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Avant-propos

Qui parmi nous peut vraiment affirmer ne pas avoir de regrets? N'importe qui aimerait pouvoir
atténuer la souffrance d’un parent agé, tout comme quiconque exerce la médecine souhaiterait
disposer de meilleurs traitements, de plus de temps et de ressources adéquates pour améliorer la
santé de ses patients et patientes ou diminuer la douleur et le mal-étre de ces derniers. « Si
seulement... »

Toutefois, le fait de se dire « si seulement » peut aider les gens a faconner leurs objectifs et leur vision
du changement. Nous espérons que le présent rapport incitera chaque lecteur et lectrice a voir
au-dela de ce qui s'exprime par « si seulement » et a saisir les occasions qui se présentent a eux
maintenant.

En 2015, nous avons eu I'immense privilege délaborer le document intitulé Brain health: time matters
in multiple sclerosis, rapport axé sur les politiques a adopter en matiere de SP et fondé sur des données
probantes. Nous souhaitions alors que les recommandations formulées par notre groupe de
spécialistes soient portées a la connaissance d'un large public et contribuent ainsi a I'édification d'un
avenir meilleur pour les personnes atteintes de sclérose en plaques (SP) et leur famille. Prés d'une
décennie plus tard, nous tenons a souligner le dévouement et les efforts soutenus des nombreuses
personnes qui ont répondu a nos appels a I'action en participant a la rédaction de notre rapport ou
en soutenant, d'une maniére ou d’une autre, I'élaboration de ce document.

Il est indéniable que l'initiative intitulée « MS Brain Health » (Santé du cerveau dans le contexte de la
SP) a eu un impact positif sur la collectivité de la SP. A I'aide de la méthode de consensus dite

« Delphi », un groupe diversifié de spécialistes de la SP s'est appuyé sur les recommandations
présentées dans la premiére version de notre rapport pour cerner les indicateurs de qualité
prioritaires a prendre en compte en vue de I'établissement de normes axées sur la prise en charge de
la SP. Par la suite a été élaboré un « outil d'amélioration de la qualité », applicable a I'échelle mondiale
et mis a l'essai dans 17 centres de recherche - outil qui a permis aux participants et participantes de
définir les points a améliorer a I'échelle locale. L'autoprise en charge, I'instauration rapide d'un
traitement et I'adoption d’'un mode de vie propice a la santé du cerveau sont des concepts qui ont été
bien recus par de nombreux groupes de défense et organismes de soutien aux patients et patientes,
et qui sont de plus en plus acceptés parmi les gens qui vivent avec la SP. Donc, pourquoi sommes-
nous encore en train de « battre du tambour » a propos de ces questions?

En fait, il était temps de produire une version a jour du rapport que nous avions publié par le passé, et
ce, pour bon nombre de raisons. Fait important a souligner, le contenu de ce document ne concerne
plus uniquement la SP, mais également d’autres maladies neuro-immunologiques, a savoir le trouble
du spectre de la neuromyélite optique (TSNMO) et la maladie associée aux anticorps (Ac) anti-
glycoprotéine myélinique oligodendrocytaire (maladie associée aux Ac anti-MOG). Ces affections
rares et invalidantes se manifestent par des symptémes semblables a ceux de la SP, mais elles
résultent de processus physiopathologiques sous-jacents qui leur sont propres. Quiconque joue un
réle en matiere de décisions d'ordre clinique, sociétal ou politique relativement a ces affections doit
comprendre ce qui distingue celles-ci I'une de I'autre pour faire en sorte que ces maladies soient
diagnostiquées et traitées de maniére appropriée. Bien que de nombreux progrés aient été réalisés
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dans le domaine de la SP, il importe que la maladie associée aux Ac anti-MOG et le TSNMO suscitent
davantage d’attention et soient mieux compris.

En ce qui a trait a la SP, 'acquisition de nouvelles connaissances sur les processus sous-jacents a la
progression de cette maladie nous amene a reconsidérer certaines suppositions faites antérieurement
au chapitre du traitement. La poursuite de travaux de recherche sur le lien établi entre l'infection par
le virus d’Epstein-Barr (VEB) et la SP pourrait ouvrir la voie a la prévention de celle-ci grace a la
vaccination contre le VEB. Les avancées réalisées en matiére de diagnostic et de suivi justifient
également la quéte de nouvelles approches. De plus, le travail primordial accompli par le groupe
chargé du registre MSBase et I'équipe du European Register for Multiple Sclerosis (registre européen
relatif a la SP) au chapitre de la collecte de données concrétes normalisées contribue a pallier notre
mangque de connaissances.

Les recommandations formulées par notre groupe de spécialistes font écho a un grand nombre de
thémes abordés dans la version initiale de notre rapport, dont le contenu peut s'appliquer de facon
générale aux maladies neuro-immunologiques. Si vous étes en mesure de changer le cours des
choses dans la vie d’'une personne atteinte de I'une des maladies invalidantes rares abordées dans le
présent rapport, nous sommes persuadés que celui-ci saura vous inciter a passer a I'action pendant
qu'il est encore temps pour vous de le faire.

Gavin Giovannoni et Helmut Butzkueven, coprésidents du rapport 2024



Considérations linguistiques

Le présent rapport a été concu a l'intention d’'un public trés diversifié sur les plans professionnel
et géographique et a été rédigé de facon a étre compris par I'ensemble du lectorat ciblé.

m Description des personnes concernées

o

o

Faire référence a des personnes atteintes d’'une maladie est un exercice qui peut
comporter une charge émotive et méme susciter la controverse. Lemploi du terme
«patient » ou « patiente » est approprié dans un contexte médical, mais il peut avoir une
connotation trop clinique pour les membres de la collectivité. Des expressions telles que
«utilisateur/utilisatrice de service », « client/cliente » et « consommateur/consommatrice »
sont utilisées dans certains pays et environnements, mais elles sont souvent difficilement
applicables dans d'autres contextes.

Les auteurs et autrices de ce rapport ont choisi d'utiliser le terme « patient/patiente » dans
un contexte strictement médical, ainsi que les expressions « personne atteinte de sclérose
en plaques (SP) » (ou « personne atteinte du trouble du spectre de la neuromyélite optique
[TSNMO] » ou « personne atteinte de la maladie associée aux anticorps anti-glycoprotéine
myélinique oligodendrocytaire [maladie associée aux Ac anti-MOG] ») dans d’autres
contextes.

Il convient aussi de noter qu’a propos des personnes atteintes de I'une des maladies
abordées dans ce rapport, il est fait référence au sexe a la naissance plutét qu'au genre'.

m Prise en compte d'autres maladies

o

Dans ce rapport, contrairement a ce qui était le cas dans sa premiére version?, il est
question de maladies neuro-immunologiques autres que la SP. Lobjectif des auteurs et
autrices consistait a présenter des données probantes a jour et de I'information pertinente
sur le TSNMO et la maladie associée aux Ac anti-MOG. Nous pensons que les
recommandations contenues dans ce rapport pourront étre appliquées a I'ensemble des
maladies neuro-immunologiques.

m Poussées

o

Dans I'ensemble des publications portant sur le TSNMO et la maladie associée aux

Ac anti-MOG, on constate une variation du vocabulaire utilisé pour désigner I'exacerbation
des symptomes de ces affections — les termes « crise », ou « attaque » ou « poussée »
pouvant alors étre employés.

Dans ce rapport, c'est le terme « poussée » qui est utilisé dans le cas de ces maladies
connexes, car c'est celui qui est employé dans le contexte de la SP.
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m Prise en charge holistique

o Dans ce rapport, I'expression « prise en charge holistique » renvoie a une approche en
matiére de soins fondée sur la prise en compte globale de la personne et sur la
reconnaissance de l'interdépendance entre les aspects biologiques, sociaux,
psychologiques, émotionnels et spirituels du bien-étre.

m Déterminants sociaux de la santé

o Dans ce rapport, les expressions « déterminants de la santé cérébrale » et « déterminants
de la santé du cerveau » sont utilisées dans des contextes ou elles pourraient étre
remplacées par « déterminants sociaux ». C'est une facon de reconnaitre que personne
n'est prédisposé a présenter un mauvais état de santé et qu'il existe des facteurs reconnus
pour contribuer a I'état de santé des gens.




Sommaire

La sclérose en plaques (SP), le trouble du spectre
de la neuromyélite optique (TSNMO) et la
maladie associée aux anticorps (Ac) anti-
glycoprotéine myélinique oligodendrocytaire
(maladie associée aux Ac anti-MOG) sont des
maladies connexes qui durent toute la vie. Il
n'existe encore aucun remede contre ces
affections, qui peuvent gravement
compromettre de nombreux aspects de la vie
des gens, surtout si elles ne sont pas dépistées
ou qu'elles font I'objet d’'un diagnostic erroné,
ou encore si on ne les traite pas de fagcon
précoce et efficace.

Ayant pour base le rapport publié en 2015 sous
le titre Brain health: time matters in multiple
sclerosis, le présent document rend compte de
I'approfondissement de notre compréhension
de la SP, ainsi que des progrés réalisés en lien
avec les normes de pratique, la conception de
politiques et les sciences émergentes. Comme
dans le rapport publié en 2015, les auteurs et
autrices recommandent la prise de mesures
précises en vue de l'obtention des meilleurs
résultats possible en ce qui concerne la santé
des gens atteints de I'une des trois maladies
abordées dans notre document; et le principe
général est clair : il importe d'agir rapidement et
d'adopter une approche axée sur la personne en
matiere de soins, peu importent les obstacles
d'ordre géographique ou économique pouvant
se présenter.

A propos de chacune des trois affections dont il
est ici question, il importe que les stratégies
thérapeutiques offrant les meilleures chances
de limiter I'activité de la maladie a un stade
précoce soient adoptées dans les meilleurs
délais et a grande échelle. Dans les cas ou
I'activité de la maladie n'est pas prise en charge
suffisamment tot, la progression des incapacités
- qui peut se traduire par des difficultés a la
marche ou des troubles visuels - risque de faire
peser un lourd fardeau sur les personnes
concernées et sur leur famille. En découlent
alors d'importantes pertes économiques pour la
société, en raison d’une diminution des recettes
fiscales et d’'une hausse du colt des soins de
santé — situation qui peut étre évitée et qui

reflete une approche inefficace en matiere
d'économie de la santé.

La pose précoce d'un diagnostic est donc de la
plus haute importance, tout comme I'amorce
rapide d'un traitement efficace. Dans bien des
cas, on constate des retards quant au diagnostic
et a l'instauration d’un traitement, et la nature
non spécifique des symptomes peut contribuer
a l'établissement d'un diagnostic erroné.

Ilimporte que soient prises des mesures qui
permettent d'éviter de prolonger le parcours
menant a la pose du diagnostic, comme celles
qui assurent le droit a des avis supplémentaires,
un meilleur acces aux services de spécialistes,
une sensibilisation accrue des cliniciennes et
cliniciens demandeurs (ou orienteurs), ou un
acces amélioré aux procédures diagnostiques
spécialisées.

Malgré I'accomplissement de progrés
remarquables en recherche, ainsi qu’au chapitre
de la mise au point de nouveaux traitements et
de linnovation en matiére de dépistage, I'accés
aux traitements demeure restreint dans de
nombreux pays. Les organismes de régulation,
les autorités sanitaires, les entités
subventionnaires et les titulaires de budgets
sont des acteurs qui peuvent agir de facon a
favoriser un accés rapide a des traitements
efficaces, susceptibles de procurer des résultats
optimaux (approche axée sur « I'inversion de la
pyramide »). Les organes compétents doivent
prendre en considération les colts assumés par
toutes les parties lorsqu'ils procedent a des
évaluations économiques. lls doivent aussi
appuyer la recherche et I'élaboration de
nouvelles stratégies en matiére de traitement.

La surveillance réguliére et efficace de I'activité
de la maladie et la consignation des
renseignements tirés d'un tel suivi constituent la
pierre angulaire de la stratégie de traitement
recommandée par les auteurs et autrices de ce
rapport. Au chapitre des soins, une approche
optimale consisterait notamment a accorder
une attention particuliere a la comorbidité
(présence de maladies concomitantes, y compris
la dépression), aux facteurs liés au mode de vie
et aux déterminants modifiables de la santé
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cérébrale, ainsi qu’a surveiller les symptomes visibles ou inapercus qui, tels les troubles cognitifs, sont
révélateurs de 'aggravation ou de la progression de la maladie. Les résultats des examens cliniques et
des examens d'imagerie cérébrale permettront de personnaliser la stratégie thérapeutique pour
chaque patient ou patiente.

La normalisation des résultats que permet d'obtenir une telle stratégie peut aussi aboutir a
I'accumulation, sur le long terme, de données concretes et probantes qui pourront servir a
I'évaluation des stratégies thérapeutiques. Cette normalisation devrait aussi permettre I'établissement
d'objectifs en matiere de résultats — objectifs en fonction desquels les parties prenantes concernées
devraient rendre des comptes.

Toutefois, il importe au plus haut point de permettre aux personnes qui vivent avec la SP ou une
maladie connexe de s'impliquer de facon proactive dans un processus de prise de décisions
concertées, et il est tout aussi primordial de donner a ces gens les moyens de composer avec le
diagnostic suivant une démarche holistique en matiére de soins et d'adopter un mode de vie qui
optimise la santé de leur cerveau (p. ex. cesser ou s'abstenir de fumer, rester actif ou active dans la
mesure du possible, améliorer la qualité de son sommeil). Il s‘agit en fait de mettre en ceuvre une
approche intégrée et centrée sur la personne au chapitre des soins, sans oublier le réle clé que
peuvent jouer les groupes de soutien entre pairs touchés par la méme maladie et les organismes
communautaires, et d'orienter vers ces ressources les personnes atteintes de SP ou d’une maladie
connexe et les membres de leur famille — tout cela devant constituer des pratiques courantes.

Dans le présent document figurent un ensemble complet de recommandations ainsi que de
I'information sur ce qui justifie celles-ci — I'espoir nourri par les auteurs et autrices du document étant
gu’une volonté politique forte, combinée a un engagement social soutenu, aboutira a I'amélioration
des résultats pour toutes les personnes aux prises avec la SP, le TSNMO ou la maladie associée aux

Ac anti-MOG. Permettre et favoriser 'adoption a grande échelle de ces recommandations peut
accroitre les chances d'optimiser la santé cérébrale de facon durable parmi ces gens. Il importe de
commencer quelque part; méme de petits changements peuvent avoir des retombées non
négligeables pour les particuliers, les familles, la société et I'économie.



Mon expérience, ma réalité

Bien qu'ils soient basés sur des expériences vécues de personnes aux prises avec une maladie neuro-
immunologique, les témoignages suivants sont fictifs. Ceux-ci peuvent s'appliquer aux gens atteints
de SP, du TSNMO, de la maladie associée aux Ac anti-MOG ou d’une autre maladie connexe. Nous
espérons que ces récits permettront aux lecteurs et lectrices de saisir les points communs entre ces
maladies et les impératifs dont fait état le présent rapport en lien avec celles-ci.

Pascale, personne atteinte du TSNMO, autrefois musicienne

( Tout a commencé par ma vision, qui est devenue Iégerement floue et qui a tot fait de se voiler
d’un épais brouillard, ainsi que par des symptoémes pseudogrippaux. Ma vision s'est détériorée
jusqu'a ce que je perde la vue d'un ceil. Les médecins étaient déconcertés.

« J'ai été hospitalisée a l'occasion d'un épisode terrifiant, qui a entrainé une paralysie de mon corps
de la poitrine jusqu'aux orteils. Mon état de santé s'est finalement amélioré dans I'ensemble, mais je
n‘ai plus jamais été la méme par la suite. Aprés mon retour a la maison, j'ai eu a surmonter un
certain nombre d'obstacles avant d'étre orientée en neurologie. Au bout de 9 mois, j'ai enfin pu
consulter un neurologue, lequel a posé un diagnostic de SP et m'a prescrit un traitement. Un an
plus tard, mes symptoémes se sont aggravés, et j'ai été ramenée d’'urgence a I'hopital.

« J'ai alors passé d'autres examens pour apprendre qu'il s'agissait en fait du TSNMO et non de la SP.
J'ai été soulagée de recevoir le bon diagnostic, mais j'étais en colere et j'avais peur. En raison de ce
diagnostic tardif, je n'ai pas pu amorcer en temps opportun le traitement approprié qui aurait pu
prévenir les poussées de TSNMO que j'ai subies. J'ai perdu la majeure partie de ma vision et je ne
peux plus marcher sans aide. En vue de retourner sur le marché du travail, je dois suivre une
nouvelle formation. Pour l'instant, je dépends financierement de ma famille. Bien que je recoive a
présent le traitement adéquat, la perspective de subir de nouvelles poussées m'inquiéte.

« Si j'avais recu le bon diagnostic dés le début, il en aurait peut-étre été difféfremment de ma vie et
de ma situation. Il est essentiel de sensibiliser le public aux maladies neuro-immunologiques rares,
et il importe que les gens atteints de lI'une de ces affections obtiennent un diagnostic rapide, de
sorte qu'ils n‘aient pas a endurer ce que j'ai vécu. ))




Santé du cerveau : le temps compte

Amelia, chef d’entreprise qui est atteinte de SP

(( Il'y a neuf mois, j'ai recu un diagnostic de SP qui a changé ma vie. Des le départ, j'ai
toutefois pu compter sur une équipe soignante extraordinaire, qui a établi rapidement le
diagnostic et qui m'a offert du soutien. Cette derniere m'a recommandé un traitement par
perfusion, reconnu pour son efficacité contre la formation de nouvelles Iésions et la survenue
de poussées. Je me suis sentie remplie d'espoir et privilégiée. Toutefois, le chemin a parcourir
pour obtenir le traitement approprié s'avéere difficile. Malgré un diagnostic précoce, je dois
attendre avant d’'obtenir une place dans une unité de soins de jour ou je pourrai recevoir mon
premier traitement par perfusion. Notre systéme de soins de santé est engorgé et sous-financé,
ce qui m'empéche de recevoir les soins dont j'ai désespérément besoin. En vue d’assurer un
avenir meilleur aux personnes atteintes de SP, la classe politique doit passer a l'action. C'est
pourquoi je milite dans le but de renforcer les droits des patients et patientes et d'aider tous ces
gens a conserver leur dignité.

« Récemment, j'ai éprouvé une sensation inquiétante : mon ceil a commencé a me faire mal, et
ma vision est devenue floue. Selon moi, ce sont de nouveaux symptémes de la SP. Mon degré
d'anxiété s'intensifie aprés chaque journée passée sans traitement. Je comprends la nature
progressive de la SP et I'importance de réagir promptement. La préservation de ma qualité de
vie et de mon autonomie au cours des années a venir en dépend. ))

Maladie associée aux Ac anti-MOG (MOGAD, en anglais) : maladie associée aux anticorps anti-glycoprotéine myélinique
oligodendrocytaire; SP : sclérose en plaques; TSNMO : trouble du spectre de la neuromyélite optique.

Samantha, conceptrice graphique qui vit avec le TSNMO

«




de santé. Toutefois, compte tenu de nos difficultés financieres, je serai peut-étre bientdt contrainte
de faire ce choix.

« Mon expérience fait ressortir la nécessité de mettre des options thérapeutiques abordables et
accessibles a la disposition des gens qui, dans le monde, vivent avec une maladie neuro-
immunologique. Elle illustre aussi I'importance d'offrir des programmes de reconversion
professionnelle, destinés a permettre a toutes ces personnes de continuer de gagner leur vie.
J'espére qu'un jour les gens n‘auront plus a choisir entre leur santé et leur situation financiére.

John, comptable ayant la SP

( J'ai 36 ans et je vis avec la SP depuis 12 ans. Lorsque j'ai appris que j'avais la SP, j'ai
commencé a suivre un traitement administré par injection. En dépit de cela, je continuais
d’avoir des poussées. Finalement, mon neurologue a changé mon traitement en me prescrivant
un médicament oral. Depuis ce jour, je n‘ai plus eu de poussées, et les clichés de mon dernier
examen par IRM n‘ont pas révélé la présence de nouvelles |ésions. Mon neurologue m’assure
que mon degré d'incapacité est stable et qu'il correspond a un score de 3 selon Iéchelle
élaborée d'incapacités de Kurtzke (Expanded Disability Status Scale — EDSS).

«Il'y a deux ans, je pouvais encore me permettre de courir et de marcher sur de longues
distances, mais aujourd’hui, mon corps refuse de coopérer. Depuis que j'ai commencé a suivre
les progrés de mes activités physiques au moyen de ma montre intelligente, j'ai constaté une
baisse continue de plus de 30 % de mon niveau d'activité. J'ai demandé a mon médecin de me
prescrire un autre médicament pour bénéficier d'un traitement plus efficace, mais comme on
considere que, dans mon cas, la SP est en phase inactive, je ne suis pas admissible aux
traitements hautement efficaces. Mon neurologue m'a informé que je pourrais étre a un stade
précoce de progression indépendante des poussées, appelé “SP latente”.

« Méme si on me dit que mon état demeure stable, je ressens une progression lente et
insidieuse. Cela n'a pas seulement un impact sur mes loisirs : cette évolution commence
maintenant a avoir des répercussions sur ma vie professionnelle et personnelle, ainsi qu’a
altérer mon sentiment d'identité. Chaque jour apporte de nouveaux défis; je souligne les petites
victoires, je m'adapte aux changements constants de mes capacités physiques, et je lutte en
faveur de I'acces a de meilleurs traitements. ))

Echelle EDSS : échelle élaborée d'incapacité (Expanded Disability Status Scale, en anglais); IRM : imagerie par résonance
magnétique; SP : sclérose en plaques; TSNMO : trouble du spectre de la neuromyélite optique.
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Section 1 - Des maladies connexes

peu connues

La sclérose en plaques (SP) est une maladie
chronique invalidante courante qui est bien
connue des professionnels et professionnelles
de la santé (PS). Toutefois, des défis demeurent
quant au diagnostic et au traitement de cette
affection. Le trouble du spectre de la
neuromyélite optique (TSNMO) et la maladie
associée aux anticorps (Ac) anti-glycoprotéine
myélinique oligodendrocytaire (maladie
associée aux Ac anti-MOG) sont des affections
qui s'apparentent a la SP et qui sont souvent
confondues avec celle-ci. Ces maladies ont, elles
aussi, des effets négatifs sur la vie des gens
qu'elles touchent, mais elles se distinguent par
des différences importantes. Il importe donc de
comprendre les similarités et les différences que
présentent ces trois affections de sorte que
chacune d'elles puisse étre prise en charge de
maniére appropriée et que les personnes qui en
sont atteintes recoivent le soutien dont elles ont
besoin pour bénéficier de la meilleure qualité de
vie possible.

Réflexions nouvelles a propos

de la SP, maladie invalidante

La SP est une maladie causée par le
dysfonctionnement du systeme immunitaire,
lequel s'attaque par erreur aux cellules du
systéme nerveux central (SNC) - ensemble
constitué par le cerveau, les nerfs optiques
(nerfs reliant les yeux au cerveau) et la moelle
épiniére. Comme le SNC assure la coordination
de toutes les fonctions du corps, la SP peut se
manifester par une grande variété de
symptoémes et avoir un impact sur de nombreux
aspects de la vie des personnes atteintes de
cette affection. Les symptémes de la SP
comprennent des troubles de la vision et de
I'équilibre, ainsi que des changements touchant
la capacité de penser des gens ou la facon dont

ces derniers se sentent. Dans de nombreux pays,
la SP constitue I'une des principales causes
d'incapacités d'origine neurologique et non
traumatique parmi les jeunes adultes. Les
symptomes de cette maladie commencent
généralement a se manifester chez des gens
agés de 20 a 50 ans* et, au fil du temps,
entrainent des incapacités durables irréversibles
sur les plans physique et mental >%. Selon des
estimations publiées dans I'Atlas de la SP
ressource élaborée par un organisme caritatif
international, environ 2,8 millions de personnes
vivaient avec la SP dans le monde en 2020, ce
qui représentait une hausse de 30 % par rapport
a2013’.

Dans le contexte de la SP, les attaques subies par
le SNC entrainent la formation de Iésions ou
«plaques » (zones de dégénérescence aigué) qui
peuvent étre détectées sur des clichés du
cerveau obtenus notamment a l'aide de
I'imagerie par résonance magnétique (IRM). Ces
attaques peuvent aussi avoir pour conséquence
I'apparition de lésions réparties dans diverses
régions du SNC plus difficilement observables
au moyen de I'imagerie®8, Les symptomes de la
SP sont extrémement variables et dépendent de
I'emplacement des lésions dans le SNC et de
I'ampleur de celles-ci. Les plus courants d’entre
eux comprennent la fatigue, des troubles de la
vision, des picotements ou des
engourdissements, de la raideur ou de la
faiblesse musculaire, ainsi que des troubles de la
mobilité*s°. Aux premiers stades de la SP, ces
symptomes peuvent survenir de fagon isolée,
suivant des associations variables ou lors d'une
poussée (intensification des symptémes sur une
courte durée), et ils peuvent causer ou non une
incapacité constante (figure 1). La SP est une
maladie progressive et dégénérative, ce qui se
traduit, au fil du temps, par une aggravation des
symptoémes chez certaines personnes>®.



[l importe toutefois de noter que le cerveau
comporte une réserve neurologique intégrée —
soit une capacité limitée a préserver ses
fonctions en se remodelant pour compenser les
dommages qu'il subit'. Or, malgré l'existence de
mécanismes réparateurs au sein du SNC, le
processus de régénérescence est souvent
incomplet, et certaines cellules nerveuses sont
irréversiblement détruites. C'est alors que le
cerveau et/ou la moelle épiniére commencent a
s'atrophier (leur volume diminue)'"'2, La hausse
du taux d'atrophie qui résulte de ce processus

est plus élevée chez les personnes qui ont la SP
comparativement a celles qui ne sont pas
atteintes de cette maladie’.

On sait depuis longtemps que la progression de
I'incapacité liée a la SP peut découler de la
survenue de poussées. Celles-ci sont
attribuables a I'apparition de Iésions locales
dans le systéme nerveux et peuvent se traduire
par une altération temporaire ou permanente
de capacités physiques et/ou cognitives®.

De nouvelles
parties du SNC

sont touchées.

Symptomes
cliniques

Progression de l'incapacité

Poussées :
exacerbations
aigués des symptomes

SP, TSNMO, maladie associée aux Ac anti-MOG :
récupération souvent incompléte aprés une poussée,
pouvant mener a une accumulation progressive d'incapacités.

Apparition de nouvelles lésions,
dont certaines ménent a des poussées

La SP peut évoluer lentement
au fil des ans, méme en
I'absence de poussées.

Figure 1. a) Le cerveau, le SNC et les nerfs optiques peuvent étre 1ésés, progressivement ou soudainement, ce
qui peut se traduire par une poussée, caractérisée par lI'apparition de nouvelles Iésions ou I'aggravation de
symptdmes existants durant un certain temps. b) Le cours de la maladie et 'accumulation d'incapacités
résultent souvent de la survenue de poussées, a la suite desquelles la récupération peut étre incompléte.
Graphique adapté a partir du premier rapport intitulé Brain health: time matters in multiple sclerosis, avec

I'autorisation de Oxford PharmaGenesis, © 20152

SNC: systeme nerveux central; maladie associée aux Ac anti-MOG : maladie associée aux anticorps anti-glycoprotéine
myélinique oligodendrocytaire; SP : sclérose en plaques; TSNMO : trouble du spectre de la neuromyélite optique. 13
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Toutefois, certaines personnes atteintes de SP
présentent une progression et une aggravation
de la maladie méme en I'absence de signes
révélateurs d'une inflammation locale

(p. ex. survenue d’'une poussée ou apparition de
nouvelles lésions visibles a I'IRM dans certaines
régions du SNC). On qualifie ce type d'évolution
de la SP de « progression indépendante des
poussées (PIRA, de I'anglais progression
independent of relapse activity), faisant parfois
référence a une « SP a évolution lente » (ou « SP
latente »)'3. La progression de la maladie
implique que la SP est exacerbée - et non
causée — par une activité inflammatoire localisée
dans le SNC. On peut donc en déduire que les
processus diffus, lents et chroniques qui
touchent I'ensemble du SNC jouent un role dans
I'apparition de la SP (figure 2). Parmi ces
processus figurent les facteurs suivants™¢:

m infections périphériques et action de certains
virus;

m facteurs de risque liés au mode de vie;

m altération des cellules nerveuses liée a I'age;

® neurodégénérescence — détérioration
progressive de la structure et des capacités
du systéme nerveux, causée par la
destruction de neurones ou la perte des
capacités de ces derniers au sein du SNG;

m excitotoxicité — processus d'altération ou de
destruction des nerfs attribuable a des taux
excessivement élevés de certains
neurotransmetteurs (tel le glutamate) et
d'autres substances chimiques présentes
dans le cerveau;

m altération des cellules nerveuses du SNC
attribuable a une défaillance des processus
censés assurer la protection du cerveau.

TSNMO et maladie associée

aux Ac anti-MOG : des
affections connexes rares

Le TSNMO et la maladie associée aux Ac anti-
MOG sont des affections connexes rares et
invalidantes, caractérisées par un
dysfonctionnement du systeme immunitaire,
qui cible par erreur les cellules du SNC. Ces
maladies se manifestent par des symptémes
14

semblables a ceux de la SP, mais elles résultent
de processus physiopathologiques sous-jacents
qui leur sont propres'” '8, La nature non
spécifique de leurs symptémes peut contribuer
a la pose d’'un diagnostic erroné, ce qui illustre
la nécessité d'assurer I'accés aux services de
spécialistes'®? et la possibilité de bénéficier
d'avis supplémentaires. Un deuxieme avis peut
effectivement étre utile pour les gens qui ont
I'impression que leurs préoccupations ou
interrogations ne sont pas prises au sérieux.

TSNMO

Le TSNMO est une maladie qui touche
principalement la moelle épiniere et les nerfs
optiques. L'age a l'apparition de cette affection
varie de 32 ans a 45 ans?'.

Le TSNMO touche de 0,7 a 10 personnes sur

100 000 et il est plus fréquent parmi les
communautés afrodescendantes (environ

10 personnes sur 100 000) ou provenant de
I’Asie de I'Est (environ 5 personnes sur 100 000)
comparativement aux populations originaires
des autres régions de I'Asie ou d’ascendance
européenne (Arabes, Austronésiens,
descendants du Sud de I'Asie et Blancs - environ
1,5 personne sur 100 000)?>%, Le TSNMO touche
de 5 a 9 fois plus de femmes que d’'hommes®%,

Les symptdmes du TSNMO comprennent des
troubles visuels et/ou de la faiblesse, des
engourdissements et/ou de la paralysie, causés
par une inflammation des nerfs optiques et/ou
de la moelle épiniére?. Ces symptomes
persistent durant quelques heures, voire
plusieurs jours lors des épisodes graves. Ce sont
principalement ces poussées qui sont a l'origine
de I'aggravation de l'incapacité (figure 1). Bien
que les poussées survenant de facon périodique
ou imprévisible soient courantes, environ 20 %
des personnes aux prises avec le TSNMO ne
subiront pas de poussées répétées®. Il importe
de poursuivre la recherche sur la progression de
cette maladie — processus qui pourrait
s'enclencher indépendamment des poussées.
Les données préliminaires dont on dispose
actuellement portent a croire que le TSNMO est
une affection rare.



Section 1.Trouble du spectre de la neuromyélite optique (TSNMO) et maladie associée aux Ac anti-MOG : des

affections connexes rares

s

Facteurs liés
au mode de vie

Infections =)\

Déficit énergétique touchant ‘.)
les cellules nerveuses

Excitotoxicité

Vieillissement

+ Déreglement des
+H+ mécanismes protecteurs
HHE

Figure 2. Divers mécanismes peuvent contribuer a la PIRA/SP latente (veuillez vous reporter au texte suivant
pour en savoir plus a ce propos). SP : sclérose en plaques; PIRA (de I'anglais progression independent of relapse

activity) : progression indépendante des poussées.

Maladie associée aux Ac anti-MOG

La maladie associée aux Ac anti-MOG fait
généralement son apparition chez des gens
agés d’environ 30 ans, et elle constitue une
affection plus rare que le TSNMO®, A I'échelle
mondiale, on compte de 1,3 a 2,5 personnes sur
100 000 qui vivent avec cette maladie, et on ne
constate aucune variation quant a la fréquence
de celle-ci en lien avec le sexe, la race ou
l'origine ethnique®.

Parmi les symptémes de la maladie associée aux
Ac anti-MOG figurent la paralysie, la douleur,
des troubles de la vision, la fatigue, la raideur
musculaire et la spasticité'?". Cette affection
peut aussi se manifester par une inflammation
aigué touchant le cerveau et la moelle épiniére
(encéphalomyélite disséminée), des zones
d'cedeme (enflure) dans certaines parties du
cerveau (encéphalite corticale cérébrale) et des
changements dans la région du cerveau qui

régit la coordination et I'équilibre (atteinte du
cervelet)?3233, | es poussées sont périodiques et
souvent imprévisibles (figure 1), bien que de 30
a 50 % des gens atteints de la maladie associée
aux Ac anti-MOG ne subissent pas de poussées
répétées?®323* Des travaux de recherche menés
en Allemagne donnent par ailleurs a penser que
la neurodégénérescence pourrait se dérouler
plus lentement en cas de maladie associée aux
Ac anti-MOG que dans le contexte du TSNMO,
ce qui se traduirait par une apparition moins
rapide de l'invalidité au fil du temps et une
moindre accumulation d'incapacités a la suite
des poussées?, Comme pour le TSNMQ, il est
nécessaire que le milieu de la recherche se
penche sur la maladie associée aux Ac anti-MOG
en vue d'évaluer le potentiel de progression de
celle-ci indépendamment des poussées et de
comprendre les implications de ce type
d'évolution quant a la prise en charge a long
terme de cette affection.
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Section 2 - Impact sur les gens et la société

Au moment du diagnostic, la SP, le TSNMO et la
maladie associée aux Ac anti-MOG peuvent se
manifester par un large éventail de symptomes
variant selon les zones du SNC touchées par
I'affection®-3%, La nature chronique de ces trois
maladies fait qu'il pourrait y avoir une
accumulation des incapacités méme en cas de
prise en charge efficace, bien que cela n'ait pas
été fermement établi. Au fil du temps, ces
affections peuvent aussi avoir de multiples
répercussions d'ordre social et économique
impliquant des défis substantiels tant pour les
gens quelles touchent que pour la société en
général (figure 3). Il importe donc d’adopter
une approche holistique relativement aux
implications de ces trois maladies et a
l'optimisation des traitements de facon a
permettre aux gens touchés par 'une d'elles de
profiter le mieux possible de la vie.

Impact de la maladie sur les

personnes ayant recu un
diagnostic

Dés les premiers stades, la SP peut avoir un
impact négatif sur la vie quotidienne des
personnes qui en sont atteintes et limiter la
capacité a travailler de ces derniéres?*4, Les
troubles cognitifs figurent parmi les symptomes
de la SP les plus fréquents*' et, dans le cadre
d'une étude menée en Norvege, une équipe de
recherche a relevé un taux de fatigue
(sporadique ou persistante) d'environ 80 % au
sein d'une population de gens ayant la SP*2. Au
fil du temps, 'accumulation et la progression
des incapacités (révélées par une hausse du
score obtenu a I'échelle élaborée des
incapacités [EDSS, de I'anglais Expanded
Disability Status Scale] - figure 4)** peuvent
compromettre la mobilité et la qualité de vie
globale**. Le taux d'emploi baisse également
parmi les gens dont le degré d'incapacité lié a la
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SP augmente, ce qui peut accroitre la pression
financiére sur ces derniers et — en raison d’'une
baisse des recettes fiscales — sur la société?.

Dans le cas du TSNMO ou de la maladie associée
aux Ac anti-MOG, chaque poussée peut
nécessiter une hospitalisation et entrainer des
incapacités irréversibles (seule une personne sur
cing se rétablit complétement a l'issue d’'une
poussée)*>°, Une récupération incompléte
suivant chaque poussée peut contribuer a une
neurodégénérescence cumulative, a une
aggravation des incapacités d'origine
neurologique, a une atteinte visuelle ainsi qu'a
un décés prématuré®®'2, Le large éventail de
symptdmes hétérogenes a aussi des
répercussions substantielles sur la qualité de vie.
Dans le cas du TSNMO, I'un des symptdémes qui
a le plus d'impact sur celle-ci est la douleur
neurogene (ou douleur neuropathique)*3. En
Allemagne, des gens aux prises avec la maladie
associée aux Ac anti-MOG ont
systématiquement rapporté que la douleur et la
dépression compromettaient grandement leur
qualité de vie*’. Parmi les autres symptémes qui
alterent la qualité de vie figurent la perte de
mobilité, les troubles de I'humeur et de la vision,
les dysfonctionnements intestinaux et vésicaux,
les troubles sexuels et I'incapacité a
travaillers>>,

Le fardeau qu'impose la vie avec I'une des trois
maladies dont il est ici question pese non
seulement sur les personnes qui en sont
atteintes, mais aussi sur les membres de leur
entourage. Des travaux de recherche menés aux
Etats-Unis*” ont permis de constater que
I'anxiété était fréquente parmi les gens qui
prennent soin d’une personne vivant avec le
TSNMO, et une revue de publications a révélé
que le role d'aidant ou d'aidante auprés d'une
personne atteinte de SP avait des conséquences
psychologiques similaires®. Dans le cadre d'un
sondage mené en Grece, 131 personnes ont



rapporté qu’un niveau de stress élevé et une
santé mentale et physique défaillante limitaient
leur capacité a remplir leur réle d'aidant ou
d’aidante auprés de leur proche atteint de SP et
que ces facteurs avaient un impact négatif sur
leur bien-étre*°.

Bien qu'il importe de tenir compte de tous les
symptomes associés aux trois affections
abordées ici et de I'évolution de ces derniers au
fil du temps, la collecte de données a ce sujet
constitue un défiindéniable. Les registres axés
sur le suivi de la progression de ces maladies et
la consignation de données sur les services
sociaux peuvent contribuer a une meilleure
compréhension du fardeau global qui pése sur
les gens aux prises avec I'une de ces affections
ainsi que sur leurs aidants et aidantes. Malgré
les avantages que peuvent procurer de tels
registres, une enquéte menée dans 35 pays
européens a révélé que moins de la moitié de
ceux-ci comptaient un registre national relatif a
la SP® et qu'une moindre proportion d'entre eux
avaient la capacité de collecter des données sur
tous les aspects de cette affection.

Le travail mené sans relache dans le cadre
d’entreprises telles que les initiatives baptisées
MSBase®', Big MS Data Alliance®?, Patient
Reported Outcomes for Multiple Sclerosis
(PROMS Initiative)®® et d'autres programmes
inspirés du registre intitulé European Register
for Multiple Sclerosis (EUReMS) consiste a
collecter des données concrétes normalisées
devant permettre d'évaluer 'accumulation des
défis liés a la SP. Des programmes comme
I'Impact of Multiple Sclerosis Symptoms (mis sur
pied par I'équipe chargée de la Plateforme
européenne de la sclérose en plaques [EMSP])
permettront d’estimer I'impact des symptomes
de la SP sur la vie quotitidienne®. Nous
recommandons le recours a des données
concretes en vue de I'évaluation du rapport
colt-efficacité a long terme des médicaments
modificateurs de I'évolution de la SP (MMESP) et
de l'estimation du fardeau que la SP fait peser
sur la société. La collecte de données
normalisées sur le poids que représentent le
TSNMO et la maladie associée aux Ac anti-MOG

doit également constituer une priorité, car
I'ensemble des défis associés aux affections
rares est souvent difficile a quantifier®. La mise a
profit de telles données pourrait faire en sorte
que les personnes atteintes de I'une de ces
maladies, tout comme leurs aidants et aidantes,
bénéficient d'un soutien social adéquat.

Répercussions économiques

pour les gens et la société

Lorsqu'il est question de la valeur des
traitements, il importe de tenir compte du fait
que le fardeau économique d’'une maladie
comprend un large éventail de couts directs (liés
notamment aux facteurs suivants : rendez-vous
médicaux, hospitalisations, tests, soins
professionnels, équipement médical et
médicaments) et de co(ts indirects (frais non
remboursables, colt des soins non
professionnels et perte de revenu pour les gens
atteints de la maladie et leurs aidants et
aidantes, et baisse des recettes fiscales au
détriment de I'économie du pays)®. Le présent
rapport fait état de I'impact économique des
trois maladies abordées ici en ce qui concerne
les personnes vivant avec I'une de ces
affections, leurs aidants et aidantes, la société en
général, ainsi que les systémes de santé et de
soins (figure 5).

L'absence d'approche méthodologique
normalisée et la prise en compte incompléte
des catégories de colts dans le cadre des
analyses économiques font qu'il est difficile de
comparer le colt absolu des maladies d'un pays
a l'autre®” %8 Toutefois, certains themes se
dégagent de ces analyses.

Nécessité de limiter I'activité de la
maladie

Il existe un lien évident entre I'accumulation des
incapacités et les poussées, d'une part, et
I'augmentation du colt de la maladie, d’autre
part, ce qui confirme la nécessité d'optimiser les
soins pour réduire les co(ts associés a la
maladie.
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Figure 3. Le fardeau associé a la progression de l'incapacité en cas de SP, de TSNMO ou de maladie associée aux
Ac anti-MOG peut toucher de nombreux aspects de la vie et nécessiter un soutien diversifié. Graphique fourni
par le professeur Gavin Giovannoni, © 2024.

TAE : thérapie d’acceptation et d’engagement; TCC : thérapie cognitivo-comportementale; ventilation PPC : ventilation en pression positive
continue; MMESP : médicament modificateur de I'évolution de la SP; SEF : stimulation électrique fonctionnelle; maladie associée aux Ac
anti-MOG : maladie associée aux anticorps anti-glycoprotéine myélinique oligodendrocytaire; SP : sclérose en plaques; TSNMO : trouble du

spectre de la neuromyélite optique; RSP : résultats signalés par les patients et patientes; TENS : neurostimulation électrique transcutanée (de
I'anglais transcutaneous electrical nerve stimulation).
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Figure 4. Suivant I'échelle élaborée d'incapacité de Kurtzke (EDSS), l'obtention d'un score plus élevé correspond
a une augmentation du degré d'incapacité physique (0, fonction neurologique normale; 10, déces)*.

o Dans 16 pays européens de statuts
économiques variés, le coGt annuel
moyen établi pour chaque personne
atteinte de SP a été estimé a 22 800 €
pour les gens dont le score a I'échelle
EDSS variait de 0 a 3 (absence de
handicap ou incapacité modérée,
aptitude a la marche sans aide), a 37 100 €
en cas de score EDSS allant de 4a 6,5
(difficultés accrues a la marche
nécessitant le recours a une aide telle que
des béquilles) et a 57 500 € pour un score
EDSS variant de 7 a 9 (difficultés
substantielles a la marche ou confinement
au lit)*,

o Une analyse faite par 'organisme
MS Australia rend compte de tendances
semblables a ces constatations faites en
Europe en ce qui a trait au colt total de la
SP®°,

m Des données issues d'un registre tenu en
Allemagne ont révélé que 'augmentation
graduelle de l'incapacité implique une
hausse du colt de la SP par personne -
chaque ajout de 0,5 point a I'EDSS faisant
augmenter le cot total de la maladie de
3643 €, ou plus en cas de score EDSS déja
élevé’,

m Des revues faisant la synthése de données
existantes sur la SP ont démontré que le colt
de cette maladie chez les gens ayant un
degré d’'incapacité modéré était de 1,4 a
2,3 fois plus élevé comparativement aux
personnes qui présentent un faible degré
d'incapacité, tandis que ce co(t était de 1,8 a
2,9 fois supérieur chez les gens gravement

handicapés par rapport aux personnes dont
le degré d'incapacité est faible® 7172,

m Dans le cadre d'une étude menée en
Allemagne, le colt annuel moyen du TSNMO
ou de la maladie associée aux Ac anti-MOG a
été estimé a 59 574 € par personne : ce colt
étant de 34 992 € pour un score EDSS de 0 a
3 (absence de handicap ou incapacité
modérée, aptitude a la marche sans aide) et
de 129 687 € pour un score EDSS de 6,5 a 8,5
(difficultés substantielles a la marche ou
confinement au lit durant la plus grande
partie de la journée) 2.

m Selon une étude menée en 2022 au
Royaume-Uni, le colt total des soins de santé
par personne atteinte du TSNMO sur une
période de trois mois était de 5 623 £ (ce qui
signifie un colt annuel de 22 492 £). ||
convient de souligner que ce co(t était
substantiellement plus élevé en cas
d'incapacité importante (32 717 £ pour les
scores EDSS de 8 a 9,5 [confinement au lit
permanent ou durant la plus grande partie
de la journée] au lieu de 562 £ pour les scores
EDSS de 0 a 4 [aptitude a se déplacer])™.

Le colt trés élevé associé aux poussées doit
aussi étre pris en compte. Le codt moyen des
poussées de SP établi sur une période d'étude
de trois mois dans 16 pays européens a été
estimé a2 188 € en casde scoreEDSSde0a6
(chez des personnes pouvant se déplacer sans
aide ou ayant occasionnellement besoin d'aide
pour le faire)*, et a 9 849 $ US parmi les
membres d’'un groupe de soutien réunissant des
personnes des E.-U. atteintes de SP et
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Figure 5. La valeur que procurent les traitements efficaces peut étre constatée dans différents domaines.

ETS : évaluation des technologies de la santé.

présentant un score EDSS moyen de 4,1
(personnes pouvant, en moyenne, se déplacer
sans aide)”. Des données relatives a un
échantillon de 1 363 personnes des E.-U.
atteintes du TSNMO ont permis d'estimer a

10 070 $ US le colt total associé au traitement
d'une poussée de cette maladie’®. Il est donc
évident que les stratégies axées sur la
prévention de poussées peuvent générer des
économies a long terme.

Personnes ayant recu un diagnostic,
leurs aidants et aidantes, et la société
Comme nous lI'avons déja évoqué, en plus de
nécessiter la prestation de soins, les trois
maladies abordées ici peuvent compromettre la
capacité de travailler des gens qui en sont
atteints, ce qui se traduit par des recettes
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fiscales réduites et des besoins accrus en
matiére de soutien aux personnes
handicapées”. En 2015, un rapport publié par la
Multiple Sclerosis Society du Royaume-Uni a
révélé que 80 % des gens atteints de SP
cessaient de travailler au cours des 15 années
suivant le diagnostic’®. Selon des données
collectées au Danemark et au Royaume-Uni, la
proportion de personnes atteintes de SP qui
recoivent des prestations sociales est supérieure
d'environ un tiers a celle des gens exempts de
cette maladie’®'. On dispose de peu
d'information sur l'aide sociale dont bénéficient
les gens aux prises avec le TSNMO ou la maladie
associée aux Ac anti-MOG. Toutefois, une étude
menée aux E.-U. a mis au jour des obstacles
compromettant I'emploi et I'avancement



professionnel parmi les gens atteints de I'une de
ces deux affections®?.

Une revue de la littérature et un sondage
portant sur des personnes vivant avec la SP
dans neuf pays européens (Allemagne,
Belgique, Danemark, Espagne, France, Italie,
Norvege, Royaume-Uni et Suéde) ont mis en
évidence les avantages potentiels de
I'instauration rapide d’'un traitement en ce qui
concerne le revenu d’emploi®. En cas de
traitement précoce, les gains annuels en heures
travaillées totalisaient 3 000 € de revenu
supplémentaire par personne, ce qui se
traduisait par une hausse globale d’environ
155,3 millions d’euros en revenus d'emploi a
I'échelle des neuf pays®. Il importe de noter qu'il
s'agit la probablement d'une sous-estimation,
car les gens amenés a accepter un emploi a
temps partiel ou moins bien rémunéré en
I'absence d'un traitement précoce et efficace
n‘ont pas été pris en compte. Ces résultats
soulignent en outre I'importance des mesures
visant a permettre aux gens de continuer de
demeurer sur le marché du travail, telle une
formation complémentaire.

En plus des pertes économiques découlant de
I'impact des trois maladies abordées ici au
chapitre de I'emploi, nous devons aussi tenir
compte du fait que les colts associés aux soins
augmentent considérablement a mesure que
s'alourdit le fardeau que représentent ces
affections*®. N'étant généralement pas pris en
charge par les systémes de soins de santé, ces
coUts sont assumés dans le cadre de budgets
axés sur l'aide sociale et/ou par les personnes
aux prises avec la maladie et la famille de ces
derniéres. Prés d'un tiers des gens atteints de SP
ont besoin de soins qui peuvent se présenter
sous diverses formes et dont environ 80 % sont
offerts par des aidantes et aidants non
professionnels et non rémunérés, comme des
membres de la famille®*. Au Royaume-Uni, un
rapport publié en 2019 par la Multiple Sclerosis
Society a révélé que 6 personnes atteintes de SP
sur 10 assumaient des co(ts supplémentaires
pour satisfaire leurs besoins quant a l'aide
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sociale et que 4 personnes sur 10 devaient
compter en partie sur une aide non rémunérée
assurée par leur famille et leur cercle d’amis®.
De plus, une étude menée en 2019 par le
groupe de réflexion baptisé RAND a montré qu’'a
I'échelle mondiale, prés de la moitié des gens
atteints de SP recevaient des soins non
professionnels a raison de 30 heures par
semaine en moyenne®. En Europe, les gens
vivant avec une forme grave de SP (personnes
ayant un score EDSS de 7 a 9 et utilisant un
fauteuil roulant ou étant confinées au lit)
avaient besoin, quant a eux, d'environ

200 heures de soins non professionnels chaque
mois®. Une revue systématique portant sur les
colits associés aux soins non professionnels
dans le contexte de la SP a révélé que
I'aggravation de l'incapacité entrainait des colts
jusqu'a 10 fois supérieurs?’.

Le travail accompli par NEMOS, groupe de
recherche fondé en Allemagne et consacré a la
neuromyélite optique (NMO), a permis de
constater que les colts indirects associés a ce
trouble constituaient la plus grande proportion
du fardeau économique global de la maladie
associée aux Ac anti-MOG?”3. Des données
collectées a I'échelle mondiale portent a croire
que 70 % des personnes aux prises avec le
TSNMO ou la maladie associée aux Ac anti-MOG
ont besoin de soins a domicile®, Selon des
données recueillies en Allemagne, les aidants et
aidantes des gens atteints d’une forme grave de
I'une de ces deux affections voient leur temps
de travail hebdomadaire diminuer de

4,4 heures”. Au Royaume-Uni, suivant une
enquéte menée en 202274, le colt moyen des
soins non professionnels dispensés aux
personnes atteintes du TSNMO par la famille ou
les amis de ces derniéres sur une période de
trois mois variait de 13 150 £ a 24 560 £. En
Allemagne, le colt des soins non professionnels
augmentait également de facon substantielle
en lien avec I'aggravation de l'incapacité chez
les gens vivant avec le TSNMO ou la maladie
associée aux Ac anti-MOG (co(t annuel moyen :
16 460 €; allant de 5 210 € pour un degré
d’'incapacité léger [scores EDSS de 0 a 3] a 40
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477 € pour un degré d'incapacité élevé [scores
EDSS de 6,5 a 8,5])2.

Santé et systeme de soins

[l importe de prendre en compte les colts
directs de la maladie en ce qui concerne I'utilité
des traitements et le potentiel de ces derniers
quant a la prévention de I'accumulation
d'incapacités. Comme c'est le cas pour toute
autre maladie chronique et complexe, les trois
affections dont il est ici question imposent un
co(t substantiel aux systémes de soins de santé.
Une revue systématique d'analyses
économiques menées aux E.-U. a révélé que la
SP est associée a une augmentation de l'usage
de médicaments, des hospitalisations, des soins
ambulatoires et des admissions au service
d'urgence, ainsi qu'a une hausse du temps
d'hospitalisation®. Une autre revue
systématique réalisée par le passé a montré
qu'aux E.-U., 'ensemble des codts directs
annuels de la SP était passé de 16 614 US S en
2006 a 72 744 US $ en 2017%. Suivant une
analyse effectuée par MS Australia et comparant
le fardeau de la SP en Australie avec le colt de
cette maladie dans 15 pays européens de
statuts économiques variés (fardeau rapporté
en dollars australiens de 2021), les colts directs
annuels moyens de la SP sélevaienta 39964 $ A
(variant de 10 525 $ A en République tcheque a
65 072 $ A en Suede)®.

Des données recueillies en Allemagne ont
révélé que les colts médicaux directs annuels
étaient environ trois fois plus élevés pour les
gens vivant avec le TSNMO en comparaison des
personnes exemptes de cette affection

(12 913 € par personne contre 4 667 € par
personne respectivement)®. Au Royaume-Uni,
la hausse des colts associés au TSNMO est
attribuable a la fréquence croissante des
hospitalisations (et a 'augmentation de la durée
de celles-ci), au recours accru aux services de
consultation externe ainsi qu’a la hausse du
co(t des prescriptions de médicaments
comparativement aux personnes n'ayant pas le
TSNMO?’6. En Colombie, ce sont essentiellement
les colts engendrés par le traitement des
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poussées de TSNMO qui contribuent aux codts
directs associés a la prise en charge de cette
affection®'.

Bien que les colts directs de la maladie associée
aux Ac anti-MOG n’aient pas fait I'objet de
travaux de recherche approfondis, une étude
menée en Allemagne auprés de 212 personnes
vivant avec cette affection ou le TSNMO a
permis d’établir que les colts directs annuels
associés a ces deux affections découlaient des
facteurs suivants : médicaments (9 786 € par
personne [38 % des colts directs]),
hospitalisations (5 199 € par personne [20 % des
co(its directs]) et soins professionnels (3 674 €
par personne [14 % des coUts directs])”.

Compte tenu de ces colts, il importe de
reconnaitre I'importance de l'optimisation des
traitements. Des données issues du registre
international MSBase, de divers registres
suédois™ et d'un registre tenu en Italie®®, tout
comme les résultats d'une revue systématique®,
ont permis d'établir la valeur potentielle du
recours a un MMESP dans le traitement de la SP.
Toutefois, les restrictions limitant I'accés aux
traitements peuvent étre liées au non-
remboursement et/ou a la non-disponibilité des
médicaments dans le cadre de certains
systemes de soins de santé.

Linégalité d’accés a I'ensemble des MMESP
constitue aussi un probleme grave. Dans 57 %
des pays, les gens traités contre la SP doivent
recourir a leurs finances personnelles pour
assumer une partie ou l'intégralité du colt de
leur traitement par un MMESP®, ce qui peut
avoir une incidence considérable sur le choix du
médicament et indique a quel point ce type de
traitement est important pour les personnes
atteintes de SP®. Dans les pays ne comportant
pas de systéeme de soins de santé universel, on a
aussi constaté une association entre un statut
socioéconomique inférieur et un acces limité
aux MMESP hautement efficaces”. Cependant,
au Royaume-Uni (ou il existe un service national
universel de la santé), il a été établi qu'il n'y avait
pas de corrélation entre les schémas de
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prescription des MMESP et le statut socioéconomique®, ce qui donne a penser que les inégalités en la
matiére different probablement d’un pays a l'autre.

A l'échelle mondiale, des sondages menés auprés de médecins ont révélé que l'accés a certains
nouveaux MMESP, sans compter I'abordabilité de ces derniers, est limité en Amérique latine et,
surtout, en Asie du Sud-Est®'®, De plus, 'un des plus anciens MMESP, offert dans 40 pays, s'est avéré
peu abordable dans bon nombre d’entre eux''. L'abordabilité de ces médicaments était au plus bas
niveau au Maroc, en Jordanie, au Pérou, au Brésil et en Argentine, ou le cott d’'une dose mensuelle
dépasse le salaire moyen versé pour 20 jours de travail'®".

A propos du TSNMO, une étude internationale a laquelle ont participé 52 pays a permis d’établir a
3819 $ US le colt annuel moyen d’un traitement type contre cette maladie en 2018'%2 Dans le cadre
de cette étude, il a aussi été constaté que si les colits du traitement du TSNMO étaient couverts
partiellement ou intégralement par le systéeme d'assurance maladie public dans tous les 15 pays a
haut revenu participants, il ne I'était pas du tout dans 92 % des 12 pays a faible revenu'®. En effet,
moins de 10 % de la population des pays a faible revenu pouvaient s'offrir une année de traitement
sans avoir a engager des dépenses démesurées en santé (plus de 40 % du revenu du ménage
disponible)'®2. Avoir la capacité d’assumer le colt d’'un traitement et des soins médicaux requis — cott
contribuant, comme on le sait, a alourdir le fardeau personnel et financier qui pese sur les gens —
constituait un défi (mineur ou majeur) pour 65 % des personnes vivant avec le TSNMO aux E.-U.%.

Il serait possible d'en faire plus au profit des personnes aux prises avec le TSNMO ou la maladie
associée aux Ac anti-MOG afin d'assurer a ces derniéres un accés rapide a un traitement efficace'®.
Les difficultés associées a ces affections sont similaires a celles qui sont a surmonter dans le contexte
d'autres maladies rares ou orphelines - difficultés parmi lesquelles figure le fait que la collecte de
données effectuée a partir de petites populations constitue un défi considérable quant a
I'élargissement de I'accés aux traitements®. Un autre aspect a considérer est la nécessité pour les pays
d’ajuster les prix et/ou les critéres d’abordabilité relativement aux nouveaux traitements en voie
d’homologation, destinés aux personnes atteintes de I'une des maladies en question, compte tenu de
leur colt probablement beaucoup plus élevé que celui des médicaments déja sur le marché ou de
ceux dont l'utilisation n’a pas été approuvée spécifiquement contre ces affections’1%4,

[l importe de noter que les documents consultés pour I'élaboration du présent rapport ont été publiés
avant I'ajout de certains MMESP a la Liste modéle de médicaments essentiels de 'OMS™
(Organisation mondiale de la Santé). Il sera donc nécessaire de surveiller I'impact de cet ajout sur
I'accés aux traitements destinés aux gens vivant avec I'une des trois maladies abordées dans ce
rapport.
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Changement de perspectives

quant aux évaluations
économiques

Linformation fournie dans la présente section
montre I'importance de la prise en compte de
I'ensemble des avantages et des colts. Dans la
plupart des pays, I'‘évaluation des traitements est
menée en vue de l'intégration de ces derniers dans
des régimes d’assurance pour soins médicaux.
Toutefois, les colits associés a une maladie pour
I'ensemble de la société - y compris les colts des
services sociaux et des soins non professionnels, ainsi
que les pertes de productivité avec lesquels doivent
composer les personnes aux prises avec la maladie et
leurs aidants et aidantes — font seulement l'objet
d’une analyse secondaire ou ne sont pas analysés du
tout'®'%”, Dans leurs évaluations, les autorités de
nombreux pays accordent la priorité aux effets des
nouveaux médicaments sur la santé des personnes
traitées et, dans bien des cas, seulement sur leur
espérance de vie (sans tenir compte des
répercussions sur la productivité ou sur la santé et la
productivité de leurs aidants et aidantes), ainsi
qu'aux changements constatés quant aux dépenses
de santé directes (plutét qu'aux dépenses engagées
par les services sociaux et/ou les personnes
relativement a la prise en charge globale de la
maladie et aux pertes d'emploi potentielles).

Le fait que les avantages généraux associés aux
traitements soient pris en compte ou non peut
entrainer une grande variation quant aux évaluations
de la valeur des nouveaux traitements par les
organes d'évaluation des technologies liées aux soins
de santé'®'” || importe aussi de reconnaitre que les
co(ts sociaux des maladies peuvent varier d'un pays
a l'autre en raison de facteurs contextuels, comme
I'organisation et le financement des systémes de
soins de santé, ainsi que la disponibilité et 'utilisation
des services de santé et des systémes de services
sociaux chargés d’administrer I'assurance maladie,
les programmes destinés aux personnes handicapées
et les régimes de retraite'.

Une évaluation économique de toute intervention
envisageable doit consister a quantifier I'ensemble
des colts et avantages pertinents quant a une
décision visant I'adoption d'un traitement''. Compte

tenu du fait qu’'une amélioration significative de la
santé peut atténuer les colts indirects substantiels
associés aux maladies abordées ici, les évaluations
économiques doivent comporter une perspective
sociétale de facon a assurer la prise en compte des
avantages dont pourraient potentiellement
bénéficier les personnes aux prises avec I'une de ces
affections, tout comme leurs aidants et aidantes'%'"2,
En effet, 'adoption d’une perspective sociétale a
l'occasion d'évaluations économiques a abouti a la
formulation de recommandations ou conclusions
modifiées de 10 études sur 15 dans le cadre d'une
revue systématique d'évaluations économiques
réalisées précédemment en lien avec la SP'®. La
plupart des décisionnaires du domaine de la santé ne
tiennent compte que des perspectives propres au
secteur de la santé. Or, il serait possible de remédier a
cette situation en adoptant une approche plus
globale, fondée sur des perspectives issues des
secteurs de la santé, des services sociaux et de la
société en général et reposant sur de nouveaux
éléments de valeur'3-15,



Section 3 - Importance d'un diagnostic
rapide, d’un traitement précoce et d'une
surveillance réquliére efficace

En I'absence de traitements curatifs contre la SP,
le TSNMO et la maladie associée aux Ac anti-
MOG, I'établissement rapide d’'un diagnostic
favorise l'accés a des soins susceptibles de
prévenir de futures poussées, de réduire
I'activité de ces maladies et de ralentir leur
progressionzolz&"6'”7.

A l'échelle internationale, les principaux
obstacles a I'établissement d’un diagnostic
précoce de ces maladies sont les suivants :
méconnaissance par les patients, patientes et PS
des premiers symptomes cliniques; problémes
d’accés aux neurologues, soit les médecins
spécialistes qui posent généralement ce type de
diagnostic; barriéres sociales; et problemes

SP : Les gens peuvent renoncer aux soins
primaires par peur ou manque de
connaissances.

cas de poussée aigué.

TSNMO et maladie associée aux Ac anti-MOG :
les gens peuvent se présenter aux urgences en
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TSNMO et maladie associée aux
Ac anti-MOG

Pertes de temps possible pouvant
étre attribuées aux raisons suivantes :
« rareté des maladies

- diagnostics différentiels requis

« manque de connaissances parmi
les PS

« résolution des symptomes aprés

la premiére poussée

TEMPS PERDU

Figure 6. Souvent, il s'écoule trop de temps entre I'apparition des premiers symptomes cliniques et
I'établissement du bon diagnostic. Graphique adapté a partir du premier rapport intitulé Brain health: time
matters in multiple sclerosis, avec I'autorisation de Oxford PharmaGenesis, © 20152

PS : professionnel/professionnelle de la santé; maladie associée aux Ac anti-MOG : maladie associée aux anticorps anti-
glycoprotéine myélinique oligodendrocytaire; SP : sclérose en plaques; TSNMO : trouble du spectre de la neuromyélite

optique.
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Santé du cerveau : le temps compte

d'acces aux outils diagnostiques appropriés
(figure 6)'%118 Sans compter que
I'établissement du diagnostic de ces maladies
est souvent compliqué par le fait qu'elles ont
certains symptoémes révélateurs en commun
avec d'autres maladies et que leur évolution est
variable'@20119,

Une étude menée aux Etats-Unis indique que
seulement 11 % des personnes (16 sur 144)
avaient recu d'emblée un diagnostic de TSNMO
apres leur premiére interaction avec le systéeme
de santé™. Selon des enquétes internationales,
un diagnostic de SP avait été établi en premier
lieu chez quelque 30 % des personnes atteintes
de la maladie associée aux Ac anti-MOG qui
avaient recu un autre diagnostic avant que le
bon ne soit posé®. De telles erreurs retardent
I'instauration d’un traitement efficace et sont
associées a un risque d’autres poussées’®20120121,

Etablissement rapide d’un

diagnostic

Sensibilisation a la maladie

Une personne qui éprouve pour la premiére fois
des symptomes évocateurs de la SP, du TSNMO
ou de la maladie associée aux Ac anti-MOG est
susceptible de consulter un omnipraticien ou
une omnipraticienne, ou en cas de problémes
médicaux inattendus plus graves, de se rendre a
I'urgence. Comme des problemes de vue
peuvent se manifester au début de |'évolution
de ces maladies, elle peut aussi consulter un
opticien ou une opticienne et/ou un ou une
ophtalmologue en premier lieu'2°, Or, dans
bien des cas, ces PS ont une expérience limitée
en la matiére™211°,

Une meilleure sensibilisation générale des PS
susceptibles de recevoir des personnes chez qui
ces maladies n‘ont pas encore été
diagnostiquées favoriserait l'orientation de ces
personnes vers un ou une médecin spécialiste
ayant recu la formation appropriée et donc
I'établissement rapide du bon diagnostic'®2%1°,
Par conséquent, il est crucial d'insister sur
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I'importance de l'orientation vers des
spécialistes dans les programmes d'études de
médecine et en soins infirmiers, ainsi que dans
les programmes de développement
professionnel continu suivis apres l'obtention
des dipldmes. Dans le second cas, il ne suffit pas
de viser les programmes de formation
obligatoire. Il s'agirait d'approfondir les
connaissances en la matiére a l'aide de
webinaires'?, de cours en ligne'? et de
programmes de formation entre pairs réunissant
des neurologues spécialistes et d’autres
professionnels et professionnelles’*,

Acces aux neurologues spécialistes et
au personnel infirmier spécialisé
L'accessibilité des neurologues varie en fonction
de divers facteurs, dont les protocoles sanitaires
régionaux ou nationaux, et elle est
particulierement limitée quand les ressources
de soins de santé le sont aussi''®'?*. 'accés aux
PS spécialistes de la SP, aux équipes de soins
spécialisés et aux installations nécessaires pour
le diagnostic varie considérablement a I'échelle
internationale. D'apres les statistiques de la
Fédération internationale de la SP, il y aurait

0,3 neurologue spécialiste de la SP pour 100 000
personnes a I'échelle mondiale’. Dans les pays
arevenu élevé et a revenu moyen supérieur, ce
taux serait de 0,4126 — une différence marquée
par rapport aux pays a revenu moyen inférieur
et a faible revenu, ou il n'est que de 0,01 ou 0,02,
respectivement’?, La situation est
probablement encore plus critique dans le cas
de maladies comme le TSNMO et la maladie
associée aux Ac anti-MOG, qui sont plus rares
que la SP et plus susceptibles de faire I'objet
d'erreurs de diagnostic'. Il convient de
préciser que le personnel infirmier spécialisé
joue un réle essentiel a divers égards :
prestation des soins, éducation, counseling et
assistance pour s'y retrouver dans les méandres
de systémes de santé complexes, et soutien en
ce qui a trait aux modifications du mode de
vie'?. Cela dit, les pays a revenu élevé ne
comptent que 0,4 infirmiére ou infirmier



spécialisé en SP pour 100 000 personnes, et ce
taux chute a 0,1 dans les pays a revenu moyen
supérieur et a 0 dans les pays a revenu moyen
inférieur et a faible revenu'?. Ces données font
ressortir des besoins importants a combler en
matiére de recrutement et de formation.

Selon certaines prévisions, méme les pays qui
bénéficient actuellement d’'un nombre adéquat
de neurologues spécialistes de la SP pourraient
faire face a une pénurie de ces PS au cours des
prochaines années'?, d'ou la nécessité
d'adopter de nouvelles approches a ce chapitre.
La création de modeéles d’acces rapide

(p. ex. Fast Neuro aux Etats-Unis), qui accélérent
le processus d'orientation vers des services de
consultations externes en neurologie, a
contribué a réduire le temps d’attente et le
volume de patients et patientes qui se
présentent a l'urgence pour des symptomes
évocateurs d'un éventuel diagnostic de TSNMO
ou de maladie associée aux Ac anti-MOG'.
Certaines ressources, telles que le plan d’action
mondial intersectoriel sur I'épilepsie et les autres
troubles neurologiques (Intersectoral Global
Action Plan for Epilepsy and Other Neurological
Disorders) de 'OMS, peuvent servir de référence
pour I'établissement de plans de cheminement
clinique efficaces™'. Dans le cas de maladies
rares comme le TSNMO ou la maladie associée
aux Ac anti-MOG, les approches transfrontalieres
comptent également parmi les modeéles
d'amélioration possible des résultats. Citons a
titre d'exemple les centres participant aux
réseaux européens de référence en France et en
Allemagne, qui, par leurs objectifs de
collaboration et d'échanges d'information,
réduisent la nécessité pour les patients et
patientes de voyager en vue de recevoir des
soins dignes d'experts.

Si les solutions numériques, comme la
télémédecine, ne suffisent pas a elles seules
pour résoudre tous les problémes inhérents a la
faible densité des services, elles permettent a
tout le moins la diffusion régionale des
connaissances des spécialistes ou l'accés a ces
spécialistes dans les régions rurales ou

Section 3 - Importance d'un diagnostic rapide, d’un traitement précoce et d’'une surveillance réguliére efficace

éloignées*'®, Enfin, les lecons tirées de la
pandémie de COVID-19 ont parfois stimulé
I'adoption de telles approches, comme c’est le
cas en Amérique du Sud'®2 |l reste que ces
avantages potentiels doivent étre mis en
balance avec d’éventuels problémes d’acces liés
au statut socioéconomique et avec les
incapacités liées a ces maladies, d'aprés des
données provenant d’Amérique du Nord'*3,

Disponibilité des tests cliniques

La démarche qui permet de diagnostiquer ces
maladies correctement comprend diverses
étapes : évaluation des symptomes cliniques et
des antécédents de poussées; examens
d'imagerie du cerveau, de la moelle épiniére
et/ou des yeux; et analyses de laboratoire
consistant a rechercher la présence de certaines
protéines dans le sang et/ou le liquide céphalo-
rachidien (LCR)?32134, A cela s'ajoute, dans le cas
du TSNMO et de la maladie associée aux

Ac anti-MOG, la recherche d’anticorps, qui
consiste a identifier les principales molécules en
cause, qui doit étre effectuée a un moment
particulier par rapport aux poussées, et dont la
sensibilité ne cesse de s'améliorer®32, En fait,
I'amélioration de la sensibilité, de la spécificité
et de la précision de ces analyses devrait se
traduire par une réduction du temps écoulé
avant I'établissement du diagnostic de TSNMO
ou de la maladie associée aux Ac anti-MOG et
par une optimisation du parcours des personnes
touchées par ces maladies.

Cela dit, divers facteurs généraux limitent I'acces
aux examens diagnostiques. Une étude
internationale qui portait sur les données de
I’Atlas de la SP indique que les personnes que
I'on soupconnait d'avoir la SP n'avaient pas
effectué les examens recommandés a cause de
leur colt et/ou de l'incapacité de faire les
déplacements nécessaires''®. En somme, I'accés
aux modalités d'examen adéquates et I'absence
de lignes directrices claires demeurent
problématiques.
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Amorce du
traitement
: Déterminer la
maladie et
les risques
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stratégie
de traitement
Choisir le(s)
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Suivi et
changement
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Figure 7. En cas de SP, de TSNMO ou de maladie
associée aux Ac anti-MOG, I'amorce rapide d'un
traitement doit aller de pair avec un suivi efficace afin
de permettre un changement de médicament en
temps opportun en cas déchec du traitement initial.
Graphique adapté a partir du premier rapport intitulé
Brain health: time matters in multiple sclerosis, avec

I'autorisation du professeur Gavin Giovannoni, © 20142,

Maladie associée aux Ac anti-MOG : maladie associée aux
anticorps anti-glycoprotéine myélinique oligodendrocytaire;
SP : sclérose en plaques; TSNMO : trouble du spectre de la
neuromyélite optique.

Criteres diagnostiques

Les critéres diagnostiques établis pour la SP ne
sont pas utilisés systématiquement dans la
pratique clinique. Dans le cadre d'une étude
internationale ayant porté sur des données de
I’Atlas de la SP, 66 % des répondants et
répondantes ont indiqué au moins un obstacle
a l'adoption des critéres diagnostiques les plus
utilisés''8, soit les critéres de McDonald datant
de 2017'**. Dans les pays a faible revenu, la
méconnaissance de la maladie et des lacunes
dans la formation des neurologues sont mises
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de I'avant comme étant les principaux obstacles
a l'utilisation des critéres diagnostiques®.

Les critéres diagnostiques du TSNMO?8 et ceux
proposés pour la maladie associée aux

Ac anti-MOG devront étre définis clairement,
puis continuellement actualisés en fonction de
I'évolution des connaissances sur ces maladies
et de la disponibilité des examens
diagnostiques.

Les données probantes qui sous-tendent
I'établissement des critéres diagnostiques sont
en perpétuelle évolution; nous reviendrons sur
les énoncés consensuels qui seront formulés a
cet égard dans la section « Perspectives ».

Traitement précoce

Pour que les patients et patientes recoivent des
soins optimauyx, il est crucial qu'ils aient acces a
tout lI'arsenal d'options thérapeutiques
approuvées dont on dispose contre ces
maladies et qu'ils consentent a ces traitements
dans le cadre d’'un processus de prise de
décisions éclairées et conjointes avec leur
clinicien traitant ou clinicienne traitante (qui
n'est peut-é&tre pas un ou une spécialiste du
domaine). Grace a une surveillance efficace, il
est possible de réagir rapidement en cas d'échec
thérapeutique et de changer de stratégie
thérapeutique si le traitement en cours n'a pas
réduit I'activité de la maladie au minimum
(figure 7).

Accés aux traitements modificateurs
de I'évolution de la SP

Actuellement, on compte plus de 20 MMESP
approuvés, qui different par leur mode d’action
et leur mode d’administration'%'¥’, A ce jour, les
grands organismes de réglementation qui
approuvent la mise en marché des
médicaments, dont ceux des Etats-Unis, de
I’'Union européenne et du Japon, n'ont
homologué que quatre traitements pour la prise
en charge a long terme du TSNMO'#%, Aucun
traitement n'a encore été approuvé
spécifiquement pour la prise en charge a long
terme de la maladie associée aux Ac anti-MOG;



toutefois, des essais cliniques sont en cours, et
dans certains cas, des immunosuppresseurs
sont utilisés méme s'ils ne sont pas approuvés a
cette fin'7%.

On distingue les MMESP qui ont été approuvés
dans les années 1990 pour le traitement des
formes cycliques de SP (qui seront appelés
MMESP établis dans le présent rapport) et ceux
qui ont été approuvés apres I'an 2000 et dont
les modes d’action différent de ceux des MMESP
établis (qui seront désignés par I'expression
nouveaux MMESP dans le présent rapport).

Des données probantes, qui proviennent
d'essais comparatifs directs ou qui ont été
obtenues en contexte réel, démontrent que
I'efficacité de certains nouveaux MMESP est
supérieure a celle des MMESP établis>'®, Or en
2022, la proportion de pays dans lesquels aucun
MMESP n’avait été approuvé par un organisme
de réglementation compétent était de 14 % a
I'échelle mondiale, et elle s'élevait a 60 % sur le
continent africain et a 70 % parmi les pays a
faible revenu®. Des analyses indiquent par
ailleurs qu'il s"écoulait en moyenne 2,6 ans entre
I'obtention de l'autorisation de mise en marché
des nouveaux traitements et leur intégration
aux plus récentes lignes directrices'.

Une analyse bibliométrique a révélé que les
activités de recherche sur la SP et de mise au
point de traitements contre cette maladie sont
encore menées principalement dans des pays
occidentaux a revenu élevé : 12 770 articles de
recherche, qui ont été cités 610 334 fois, ont été
publiés aux Etats-Unis; 4 310 articles cités

128 079 fois, en Italie; et 3 503 articles cités

184 932 fois, au Royaume-Uni (de 1945 a
2021)0, Le nombre d‘articles de recherche
publiés a augmenté de 79,3 % ces 20 dernieres
années; cela dit, la proportion de travaux de
recherche menés par des scientifiques des pays
a faible revenu ou a revenu intermédiaire et des
pays du Sud ou pour les populations de ces pays
demeure relativement faible par rapport a
I'ensemble des activités de recherche™®.
Parallélement, les personnes malades qui vivent
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dans ces pays sont moins susceptibles d’avoir
acces aux nouveaux traitements® 1%,

Les caractéristiques de la recherche-
développement sur la SP reflétent également la
répartition inégale des fonds investis dans la
recherche a I’échelle mondiale. A en croire une
analyse des subventions accordées par des
organismes sans but lucratif et des
gouvernements de 2021 a 2023, 2 088 des

2 346 projets de recherche a I'étude (89 %) ont
été menés en Amérique du Nord ou en
Europe™'. Malgré I'attention croissante accordée
a l'élargissement et au renforcement du milieu
de la recherche sur la SP, depuis une analyse de
celui-ci en 20012 qui a incité les associations de
défense des intéréts des personnes atteintes de
SP a unir leurs forces pour coordonner et publier
en 2022 une stratégie de recherche d’envergure
internationale'?, les chercheurs et chercheuses
spécialistes de la SP des pays a faible revenu ou
a revenu intermédiaire disposent de
relativement peu de sources de financement
(mises a part les bourses McDonald et Du Pré
accordées par la Fédération internationale de la
SP)'*. Il sera donc essentiel au cours des
prochaines années d’élargir le milieu de la
recherche sur la SP a I'échelle internationale, afin
d'accélérer les progrés réalisés en recherche-
développement et d'améliorer I'évaluation des
nouveaux MMESP et I'accés a ceux-ci partout
dans le monde - pas seulement dans les pays a
revenu élevé.

Certains MMESP figurent désormais sur la Liste
modéle de médicaments essentiels de 'OMS™®,
Leur ajout a cette liste repose sur des données
probantes relatives aux bienfaits et aux risques
gu'ils peuvent entrainer, au rapport colt-
efficacité qui leur est associé, a leurs effets sur
les résultats qui comptent aux yeux des patients
et patientes et sur la facilité avec laquelle ils
pourraient étre adoptés dans le monde™. Il faut
espérer qu'il contribuera a une plus grande
équité en matiere d'accés aux traitements a
I'échelle internationale. Il est vrai que les
inégalités a cet égard varient selon le stade de la
SP. Ainsi, les personnes dont la SP est encore au
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Figure 8. En plus du fait qu'on ait mis en évidence les avantages de l'instauration précoce d'un traitement
contre la SP par un MMESP (a), le consensus établi & présent veut qu'on utilise un MMESP hautement efficace
deés le début du traitement (b). Graphique adapté a partir du premier rapport intitulé Brain health: time matters
in multiple sclerosis, avec I'autorisation de Oxford PharmaGenesis, © 20152,

MMESP : médicament modificateur de I’évolution de la SP; SP : sclérose en plaques.

stade de maladie inflammatoire active, d'apres
des criteres cliniques ou radiologiques,
disposent d’un large éventail de MMESP et ont
donc le choix, tous comme les PS qui les
prennent en charge'?>'%. Mais celles qui sont
passées au stade de la maladie non cyclique/
inactive n'ont aucun MMESP a leur disposition a
ce jour. Néanmoins, elles peuvent avoir accés a
certaines options non approuvées dans le cadre
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des programmes d'accés spécial'*®. Les
personnes chez qui on diagnostique demblée
une SP progressive, elles, ne peuvent avoir
recours qu’a un seul MMESP'*, C'est donc dire
gu'il est encore difficile de garantir un accés
équitable aux MMESP a I'échelle internationale
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Progression de l'incapacité
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Figure 9. La prévention des poussées est une facon d'assurer 'obtention de meilleurs résultats chez les gens
atteints du TSNMO ou de la maladie associée aux AC anti-MOG.

Maladie associée aux Ac anti-MOG : maladie associée aux anticorps anti-glycoprotéine myélinique oligodendrocytaire;

TSNMO : trouble du spectre de la neuromyélite optique.

Obtention de résultats optimaux

Une fois que la décision d’instaurer un
traitement a été prise, plusieurs facteurs,
notamment I'évolution de la maladie, I'attitude
personnelle, les valeurs, les objectifs, I'age, les
connaissances et les préférences, influent sur le
choix de celui-ci'* 8, C'est pourquoi la prise de
décisions conjointes est essentielle. Il se peut
que certaines restrictions s'appliquent au fil de
la séquence thérapeutique (p. ex. les personnes
atteintes de SP ne peuvent avoir accés a certains
MMESP qu’apreés « I'échec » d’un traitement par
un MMESP établi).

Dans le cas de la SP, la pratique consistait a
instaurer un traitement par un MMESP établi et
a ne passer a un nouveau MMESP par la suite
que si la progression de la maladie commandait
une telle intervention. Désormais, le consensus
établi veut qu'on utilise des MMESP hautement
efficaces dés le début du traitement (figure 8).
Linstauration précoce d'un traitement par un
nouveau MMESP hautement efficace (on parle
alors d’'inverser la pyramide) est associée a une
amélioration des résultats obtenus, notamment
a une réduction significative de la fréquence des

poussées et du taux de progression des
incapacités au cours des 10 a 15 ans qui suivent,
comparativement a l'instauration d'un
traitement initial par un MMESP établi moins
efficace’®. Ces observations sont confirmées par
les données d'autres études de registre®>* et de
revues systématiques de la littérature®. Or, le
taux d'inutilisation des nouveaux MMESP est de
25 % dans le monde, il atteint 50 % dans les
pays a revenu moyen inférieur, et dans les pays a
faible revenu, ces médicaments ne sont méme
pas accessibles®. Il faut que les lignes directrices
régionales et nationales qui régissent
I'instauration d’un traitement par un MMESP
évoluent dans le méme sens que les critéres
diagnostiques, afin qu'on puisse prévenir une
perte inutile de la réserve cérébrale, la perte du
tissu cérébral, la détérioration de la santé du
cerveau et la progression des incapacités.

Dans le cas du TSNMO et de la maladie associée
aux Ac anti-MOG, un diagnostic précoce,
I'instauration rapide d’un traitement contre les
poussées aigués'” 18149150 et |3 mise en place de
stratégies de prévention des poussées dés lors
gu'un diagnostic définitif a été établi sont
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Figure 10. La surveillance des symptémes cliniques de la SP, du TSNMO et de la maladie associée aux
Ac anti-MOG doit comprendre diverses mesures de |'activité de la maladie en cause. Graphique adapté a partir
du premier rapport intitulé Brain health: time matters in multiple sclerosis, avec I'autorisation du professeur Gavin

Giovannoni, © 20142,

Maladie associée aux Ac anti-MOG : maladie associée aux anticorps anti-glycoprotéine myélinique oligodendrocytaire; SP :
sclérose en plaques; TSNMO : trouble du spectre de la neuromyélite optique.

essentiels pour éviter I'accumulation de lésions
nerveuses entrainée par les poussées a
répétition (figure 9)'972%13814°_Qui plus est,
I'établissement d'un diagnostic erroné de SP
pourrait exposer les personnes atteintes d’'un
TSNMO a des risques encore plus grands : selon
les données disponibles, certains traitements
contre la SP déclencheraient de graves poussées
de TSNMO'™8, Ces données illustrent bien
I'importance cruciale de I'établissement précoce
du bon diagnostic.
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La prise en charge a long terme du TSNMO et de
la maladie associée aux Ac anti-MOG a pour
principal objectif de prévenir les poussées'3®'°,
Mais les besoins en matiere de
recommandations quant a la séquence
thérapeutique optimale et aux stratégies visant
a aider les personnes qui ne sont pas porteuses
d'anticorps anti-aquaporine 4 ne sont toujours
pas comblés®, |l faut espérer que I'acces aux
options de traitement a long terme pourra étre
élargi a I'échelle internationale, a mesure que les
travaux de recherche sur le TSNMO et la maladie
associée aux Ac anti-MOG se poursuivront.



Suivi régulier

Un suivi régulier des parametres d'évaluation de
I'efficacité réelle et de l'innocuité simpose. Elle
peut aussi s'avérer utile pour le suivi de la
progression de la maladie. Elle passe d’abord
par une évaluation initiale avant l'instauration
du traitement’’. Les parameétres qui peuvent
étre surveillés actuellement sont mesurés au
moyen d’examens cliniques (p. ex. évaluation de
la progression des incapacités et des poussées),
d'examens d'imagerie (IRM) ou d’analyses de
laboratoire (p. ex. analyses sanguines). lls
peuvent aussi étre rapportés par la personne
atteinte de SP ou une personne proche aidante
(il s'agit des résultats signalés par les patients et
patientes [RSP], tels que les limitations des
activités, les capacités cognitives ou le degré de
fatigue) ou évalués par les chercheurs et
chercheuses (p. ex. évaluation cognitive). Des
modalités numériques viendront peut-étre
s'ajouter aux méthodes de suivi actuelles.

L'établissement et la validation des parametres
d'évaluation appropriés sont des aspects
importants de toute stratégie de suivi efficace.
Les principaux paramétres d'évaluation validés
pour la SP continuent d'évoluer et sont
également utilisés pour le suivi du TSNMO; cela
dit, ils doivent étre validés dans ce cas®®'*2. En ce
qui concerne la maladie associée aux Ac anti-
MOG, il s'agit de reconnaitre les personnes
exposées a un risque accru de poussées et/ou
d’'incapacités irréversibles, et de sentendre sur
les parametres d'évaluation qui permettront d'y
arriver's,

Dans I'ensemble, une stratégie de suivi axée sur
la prévention et associée a un objectif
thérapeutique bien défini doit compter parmi
les pierres angulaires de la prise en charge
clinique. Le fait pour les patients et patientes
d'avoir acces a des éléments d'information qui
sont a leur portée a propos des signes et
symptémes pouvant étre évocateurs de la
reprise de l'activité de leur maladie pourrait
contribuer a 'amélioration de l'autosurveillance
et de la communication de renseignements

Section 3 - Importance d'un diagnostic rapide, d’un traitement précoce et d’'une surveillance réguliére efficace

utiles lors des consultations. De plus, un suivi
efficace des parametres d'évaluation assuré tant
par les cliniciens et cliniciennes que par les
patients et patientes permettrait une prise de
décision conjointe rapide dans les cas déchec
thérapeutique — a savoir les cas ou le traitement
n'a pas réduit l'activité de la maladie au
minimum?. Par conséquent, il semble logique de
tenir compte de tous les indices de l'activité de
la maladie, au lieu de se limiter aux symptémes
cliniques, qui ne sont que « la pointe de
I'iceberg » (figure 10)>3,

Un réseau international de partage de données
se propose de contribuer a la recherche sur la SP
et de fournir des éléments d'orientation pour la
pratique clinique, y compris des principes
directeurs en matiére de suivi'*. Il est possible
de mieux comprendre la portée du suivi, les
effets des traitements et les prédictions relatives
a la maladie, grace a une collaboration
internationale. De telles activités permettent
d'enrichir le corpus de données obtenues en
contexte réel et ainsi de cocréer des stratégies
innovantes de prestation rapide des soins'>.

Surveillance et prise en charge des
poussées

Une corrélation entre les poussées qui
surviennent pendant les premiéres années
d'évolution de la SP et le degré d'incapacité
atteint par la suite a été systématiquement
établie dans diverses études® Dans le cas du
TSNMO et de la maladie associée aux Ac anti-
MOG, les poussées sont a l'origine de
I'accumulation d'incapacités?®. En conséquence,
un suivi efficace simpose. Il s'agit de vérifier que
le traitement en cours suffit pour prévenir les
poussées ou réduire le risque de celles-ci.

Mais les poussées ne sont pas les seuls facteurs
qui influent sur la progression des incapacités,
et la stratégie qui consiste a se fonder
uniquement sur la « fréquence des poussées »
enregistrée comporte certains inconvénients.
De nombreuses poussées ne sont pas signalées
par les personnes qui les vivent : prés de la
moitié des personnes atteintes de SP qui ont
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participé a un sondage réalisé récemment au
Royaume-Uni ont déclaré qu'il leur était arrivé
de ne pas signaler une poussée a leur PS, et plus
d'un quart d’entre elles ont dit ne pas avoir
signalé leur toute derniére poussée?. Il se peut
que la fréquence des consultations en
neurologie y soit pour quelque chose®'®. Il reste
des obstacles majeurs a surmonter dans le cas
du TSNMO et de la maladie associée aux Ac
anti-MOG, notamment I'absence de critéres
universels qui définissent I'échec thérapeutique
ou la nécessité de changer de traitement, et
I'absence de criteres permettant de reconnaitre
rapidement les personnes dont il faut modifier
le traitement®.

Utilisation de I'imagerie médicale

Les données probantes issues des images du
cerveau, de la moelle épiniere et des yeux
fournissent des éléments d'information vitaux
pour I'établissement du diagnostic, la prise de
décisions thérapeutiques et le suivi des
personnes atteintes de ces maladies*'*"'*8, Mais,
selon I'Atlas de la SP, le matériel ou les examens
nécessaires au suivi thérapeutique ne sont pas
disponibles dans 27 % des pays du monde, ce
qui constitue un obstacle majeur a I'utilisation
des MMESP?%, y compris dans quelque 60 % des
pays a revenu moyen inférieur ou a faible
revenu®.

Etant donné que les appareils d'IRM sont de
plus en plus accessibles? et qu'il existe
désormais des modeles portables, la perspective
de leur utilisation pour le suivi thérapeutique
devient viable dans un nombre croissant de
pays'®. Nous continuons d'agir en faveur de
I'élargissement de I'accés a ces appareils, afin
qu'ils puissent contribuer a la prise de décisions
thérapeutiques'. Les modeles d'intelligence
artificielle (IA) fondés sur des caractéristiques
cliniques et des caractéristiques a I'lRM peuvent
étre utiles pour distinguer le TSNMO d'autres
maladies et pourraient ainsi aplanir un obstacle
majeur, accélérer I'établissement du diagnostic
et contribuer au suivi'®'. Quoi qu'il en soit, ni
I'IRM ni les autres examens d'imagerie, tels que
la tomographie par cohérence optique, ne
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devraient étre utilisés de maniére isolée. Le
tableau clinique dans son ensemble doit étre
pris en considération.

Evaluation de I'atteinte cognitive
Depuis la publication du précédent rapport?, un
nombre croissant de données probantes
indiquent que la surveillance des fonctions
cognitives peut étre utile pour le suivi de la
réponse thérapeutique et la détection des
premiers signes de progression des
incapacités'®. Les maladies qui font I'objet du
présent rapport peuvent étre associées a des
changements cognitifs — des symptémes
résiduels qui passent inapercus chez de
nombreuses personnes, alors qu’ils ont des
répercussions sur le bien-étre psychologique, en
général, et le bien-étre émotionnel, en
particulier. Les changements cognitifs peuvent
avoir une incidence sur les relations sociales
avec les membres de la famille, les amis, les
aidants et aidantes, I'équipe soignante et les
collegues, et sur les activités quotidiennes.

S'ils sont validés, acceptés a I'échelle
internationale et traduits, les outils d'évaluation
des fonctions cognitives des personnes
atteintes de SP devraient étre adoptés plus
facilement'®*'%, Les troubles cognitifs comptent
parmi les principales sources de préoccupation
des personnes atteintes du TSNMO ou de la
maladie associée aux Ac anti-MOG; pourtant,
rares sont les études ayant porté sur les liens
qu'ils pourraient avoir avec ces maladies'®1%7,
Des batteries de tests numériques, tels que le
BICAMS (Brief International Cognitive
Assessment for MS; outil international
d'évaluation abrégée des fonctions cognitives
en cas de SP)'® et le MSReactor, qui mesurent
I'attention visuelle et la mémoire de travail,
pourront se révéler utiles's?,

La surveillance des changements cognitifs
permet en outre de dresser un portrait plus
global des besoins en matiére de soins et de
soutien et fait ressortir I'utilité de la
réadaptation cognitive, entre autres
approches’®, La réadaptation cognitive



comprend des techniques de modification du
comportement et d’autres interventions non
médicamenteuses, qui peuvent améliorer
considérablement la qualité de vie et
l'autonomie’s,

Bienfaits associés a I'autosurveillance
et aux technologies de pointe

Il apparait que les données additionnelles
fournies par les patients et patientes sont des
éléments d'information précieux qui pourraient
jouer un rble important dans le suivi. Elles
pourraient étre fournies par des autoévaluations
numeériques, des applications santé (dans
lesquelles les patients et patientes doivent
entrer des données manuellement) ou des
outils de surveillance passive (collecte au moyen
d'objets personnels connectés ou d’applications
de suivi des activités sur un téléphone
intelligent). Elles seraient enregistrées
régulierement par les patients et patientes, ce
qui accroitrait la régularité des mesures. Sans
compter que les outils de santé numérique
pourraient mesurer le moindre changement au
fil du temps. Des outils technologiques, comme
des applications pour téléphone intelligent et
des moniteurs d'activité physique, peuvent
fournir des renseignements détaillés sur la santé
et des descriptions des expériences
quotidiennes'®, ladaptation de
I'autosurveillance au moyen d'outils numériques
a la situation personnelle des patients et
patientes, des conseils sur la collecte des
données et l'intégration des données fournies
par lI'autosurveillance a leur plan de traitement
sont autant d'aspects, qui, selon les personnes
atteintes de SP, faciliteraient
I'autosurveillance'®. Précisons toutefois que ces
derniéres peuvent avoir besoin d'aide pour
utiliser ces outils technologiques et que des
interactions réguliéres peuvent étre nécessaires
pour que la collecte des données de suivi soit
efficace.

En I'absence d'outils cliniques permettant
d'évaluer I'ensemble des symptoémes éprouvés
par les personnes atteintes de SP, du TSNMO ou
de la maladie associée aux Ac anti-MOG, les
mesures des RSP (MRSP) peuvent aussi étre
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prises en considération. Les données recueillies
al'aide de MRSP stratégiques intéressent de
plus en plus les patients et patientes, au méme
titre que les cliniciens et cliniciennes, les
organismes de réglementation et les
décisionnaires en matiére de santé'®'”!, Puisque
les MRSP utilisées dans le cadre des essais
cliniques sont désormais intégrées a de
nombreux processus d’approbation clinique des
traitements, il importe de comprendre celles qui
sont disponibles et d'y avoir recours
judicieusement. La fatigue est I'un des
symptémes majeurs qui peuvent étre évalués
au moyen des MRSP; de fait, une surveillance
efficace de ce symptéme est utile, puisqu'il
touche de nombreuses personnes atteintes de
SP, du TSNMO ou de la maladie associée aux

Ac anti-MOG et qu'il contribue a amoindrir leur
qualité de vie et a alourdir le fardeau
économique associé a ces maladies'?174,

Tenir compte du point de vue des patients et
patientes pourrait contribuer a renforcer la
validité des MRSP. Des groupes, comme la
PROMS Initiative, réalisent des sondages
d'envergure internationale auprés des
personnes atteintes de SP, afin de combler les
lacunes de ces outils grace aux données
fournies par des expériences vécues®*'’>, Des
échelles de suivi, a l'instar de I'échelle MMMS
(Monitoring My Multiple Sclerosis;
autosurveillance de ma SP), qui englobent des
parametres généraux et holistiques (santé
physique, relations, énergie et santé cognitive/
mentale) ont été élaborées dans le cadre
d'initiatives de collaboration, et des tests ont
confirmé la grande fiabilité et la validité de
I'échelle MMMS, ainsi que son utilité pour les
personnes atteintes de SP et leur équipe
soignante'’®,

A titre de comparaison, dans le cas du TSNMO,
on ne dispose a ce jour que d'une seule MRSP,
qui est en cours d'amélioration et encore a
I'étude, et il n'y en a aucune dans le cas de la
maladie associée aux Ac anti-MOG'”’. Il existe
toutefois de tels outils pour les symptémes
couramment associés a ces maladies, telle la
névrite optique’.
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Section 4 - Optimisation de la prise en
charge et des soins centrés sur la

personne

Depuis la publication du précédent rapport?,
bon nombre de travaux de recherche ont mis de
I'avant la nécessité d’adopter une démarche de
soins centrée sur la personne, afin d'optimiser
I'issue de la SP, du TSNMO ou de la maladie
associée aux Ac anti-MOG. Pour ce faire, la
démarche de soins en question doit étre
holistique, en ce sens qu’elle doit prendre en
compte toutes les dimensions du bien-étre,
ainsi que des facteurs sociaux, sociétaux et
communautaires qui influent sur la qualité des
soins, et quelle peut aider chaque personne
atteinte de I'une de ces affections a profiter
autant que faire se peut de la vie. Pour qu'ils
soient efficaces et adaptés aux besoins de
chaque personne, les soins centrés sur la
personne nécessitent une collaboration entre la
famille de celle-ci et I'équipe soignante, ainsi
que le soutien de pairs touchés par la méme
maladie et d'organismes communautaires du
domaine'20179,

L’autonomisation au service

de la prise de décisions

La prise de décisions conjointes peut améliorer
le bien-étre et la qualité de vie des patients et
patientes, ainsi que leur satisfaction a I'¢gard du
traitement. Mais, il ressort d’'une enquéte menée
en 2024 en Europe et aux Etats-Unis qu'environ
deux tiers des cliniciens et cliniciennes ne
permettent pas aux personnes atteintes de SP
de participer activement a la prise de
décisions'®, Par ailleurs, une stratégie
thérapeutique personnalisée devrait tenir
compte de I'age, des perceptions, de l'origine
ethnique et de tout probléme physique ou
psychologique concomitant de la personne a
prendre en charge. Le fait d'obtenir de
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I'information de leur clinicien ou clinicienne
peut aider les patients et patientes a poser des
questions et a prendre part au processus de
prise de décisions''. L'acces a des éléments
d'information qui sont a leur portée et qui sont
fondés sur des données probantes, ainsi que le
soutien de leurs pairs, donnent aux patients et
patientes les moyens de faire des choix éclairés
a propos de leur prise en charge, de se préparer
a d'éventuelles difficultés (stigmatisation,
préjugés et discrimination), et d'optimiser leur
qualité de vie. Les personnes atteintes de SP ont
facilement accés a de l'information sur leur
maladie, alors que bon nombre de personnes
atteintes du TSNMO ou de la maladie associée
aux Ac anti-MOG ne disposent pas de telles
ressources, selon un rapport états-unien’ et
une enquéte internationale menée auprés de
patients et patientes?®.

Un mode de vie sain pour le

cerveau

Outre le traitement initial (voir la section 3), une
stratégie de prise en charge globale et
holistique peut étre mise en place en vue d'une
optimisation de la santé du cerveau a long
terme. Un mode de vie qui favorise la santé du
cerveau repose sur I'adoption de
comportements sains bien établis, dont le
maintien d’'une bonne santé physique et
I'amélioration des relations sociales (lesquelles
sollicitent des régions spécifiques du
cerveau)'”,

Optimisation de la santé physique en
vue d’'une amélioration des résultats
thérapeutiques
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Par optimisation de la santé physique, on
entend une consommation d'alcool modérée,
I'abandon du tabagisme, la pratique réguliere
d'exercices physiques, le maintien d’un poids
santé, une hygiéne de sommeil adéquate et la
prise en charge des maladies (comme
I'hypertension) et des problemes de santé
mentale (dépression, entre autres)
concomitants?.

Une consommation excessive d'alcool (actuelle
ou antérieure) écourte l'espérance de vie des
personnes atteintes de SP et doit donc étre
réduite'®?, Des travaux de recherche en cours
ont démontré qu'il y a une association claire
entre le tabagisme et 'aggravation de la SP'#-
185, c'est pourquoi les personnes atteintes de
cette maladie doivent s'abstenir de fumer et de
s'exposer a la fumée de cigarette, afin de
préserver la santé de leur cerveau et de
contribuer a I'atténuation de leurs
symptomes'6187,

L'activité physique et I'exercice, qui figurent
parmi les principales recommandations relatives
au maintien de la santé du cerveau chez les
personnes atteintes de SP'®, devraient étre
largement préconisés en vue d’une prise en
charge efficace de la maladie’, Une bonne
santé cardiovasculaire et métabolique est
corrélée au maintien du volume du cerveau et
de la réserve cérébrale des personnes atteintes
de SP™, Les approches en la matiére favorisent
en outre la prise en charge de maladies
concomitantes qui influent sur la santé
cardiovasculaire et métabolique, telles que
l'obésité, I'hypertension, I'hypercholestérolémie,
la dyslipidémie, le diabéte et I'hypothyroidie”.
Parmi celles qui peuvent étre personnalisées au
besoin, citons les séances d’entrainement
facilitées pour les personnes a mobilité
réduite'® et les programmes d’exercices pour les
personnes qui ont des troubles moteurs
graves'®,

Les associations de défense des intéréts des
patients et patientes, les groupes de soutien par
les pairs touchés par la maladie et les

organismes communautaires peuvent étre
d’une grande aide, grace a des ressources
comme Can Do Multiple Sclerosis'™" %2,

Les données probantes relatives aux bienfaits
associés aux mesures d’amélioration de
I'alimentation et de la santé intestinale sont trés
hétérogenes, mais il est possible de dégager un
théme commun - I'importance du maintien
d'un poids santé>'%7,

Les troubles du sommeil sont chose courante
chez les personnes atteintes de SP'%; or, un
sommeil de mauvaise qualité a des effets
négatifs a long terme sur leur maladie'”. La
diminution de la qualité du sommeil peut aussi
alourdir le fardeau associé au TSNMO™4, et elle
contribue considérablement a accentuer la
fatigue chez les personnes atteintes de la
maladie associée aux Ac anti-MOG'2,
L'amélioration de I'hygiéne du sommeil de ces
populations suscite de plus en plus d'intérét.

Prise en charge des maladies
concomitantes

Qu'il s'agisse de la SP, du TSNMO ou de la maladie
associée aux Ac anti-MOG, la prise en charge des
maladies concomitantes est essentielle pour
améliorer les résultats thérapeutiques et la qualité
de vie. Selon des études sur la SP, il y a un lien
évident entre une issue défavorable et des
maladies concomitantes mal maitrisées'®. Ce
probléme se pose avec de plus en plus d'acuité
dans le cadre de la prise en charge du TSNMO.
Jusqu’a 30 % des personnes qui en sont atteintes
ont au moins une autre maladie auto-immune
(lupus érythémateux disséminé, syndrome de
Gougerot-Sjogren ou hypothyroidie auto-
immune dans la plupart des cas), et des taux
élevés d'autres types de maladies (maladies
cardiovasculaires et diabéte, notamment) ont été
signalés'®®. Une revue systématique de la
littérature a également indiqué qu’une forte
proportion de personnes atteintes du TSNMO
sont en proie a une dépression, a de l'anxiété et a
des troubles du sommeil'?’.
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Figure 11. La réadaptation fonctionnelle peut nécessiter le recours a diverses disciplines (comme celles qui sont
illustrées ici) en ce qui concerne la prise en charge des personnes aux prises avec la SP, le TSNMO ou la maladie

associée aux Ac anti-MOG

Maladie associée aux Ac anti-MOG : maladie associée aux anticorps anti-glycoprotéine myélinique oligodendrocytaire; SP :
sclérose en plaques; TSNMO : trouble du spectre de la neuromyélite optique.

Qui plus est, ces facteurs qui influent sur la santé
du cerveau ne sont jamais isolés et ils ont
probablement des effets additifs, voire
multiplicateurs'.

Démarches de soins intégrés

Le modéle idéal pour la prise en charge et les
soins spécialisés est un modele de soins
intégrés, qui met a contribution des équipes
soignantes formées de médecins, de personnel
infirmier et de PS paramédicaux assurant la
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prestation de soins primaires et sociaux3. Dans
bien des cas, les omnipraticiens et
omnipraticiennes, les médecins ou les
neurologues généralistes ne sont pas en mesure
d’'avoir une connaissance approfondie de ces
maladies ou ne disposent pas des ressources
nécessaires pour répondre aux besoins souvent
complexes des personnes qui en sont atteintes
et de leur famille, ce qui confirme la nécessité de
mettre sur pied une équipe de soins
intégrés>'7°1% Une telle équipe peut
comprendre des neurologues spécialistes et du
personnel infirmier spécialisé, ainsi que des
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neuropsychologues, des psychologues, des
physiothérapeutes et des ergothérapeutes,
pouvant collaborer avec un large éventail de PS
paramédicaux spécialisés (p. ex. spécialistes de
la continence, diététistes, travailleurs et
travailleuses de la santé communautaire, entre
autres). Lune des priorités de I'équipe de soins
intégrés, c’est la prestation de soins centrés sur
la personne : ses membres établissent ensemble
un plan de prise en charge holistique, qui cadre
avec les objectifs du patient ou de la patiente et
qui répond a ses besoins, et élaborent une
stratégie de suivi de sa santé et de l'efficacité
réelle de traitement qui est exécutable et que
cette personne trouve acceptable'?®, La
figure 11 fournit un exemple des services qui
peuvent étre nécessaires a la prise en charge
des altérations des capacités physiques.

A titre d’exemple, la démarche de soins intégrés
pourrait passer par la mise sur pied d'une unité
spécialisée en SP ou d’une unité de neuro-
immunologie (on parle aussi de centre
d’excellence ou de centre de prise en charge
globale)'. Ces unités de soins spécialisés ont
pour principal objectif de permettre aux
patients et patientes, a leur famille et a leurs
aidants et aidantes de bénéficier de l'expertise
de spécialistes et d'une stratégie de prise en
charge globale et holistique. Elles accroissent
ainsi la probabilité que toutes ces personnes
soient satisfaites. Elles contribueront
probablement a alléger le fardeau sociétal
global, puisqu'elles peuvent aider les patients et
patientes a continuer a travailler et réduire le
coUt des soins subséquents'>%, Peu importe le
nom donné a ce type d'unité, les soins intégrés
sont essentiels pour une prise en charge
optimale, au méme titre que les services
communautaires intégrés.

Parmi les aspects fondamentaux des soins
intégrés figurent la prise en compte des effets
que les facteurs qui influent sur la santé du
cerveau peuvent avoir sur les résultats
thérapeutiques, et donc la nécessité de
reconnaitre les personnes les plus a risque
(puisqu’elles ont besoin de soins de soutien

différents/personnalisés et complets), afin
gu'elles bénéficient d'interventions
efficaces’2°", Pour favoriser |'établissement de
plans de soins intégrés, des chercheurs et
chercheuses ont élaboré des outils de
dépistage, qui pourraient étre utiles pour
évaluer les relations entre les facteurs qui
influent sur la santé du cerveau (p. ex. mode de
vie malsain, isolement social, manque de
soutien des membres du réseau immédiat et
instabilité financiére) et reconnaitre les
personnes les plus a risque’ 79202,

La réadaptation est un autre facteur important a
prendre en considération dans un contexte de
soins intégrés. Mais, comme elle n'est pas
couverte par les régimes d’assurance maladie,
les gens n‘ont pas acceés aux nombreux services
offerts dans le domaine. Dans 84 % des pays
dont il est question dans I’Atlas de la SP, il n'y a
pas de services de réadaptation, car ces services
coltent trop cher (et sont donc limités), ou le
temps d’attente jusqu’a l'obtention de ces
derniers est trop long®.

Soutien psychologique pour les
patients, patientes et personnes
proches aidantes

Toute maladie chronique invalidante est
susceptible de nuire a de nombreux aspects de
la vie de la personne qui en est atteinte et de ses
aidants et aidantes, y compris leur santé
mentale. Selon des données probantes
recueillies en Suéde, le risque de progression
des incapacités était plus élevé chez les
personnes atteintes de SP qui avaient une
dépression concomitante que chez celles qui
n'en avaient pas, ce qui illustre bien la nécessité
de déceler et de traiter rapidement les
problémes de santé mentale chez les personnes
atteintes de SP?®, La thérapie cognitivo-
comportementale, les stratégies d’adaptation et
la musicothérapie peuvent étre bénéfiques,
qu'elles soient utilisées seules ou en
association'®187,
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Problémes posés par les symptomes
liés al'age

Avec I'age, les maladies concomitantes
occupent une place de plus en plus importante,
ce qui retentit sur le traitement. Etant donné la
complexité des changements liés a I'age, il est
parfois difficile d'établir si I'évolution de I'état de
santé est attribuable a la progression de la
maladie, au vieillissement ou a une maladie
concomitante®®, La présence d'au moins deux
problémes de santé chroniques est souvent
synonyme de polypharmacie (utilisation d’'un
nombre élevé de médicaments), soit une
pratique courante dans le cas des personnes
atteintes de SP, qui peut avoir une incidence sur
le choix du traitement?®. Il convient de
souligner en outre que les traitements contre les
symptomes de SP (y compris les traitements
contre la spasticité, les troubles vésicaux et la
douleur) peuvent influer sur la santé du
cerveau?®, Ces situations sont problématiques
tant pour les cliniciens et cliniciennes que pour
les personnes atteintes de SP, mais il n'y a pas de
données susceptibles d'orienter la prise en
charge clinique®®,

Un autre volet pour lequel les besoins en
matiere de recherche se font sentir est
I'évaluation de l'efficacité des MMESP chez les
personnes agées — besoin qui s'explique en
partie par le groupe d’'age restreint auquel
appartiennent les personnes qui participent aux
essais cliniques®®, La plupart des personnes
atteintes de SP recoivent leur diagnostic entre
20 et 50 ans, et dans 60 % des cas, il y a une
progression de la maladie avant qu'elles
atteignent I'age de 75 ans®”; par conséquent, il
nous faut plus de données probantes pour
déterminer les interactions entre maladies et
vieillissement?04208,

On comprend de mieux en mieux l'efficacité
réelle du traitement de la SP chez les personnes
agées, a mesure que les personnes qui ont
commencé a recevoir des MMESP établis (mis au
point dans les années 1990) ou de nouveaux
MMESP (mis au point aprés I'an 2000) au
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moment du diagnostic prennent de 'age®*. A
ce jour, les données de recherche indiquent que
le systéme immunitaire commence a ralentir
avec I'age et que les mécanismes pro-
inflammatoires sous-jacents a la formation de
Iésions caractéristiques de la SP font la place a
des mécanismes neurodégénératifs®”’, qui
posent de nouveaux défis thérapeutiques. Les
personnes agées ne tolerent pas le traitement
aussi bien que les jeunes patients et patientes et
elles éprouvent plus d'effets secondaires
gu'eux®”, C'est pourquoi les stratégies
holistiques sont trés pertinentes chez ces
personnes, en particulier celles qui ont des
maladies concomitantes dont le traitement
commande une polypharmacie.

Evolution des besoins en matiére de
santé des femmes

La SP et le TSNMO sont plus répandus chez les
femmes que chez les hommes?-22% | es
femmes atteintes de I'une de ces maladies ont
besoin d'une prise en charge particuliére a des
étapes décisives de leur vie (puberté,
planification familiale, grossesse, allaitement,
traitement contre l'infertilité et
ménopause)'”?2%, || est donc impératif qu'elles
recoivent des soins équitables, qui tiennent
compte de leurs besoins particuliers, ainsi que
du soutien pour toutes les conséquences
socioéconomiques personnelles qu'elles
peuvent subir lors de chacune de ces périodes
de transition?'.

Des études antérieures ont démontré que les
changements qui touchent les hormones
féminines au fil du temps sont associés a des
changements dans I'évolution de la SP>®. ||
existe désormais des lignes directrices relatives
a la SP qui portent entre autres sur la
planification familiale, y compris le traitement
de l'infertilité et la grossesse?'’, ainsi que des
recommandations a jour sur la conception
pendant le traitement et le moment idéal pour
cesser le traitement avant d’interrompre les
méthodes de contraception?'22'>, Par ailleurs, la
SP peut étre plus active pendant le postpartum
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que pendant la grossesse en tant que telle, de
sorte qu’une surveillance plus étroite
s'impose?'s, Depuis quelque temps, on
comprend mieux quels MMESP peuvent étre
pris pendant l'allaitement, ce qui accroit le
nombre d'options dont disposent les femmes
qui souhaitent allaiter®. Avant, pendant et
apres la grossesse d'une patiente, les
conversations avec son équipe soignante
doivent porter sur son état, ses préférences, son
traitement et les effets que celui-ci pourrait
avoir sur la grossesse, la naissance et
I'allaitement.

Un nombre croissant détudes de petite
envergure indiquent que les symptomes de la
grossesse peuvent intensifier I'activité du
TSNMO?'8, En effet, une préparation minutieuse
et un suivi étroit, qui tiennent compte des
changements apportés au traitement et du
moment et de la fréquence de I'administration
de celui-ci?"®, sont recommandés chez les
femmes atteintes de cette maladie qui ont des
projets de grossesse?'?.

Les femmes qui vivent avec la SP devront
composer avec celle-ci pendant la ménopause,
et il se peut notamment que les symptémes de
leur maladie s'accentuent avant, pendant et
apres cette période????', 'aggravation des
symptomes de SP peut aussi étre liée a des
changements globalement associés au
vieillissement, mais il est plus probable que les
variations des taux d’hormones observés lors de
la ménopause soient I'un des principaux
facteurs en cause??'. Il appartient donc aux
équipes soignantes de prendre en compte tous
les stades de la ménopause et tous les
symptomes potentiels, ainsi que I'évolution
naturelle de la SP, lors de I'établissement d’'un
plan de traitement personnalisé??*?3, en
accordant une attention toute particuliere aux
problémes liés a la qualité du sommeil, a
I'humeur et aux symptémes vasomoteurs

(p. ex. bouffées de chaleur)'22%,

Facteurs sociaux critiques qui

améliorent la qualité de vie

Des facteurs non médicaux, notamment des
facteurs sociétaux et structuraux, peuvent
influer sur la santé de la population et doivent
étre pris en compte dans les démarches de soins
holistiques??. Ainsi, les troubles cognitifs, la
fatigue, les changements d’humeur et la
mobilité réduite, sont autant de symptomes qui
peuvent entrainer une perte des liens sociaux
et, de ce fait, nuire au bien-étre émotionnel et
amoindrir la qualité de vie'*'®®, Diverses
approches fondées sur le soutien entre pairs, le
soutien d’'organismes communautaires, la
prescription sociale ou encore la médecine du
mode de vie, peuvent aider les gens a découvrir
des activités et des services dans leur région.
Ces services destinés a répondre a des besoins
concrets, émotionnels et sociaux peuvent
contribuer a atténuer les sentiments de solitude
et d'isolement, et ils doivent étre adaptés aux
circonstances particulieres de la personne
atteinte de SP, du TSNMO ou de la maladie
associée aux Ac anti-MOG'?%6:2%7,

Participation sociale

La diminution de la participation sociale est I'un
des problémes majeurs posés par les
symptomes de la SP, du TSNMO et de la maladie
associée aux Ac anti-MOG : elle aggrave les
incapacités et alourdit le fardeau financier
gu'entrainent ces maladies'. Comme l'indique
une étude menée en Chine auprés de personnes
atteintes du TSNMO, certains facteurs
personnels, comme les troubles visuels,
compliquent la situation en réduisant la
participation aux activités sociales??. Les
associations de patients et patientes, les
groupes de soutien par des pairs touchés par la
méme maladie et les organismes
communautaires du domaine peuvent fournir
des solutions a ce chapitre??*232, Un autre volet
crucial du maintien de la participation sociale
consiste a aider les personnes atteintes de I'une
de ces maladies a continuer a travailler.
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Maintien de I'emploi

Toutes ces maladies se déclarent a un age ou les
personnes qui en sont atteintes ont encore de
nombreuses années productives devant elles?,
Mais elles risquent de perdre leur emploi ou de
devoir réduire leur nombre d’heures de travail et
de composer avec des pertes de revenus au
début de leur carriere, selon des rapports
européen*, états-uniens®?* et international®:,
Un traitement optimal qui réduit au minimum le
risque d'incapacités physiques et les troubles
cognitifs? est un moyen essentiel pour
permettre a ces personnes de continuer a
travailler'2**, Il ne faut pas sous-estimer les effets
positifs du travail sur le bien-étre et la santé
physique et mentale, ni le travail lui-méme
comme forme de socialisation efficace.

L'aménagement du milieu de travail de ces
personnes ou une adaptation de leurs fonctions
peuvent également leur permettre de continuer
a travailler>?*, Comme le montre une étude
menée en Italie, les ergothérapeutes et les
cliniciens et cliniciennes ont un réle crucial a
jouer en la matiére en assurant la formation des
employeurs, de facon a ce qu'ils soutiennent
efficacement les membres de leur personnel qui
sont atteints de SP ou qui ont des incapacités?®,
Il s'agit concrétement de leur offrir la possibilité
d’avoir des conditions de travail souples et de
favoriser une conciliation saine entre vie
professionnelle et vie privée. Comme en
témoignent les points de vue recueillis en
Europe, il existe tout un éventail d’'interventions
qui vont des obligations juridiques aux
programmes de récompense et de
reconnaissance®, Une protection juridique
contre les licenciements arbitraires fondés sur
I'état de santé devrait faire partie des mesures
|égislatives standard. Des programmes de
soutien par les pairs et de formation en ligne
pour les personnes atteintes de SP qui
souhaitent continuer a travailler, tels que le
programme MS WorkSmart, commencent a voir
le jour®’. Cette plateforme interactive
australienne permet aux personnes atteintes de
SP d'entrer en contact les unes avec les autres et
de s'informer sur la défense de leurs intéréts au
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travail, les aménagements possibles en fonction
de leurs incapacités, et les techniques de prise
en charge de soi et de prise en charge des
répercussions de la SP sur leur carriére.

Sécurité personnelle

Les personnes atteintes de SP sont plus
susceptibles que la population générale d'étre
victimes de violence conjugale ou de
maltraitance de la part d’aidants ou d'aidantes’;
c'est donc dire que la question de la sécurité est
de la plus haute importance dans leur cas®*®,
Plus précisément, le risque de violences
physiques infligées par un partenaire intime ou
de violence verbale est plus élevé chez les
femmes atteintes de SP que chez les autres
femmes. Ainsi, selon une étude états-unienne,
les femmes atteintes de SP en proie a des
troubles neurologiques marqués étaient plus
susceptibles de subir des violences verbales que
celles qui avaient des troubles neurologiques
moindres®?, De méme, une étude norvégienne
semble indiquer que la violence sexuelle est
plus répandue chez les femmes atteintes de SP
que chez celles qui n'ont pas cette maladie?®.

Les cliniciens et cliniciennes spécialistes de la SP
et les autres membres des équipes soignantes
des personnes atteintes de cette maladie
peuvent jouer un réle important dans la
détection des cas de violence. Aux Etats-Unis,
selon la base de données®® des rendez-vous des
patientes et patients atteints de SP d’un centre
hospitalier universitaire, aucun cas de violence
ou de négligence n'avait été rapporté*°. En
revanche, un sondage mené par cet
établissement a révélé que 38 % des personnes
atteintes de SP avaient été victimes de violence,
et que de tels gestes avaient été perpétrés
contre 15 % d'entre elles au cours des

12 derniers mois®*. Cette discordance fait
ressortir la nécessité de former les PS (en
particulier les cliniciens et cliniciennes) en ce qui
a trait aux lignes directrices et aux politiques
relatives a la prise en charge des problemes de
violence?*®, Qui plus est, une amélioration de la
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communication entre les PS de diverses
disciplines (p. ex. psychiatrie, soins primaires et
soins d'urgence, santé sexuelle, obstétrique ou
soins sociaux) s'impose pour qu'ils puissent
déceler des signes potentiellement évocateurs
de violence chez les patients et patientes avec
qui ils interagissent?*'.

Accés équitable aux soins - bien plus
qu’une question d’argent

Les variations démographiques et leur influence
sur l'accés aux soins de santé sont des facteurs
importants a prendre en considération quand
on examine les disparités en la matiére'.

Dans de nombreux pays, un statut
socioéconomique peu favorable est associé a
des soins de moindre qualité et a une réduction
de l'accés au traitement et aux soins spécialisés,
ce qui peut influer sur le devenir des personnes
atteintes de SP, du TSNMO ou de la maladie
associée aux Ac anti-MOG'"'%8, Selon une revue
systématique de 57 études sur les consultations
auprés de médecins de premier recours et de
spécialistes de la SP, un statut socioéconomique
peu favorable constituait un obstacle a I'accés a
un ou une médecin spécialiste, méme s'il était
associé a une augmentation des besoins en
matiere d’accés aux médecins de premier
recours??, Les données de I'Enquéte sociale
européenne menée dans 21 pays ont révélé que
les personnes ayant un statut socioéconomique
favorable étaient plus susceptibles d’avoir accés
a des spécialistes que celles dont le statut
socioéconomique était défavorable®®, Ces
observations sont importantes, étant donné le
role vital des soins spécialisés dans le traitement
des personnes atteintes de SP, du TSNMO ou de
la maladie associée aux Ac anti-MOG.

Il a été établi que les groupes minoritaires ont
de la difficulté a avoir acces au systéme de santé
dans bon nombre de pays®. La méfiance a
I'égard du systeme de santé, dont il a été prouvé
qu'elle influe sur les résultats et I'adhésion
thérapeutiques, est un probleme qu'il faut

prendre a bras-le-corps dans bien des pays>”2*.
A titre d’exemple, selon des études
rétrospectives, aux Etats-Unis, les symptémes
des personnes afro-américaines et latino-
américaines atteintes de SP et leur état de santé
(tel que celui-ci est décrit par ces personnes
elles-mémes) sont plus graves que ceux des
personnes blanches**. |l est ressorti d'entrevues
avec des Afro-américaines atteintes de SP vivant
aux Etats-Unis que le diagnostic avait été posé
tardivement dans bien des cas, ce qui selon elles
était attribuable en partie au fait que les
cliniciens, cliniciennes et elles-mémes croyaient
a tort que la SP était surtout une maladie de
Blancs; aux facteurs sociaux qui les empéchent
de consulter un ou une médecin; et a des
difficultés a s’y retrouver dans les méandres du
systéme de santé*, Les populations recrutées
pour les études cliniques doivent refléter la
prévalence de la SP, du TSNMO et de la maladie
associée aux Ac anti-MOG selon la race/les
facteurs génétiques, afin que I'on puisse mieux
évaluer les facteurs importants pour le
traitement’.

Autodidaxie en matiere de santé
L'OMS définit 'autodidaxie en matiére de santé
(couramment appelée littératie en santé)
comme étant la capacité d’'accéder a
I'information dans le domaine de la santé, de la
comprendre et de l'utiliser de maniére a
préserver et a améliorer sa santé, et celle de sa
famille et de sa collectivité*”. Une revue
systématique de la littérature récente indique
gu’'une autodidaxie en matiére de santé
suffisante peut se traduire par des améliorations
de la santé physique et mentale des personnes
atteintes de SP?*8, Elle peut également améliorer
la prise en charge de soi et I'adhésion au
traitement médicamenteux, et de ce fait
améliorer les résultats thérapeutiques tout en
réduisant l'utilisation des services de soins de
santé?*®24 Ajoutons a cela quelle peut influer,
d’une part, sur la capacité d'une personne a s’y
retrouver dans les méandres complexes du
systeme de santé et a obtenir un diagnostic, et,

43



Santé du cerveau : le temps compte

d'autre part, sur les traitements et les soins en
cours. Les patients et patientes doivent
participer activement a la prise de décisions
thérapeutiques, puisqu’il a été démontré que
leur investissement personnel améliore
I'adhésion thérapeutique et aboutit a de
meilleurs résultats thérapeutiques*,

La formation des PS et des actions ciblées
aupres des populations défavorisées pourraient
contribuer également a I'atténuation des
iniquités en matiere d'acces aux soins de
santé?*-2%2, Parmi les pratiques exemplaires,
mentionnons la campagne de sensibilisation
VISIBL-MS menée aux Etats-Unis, soit une
initiative en anglais et en espagnol visant a
mieux faire connaitre les premiers symptémes
de la SP et les populations les plus a risque?®°.

L'‘élaboration de petits et de grands modeéles de
langage (IA générative) dans le domaine des
soins de santé ouvre de nouvelles perspectives
d'amélioration de la sensibilisation de la
population aux symptémes des maladies.
Toutefois, dans un souci de respect de la
diversité, d'équité et d'inclusion, il importe de ne
plus limiter les actions éducatives de proximité
aux réseaux usuels et d'aller a la rencontre des
groupes particulierement vulnérables. En
Europe, I'expérience acquise pendant la
pandémie de COVID-19 a démontré que la
participation des groupes communautaires et
de bienfaisance permet aux gens de sy
retrouver dans les méandres du systéme de
santé®’,
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Soutien pour les aidants et aidantes
Comme il a été mentionné précédemment, les
responsabilités qui incombent aux proches
aidants et aidantes des personnes atteintes du
TSNMO ont des répercussions considérables sur
leur vie : aux Etats-Unis, une personne proche
aidante sur cing dit éprouver des sentiments
dépressifs?*?, et au Royaume-Uni, les personnes
proches aidantes ont indiqué la nécessité de
modifier leurs roles aussi bien a la maison qu’a
I'extérieur de celle-ci®*3. Selon les conclusions
d’une revue de la littérature suivie d'une analyse
de données portant sur neuf pays d’Europe, les
mesures de soutien aux aidants et aidantes
(formation spécialisée, counseling, aide
psychologique et financiére) devraient cadrer
avec la stratégie européenne en matiére de
soins pour les aidants et aidantes et les
bénéficiaires de soins®. En somme, le soutien
fourni aux personnes proches aidantes est un
volet essentiel de l'optimisation de la gestion
des soins.



Perspectives

Dans les sections précédentes, nous avons mis
en évidence les principaux progrés qui ont été
réalisés depuis la publication, en 2015, du
rapport initial, Brain health: time matters in
multiple sclerosis (Santé du cerveau : le temps
compte quand il est question de SP). Cette fois,
nous ne nous sommes pas limités a la SP et
avons tenté de déterminer dans quelle mesure
des démarches de soins holistiques et
proactives semblables a celles qui sont
préconisées en cas de SP peuvent étre utiles aux
personnes atteintes du TSNMO ou de la maladie
associée aux Ac anti-MOG. Nous sommes bien
conscients que ces progres se poursuivront et
que des domaines importants évolueront au
cours des prochaines années.

L'un des principaux facteurs qui y contribueront
est le réle de plus en plus important accordé a
I'IA et a la technologie pour la résolution des
problémes d’accés aux soins et de prestation de
ceux-ci.

Compréhension de la maladie

De nouvelles stratégies de prévention et de
prise en charge verront peut-étre le jour a
mesure que nous approfondirons nos
connaissances sur les causes de la SP, du TSNMO
et de la maladie associée aux Ac anti-MOG. Ces
dix dernieres années, une multitude de travaux
de recherche sur la relation de causalité entre
I'infection par le VEB et la SP ont été entrepris,
en raison des effets de ce virus sur le SNC, le
systéme immunitaire et les cellules nerveuses®*,
Il est désormais communément admis que
I'exposition au VEB est essentielle a I'apparition
de la SP, mais qu'elle ne suffit pas a elle seule
pour déclencher cette maladie; il semble plutot
que ce soit I'accumulation de divers facteurs qui
crée les conditions idéales (« la tempéte

parfaite ») indispensables au déclenchement de
la SP?>*, Mais comme l'infection par le VEB
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semble étre nécessaire a l'apparition de la SP, il
se peut que la vaccination contre ce virus ou
I'atténuation des mécanismes suivant lesquels il
contribue a la pathogenése de la SP soient
désormais envisagées dans les lignes directrices
relatives a la prophylaxie, a la prise en charge et
au traitement de cette maladie?**2%, |l faudra
que la recherche se poursuive pour qu'on
découvre si des mécanismes similaires (a savoir
des antécédents d'infection virale/bactérienne)
jouent un réle dans l'apparition du TSNMO ou
de la maladie associée aux Ac anti-MOG.

Classification pathologique

Comme l'indique la section 3, les critéres
diagnostiques jouent un réle fondamental dans
I'établissement du bon diagnostic. Dés lors que
nous cernerons mieux les symptémes
révélateurs des maladies dont il est ici question,
nous serons en mesure de poser un diagnostic
plus rapidement qu’a I'heure actuelle. En
principe, des révisions des criteres
diagnostiques de la SP et du TSNMO seront
publiées au cours de la prochaine année. Il
importera d'établir dans quelle mesure ces
révisions influent sur la classification de ces
maladies et sur les habitudes de prescription
subséquentes. Les réunions de travail
organisées par I'ECTRIMS (Comité européen
pour le traitement et la recherche dans le
domaine de la SP) aboutiront a la publication de
lignes directrices consensuelles, qui porteront
entre autres sur les recommandations
thérapeutiques et le diagnostic différentiel pour
diverses populations de patients et patientes. Il
sera crucial de faire connaitre ces lignes
directrices consensuelles et de stratifier les
recommandations qui y sont énoncées (en
veillant a ce qu'elles soient proches des réalités
de diverses populations), afin qu'elles soient
adoptées.
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Perspectives thérapeutiques

Au fil du présent rapport, nous avons démontré
que le tableau clinique et I'évolution de la SP, du
TSNMO et de la maladie associée aux Ac anti-
MOG se traduisent par un large éventail de
symptoémes, qui varient d'une personne a
l'autre. Il se peut donc que des traitements
d'association ou des bithérapies soient utilisés a
I'avenir.

Des études préliminaires sur la SP indiquent que
de tels schémas thérapeutiques peuvent étre
bénéfiques, mais il faudra mener de vastes
études afin de confirmer si ce sera le cas pour

toutes les personnes atteintes de cette affection.

Il faudra aussi déterminer si des approches
similaires peuvent étre utiles dans le cas du
TSNMO et de la maladie associée aux Ac anti-
MOG tout en élargissant I'accés aux options
thérapeutiques actuelles. Enfin, il importera de
comprendre de quelle facon I'ajout de certains
médicaments sur la Liste modele de
médicaments essentiels de 'OMS influe sur
I'accés au traitement.

Parametres de suivi

prospectifs

Le suivi peut étre d'une efficacité optimale
lorsqu'il s'inscrit dans une perspective holistique
centrée sur la personne, en ce sens qu'il associe
les signes médicaux observés aux expériences
rapportées par cette personne et a I'évolution
des symptomes invisibles. Un certain nombre
de biomarqueurs suscitent un vif intérét, car ils
peuvent étre utilisés comme complément a ces
approches®”® Trois critéres essentiels
permettent d'établir la valeur d’'un biomarqueur.
Il sagit de déterminer s'il permet d'évaluer un
parametre qui compte aux yeux des patients et
patientes, de démontrer son degré de précision
a cet égard et d'établir s'il pourra étre intégré a
la pratique clinique afin de faciliter la prise de
décisions.
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Biomarqueurs

Un biomarqueur est une substance mesurable
présente dans l'organisme qui témoigne de la
présence ou de la progression d'une maladie ou
d'un état. Il peut s'agir d'une molécule, telle une
protéine, d'un géne ou d’une cellule, que l'on
pourra déceler au moyen de divers types
d’examens (p. ex. analyses sanguines ou
examens d'imagerie). Les biomarqueurs sont
utilisés pour I'établissement d’un diagnostic et
le suivi de l'efficacité réelle d'un traitement. Des
études récentes indiquent que plusieurs
protéines, qui ne sont présentes que dans le LCR
des personnes atteintes de SP, pourraient servir
de biomarqueurs®®. Dans le cas du TSNMO ou
de la maladie associée aux Ac anti-MOG, les
biomarqueurs prometteurs sont le titre
d'anticorps, les profils de cytokines, les facteurs
du complément et les marqueurs de lésions des
astrocytes0260,

La protéine NfL (neurofilament light chain;
chaine légére des neurofilaments) est une
protéine dite d'échafaudage des fibres
nerveuses, qui est libérée dans le LCR, puis dans
la circulation sanguine, en cas de lésion. Le taux
de NfL pourrait donc étre une mesure utile de
I'activité de la SP; de fait, son utilisation pour la
prise de décisions thérapeutiques éclairées a été
évaluée dans le cadre d'essais cliniques?'-2%2,
Pendant plusieurs années, la réduction du taux
de NfL a été corrélée avec une réduction du taux
de progression des incapacités®°. Cela dit, il
faudrait que cette corrélation soit optimale chez
toutes les personnes atteintes de SP pour que le
taux de NfL soit utilisé comme facteur prédictif
de la progression, ce qui n'est pas le cas. Qui
plus est, la plupart des lésions inflammatoires
aigués font augmenter ce taux, qui n'est pas
considéré comme un marqueur de la PIRA (« SP
latente »). La protéine NfL serait également un
marqueur d’incapacités a la suite des poussées
chez les personnes atteintes du TSNMO?%°, Mais
avant que cette protéine ne puisse étre utilisée a
cette fin, il importera d'établir des valeurs
extrémes standardisées (p. ex. aprées correction
en fonction de I'age et du sexe), qui définissent
les limites de la normale, et d'établir la
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fréquence optimale des prélévements, ainsi que les seuils pour les mesures longitudinales?®’. Si c’est
possible, le taux de NfL pourrait étre adopté comme marqueur de l'activité infraclinique et faire l'objet
d'évaluation méme dans les pays ou il y a peu d’appareils d'IRM.

A mesure que nous approfondirons nos connaissances sur déventuels biomarqueurs, nous pourrons
mieux cerner leur utilité pour le diagnostic, le suivi et les ajustements thérapeutiques®©2%,
Lintégration des biomarqueurs aux programmes de suivi standard devrait contribuer a
I'établissement du pronostic.

Terminons par quelques mots sur I'lA. Nous sommes en passe de définir les paramétres d'évaluation
qui conviennent pour divers sous-groupes, et les solutions faisant appel a I'l|A peuvent étre utiles pour
I'extraction et l'interprétation de données complexes?:3. Les premiéres études semblent indiquer que
les analyses par IA permettent de déceler des différences entre les résultats des tests cognitifs
obtenus par des personnes atteintes de SP et ceux qui sont obtenus par des personnes exemptes de
cette maladie®®*. Le recours a I'lA pour I'analyse et 'utilisation des données sur la santé — en particulier
celles qui sont générées ou rapportées par les patients et patientes — permettrait de mettre en ceuvre
la démarche holistique nécessaire pour améliorer le pronostic, prévenir et traiter la progression de la
maladie et améliorer la survie. Précisons cependant que I'lA ne sera intégrée a la pratique clinique que
si elle est pleinement acceptée par les personnes atteintes de SP, du TSNMO ou de la maladie associée
aux Ac anti-MOG?®, Il faudrait que ces derniéres soient désormais mises a contribution pour
I'élaboration de nouvelles applications, afin que l'on établisse |'utilité de certains ensembles de
données, que I'on réponde aux préoccupations de ces personnes quant a la confidentialité et a la
sécurité des données, et que I'on comprenne leurs besoins.
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Recommandations

Nous sommes conscients que tous les pays, toutes les collectivités et tous les établissements ne
mettront pas systématiquement toutes ces recommandations en ceuvre. Il importe de commencer
quelque part; méme de petits changements peuvent avoir des retombées non négligeables pour les
particuliers, les familles, la société et 'économie

Réduire au minimum le temps écoulé avant I'établissement du diagnostic de SP, de TSNMO ou de

maladie associée aux Ac anti-MOG et avant I'instauration d’un traitement.

Education

m Veiller a ce que la formation des PS et la formation complémentaire/spécialisée des médecins de famille
ou de premier recours, du personnel des services d'urgence et des opticiens et opticiennes portent sur
tous les symptomes et sur I'importance de l'orientation rapide vers un ou une neurologue spécialiste.

B Intégrer au curriculum des PS relatif a la SP de I'information sur le risque associé a I'établissement d'un
diagnostic erroné de SP chez une personne atteinte du TSNMO, de la maladie associée aux Ac anti-MOG
ou d'un autre trouble connexe.

m S'assurer que la formation des PS leur permettra de poser les bonnes questions a leurs patients et
patientes, en particulier a propos des symptomes occultes, afin d'optimiser les discussions et la prise de
décisions conjointes.

Services spécialisés

B Améliorer I'accés aux neurologues généralistes et spécialistes, et investir parallélement dans les services
communautaires.

® Dans la mesure du possible, favoriser la prestation de soins intégrés par la mise sur pied d’unités de
neuro-immunologie ou d'autres types de centres de soins spécialisés, de centres d’excellence ou de
centres de prise en charge globale.

B Accroitre la disponibilité des outils diagnostiques, comme les appareils d'IRM, et I'élaboration de
protocoles internationaux standardisés, afin d’accélérer la démarche diagnostique.

m S'efforcer d’accroitre le nombre de médecins et d'autres PS (p. ex. personnel infirmier) spécialisés dans la
prise en charge de la SP, du TSNMO et de la maladie associée aux Ac anti-MOG.

B Tirer parti de la numérisation et de I'lA pour que les personnes atteintes de ces maladies puissent
bénéficier d'une expertise et de soins spécialisés.

Principes thérapeutiques

B Faire en sorte que les lignes directrices nationales cadrent bien avec les lignes directrices internationales
en ce qui concerne les critéres diagnostiques et les objectifs thérapeutiques, notamment l'instauration
précoce du traitement et I'accés rapide aux traitements hautement efficaces

Défense des intéréts et information
m Aider les groupes de défense des intéréts des patients et patientes a I'échelle locale, régionale, et
nationale.
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Traiter chaque patient et patiente comme une personne et optimiser la démarche de soins.

Démarche de soins holistique et conjointe

B Adopter une démarche de soins intégrés.

B Prendre les mesures nécessaires pour que I'adoption de I'approche centrée sur la personne trouve son
expression dans les politiques de santé publique, les lignes directrices, les budgets et les autres textes
politiques qui définissent la responsabilité politique.

B Garantir le droit a des soins spécialisés et a des avis additionnels et I'exercice de celui-ci dans la pratique.

B Rendre obligatoire le processus de prise de décisions conjointes.

B Veiller a ce que les personnes atteintes de SP, du TSNMO ou de la maladie associée aux Ac anti-MOG puissent
bénéficier en toute fiabilité des interventions nécessaires et quelles puissent avoir I'ensemble des
médicaments modificateurs de I'évolution de leur maladie a leur disposition, quels que soient leurs
antécédents thérapeutiques et leur diagnostic.

B Prévoir l'inclusion des prescriptions relatives au mode de vie, dont les PS ont besoin pour aider ces personnes
a mener un mode de vie sain pour le cerveau.

B Faire en sorte que les PS, les personnes atteintes de SP, du TSNMO ou de la maladie associée aux Ac anti-MOG
s'ily a lieu, disposent des ressources nécessaires pour surveiller 'activité de ces maladies en tirant parti de I'lA
et d'autres outils technologiques novateurs, dans la mesure du possible.

B Faire en sorte que les patients et patientes, ainsi que leurs aidants et aidantes s'il y a lieu, soient informés des
symptomes visibles et occultes d’aggravation ou de progression de la maladie a la suite du diagnostic.

B Garantir 'équité en matiére de droits, notamment les droits relatifs a la sécurité personnelle, aux soins sociaux,
al'invalidité et a I'emploi, et I'équité des chances, peu importe le sexe, le genre, la race, l'origine ethnique, I'age,
le degré d'incapacités ou le statut socioéconomique.

Collecte de données et suivi

m Convenir de techniques et de protocoles de collecte d'ensembles de données standardisés (aux échelles
nationale et internationale) aux fins du suivi des événements cliniques et infracliniques dans la pratique
courante.

B Faire en sorte que le traitement soit toujours disponible tant qu'il procure des bienfaits; ainsi, en cas de
réponse sous-optimale, les PS et leurs patients ou patientes pourront décider ensemble rapidement s'il y a
lieu de changer de traitement.

B Favoriser la collaboration transfrontaliére en matiére de recherche.

Consulter le corpus de données probantes les plus solides qui soient et générer de nouvelles données

probantes, afin de prendre de bonnes décisions quant aux stratégies de traitement et de prise en

charge et a I'accés aux soins pour les personnes atteintes de SP, du TSNMO ou de la maladie associée
aux Ac anti-MOG.

Valeur pour la société

m Veiller a ce que les traitements soient abordables : les personnes atteintes d'une maladie qui vient
bouleverser leur vie devraient pouvoir avoir accés a des interventions cruciales sans se heurter a des
difficultés financieres.

B Améliorer I'accés a la réadaptation professionnelle et/ou aux programmes d’emploi assisté, aux
programmes d'aide a la vie autonome et aux prestations d'invalidité.

B Adopter une perspective sociétale qui tient compte de I'ensemble du fardeau imposé aux patients et
patientes et aux personnes proches aidantes dans toutes les évaluations économiques des interventions
en santé.

B Encourager I'investissement de ressources dans des approches qui réduisent le colt a long terme de la vie
avec la SP, le TSNMO ou la maladie associée aux Ac anti-MOG, ou de la prise en charge de ces maladies.

® Contribuer a la tenue des registres publics de données sur les soins et les services sociaux, afin de
permettre a tous les intervenants et intervenantes d’avoir acces en toute transparence aux indications
pertinentes fournies par les données obtenues en contexte réel.
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Autosurveillance et prise en charge de soi
B Favoriser la prise en charge de soi chez les patients et patientes et leur participation active, grace a
I'information, aux MRSP et aux mesures de l'expérience rapportée par les patients et patientes.

m Etablir des approches coordonnées, telles qu’un registre des utilisations secondaires des données des
patients et patientes.

Ac : anticorps; IA : intelligence artificielle; IRM : imagerie par résonance magnétique; MMESP : médicament modificateur de
I'évolution de la sclérose en plaques; MOG : myelin oligodendrocyte glycoprotein (glycoprotéine de la myéline
oligodendrocytaire); MRSP : mesure des résultats signalés par les patients et patientes; PS : professionnel ou professionnelle
de la santé; RSP : résultats signalés par les patients et patientes; SP : sclérose en plaques; TSNMO : trouble du spectre de la
neuromyélite aigué
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