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Avant-propos




Nous devons nous battre, dans
tous les pays du monde, pour la
qualité de vie et pour cela, nous
avons besoin d’outils adaptés.
C’est pourquoi les « Principes
pour promouvoir la qualité de vie
des personnes atteintes de

sclérose en plaques » qui
figurent dans ce document sont
si importants. lls se rapportent a
de nombreuses questions qui se
posent a tous les patients atteints
de Sclérose En Plaques et il est
trés important que les groupes et
les personnes impliquées dans la
Sclérose En Plaques en tiennent
compte et se concentrent sur ces
aspects particuliers. Les réunions
de travail et la transmission
d’informations via Internet
devraient permettre un échange
d’expériences et aboutir a
I'élaboration de meilleures
pratiques a |'échelle

internationale. Ce document n’est
qu'une premiere étape du travail.
La suite de ce programme ne
pourra se faire sans votre
détermination a appliquer ces
principes au sein de votre
communauté dans votre pays. Je

vous souhaite toute la réussite
voulue dans ce combat mondial
pour I'amélioration de la qualité
de vie des personnes atteintes de
Sclérose En Plaques.

J.K.Rowling

~J
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Préface

Des 1947, I'Organisation
Mondiale de la Santé (OMS)
décrivait la santé comme un

« état de bien-étre physique,
mental et social, et non pas
simplement 'absence de maladie
ou d'infirmité ». Cependant, la
plupart des services de soins se
sont, dans le passé, plus
concentrés sur les traitements de
la maladie et de ses symptomes
que sur la prise en charge de la
personne dans son ensemble.
Aujourd’hui heureusement, la

prise en charge médicale,
autrefois centrée sur la maladie,
est plus globale, tournée vers le
patient, son vécu et ses attentes,
avec des préoccupations allant de
I'acces aux soins a l'indépendance
et I'autonomie, I'emploi,
I'éducation et bien d'autres
éléments impliqués dans le bien-
étre d'une personne.

Avec 'aide de 15 centres du
monde entier, 'OMS a développé
un outil appelé le WHOQOL-100.
Dans celui-ci, 'OMS définit la
qualité de vie comme la perception
d’un individu de sa personne au
sein de I'environnement culturel et
du systeme de valeurs dans lequel
il vit et en fonction de ses
aspirations, de ses difficultés et
des objectifs qu'il s'est fixé. C'est
un concept large qui implique la
santé physique de la personne,
son état psychologique, son
niveau d'indépendance, ses
relations sociales et les
caractéristiques de son

entourage.



Le programme WHOQOL-100
a été congu pour pouvoir étre
utilisé en pratique médicale
quotidienne, en recherche, en
audit et aussi comme outil
d’aide a la décision. Nous
sommes particulierement
heureux de voir que la

permettre I'avancement de notre
projet WHOQOL-100.

« Ces principes constituent un
objectif ambitieux mais réalisable
pour les associations nationales
de la SEP qui souhaitent
développer et mettre en ceuvre

« Ces principes constituent un objectif ambitieux mais
réalisable pour les associations nationales de la SEP qui
souhaitent développer et mettre en ceuvre des projets
destinés améliorer la qualité de vie des personnes touchées
par cette maladie évolutive sur le long terme. »

Fédération Internationale de la
Sclérose En Plaques (MSIF) a
intégré les domaines du
WHOQOL dans ses Principes
destinés a influer sur les
politiques et a améliorer la vie
des personnes affectées par la
sclérose en plagues.

La MSIF est I'une des seules
ONG qui ait noué des relations
officielles avec I'Organisation
Mondiale de la Santé, et je
souscris pleinement a cette
collaboration qui devrait

des projets destinés a
I'amélioration de la qualité de vie
des personnes touchées par
cette maladie évolutive sur le
long terme. »

N i

Benedetto Saraceno, MD
Directeur du Département de
Santé Mentale

et de Toxicologie
Organisation Mondiale

de la Santé
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MSIF

La Fédération Internationale
de la Sclérose en Plaques
(MSIF) a été créée en 1967 pour
permettre aux associations
nationales impliquées dans la
Sclérose En Plaques de
communiquer entre elles.

Nous souhaitons tous un monde
sans Sclérose En Plaques. C'est
la raison pour laquelle nous
travaillons en collaboration avec la
communauté scientifique
internationale et favorisons les
partenariats de recherche
scientifique a I'échelle
internationale.

Néanmoins, la MSIF poursuit sa
mission en aidant les patients
atteints de SEP grace a
différentes actions.

Nous diffusons dans différentes
langues un état des lieux a propos
des meilleures pratiques ainsi que
des informations sur différents
aspects de la Sclérose En
Plaques. Ceci afin de permettre
aux patients atteints de Sclérose
En Plaques de faire leur propre
choix et d’éclairer leurs décisions.
Nous essayons aussi d'améliorer
les services offerts dans le monde
entier et pour cela, nous
encourageons et soutenons
activement le développement de
associations nationales de la

sclérose en plaques efficaces
partout ou la SEP existe. Une
autre action a I'échelon mondial
est notre soutien aux campagnes
pour sensibiliser les politiques sur
la SEP.

Nos différentes activités sont
étayées par un management et
une direction de qualité, des
structures financieres et
administratives transparentes et
des capacités de collecte de fonds
saines.

En tant que personne atteinte
moi-méme de sclérose en
plaques, j'ai une expérience
personnelle de I'impact que la
SEP peut avoir sur la qualité de
vie, non seulement pour le patient
mais également pour sa famille et
ses amis. En élaborant les

« Principes pour promouvoir la
qualité de vie des personnes
atteintes de sclérose en plaques »,
la MSIF conduit un programme
sur la SEP d’envergure
internationale et j'ai I'honneur
d’en faire partie.

gzif x\,L PZ\ / (. 7;%

Sarah Philipps
Présidente, MSIF

Photo: Eddie Safarik, MS Australia SWEAT AQUA Program, Australia
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Introduction

La sclérose en plaques (SEP) est
une maladie chronique invalidante
qui touche pres de 2,6 millions
de personnes dans le monde.
Méme si I'impact de la maladie
est variable selon le type de SEP,
le patient et souvent, pour un
patient donné la maladie peut
varier d'un jour a I'autre, les
symptémes les plus fréquemment
observés au cours de cette
maladie sont, une fatigue, des
troubles vésicaux et intestinaux,
des problemes visuels, des
tremblements, des spasmes
musculaires, des difficultés
d’élocution, des troubles de la
déglutition, des dysfonctions
sexuelles, des difficultés a
effectuer les activités
quotidiennes de base (telles que
manger, prendre un bain,
s'habiller et faire le ménage), des
troubles cognitifs, des troubles de
la mobilité, des douleurs et une
dépression. En raison de ces
symptémes, la SEP peut avoir un
impact négatif important sur la
qualité de vie des personnes
atteintes. De plus, de

nombreuses personnes touchées
par la SEP sont obligées de
s'arréter de travailler et
deviennent dépendantes de leurs
proches ou des programmes
publics sur le plan financier et
pour d’autres types d'aides.

Pour faciliter la vie des personnes
afteintes de SEP, ce rapport
présente des « principes »
destinés a améliorer leur qualité de
vie. Bien que ces principes
incluent les systemes de soins, ils
vont bien au-dela des soins
médicaux et touchent un large
éventail d’autres domaines. En
outre, ces principes ne concernent
pas uniquement |'évaluation de la
qualité de vie, mais ils sont aussi
congus pour guider le
développement et 'évaluation de
services et de programmes
proposes par les gouvernements,
les professionnels de santé et les
travailleurs sociaux professionnels
ou bénévoles, les employeurs et
autres organismes impliqués
aupres de patients atteints de
SER.



Ces principes sont aussi congus
pour étre utilisés par des
organisations internationales, des
associations nationales de
sclérose en plaques, des patients
atteints de SEP et leurs familles,
des gouvernements, des
professionnels de santé, des
chercheurs, des industriels et
autres, afin d'évaluer les services
et programmes existants et
proposer des améliorations.

Les principes sont basés sur les
questions qui se posent dans la
pratique. lls concermnent les
problemes courants qui affectent
la qualité de vie des personnes
atteintes de SEP, comme par
exemple la souffrance morale et
I'invalidité causées par les
nombreux symptémes de la
maladie, I'impossibilité pour
certains patients de vivre chez eux,
la perte d’un emploi remunéré, la
perte de mobilité et I'absence de
coordination entre la prise en
charge médicale et sociale. Ces
principes ne concermnent donc pas
un type de SEP en particulier.

Il faut toujours garder a I'esprit
que I'objectif final est d'aboutir a
un traitement curatif de la sclérose
en plaques. En attendant qu'il soit
mis au point et mis a la disposition
de tous les patients, il est
important de travailler pour
maintenir et méme améliorer la
qualité de vie des patients atteints
de SEP, en utilisant un large
éventail d'approches telles que
celles décrites dans ces principes.

Les principes ont été développés
a partir d'une série d’entretiens,
d’un recueil d'articles, et grace a
I'expérience des auteurs dans les
domaines cliniques, de la
recherche et de I'organisation.
Les travaux ont été vérifiés par le
Groupe de travail et le Groupe de
supervision technique mis en
place par la Multiple Sclerosis
International Federation (MSIF).
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Des entretiens ont été conduits
avec de nombreux experts
intemationaux sur la sclérose en
plaques et la qualité de vie, des
cliniciens spécialisés dans la SEP
et des patients atteints de SEP ; la
liste des personnes interviewées
figure dans la section
Remerciements. Le Groupe de
supervision et le Groupe de travail
étaient composés d'experts de la
SEP et de patients qui
représentent de nombreux pays
membres de la MSIF ; la liste des
membres du Groupe de supervision
et du Groupe de travail figure dans
la section Remerciements.

Les articles pris en compte ont été
extraits de journaux d’un bon
niveau scientifique, de manuels
d’enseignement clinique, de
publications des associations
nationales de sclérose en plaques
et des informations pertinentes
publiées sur Internet. La liste des
articles et des ouvrages utilisés est
indiquée au chapitre intitulé
Références, dans lequel est
également indiqué le niveau de
preuve attribué a chaque
publication.

La définition de chacun des

niveaux de preuve utilisés dans

cette analyse de la littérature est la

suivante :

Niveau 1a : Méta-analyse
d’essais contrlés randomisés

Niveau 1b : Essai controlé
randomisé

Niveau 2a : Etude controlée mais
non randomisée

Niveau 2b : Etude quasi-
expérimentale

Niveau 3 : Etude descriptive, non
expérimentale (par exemple
étude comparative, étude de
corrélation, étude de cas)

Niveau 4 : Rapport d’'un comité
d’experts, opinion et/ou
expérience d'une autorité
reconnue

Les principes sont présentés de
maniere a refléter la situation
idéale au moment ou ils seront
réalisés. Une formulation active a
été choisie pour mettre I'accent
sur I'autonomie et I'activité des
personnes atteintes de SEP et
s'éloigner des formulations
passives ou les choses sont faites
« pour » les patients atteints de
sclérose en plaques. Par



conséquent, les principes
décrivent des programmes et des
politiques qui fonctionnent et qui
répondent aux besoins des
patients atteints de sclérose en
plaques plutdt que des conseils
sur ce qui « devrait étre fait ».

Les principes sont organisés en

dix sections thématiques:

* Indépendance et autonomie

® Soins médicaux

¢ Soins continus (soins a long
terme ou prise en charge
sociale)

¢ Information sur la santé et

prévention

Aide des membres de la famille

Transport

Emploi et activités volontaires

Allocations d'invalidité et aides

financieres

Education

® Logement et accessibilité des
batiments publics

Le développement des principes a
été guide en partie par les cing
premiers domaines inclus dans le
cadre du travail Qualité de vie
(QOL) de I'Organisation Mondiale
de la Santé, qui sont constitués de

la santé physique, la santé
psychologique, le niveau
d’autonomie, les relations sociales
et I'environnement. lis ont servi de
référence pour s'assurer que ces
principes couvrent tous les aspects
de la qualité de vie importants pour
les personnes atteintes de sclérose
en plaques. Les 5 domaines
WHOQOL concemés par chaque
principe sont présentés sous la
forme d’un tableau en annexe 1.

Chagque section commence par
une déclaration générale qui
introduit le theme et procéde a une
présentation des problemes
essentiels qui se posent. Chaque
principe est ensuite présenté sous
la forme d'un paragraphe
numéroté. Les références qui ont
permis de développer
I'argumentation sont citées a la fin
de chaque chapitre. Un tableau
recapitulatif en Annexe 2 reprend
pour chaque principe toutes les
références utilisées et leur niveau
de preuve.
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Les

Principes

Les personnes atteintes de sclérose en plaques sont autonomes
au sein de leur collectivité et participent aux décisions
concernant la prise en charge et le traitement de leur maladie.

La sclérose en plaques est une
maladie compliquée dont I'impact
sur la qualité de vie (QOL - Quality
of life) est majeur. Il est important
que les programmes, les politiques
et les services développés
permettent aux personnes
atteintes de sclérose en plaques
d’étre aussi indépendantes que
possible et de gérer elles-mémes
leur vie. Le sentiment de doute et
d'insécurité percu tous les jours
par de nombreux patients entraine
souvent une altération importante
de leur qualité de vie. Pour
conserver leur indépendance et
leur autonomie, les personnes
atteintes de SEP doivent étre
capables de vivre en collectivité et
de participer a la prise en charge
et aux décisions relatives a leur
maladie et ne pas étre limitées par
des contraintes financieres. Les
gouvernements doivent promulguer
des lois qui proteégent les droits de
ces personnes.

1.1. Les personnes atteintes de
SEP doivent pouvoir développer
pleinement leur potentiel. Elles
doivent avoir la possibilité de se
déplacer en dehors de leur
domicile, de travailler, de poursuivre
des études et toutes activités que
pratiquent les personnes en bonne
santé. Elles doivent avoir la
possibilité de participer a la vie en
collectivité autant que cela est
possible et qu'elles le souhaitent. 1-a1

1.2. Les personnes atteintes de
SEP et leurs familles doivent étre
impliquées dans les décisions
concernant leur traitement meédical
et dans les autres décisions qui ont
un impact sur leur vie. Méme en
cas d’atteinte cognitive, la
personne malade et sa famille
doivent étre impliquées le plus
possible dans la prise de décisions.
Elles doivent collaborer étroitement
avec les médecins et les autres
professionnels de sante.

1,3,4,6,7,17,23,30,32-42



1.3. Les personnes atteintes de
SEP et leurs familles disposent
de différentes options pour leur
traitement médical et les autres
services qu'’elles regoivent. Parce
que chaque personne est
différente, les services doivent
étre adaptés aux besoins de
chacun et fonction du choix de
chaque patient, lequel doit pouvoir
avoir acces a un large éventail de
SEIVICES. 1,3,4,34,43-45

1.4. Les personnes atteintes de
SEP doivent avoir acces aux
traitements, programmes et
services quelles que soient leurs
possibilités financieres.
1,3,4,27,46-48

1.5. Les personnes atteintes de
SEP doivent étre autonomes,
prendre part le plus souvent
possible activement aux
décisions qui les concermnent
pour évaluer leur éventuel impact
sur la qualité de vie. Pour
favoriser autant que possible leur
implication dans la prise en
charge de leur maladie, il est
nécessaire qu’elles puissent
avoir acces a un large éventail
d'informations, de conseils et de
données concernant la sclérose
en plaques, son traitement et les
moyens disponibles pour
améliorer leur qualité de vie. Ces
informations doivent étre faciles
d’acces, gréace a 'usage de
différents supports et de sources
diverses comme les livres, les
brochures, les sites web, les
professionnels de santé et les
travailleurs sociaux. Les
personnes atteintes de sclérose
en plaques doivent également
pouvoir bénéficier du soutien
d’autres patients atteints de la
méme maladie. 1,35,7,12,13,17,19,

22,23,25-27,30,32,36,37-40,42,45-47,49-65
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1.6. Des lois doivent étre
promulguées afin de garantir les
droits des personnes atteintes
de SEP et ceux des autres
personnes handicapées contre
la discrimination, dans leur vie
sociale et leur vie en collectivité.
Ces lois doivent étre appliquées
avec rigueur. Parmi celles-ci,
certaines lois imposent que les
gouvernements, les
employeurs, les propriétaires de
logements, les sociétés de
transport et autres entités
effectuent des adaptations
raisonnables pour améliorer
I'accessibilité des lieux aux
personnes handicapées. Ces
lois doivent permettre, a toutes
les personnes atteintes de SEP,
I'acces a tous les services
financiers, notamment les
comptes courants et les
comptes d’épargne, les cartes
de crédit, les assurances, les
préts et toutes autres formes
d’aides financieres.

1,4,9,12,13,17,20,26-28,35,42,46,47,66,67



2.0. Soins médicaux

Les personnes atteintes de sclérose en plaques ont accés aux soins
médicaux, aux traitements et aux thérapies adaptés a leurs besoins.

La sclérose en plaques est une
pathologie grave et I'acces aux
soins médicaux est déterminant
pour la qualité de vie des
personnes qui en souffrent. En
raison du grand nombre de
symptémes et des différents
handicaps fonctionnels qui
peuvent toucher les patients
atteints de SEP, une gamme
étendue de services est
nécessaire. Ce besoin est
renforcé & la fois par le fait qu'i
s'agit d'une maladie évolutive a
long terme et que les
professionnels de santé de
premier niveau sont dans
I'incapacité de suivre un grand
nombre de patients en méme
temps, il en résulte que des
professionnels spécialisés dans le
traitement de la SEP sont
nécessaires pour assurer la
continuité des soins. Le moment
du diagnostic est particulierement
stressant et mérite une attention

toute particuliere de la part des
médecins et des autres
professionnels de santé. De plus,
comme des soins médicaux
spécialisés sont indispensables
aux personnes atteintes de SER,
ces demieres doivent y avoir
acces. Elles doivent pouvoir
accéeder également aux examens
utiles au diagnostic, rencontrer
des professionnels de santé bien
informés et compétents, disposer
de médicaments & la pointe du
progres et des traitements
meédicaux et des services adaptés
a leurs symptoémes.

2.1. Accés aux soins

2.1.1. Toutes les personnes
atteintes de SEP doivent avoir
acces a des soins de qualité
fondés sur les preuves.
1,3,4,24,35,47,68

23
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2.1.2. La prise en charge des
personnes atteintes de SEP doit
inclure des traitements médicaux
efficaces, quant aux symptémes
et quant a la modification du
cours de la maladie ainsi que des
programmes de rééducation
appropriés, le recours a des
technologies disponibles et
adaptées aux besoins des
patients atteints de SEP tout en
assurant une continuité des
soins. Des traitements efficaces
au plan médical et adaptés au
plan culturel doivent étre
disponibles pour traiter les
symptémes.
2-4,6,7,11,16,17,19,24,32,35,37,42,44,45,
47,63,66,67,59,61,69,71-128

2.2.1. Les médecins doivent étre
sensibilisés a I'énorme impact
psychologique, social, financier,
professionnel et médical que
provoque I'annonce d’un
diagnostic de SEP chez un
patient. Les patients doivent avoir
suffisamment de temps pour

poser toutes leurs questions au
médecin. Les patients pour
lesquels le diagnostic vient d'étre
posé doivent étre dirigés vers la
société nationale de sclérose en
plaques et orientés vers une
infirmiére ou d’autres
professionnels de santé
specialisés dans la SEP ayant
I'expérience du traitement et
aptes a dispenser des conseils.
1,12,30,32,33,35,36,40,42,47,56,103,117,129-134

2.2.2. Au moment du diagnostic
de la SEP, les patients doivent
avoir acces a des informations
spécifiques sur la maladie, sur les
services medicaux et les services
d'assistance, de réadaptation et
d’organisation de vie proposées a
I'echelle locale et nationale.
1,30,35,36,42,54,,566,63,103,106,114,133

2.3.1. Les soins médicaux
doivent étre dispensés par des
cliniciens ayant I'expérience de la



sclérose en plaques, parmi
lesquels les neurologues. Afin de
garantir une prise en charge
rapide et efficace des symptémes
et du handicap qui touchent les
personnes atteintes de sclérose
en plaques, il est important
d’avoir recours a des équipes
pluridisciplinaires spécialisées
dans la SEP.
1,3,4,6,16,17,27,35,42,61,65,68,103,115,119,122,
124,125,128

2.3.2. En fonction des besoins,
les patients doivent se voir
proposer un large éventail de
services allant au-dela de ceux
assurés par les médecins et les
infirmiéres, qu'il s'agisse de
kinesithérapie, d'ergothérapie,
d’orthophonie ou logopédie, de
psychothérapie ou autres
services. L'objectif et les
bénéfices éventuels de ces soins
doivent leur étre expliqués de
maniére claire. 16,11,16,17,24,
36-37,42,44,45,47, 53,56,59,61,65,68,71-74,76-
78,81,86,90,94-104,106,109,111-119,121-
128,135-138

2.3.3. Les établissements
médicaux, tels que les hopitaux,
doivent prendre en compte et
effectuer des modifications
tangibles des installations
matérielles et des équipements
afin de les rendre accessibles et
adaptés aux handicaps physiques
des patients atteints de SEP,
comme par exemple les
difficultés a marcher, a prendre
un bain et a monter et descendre
des tables d’examen. 335,135

2.3.4. Le traitement de la SEP
doit étre coordonné avec le
traitement d’autres pathologies
aigués et chroniques dans le but
d’assurer la continuité des soins.
Toutes les parties concernées
doivent se mettre d'accord sur
des protocoles quant a
I'orientation des patients vers un
spécialiste et quant au transfert
des responsabilités entre les
différents professionnels et
organismes de santé. Les liens
entre ces services doivent étre
transparents pour le patient.
3,27,30,35,42,124,125,128
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2.3.5. Les personnes atteintes
de SEP doivent bénéficier de la
continuité des soins avec leurs
professionnels de santé sur une
période prolongée. Le référent en
termes de continuité des soins
est un professionnel de santé
ayant le temps et la motivation
d'étudier I'historique de la maladie
de chacune des personnes
atteintes, d'écouter leurs
questions, leurs inquiétudes et
d’explorer 'ensemble de leurs
symptémes. Ce professionnel
pourrait étre une infirmiere
spécialisée dans la SEP, un
médecin tres informé sur la
maladie ou un autre professionnel
de santé spécialisé dans le
traitement de la SEP.

1,3,4,7,12,30,33,35,54,57,65,103,137

2.3.6. Tous les neurologues,
médecins généralistes, infirmieres
et autres professionnels de santé
qui s’occupent de patients
atteints de SEP doivent avoir pour
objectif la qualité de vie de leur
patient et pas uniquement le
traitement clinique de la maladie.
1,3,4,6,12,18,19,27,30,40,45,48,49,56,65,70-
72,74,76,94-97,99,102,138,139

2.4.1. Des traitements
médicalement efficaces et
appropriés sur le plan culturel
doivent étre disponibles pour
traiter les symptémes de la SER,
qui incluent (mais de maniere non
exhaustive) fatigue, dépression,
altération des fonctions
cognitives, dysfonctionnement
sexuel, douleur, troubles urinaires
ou intestinaux, mobilité limitée,
probléemes visuels et autres. Les
professionnels de santé doivent
systématiquement demander a un
patient atteint de SEP 'l
présente d’autres symptdmes ou
problemes, parfois « dissimulés »
qui peuvent affecter sa qualité de
vie.

2-4,6,7,11,16,17,19,20,35-
37,40,42,44,45,47,48,53,66,57,69,61,65,68-
70,72,76-78,82,90,95-99,101-
103,105,106,109,110,112,113,115-

119,121,122,124-128,135-137,140-162



3.0 Soins continus (soins a long terme
ou prise en charge sociale)

Les patients atteints de sclérose en plaques ont accés a un
large éventail de services médicaux adaptés a leur age qui
leur permettent d’étre aussi indépendants que possibles.

Les soins & long terme
concernent les soins en
établissements de moyen ou long
séjour, les cures de repos, les
soins & domicile, les soins
personnels, les soins en hopital de
jour et aux autres services
destinés a prendre en charge les
handicaps fonctionnels tels que
I'incapacité de manger, prendre
un bain ou s’habiller seul. Les
services de soins a long terme
permettent aux personnes
atteintes de SEP qui souffrent de
handicaps de gagner en
autonomie. Pour ces personnes,
la qualité de vie est nettement
améliorée lorsque l'acces a ces
soins est pris en compte que ce
soit, & domicile, en collectivité et
dans des établissements
spécialisés et lorsque la
rémunération des soignants est
également prise en compte.

3.1. Les personnes atteintes de
SEP doivent avoir acces a une
large gamme de services, comme

les soins a domicile, les soins en
collectivité et les cures de repos
qui leur permettent de vivre chez
eux le plus longtemps possible.
4,8,10,20,35,42,47,81,86,103,115,1563,154

3.2. Le recours aux établisse-
ments spécialisés, tels que les
établissements de moyen et long
séjour ne doit étre utilisé que si
les soins a domicile et en
collectivité ne sont plus adaptés.
Les services dans ces établisse-
ments doivent étre congus de
maniere a prendre en compte les
intéréts et les besoins des
personnes atteintes de SEP,
souvent plus jeunes que les
autres résidents. 35,42,47,103,185-157

3.3. Les professionnels de santé
qui dispensent les soins doivent
recevoir une formation adéquate
sur les caractéristiques
particuliéres de la SEP, recevoir
un salaire et des avantages
sociaux d'un bon niveau et étre
bien encadrés.
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Les patients atteints de sclérose en plaques disposent des
informations et des services dont ils ont besoin pour rester
en bonne santé et mener une vie saine.

Parmi les services proposés aux
personnes atteintes de SEP, les
soins médicaux prévalent alors
qu'il existe de nombreux autres
services et moyens qui
favorisent le bien-étre et
préviennent la survenue d’autres
maladies. Les autres moyens
qui favorisent un bon état de
santé incluent les techniques de
relaxation, la gestion du stress,
la médecine énergétique, les
exercices d'aérobic, de mobilité
et d’équilibre et d’autres
pratiques générant du bien-étre.
La prévention inclut les
vaccinations (par exemple

contre la grippe) et d’autres
actes médicaux de routine
(comme par exemple les frottis).
Il 2 été observé que les
personnes handicapées ont
MOoINs acces aux services
médicaux de prévention, en
raison de différents obstacles
qu'ils rencontrent, d’ordre
physique ou autre.



4.1. Les personnes atteintes
de SEP doivent recevoir des
informations de qualité et des
conseils pour favoriser un bon
état de santé qui tiennent
compte de leurs préférences et
de leur impact bénéfique sur la
qualité de vie. 1,35,7,17,242531,
35,36,45,47,61,63,55,56,59-61,104,124,126-
128,142,148-150,158-165

4.2. Les médecins et les
conseillers doivent inciter les
personnes atteintes de SEP a

une alimentation saine et doivent

leur recommander la pratique
d’exercices physiques.
1,3,5,16,17,24,35,36,45,47,561,563,56,69,61,76,104,
112,122,124,126

4.3. Les médecins ne doivent
pas insister de maniere
excessive sur le traitement de
la SEP, aux dépends d’'une
information globale sur la santé
et les aspects préventifs. Les
soins médicaux préventifs de
routine doivent étre dispensés
aux personnes atteintes de
sclérose en plaques.
1,3,6,7,36,42,56,160,168
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Les membres de la famille et les soignants recoivent des
informations et aident les patients a vivre avec les
conséquences liées a la sclérose en plaques.

La plupart des services liés a la
SEP sont assurés par les
membres de la famille et d’autres
proches non professionnels
profondément affectés d’avoir un
parent ou un ami atteint par cette
maladie. Ces familles et amis
bénéficient de services destinés a
les aider et a leur permettre de
faire face au stress et aux autres
répercussions liées a la maladie.

Les enfants peuvent étre affectés
par le fait d’avoir un parent atteint
de SEP et ils ne comprennent
pas toujours entierement les
raisons des problemes de santé
de leur parent ; ils pensent parfois
qu'ils en sont peut-étre
responsables d'une maniere ou
d’une autre ou dans d'autres cas
se sentent rejetés par leur famille.
Les efforts nécessaires pour
continuer a assumer le role de
parent malgré les symptémes et
les handicaps de la SEP peuvent
étre une source importante de

stress pour les personnes qui
souffrent de cette maladie. A
I'inverse, le fait d'assumer de
facon significative son réle de
parent peut avoir un effet
bénéfique sur la qualité de vie.
Les principes qui suivent
reconnaissent et traitent les
besoins particuliers des proches
pour les aider a conserver un
bon niveau de qualité de vie
lorsqu’une personne de leur
entourage est atteinte de SEF.

5.1. Des services et des
formations doivent étre
disponibles pour les membres de
la famille et les autres proches
non professionnels concernés par
la SEP, ainsi que pour le patient.
lls doivent également recevoir des
informations sur les services mis
a leur disposition par la
collectivité. 1,3,78,10,15,17,20,35,42,47,63,
58,64,109,114,117,130,169-185



5.2. Des cures de repos doivent
étre proposées pour alléger la
charge qui péese sur les
membres de la famille et les
proches. Elles doivent pouvoir
étre dispensées soit a domicile,
soit dans des établissements
assurant les soins a moyen ou
long terme.
1,3,15,35,14,103,126,130,180,183-185

5.3. Les membres de la famille
et les autres proches doivent
faire des bilans de routine pour
évaluer leur niveau de stress
physique et émotionnel lié aux
soins qu'ils assurent et liés a
leurs autres besoins personnels.
1,3,15,35,42,47,103,117, 127,130,136,169-
182,184,185

5.4. Les personnes atteintes de
SEP et leurs familles doivent
avoir acces a des conseils
relatifs a la vie de famille et la
vie relationnelle.
1,3,6,15,17,23,25,35,37,42,47,53,55,57,106,109, 1
13,130,152,169-182,184,185

5.5. Des services doivent étre
disponibles pour les personnes
atteintes de SEP afin de les
aider en tant que parent pour
assumer leurs responsabilités. |l
faut empécher les enfants de
jouer un réle qui n'est pas le
leur en s’occupant de leurs
parents malades.
1,3,25,31,35,37,47,126,130,1562,174

5.6. Des services doivent étre
prévus pour empécher que les
membres de la famille et les
autres soignants non
professionnels n’abusent des
patients sur le plan physique,
financier et psychologique.
1,3,117,130,184
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Les personnes atteintes de sclérose en plaques participent
a la vie en collectivité grace a la mise a leur disposition de
transports en commun faciles d’acceés et de technologies
particuliéres leur permettant I'acces et le déplacement dans

leurs voitures personnelles.

La mobilité des personnes
atteintes de SEP est nettement
améliorée lorsqu’elles peuvent
continuer de conduire ou
d'utiliser d’autres moyens de
transport. Les déplacements
sont parfois difficiles pour les
patients, en raison du handicap
fonctionnel et/ou d’une
altération des fonctions
cognitives. Méme |'acces aux
transports en commun, parfois
la seule alternative possible pour
les patients, peut étre difficile
voire impossible. Les difficultés
pour ces patients a utiliser des
moyens de transport peuvent les
contraindre a rester chez eux et
les empécher de participer a la
vie en collectivité.

6.1. Des services devraient étre
mis a la disposition des patients
atteints de SEP pour les aider a
conduire leur voiture personnelle
le plus longtemps possible
lorsqu’elles le souhaitent.
3,6,16,17,30,47,124,165

6.2. Les patients qui ne
conduisent pas ou qui ne le
peuvent plus doivent disposer
de moyens de transport faciles
d’acceés et peu colteux. 36,3547



7.0 Emploi et activités volontaires

Des moyens et des services de soutien sont disponibles pour
permettre aux personnes atteintes de sclérose en plaques de
continuer a travailler aussi longtemps qu’elles le peuvent et

qu’elles le souhaitent.

De nombreuses personnes
atteintes de sclérose en plaques
sont obligées de s’arréter de
travailler en raison de la survenue
de symptémes comme, la fatigue,
le handicap fonctionnel et les
troubles cognitifs. Sortir de la vie
active peut avoir un impact majeur
sur les revenus de la famille et
I'estime de soi de la personne.
Certains patients pourraient
continuer a travailler si les
employeurs les aidaient en
aménageant leur activité. Un
large éventail de dispositions ou
d’adaptations sont possibles,
parmi lesquelles, le travail a
temps partiel, I'aménagement de
pauses supplémentaires dans la
journée, ne travailler que le matin,

baisser la température ambiante,
modifier les taches, mettre en
place le télétravalil, réduire les
déplacements, prévoir des
rampes, mettre a disposition des
bureaux proches des salles de
repos, etc. Les gouvernements et
les travailleurs sociaux peuvent y
contribuer en fournissant des
programmes de réadaptation
professionnelle et de formation.
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Pour les personnes atteintes de
SEP qui sont obligées de quitter
la vie professionnelle, il est
important qu’elles puissent avoir
des activités de remplacement
pour que leur vie continue a
garder un sens. Cela inclut par
exemple des activités de
bénévolat, des activités artistiques
créatives, un role de conseiller
pour d'autres personnes atteintes
de la méme maladie, un travail ou
des actions de conseil dans une
société de sclérose en plaques
ou dans I'administration d'un
centre de la SEP, la reprise
d’'études, etc.

7.1. Des services doivent étre
disponibles pour permettre aux
personnes atteintes de SEP de
garder leur emploi aussi
longtemps qu’elles le peuvent et
qu’elles le souhaitent. s6,9,12,13,
15,17,19,20,25-28,30,35,42,46,48,56,59,656-67,

124,152,165,186-189

7.2. Les employeurs doivent
prévoir des modifications de
postes et d'autres
aménagements pour permettre
aux personnes atteintes de SEP
de continuer a travailler. Les
employeurs doivent étre
informés sur la nature exacte et
les symptdmes de la sclérose
en plaques et sur la maniere
dont certains aménagements
peuvent permettre a certains
patients de continuer a travailler
avec efficacité pendant de
nombreuses années. 39,12,13,15,17,
19,20,26-28,35,37,38,42,46,47,66,65-67,124,

1562,165,186-189



7.3. Les employeurs doivent
prévoir des périodes de congés
pour les membres de la famille
et les autres soignants non
professionnels pour qu'ils
puissent répondre aux besoins
imprévus des malades. lIs
doivent étre éduqués sur le réle
des membres de la famille
impliqués dans la prise en
charge des poussées et des
symptébmes de sclérose en
plaques. 3,13,15,19,28,37,47,189

7.4. Des services de
réadaptation professionnelle et
de formation doivent étre
disponibles pour aider les
personnes atteintes de SEP a
revenir ou a rester dans la vie
active si elles le souhaitent.
3,6,12,13,26-28,35,42,46,47,65-67,124,152,
186,187

7.5. Lorsque des personnes
atteintes de SEP cessent
d’avoir un emploi rémunéré,
elles doivent étre conseillées et
incitées a s’engager dans des
activités volontaires qui peuvent
combler le vide que laisse
souvent la perte d'un emploi.
La transition doit étre planifiee
suffisamment a |'avance pour
que les patients puissent avoir
acces a tous les services
auxquels ils ont droit, pour
prévoir d'autres occupations ou
activités et pour éviter le stress
qui peut accompagner un départ
rapide et le passage brutal du
monde du travail a la retraite.
3,8,20,21,25,37,42,189
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8.0 Allocations d’invalidité et
aides financieres

Des allocations d’invalidité et des services sont disponibles pour
les personnes qui en ont besoin. Elles assurent un niveau de vie
correct et sont suffisamment souples pour étre adaptées aux
différentes situations rencontrées par les patients atteints de SEP.

Les revenus de nombreuses
personnes atteintes de SEP qui
quittent la vie active dépendent des
allocations d'invalidité et d’'aides
financieres sous condition de
vérification des ressources. Par
conséquent, les normes d'éligibilité,
les niveaux de reglement et la
gestion de ces allocations ont un
impact direct sur la qualité de vie des
patients. Les principes qui suivent,
traitent de I'importance d’une
d'assistance financiere, notamment
ce qui concerne les procédures de
demande et les modalités
d’obtention, le niveau de I'aide et la
souplesse dans la gestion, qui
peuvent avoir des répercussions
importantes sur le bien-étre des
personnes atteintes de SEP.

8.1. Les criteres d’éligibilité et les
procédures de demande pour les
allocations d'invalidité publiques et
privées ainsi que les aides
financieres sous condition de
ressources doivent étre équitables
et ne pas étre indiment pesantes
ou restrictives. 27,9846,47

8.2. Les montants des allocations
d'invalidité publiques et privées et
des aides financieres en fonction
des ressources doivent étre
suffisamment élevés pour assurer
un niveau de vie correct aux
personnes atteintes de SEP.
8,15,28,46,48,67,190

8.3. Les allocations d'invalidite
doivent étre souples, en autorisant
les invalidités partielles, pour
permettre aux personnes atteintes
de SEP de prendre des congés
lorsqu’elles en ont besoin ou de
continuer a travailler a temps
partiel si elles le souhaitent.
9,28,47,66,67



9.0. Education

La sclérose en plaques ne doit pas empécher I’éducation des

personnes atteintes, de leurs familles ou de leurs proches.

Dans une économie moderne,
I'éducation est essentielle pour
avoir un bon travail. De plus,
participer a I'éducation de ses
enfants fait partie intégrante du
réle des parents. Pour cela, les
personnes qui étudient et qui
sont atteintes de SEP ont
besoin d’'établissements qui
acceptent leurs handicaps et
s'adaptent & leurs besoins
particuliers. A titre d’exemple, ils
peuvent autoriser les patients a
suivre les cours le matin, lorsque
la fatigue est moindre, baisser la
température de la salle de
cours, autoriser I'enregistrement
sur cassettes ou blocs-notes
informatisés pour les personnes
souffrant de troubles cognitifs et
offrir des possibilités
d’enseignement a distance.

9.1. Les écoles, colleges et
autres établissements doivent
aider les personnes atteintes de
SEP lorsque cela est
nécessaire, pour leur permettre
de poursuivre leurs études dans
la mesure de leurs capacités.
15,19

9.2. Les écoles, colleges et
autres établissements doivent
étre physiquement accessibles
aux personnes handicapées,
notamment a celles atteintes de
sclérose en plaques.

9.3. Les écoles doivent aider les
parents atteints de SEP lorsque
cela est nécessaire, afin qu'ils
puissent participer aux
programmes scolaires de leurs
enfants, aux activités bénévoles
de I'école et aux réunions avec
les enseignants.
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10.0 Logement et accessibilité
aux batiments publics

L'accessibilité des batiments publics et la mise a disposition de
maisons et d’appartements faciles d‘accés sont essentielles pour
I'indépendance des personnes atteintes de sclérose en plaques.

Etant donné que de nombreuses
personnes atteintes de SEP ont
des handicaps qui limitent leur
mobilité et nécessitent
I'utilisation de déambulateurs, de
scooters pour handicapés et/ou
de fauteuils roulants, I'acces a
de nombreux logements et
batiments publics est difficile

ou impossible.

A titre d’exemple, dans les
batiments et logements qui
comportent des escaliers,
I'acces a de nombreuses pieces
est impossible pour une
personne en fauteuil roulant.
Les personnes atteintes de SEP
doivent pouvoir disposer de
logements et de batiments qui
tiennent compte de ces
problemes spécifiques et qui
leur permettent I'acces a
différents services et aux
activités auxquelles elles
souhaitent participer.



10.1. Logement

10.1.1. Les personnes atteintes
de SEP doivent pouvoir
bénéficier d'aménagements de
leur logement afin de continuer
a vivre en société le plus
longtemps possible.
3,8,38,42,47,124,165,191

10.1.2. Les personnes atteintes
de SEP doivent avoir acces
sans restriction aux emprunts,
aux subventions ou a d’'autres
formes d’aide financiere pour
effectuer les aménagements
nécessaires dans leur domicile
en raison de leur maladie. 3838

10.1.3. Une proportion
importante de tous les
logements neufs doit étre
congue et construite pour étre
facile d'accés et ne pas
nécessiter des aménagements
particuliers pour les personnes
atteintes de SEP. 338,101

10.2. Accessibilité aux
batiments publics

10.2.1. Les batiments publics,
notamment les administrations
et les établissements
d’enseignement, doivent étre
accessibles aux personnes
atteintes de SEP. s47,67

10.2.2. Les batiments publics
neufs doivent étre concus et
construits pour permettre
I'accessibilité aux personnes
atteintes de SEP et d’autres
handicaps. 357
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Annexe 1. Matrice des domaines de la qualité de vie définie par ’TOMS

Santé

physique

Santé
psychologique

Niveau
d’autonomie

Relations
sociales

Environnement

62

1.1

1.2

1.3

1.4

1.5

AN

SIN|S NS

1.6

2.1.1

2.1.2

2.2.1

2.2.2

2.3.1

NS

2.3.2

\

NN SIS SN S

2.3.3

2.3.4

235

NSISISIS ISINININ N NN NSNS S

2.3.6

2.4.1

NSNS IS

SIS S

3.1

3.2

3.3

4.1

N

NSNS S

4.2

<

4.3

5.1

5.2

5.3

5.4

5.5

5.6

NSINISISN SN SIS S

6.1

6.2

7.1

7.2

7.3

7.4

7.5

8.1

8.2

8.3

9.1

9.2

9.3

10.1.1

10.1.2

10.1.3

10.2.1

10.2.2

SNINISIN IS INISIN SN SN NN NSNS

SISISNIS ISINININININISISISINSISIN IS IN NN NN NS IS




Annexe 2. Nombre de références en appui de chacun

des principes et par niveau de preuve

Principe la 1b Qa 2b 3 4
1.1 22 9
1.2 1 8 10
1.3 3 4
1.4 6 1

1.5 3 2 24 %
1.6 9 7
2.1.1 5 2
2.1.2 1 9 2 9 17 43
2.2.1 4 6 9
2922 4 8
2.3.1 4 IS
2.3.2 7 2 9) 11 41
2.3.3 1 1 1

2.3.4 3 5

2.3.5 7 6

2.3.6 3 2 4 11 10
2.4.1 6 1 8 18 43
3.1 1 6 6

3.2 3 4

3.3

4.1 6 3 11 16
4.2 ) 1 8 21
4.3 4 5)

5.1 1 24 10
5.2 1 7 4

5.3 1 18 8

5.4 1 23 12
5.5 1 5 6

5.6 1 2 2

6.1 4 4

6.2 2 2

7.1 17 14
7.2 16 12
7.3 6 2

7.4 9 9

7.5 6 2

8.1 2 2

8.2 5 2

8.3 3 2

9.1 2

9.2

9.3

10.1.1 5 S

10.1.2 3

10.1.3 4

10.2.1 3

10.2.2 3

* Preuve établie d’aprés I'opinion des personnes expertes interrogées et par les membres du groupe de

supervision dont les noms sont indiqués au chapitre des remerciements

Niveau de preuve

1a

1b
Qa

2b

Méta-analyse d'essais
contrélés randomisés
Essai contrélé randomisé
Etude contrélée mais non
randomisée

Etude quasi-expérimentale
Etude descriptive, non
expérimentale (par
exemple étude
comparative, étude de
corrélation, étude de cas)
Rapport d'un comité
d'expert, opinion et/ou
expérience d'une autorité
reconnue

La Fédération Internationale de
la Sclérose en Plaques tient a
remercier Biogen Idec pour son
aide généreuse qui a rendu
possible la parution de cet
ouvrage.
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