.




de la surveillance immunitaire dans
le cerveau induite par le natalizu-
mab. Le virus en cause est le poly-
omavirus JC (JC virus) qui infecte
principalement les oligodendrocytes
(responsables de la formation de
myéline), avec pour conséquence
de muitiples foyers de démyélini-
sation. Il n’y a pas de traitement
curatif, et la mortalité est estimée
autour de 25 %.

s Facteurs

d’un risque accru
2 Présence d’anticorps contre le
virus JC.
2 Durée du traitement, surtout au-
deld de 2 ans.
> Autre traitement immunosup-
presseur avant un traitement par
natalizumab.

mAvertissement
aux patients

Les patients et leur entourage
devront étre informés des signes
évocateurs de LEMP: ils peuvent
ressembler 4 des symptdémes de
SEP. Mais certains symptdmes,
comme des troubles du langage
ou des troubles comportementaux,
sont atypiques et doivent les aler-
ter: démence, ataxie, troubles

visuels et autres déficits neurolo-
giques localisés.

Le fingolimod

(Gilenya)

Le fingolimod entraine une séques-
tration des lymphocytes dans les
ganglions et la rate. Il diminue donc
linfiliration des lymphocytes patho-
génes dans le systétme nerveux cen-
tral. C’est actuellement le seul trai-
tement de fond oral de la SEP.

m Indications
Tout comme pour le natalizumab
(Tysabri).

m Modalités

2 La premiére prise est faite a I'hé-
pital avec surveillance cardiaque et
de la pression artérielle.

> Par la suite, le traitement est pris
a domicile, & raison d’un comprimé
de 0,5 myg par jour, le matin, au cours
ou en dehors des repas.

2 Des mesures de surveillance iden-
tiques & celles de I'administration
de la premiére dose sont recom-
mandées lorsque le traitement est
interrompu pendant plusieurs jours
{lire la notice).

m Effets secondaires

et surveillance
© Ralentissement du rythme car-
diaque (bradycardie) a I'instauration
du traitement.
D Augmentation de la tension
artérielle,
2 Diminution des lymphocytes : peut
favoriser la survenue de certaines
infections.
2 Perturbations hépatiques: éléva-
tion des enzymes du foie possible,
le plus souvent sans symptdme.
Surveillance a 1, 3, 6, 9 et 12 mois
du bilan hépatique et de la numé-
ration formule sanguine. Le traite-
ment est arrété en cas d’atteinte
hépatique sévére.
2 (Edéme maculaire {au cours des

3 a4 premiers mois de traitement),
le plus souvent asymptomatique et
réversible aprés l'arrét du traite-
ment. Toute modification de la vue
pendant le traitement doit &tre
signalée au médecin et un fond d'cei)
doit étre réalisé.

EN 3FINTENTION

La mitoxantrone (Novantrone,
Elsep et génériques} est un immu-
nosuppresseur de type chimiothé-
rapie administré en perfusion a
I'hopital, une fois par mois pendant
6 mois. Traitement de troisieme
intention aprés échec des traite-
ments précédents, la mitoxantrone
diminue la fréquence des poussées
d’environ 70 %.

Indications

Dans les formes agressives de sclé-
rose en plaques de type récurrente-
rémittente ou de type secondaire-
ment progressive:

D 2 poussées, I'une et l'autre avec
séquelles au cours des 12 derniers
mois et une nouvelle lésion rehaus-
sée au gadolinium a une IRM datée
de moins de 3 mois;

2 ou une progression de 2 points &
I'EDSS (Expanded Disability Status
Scale, échelle de cotation du handi-
cap) au cours des 12 mois précédents
et une nouvelle lésion rehaussée par
le gadolinium 4 une IRM datée de
moins de 3 mois.

Effets indésirables

Ce traitement est de moins en moins
prescrit du fait du risque d’effets
secondaires, avec principalement
une cardictoxicité dose dépendante
et un risque de leucémie (comme
avec d’auires agents anticancéreux
altérant ’ADN). Le risque d’amé-
norrhée secondaire doit étre expliqué
aux patientes. Le risque d'infertilité
pour les hommes doit éventuelle-
ment faire envisager une conserva-
tion de sperme avant traitement,

S OINDRMLAE HRFRALT MAGA, Nt
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Administrer le

traitement des poussées

Vous intervenez chez M. G. pour
une perfusion de corticoides &

la suite d’une poussée de sclérose
en plaques. C'est sa deuxidme
poussée, et il a déja été traité
par corticoides & I"hépital pour
sa premiére poussée. Il s’étonne
d’étre laissé seul avec le diffuseur
portable pendant la perfusion.
Vous lui expliquez que ce systéme
de perfusion, de plus en plus
emplayé dans différentes
indications, est fiable et bien
connu, et que e premier
traitement fait a 'hdpital a
montré qu’il supportait bien

le bolus de cortisone. Ses
constantes sont bonnes, il n’y
donc pas d’infection. Il ne doit
donc pas y avoir de probléme.

Au cas od, vous serez joignable

d tout moment pendant

{a perfusion.

CORTICOTHERAPIE

Administrée par voie intraveineuse,
parfois prolongée par voie orale, la
corticothérapie est le seul traitement
efficace pour diminuer la durée et la
gravité des poussées, et accélérer la
récupération. La méthylprednisolone
(Solumedrol et génériques), indiquée
pour le traitement des poussées de la
SEP est utilisée pour ses effets immu-
nomodulateurs et anti-inflamrnatoires.

Conditions a domicile

La premiére perfusion de corticoides
se fait sous surveillance 4 'hopital
en raison d’éventuelles complica-
tions: troubles cardiagues et méta-
boliques, ou réactions psychiatriques
de type délire et agitation. Les injec-
tions suivantes peuvent se faire a
domicile en 'absence de contre-indi-
cation (diabéte, HTA mal controlée,
infections, troubles psychiatriques).

Posologies

Classiquement, 'administration de
methylprednisolone se fait sous forme
de “flash” ou “bolus” de 1 g par jour
sur 3 jours. D’autres posologies sont
possibles, remarque Nathalie Magro,
infirmiére coordinatrice du réseau
Rhéne-Alpes Sclérose en plaques:
« Je suis sollicitée par les médecins
pour réaliser, en fonction de lintensité
de la poussée, un flash de 1 g par jour
sur 3 jours, ou une prescription sur
6 jours: 1 g par jour pendant 3 jours
et 500 mg les 3 autres jours. Qu encore
sur 9 jours avec 1 g par jour pendant
3 jours, 500 mg les 3 jours suivants ef
240 myg les 3 derniers jours. Les doses
sont dégressives, avec parfois un relais
avec du Solupred per 0s. » Les per-
fusions se font généralement dans
400500 mi de G5 %, sur 44 5 heures.

Précautions d’emploi

O Laméthylprednisolone est contre-
indiquee en cas d’infection. Le
patient peut controler sa température
le matin avant chaque bolus (infé-
rieure a 37,6°C).

> Avant le traitement, s’assurer que
le bilan sanguin a été fait, ainsi qu'une
bandelette urinaire pour dépister

une éventuelle infection urinaire.
> Prendre la pression artérielle (mas
16/10) et le pouls (inférieur & 100 e
régulier).

2 Durant la perfusion, l'infirmiér:
doit étre joignable par le patient qu
observe le bon déroulement de I
perfusion (lire point de vue ci-dessous,
S Aprés la perfusion: reprendre I
tension.

2 La perfusion se fait le matin pou:
éviter 'excitation nocturne.

Délai d’'action

Les premiers effets du traitemen
sont généralement ressentis apré:
8 a 10 jours, mais le rétablissemen
aprés un flash de corticoides est trés
variable d'un patient & 'autre et peus
prendre plusieurs semaines. Dans
tous les cas, la récupération ou lz
non-récupération n’est évaluée que
12 mois aprés la poussée.

Conseils aux patients

Avec I'expérience, le patient repére
la poussée qui s'installe progressi-
vement. Il faut dans tous les cas pré-
voir les conditions pour se reposer,
car ¢’est le premier traitement de la
poussée. D’autant plus quand elle
estaigué. Il est possible de reprendre
des activités lorsque la personne se
sent mieux, Si les symptbmes s’ag-
gravent ou s'ils empéchent les acti-
vités, il faut consulter le neurclogue. &

« Je contacte le patient
pendant la perfusion »

Nguyen Trong Thai, infirmier libéral & Lyon (69)

DR

« Lorsque j'ai mis en route la perfusion par diffuseur
portable, je demande au patient de vérifier que le volume

du dlf‘fuseur diminue réguligrement, qu'il n'y a pas d'écoulement

a l'extérieur et que la veine ne gonfle pas au niveau du cathéter,

Je li rappeile de m’appeler en cas de probléme, mais je le contacte
moi-méme au bout de deux heures environ, & la moitié du temps
de perfusion, pour m'assurer que tout se déroule bien. »




Traiter les s
de la SEP

Vous intervenez chez M. G. pour
une injection de Solumédrol en
traitement d’une poussée. ||
espére que la fatigue déja
ressentie ne va pas augmenter
aprés cette poussée. D'autant
qu’elle n’est pas toujours bien
comprise par son entourage.

Vous lui dites que c’est d’ailleurs
pour cette raison que la fatigue
induite par la sclérose en plaques
est un symptéme dit “invisible”,
parce qu'il peut étre confondu
avec la fatigue ressentie par tout
fe monde, souvent considérée
comme subjective. Si cette
incompréhension touche ses
proches, conseillez-1ui de se faire
accompagner par un membre de
fa famifle lors de sa prochaine
consultation chez le neurologue.
En abordant la question de la
fatigue, ce dernier confirmera par
un avis médical que votre fatigue
n'est pas un simple abattement.

LES SYMPTOMES

DE LA SEP

Des symptomes
remittents

Dans laforme progressive de la SEP,
les symptomes s'installent d’emblée
sur un mode progressif, avec une
aggravation des signes neurolo-
giques sur quelques mois, sans retour
a I’état neurologique antérieur.
Dans les formes évoluant par pous-
sées, I'apparition ou 'aggravation
des symptomes se fait en quelques
heures ou quelques jours, puis ceux-
cirégressent totalement ou partiel-
lement. La poussée place le patient
dans une situation de handicap tem-
poraire. « Un patient peut avoir
besoin d’une aide pour marcher 3 la
suite d’une poussée, pendant 6 3 8
mois, jusqu’a ce quil y ait peut-étre

ymptomes

une recupération et qu’il n’ait plus
besoin de cette aide », illustre Marie-
Laure van Obbergen, directrice
générale de I’ Association frangaise
des sclérosés en plagques (Afsep).

Des symptémes invisibles
A c6té des symptdmes facilement
Pergus comime anormaux, tels les
troubles de la marche et les troubles
urinaires (lire p.43), la SEP entraine
dautres symptomes moins visibles
et moins bien compris par 'entou-
rage professionne] ou familial. Ces
symptémes “invisibles” comme la
fatigue, le ralentissement des fonc-
tions cognitives ou les symptomes
dépressifs sont pourtant parfois res-
sentis de maniére trés intense par
le patient. Ils sont dits “invisibies”
car ce sontdes symptimes retrouvés
chez des personnes sans signe exté-
rieur de handicap.

LES SYMPTOMES
MOTEURS
Caractéristiques

Les signes moteurs s'expriment le
plus souvent sous forme d’une fai-

blesse musculaire d'intensité variable,
entrainant une légére paralysie et un
affaiblissement de la contractilité d’'un
membre ou d'un segment de membre
(monoparésie), des deux membres
inférieurs (paraparésie) ou d'un hémi-
corps (hémiparésie). Latteinte du
tronc cérébral et du cervelet provoque
des troubles localisés au niveau de la
téte comme des mouvements sacca-
dés, des difficultés d’élocution (dys-
arthrie), une diplopie, des névralgies
du trijumeau paroxystiques...

Aides a la marche

Les cannes anglaises sont conseillées
pour des personnes qui peuvent tou-
jours marcher sans fatigue excessive.
Aider la marche est toujours béné-
fique pour le patient afin de préserver
ses capacités et son autonormie.
Les personnes qui ne peuvent plus
marcher ou qui ont besoin de pauses
fréquentes auront intérét a s'équiper
d'un fauteuil roulant {électrique si
nécessaire). Le fauteuil doit étre
pergu comme un outil pour lutter
contre la maladie, un moyen sup-
plémentaire pour préserver au mieux
ses habitudes de vie.

LA SPASTICITE

La spasticité est une augmentation

involontaire du tonus musculaire mm =

« Accepter d'abord la maladie »

Marie-Laure van Obbergen, directrice générale de
UAssociation francaise des sclérosés en plaques (Afsep)

.« Pour entrer dans une association de patients, il faut
d'abord avoir accepté la maladie, ce qui demande du temps.

Entre le dépistage de la maladie et le handicap physique, il se passe

en moyenne dix a quinze ans pendant lesquels il faut gérer les troubtes

dits invisibles comme la fatigue ou les difficultés psychologiques. On
souhaiterait interpeller les patients dés le début de leur maladie. Car il s'agit
notamment de ne pas faire d’erreur en termes de maintien dans l'emploi,
de permis de conduire, ou autres. Notre rdle est de prévenir les éventuels
problémes & venir et permettre aux gens de mieux vivre avec la SEP, »
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caractérisée par une raideur et une
difficulté 4 la mobilisation des arti-
culations. Elle est due a une baisse
du contréle du cerveau sur la moelle
épiniére qui envoie un nombre
important d’influx nerveux vers les
_ muscles qui se contractent. Elle peut
aggraver une incapacité motrice et
étre responsable de douleurs, de
perte d’autonomie et de difficultés
de prise en charge, notamment chez
les patients alités.

Traiter selon l'intensité

Lorsqu’elle est discréte et non dou-
loureuse, la spasticité doit étre res-
pectée, car elle compense la faiblesse
de la commande motrice et sert de
“béquille” a lamarche. En revanche,
lorsque les spasmes et les contrac-
tures sont intenses et douloureux et
qu'ils entrainent de plus grandes dif-
ficultés & la marche ou & la mobili-
sation, un traitement est nécessaire.

Repérer

les facteurs aggravants
Dans tous les cas, il est nécessaire
de dépister et de traiter les facteurs
susceptibles d’aggraver ponctuelle-
ment la spasticité : chaleur, infections,
lésions, fécalomes et escarres doivent
étre systématiquement dépistés.

Traitements
médicamenteux

En fonction du type de spasticité:
o diffuse; bacloféne (Lioresal, 30 4
75 mg/j aux repas), dantroléne (Dan-
trium, 100 a 400 mg/), antiépileptique
(gabapentine). Une posologie trop
élevée peut aggraver le handicap lié
au déficit moteur;

= permanente et rebelle, rendant
difficile la rééducation et le nursing
bacloféne intrathécal par pompe
sous-cutanée;

2 localisée & un groupe musculaire
avec retentissement fonctionnel
important: toxine botulique par
voie IM;

« Anticiper les pépins »
Marie-Laure van Obbergen, directrice générale de
l'Association francaise des sclérosés en plaques (Afsep)

« On conseille de constituer un dossier MDPH (Maison
départementale des personnes handicapées) dés

le diagnostic de SEP, pendant qu'il n'y a pas d'urgence. Car ce n'est pas
quand le patient sort de I'hdpital aprés un bolus de cortisone 4 la suite
d'une poussée, avec éventuellement une difficulté & la marche qui peut
nécessiter une aide pour aller travailler, méme provisoire, qu'il faudra faire
le dossier. Il y a la un risque de perdre son emploi pour inaptitude a cause
des absences. Si le dossier est déja constitué, il n'y a plus qu’a le réactiver
en cas de besoin. D’autant que la reconnaissance de travailleur handicapé

est intéressante pour la retraite, »

2 en cas d'une spasticité sévére,
permanente et rebelle aux traite-
ments médicamenteux par voie orale
chez les patients ne marchant plus,
il est possible de recourir 4 une injec-
tion de bacloféne intrathécal qui
entraine une diminution massive de
la spasticité. Les interventions chi-

rurgicales fonctionnelles (neuroto-

mies et radicotomies) sont plus rares
depuis l'utilisation du bacloféne
intrathécat.

Kinésithérapie

Elle est indispensable pour prévenir
les rétractions musculaires, les limi-
tations articulaires et les attitudes
vicieuses, La prise en charge associe
la mobhilisation passive des membres,
des séances d’étirement et des pos-
tures d’'inhibition de la spasticité.

LA FATIGUE

Elle est trés fréquente dans la mala-
die et perturbe souvent I'activité pro-
fessionnelle, la vie quotidienne, les
relations sociales et familiales.

Caractéristiques

Il peut s"agir d'une fatigabilité dis-
proportionnée par rapport a un effort
fourni, permanente ou d’apparition
brutale, ou d’une fatigue chronique
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constituant un symptdéme a par
entiére. Son mécanisme physiopa-
thologique est mal connu. Les
patients reconnaissent une fatigue
trés différente de celle ressentic
avant la maladie.

Prise en charge

Elle commence par la reconnais-
sance de la fatigue qui, comme pou
la douleur, est une donnée subjec-
tive. Il convient ensuite de recher-
cher d’éventuels facteurs aggravani
la fatigue, comme la dépression,
les troubles du sommeil, les trou-
bles urinaires nocturnes, les dou-
leurs nocturnes, une nouvelle pous-
see et certains médicaments (la
fatigue induite par les interférons
est transitoire).

Conseils

aux patients

Adapter la vie quotidienne par le
reaménagement du travail (mi-
temps thérapeutiques ou adaptation
du poste), aide d'une tierce per-
sonne, etc. Leffort et la kinésithé-
rapie ne sont pas contre-indiqués.
Le fractionnement des efforts atté-
nue la fatigue. « L'activité physique
et son maintien sont des éléments
fondamentaux de Ia prise en charge.




La kinésithérapie, soit en ville, soit
en séjour temporaire en centre de
réadaptation, est bénéfique en
termes de gestion de la fatigue, de
maintien de la marche et de mobilité
des membres », souligne la direc-
trice de "Afsep.

Médicaments

> Lamantadine (Symmetrel, Man-
tadix}, un antiparkinsonien, est bien
toléré, avec des effets secondaires
rares et réversibles, notamment
des vertiges.

> Lamifampridine (= 3.4 diamino-
pyridine), préparation hospitaliére,
est utilisable & une posclogie n'ex-
cédant pas 100 mg par jour. Les
effets secondaires sont nombreux,

notamment paresthésies, troubles
gastro-intestinaux, insomnie et trou-
bles musculo-squelettiques. En
2011, s’appuyant sur une étude,
I'’Afssaps considérait que la 3.4 dia-
minopyridine ne montrait pas d’ef-
ficacité significative ni sur I'amé-
lioration des symptomes de fatigue,
ni sur la qualité de vie, et recom-
mandait de ne pas l'utiliser dans
cette indication *.

TRAITEMENTS
DES DOULEURS

Selon le type de douleurs, le traite-
ment est le plus souvent prescrit
hors AMM, semblable & celui appli-
que aux pathologies entrainant les
mémes types de douleurs. Les anti-

Prendre en charge
les troubles urinaires

Vous passez chez Mme Y., 32 ans,
pour la mise en route d’un sondage
urinaire intermittent. Elle est trés
déprimée: on lui a diagnostiqué
une SEP ’année derniére et elle
est déjd obligée d’étre sondée.

La maladie progresse rapidement
et efle redoute de basculer

trés vite dans le handicap.

Les troubles urinaires sont
fréquents avec la SEP. mais ils ne
sont pas un signe d’aggravation de
la maladie. Le handicap peut étre
géré par le sondage intermittent,
réalisé tout d’abord avec votre
aide. Par la suite, quand elle se
sentira préte, il sera intéressant

de passer a Fautosondage pour
plus de liberte.

CONTEXTE

Les troubles urinaires, ou troubles
vésico-sphinctériens, apparaissent
en moyenne entre 6 et 10 ans d"évo-
lution de la maladie, parfois deés le

début. Ils sont liés & un trouble de la
commande neurclogique de la vessie
et des sphincters urétranx. Les trou-
bles urinaires altérent significative-
mernt la qualité de vie, et leur instal-
lation progressive, “a bas brujt”,
Justifie une attention particuliére,
Leur prévalence augmente avec 'évo-
lution de la maladie, mais ils ne sont
pas corrélés a 'atteinte du systéme
nerveux central constatée a I'IRM,
tant pour sa localisation que son
intensité. Ils ne sont donc pas un
signe d’aggravation de la maladie.

MANIFESTATIONS
CLINIQUES

Dans la SEP, lI'atteinte neurclogique
a un impact important sur le fonc-
tionnement vésico-sphinctérien, et
les troubles urinaires sont fréquents.
1ls sont aussi trés variés, les plus fré-
quents étant une pollakiurie, des impé-
riosités et une incontinence urinaire

épileptiques sont privilégiés dans
les douleurs paroxystiques, les anti-
dépresseurs tricycliques dans les
douleurs chroniques.

TROUBLES
GENITO-SEXUELS

Chez I'homime, diminution de i’érec-
tion ou maintien de celle-ci peuvent
étre traités par inhibiteurs de la
phosphodiestérase type 5 (sildena-
fil-Viagra; tadalafil-Cialis; vardéna-
fil-Levitra) ou injection intracaver-
neuse d’alprostadil (Caverject, Edex).
Des lubrifiants contre la sécheresse
vaginale sont nécessaires en cas de
dyspareunies chez la femme. 4

* “Informaticn destinée aux pharmaciens hospitaliers et d'officine”,
Afssaps, janvier 2011.

parimpériosités. Les troubles urinaires
évoluent de maniere imprévisible.

BILAN URODYNAMIQUE

Ce bilan permet d'identifier 'origine
des troubles urinaires et de déterminer
le traitement adapté. 1l ne peut étre
realisé qu’en l'absence d’infection
urinaire confirmée par un Examen
cytobactériologique des urines
(ECBU)une semaine avant 'examen.

Diagnostic

Les signes cliniques ne sont pas spé-
cifiques et ne renseignent ni sur le
type de trouble urinaire, ni sur le degré
de sévérité du probléme urologique.
Seul le bilan urodynamique permet
de connaltre l'origine des troubles:
D désle hilan initial (pas systématicue);
> en cas d'inefficacité d'un traitement
des troubles urinaires;

2 oualapparition de nouveaux symp-
témes urinaires chez un patient suivi
de longue date.

Déroutlement
Lensemble de I'examen dure environ

1 heure. llne nécessite pasd’étre hos- mm =
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pitalisé ni d'étre anesthésié. Le patient
peut reprendre ses activités aprés
I'examen qui se déroule généralement
en trois parties:

2 la débimétrie, qui consiste 4 enre-
gistrer la vitesse et la maniére dont
le patient urine

2 lacystomanométrie, qui enregistre
des pressions dans la vessie vide et
du cours de son remplissage ;

2 la profilométrie, qui enregistre
des pressions dans l'urétre en reti-
rant pregressivement la sonde mise
en place pour la cystomanométrie.

TRAITEMENTS

Objectifs

mAméliorer [a qualité de vie

Le traitement doit améliorer le confort
des patients en corrigeant les symp-
tomes et en limitant leurs consé-
quences surles activités de la vie quo-
tidienne. 11 doit étre réguliérement
adapté en fonction de I'évolution des
troubles, aprés avoir éliminé les fac-
teurs aggravants (traitement, dépen-
dance, habitudes mictionneiles...).

mPrévenir les complications

Sans traitement, les troubles urinaires
peuvent entrainer des complications
du bas appareil urinaire (calculs, diver-
ticules, vessie de lutte et infectieuses),
etdu haut appareil urinaire (pyéloné-
phrite, caleul rénal, reflux vésico-uré-
téral et insuffisance rénale). Iinsuffi-
sance rénale étant la complication qui
peut altérer le plus le pronostic vital.
Assurer une vidange vésicale correcte
bermet de prévenir ces complications.

Traitement

de la rétention urinaire

> Si résistances urétrales élevées:
alpha-bloquants en premiére inten-
tion; toxine botulique sphinctérienne,
endoprothése urétrale, sphinctéroto-
mie; drainage artificiel des urines et
autosondages en froisiéme intention.
> Si contractilité vésicale diminuée :
la prise en charge repose sur I'ap-
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prentissage des autosondages
intermittents.

Hyperactivité vésicale

La vessie se contracte de fagon incon-
trélable, provoquant des envies pres-
santes et soudaines d'uriner {impé-
riosités) et une grande difficulté 3 se
retenir occasionnant des fuites, ainsi
que des fuites urinaires nocturnes.
Apres éviction de facteurs favorisants
(infection, escarre, medicaments...),
le traiterment sera pharmacologique,
fonctionnel ou chirurgical.

m Choix du traitement
Le traitement médical dépend de
I'existence ou pas d’un résidy post-
mictionnel défini par la quantité
d'urine restant dans la vessie apres
la niction. Le résidu post-mictionnel
est mesuré par une échographie de
la vessie. Il est considéré comme signi-
ficatif au-dela de 100 ml.

»Enl'absence de résidu

post-mictionnel

Anticholinergiques oraux tels l'oxy-
butynine (Ditropan, 254 5 mg 3 fois/j),
le trospium (Ceris, 20 mg 2 fois/j avant
les repas) et 1a toltérodine (Detrusitol,
142 mg 2 fois/j).

¥En présence de résidu mictionnel
Pexamen uro-dynamique permet
de distinguer deux situations -

£

« Tenir com
de chacun »

Nathalie Magro, infirmiére coordinatrice du réseau
Rhone-Alpes Sclérose en plagues

= en cas de dyssynergie vési
sphinctérienne . alpha-bloqua
tel 'alfuzosine (Xatral hors AM
5 a 10 mg/j), toxine botulique.

recours a I'autosondage intermitt:
est parfois nécessaire ;

2 en cas d'hypoactivité vésicale a
dysurie®: 'autosondage est 1a so
tion & privilégier.

mDans les formes évoluées
Lorscque les troubles urinaires entr.
nent l'impossibilité de vider la vess
des complications graves ou w
incontinence urinaire sévére, la mj
en place d’'une sonde 3 demeure «
la réalisation d'une cystostomie consi
tant a aboucher directement 1a vess
a la peau (intervention de Bricke
sont parfois nécessaires. Ilinterventic
est justifiée par le risque d’évolutic
et de survenue d’une insuffisanc
rénale terminale ou de déces secor
daire & une infection grave.

SONDAGES
INTERMITTENTS

En pratique

Le sondage urinaire intermittent es
le mode mictionnel de référence et
cas de rétention urinaire ou de vidangi
vésicale incompléte, quelle qu’en soi
I'éticlogie. I consiste a insérer tem.
porairement par le méat urinaire, de

« Il est important d’encourager l'autosondage en tenant

compte de la capacité de chacun. Certains patients ont une dextérité

des mains insuffisante & cause des symptomes de la SEP. La spasticité

peut provoquer une raideur ou des paresthésies au niveau des mains.
Aumoment de la prescription, e neurologue propose le passage

d’une infirmiére a domicile pour réaliser les sondages. Le patient a le choix,
mais, au départ, méme chez les patients qui envisagent l'autosondage,

la présence de l'infirmiere est rassurante. »




facon pluriquotidienne, une sonde
sans ballonnet dans la vessie pour
permettre I'évacuation de I'urine. Les
urines sort soit collectées dans une
poche & urines reliée & fa sonde, soit
vont directement dans la cuvette des
toilettes. L'objectif est de reproduire
le phénomene naturet de la miction.
Le sondage urinaire intermittent est
effectué 4 un rythme de 4 par jour au
minimum, habituellement de 53 6
par jour {toutes les quatre heures),
avec une diurése de 1,5 litre régulié-
rement répartie sur les 24 heures,
pour obtenir des volumes de sondages
ne dépassant pas 400 ml.

Les sondes

Les plus utilisées sont les sondes auto-
lubrifiées, pré-enduites d'un film
hydrophile, dent le pouvoir lubrifiant
est révélé aprés adjonction d’eau
(liquide ou vapeur comme dans VaPro
de Hollister) ou de sérum physiolo-
gique. Le revétement hydrophile, qui
diminue fortement le frotternent de
la sonde, limite les risques de trau-
matismes de 'urétre et améliore la
tolérance sur le long terme.

Infections urinaires
m Prévention

des infections urinaires
2 Boire réguliérement et au mini-
mum 1,5 litre d’eau par jour.
> Effectuer un lavage minutieux des
mains ainsi gu'une petite toilette
intime avant chaque sondage.
3 Utiliser uniquement des sondes
stériles et changer la poche ainsi
que la sonde 4 chaque sondage.
= Changer impérativernent de sonde
si elle tombe & terre ou si elie glisse
dans le vagin.

m Signes de l'infection urinaire

2 Briilures.

2 Urines troubles et malodorantes.
2 Hyperthermie.

2 Fuites urinaires inhabituelles (entre
les sondages).

Pairitde
‘g “ %%mml- e

« Favorlser l hydratatlon »
Nguyen Trong Thai, infirmier libéral a Lyon {69)

« Les patients qui ont des difficultés urinaires ont parfois
tendance a réduire les boissons pour nie pas aller aux
toilettes trop souvent. Il faut leur rappeler que l'apport

hydrlque quotidien est d’au mains 1,5 litre. Pour les patients qui ont des
difficultés a boire, on doit penser a l'eau gélifiee et aux sirops. »

LAUTOSONDAGE
INTERMITTENT

Ce geste est relativement simple &
réaliser. Néanmoins, ce soin néces-
site un investissement personnel
et un temps d’adaptation qui sont
propres a chacun. L'apprentissage
des autosondages se fait en général
sur 2 & 5 jours, de préférence en
milieu hospitalier.

Intéréts

Avec les mémes objectifs thérapeu-
tiques que I'hétérosondage inter-
mittent, I"autosondage permet de:
= améliorer le confort et 'autonomie;
= faciliter la vie sociale et profes-
sionnelle, I'activité sexuelle, les loisirs,
les voyages, la pratique du sport.
Lautosondage doit étre privilégié,
car il présente meins de risques d'in-
fection urinaire que I'hétérosondage.

m Technique

Lautosondage est réalisé selon le prin-
cipe de la “technique propre”, avec
un simple respect des régles d’hy-
giéne: lavage des mains 4 I'eau et au
savon doux, toilette intime 4 I'eau et
au savon doux ou avec une lingette
sans alcool. « 'autosondage ne doit
pas étre douloureux, rappelle Nathalie
Magro, infirmiére coordinatrice du
réseau Rhone-Alpes Sclérose en
plaques. Si un patient fait part d’une
douleur au moment de l'autosondage,
il faut refaire le point. Cela peut étre
di & une mauvaise utilisation du maté-
riel, une mafirise insuffisante du geste

ou un geste trop brutal. La sonde n'est
peut-étre pas adaptée & I'anatomie. »

u En pratique

La vidange de la vessie doit étre régu-
liére et compléte, en moyenne 5 a
7 fois par 24 heures toutes les 4 heures
en moyenne, ajustée en fonction du
mode de vie. Une diurése de 1,5 a
2 litres par jour doit étre assurée grace
ades apports hydriques répartis dans
fa journée. Lutilisation d"un calendrier
mictionnel permet de controler le
volume fonctionnel de la vessie. La
quantité évacuée a chaque sondage
doit étre comprise entre 300 et 400 ml
pour éviter la distension vésicale qui
favorise les infections urinaires.

» Principales complications

Elles sont rares:

o infections: infection urinaire basse
{modification des signes urinaires
avec apparition d'urgences, de fuites),
orchi-épididymite chez I'homme (fie-
vre, frissons, augmentation de volume
et douleurs des bourses};

» traumatisme : bréche urétrale pou-
vant étre responsable de saignements
a l'occasion d’une fausse route.

En général, les autosondages entrai-
nent moins de complications que celles
les drainages urinaires permanents
(sondage a demeure, drainage sus-
pubien) ou des hétérosondages. <

(1) Dyssynergie vesico-sphinctérienne : contraction détrusofienne
associée & une contraction involontaire concomitante des muscles
striés urétraux et péri-urétraux, le débit peut &tre altéré.

(2) Hypoactivité détrusarienne : contraction détruscrienne réduite
en force ou en durée entrainant une vidange vésicale prolongde
ou un défaut de vidange compléte durant le temps habituel,

$oNC 298 - LINF



DOCUMENTS

= La prise en charge de votre maladie,
l2 sclérose en plaques
Ce guide de la Haute Autorité
de santé informe de manjére
synthétique sur la maladie,
son suivi et son traitement,
‘W permettra aux infirmiéres
de se mettre & jour rapidement
sur a prise en charge de la SEP.
Haute Autorité de santé, novembre 2007

> Le point sur... La sclérose en plaques
Redigé par des neurologues membres

de la Fondation pour ['Aide 4 1a recherche
surla sctérose en plagues (Arsep), cet ouvrage
complet et trés accessible o

permet de bien comprendre
la maladie et les stratégies
thérapeutiques proposées
par le neurologue. A K
recommander aux patients, | )
mais aussi aux infirmieres
qQui prennent en charge des i
patients atteints de SEP {environ 15 €},
Coordonné par le P Thibault Moreay, chef
de service de neurologie au CHU de Dijon,
édition Vidal, 2009,

2 Les brochures de l'Arsep
{Fondation pour l'Aide 4 la recherche
sur la sclérose en plaques)

Destinées aux patients atteints de SEP

et/ou & leur entourage, ces brochures traitent
de maniére accessible et trés concrate

des différentes problématiques rencontrées
avec la malade et de leurs traitements, Elles
seront trés utiles pour les infirmiares qui
accompagnent des patients atteints de SEP.

> Traitement sym[;tomatique
de la sctérose en plaques

La brochure présente de maniére claire

les principaux traftements de symptomes
associés a la SEP : spasticité, douleurs, fatigue,
troubles urinaires, digestifs, et de | sexualité.
¥ Audrey Rico-Lamy, neurologuea 'Hopital

de LaTimone & Marseille,

> Activité physique,
Pratique sportive dans la SEP
LSIMRRE | Aucun sport n'est interdit avec
bl | (3 SEP et plusieurs peuvent
se pratiquer de différentes facons
(debout, assis...), mais ils
nécessitent un suivi médical.

Lactivité physigue arméliore souvent
la mobilité, 'endurance et l'autonomie.
Bien souvent, la fatigue, la fatigabilite
et le stress diminuent.

L¥ Cécile Donzé et Marc Alexandre Guyot,
educateur médico-sportif de | “hépital
Saint-Phifibert de Lille.

INTERNET/ASSOCIATIONS

> Fondation Arsep "
Une mine d'informations pour i
les Idels qui veulent en savoir
plus sur [a SEP. Réguliérement
actualisé, le site informe sur
les derniers et les futurs traitements,

Depuis quarante ans, Arsep, devenye
Fondation Arsep en 2010, a pour objectifs de:

fondation

-~ - financer des unités de recherche travaillant

surla sclérose ert plaques {SEP),

- d'informer les malades, leur farmille
et le public sur la maladie.

Fondation Arsep, 14 rue Jules- Vanzuppe,
94200 hvry-sur-Seine, tél. - 0143 8503939,
fondation@arsep.org

D LAssociation frangaise

des sclérosés en plaques (Afsep)

1a Sclerose’
on plagues m

oy

Soutien indispensable pour les personnes
atteintes et pour les infirmisres qui souhaitent
les conseilter, ['Afsep dispose d'un service
social pour faire valoir les droits des patients,
les aider dans leurs dérmarches administratives,
apparter conseils et aide pour le maintien
a domicile, et aides financidres gréce
a son budget social, Des permanences
téléphoniques sont assurées par un conseiller
juridique pour les adhérents: consultation
juridique élémentaire ou orientation vers
les organismes judiciaires ou administratifs
compétents pour une consultation plus
complexe. Beaucoup d'informations sur
lamaladie et son traitement sont disponibles
sur la site.
Afsep, rue Benjamin-Frankin ZAC “Triasis”,
37140 Launaguet, tél.: 0534 55 7700, afsep.fr

www.espaceinfirmier.com

- COMITE
SCIENTIFIQUE
= Geneviéve Bridier, ‘
2 bve-Marie Cabaret,
4 Ligny-Le-Ribault (45)
2 Marie-Claude Daydé,
infirmiére ibérale
~ aColomiers (31) -
= Catherine Hurtaud,
. deﬁ R ..".'smtlw‘t
travalsocialde .
Brest-Quimper (29)

et joumaliste
2 Brigitte Lecointre,

infirmiére libérale

&Nice (06)
2 Evelyre Ribal,

aGrabels (34)
2 Gerevidve Beltran,

+ avocate au barreau des

Hauts de-Seine (92)
~? Chaque dassier de formation
est coordonné par Candice
Moors, rédactrice en chef de
Ulnfirmiére libérale magazine,
€dité et monté par julje Verdure
et Laure Cartigry, validé
systématiquement par
un spéciafiste du théme
choisi et reluavant parution
par {'un des membres
du comité scientifique.

v Envayez vos suggestions :

@ndicemoors@espaceinfimierfr




