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Professeur B. Brochet
Président du Conseil Scientifique de la LFSEP
CRC SER, Service de Neurologie, CHU de Bordeaux

Ce numéro du Courrier de la igne est un
numéro spécial qui présente quelques-unes
des avancées marquantes de la recherche
médicale sur la SEP, présentées ou publiées
en 2019. Ce numéro est trés riche, témoi-
gnant du dynamisme de la recherche sur
cette maladie tant au niveau francais qu’in-
ternational.

Ce dynamisme se traduit par des avancées
dans la compréhension des mécanismes de
la maladie. Les recherches fondamentales
sont trés complexes et deux d’entre-clles ont
été sélectionnées, I'une sur les mécanismes
de prédisposition génétique qui peuvent fa-
voriser la maladie (qui n’est, cependant, pas
héréditaire) et qui montrent le role majeur
de 'immunité dans la maladie, I'autre sur
les mécanismes immunologiques, a propos
des mécanismes d’entrée des lymphocytes
B (de plus en plus la cible des traitements
de la maladie) dans le systeme nerveux
central. Ces avancées pavent le chemin
de nouvelles avancées thérapeutiques.

La recherche clinique, sur la prise en charge
et en particulier les traitements est plus
largement développée. Depuis plus de 25
ans de nouveaux traitements sont mis ré-
gulicrement a la disposition des patients et
des médecins pour limiter I'évolution de la
maladie. C’est 2 nouveau le cas cette année
avec les perspectives proches d’arrivée de
plusieurs nouvelles molécules. D’autres
aspects de la prise en charge sont évoqués
comme lactivité physique, les vaccinations
et les, tres discutées, greffes.

La recherche n’avance jamais assez vite
quand on est confronté personnellement a
la maladie, mais la sclérose en plaques reste
la maladie neurologique ou les recherches
fondamentales et appliquées sont les plus
nombreuses et ont débouché sur le plus
d’avancées thérapeutiques ces dernicres
années.

Bonne lecture |
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233 REGIONS bu GENOME IDENTIFIEES

a prestigieuse revue scientifique américaine

Science a publi¢ en septembre 2019 un

article important concernant I'analyse de
47429 patients comparés 3 68374 sujets controles
non atteints de la maladie. 233 régions du gé-
nome ont été identifiées comme a risque de
développer une sclérose en plaques conférant
ce que l'on appelle une susceptibilité génétique
a la sclérose en plaques. Parmi les régions de sus-
ceptibilité & la maladie identifiés, la plupart co-
dent pour des genes liés au systeme immunitaire,
certaines en particulier pour les cellules micro-
gliales qui est une cellule importante capable
d’interagir avec le systtme immunitaire dans le
systtme nerveux central, d’autres en particulier
pour le lymphocyte B qui est justement une cel-
lule cible de certains traitements de fond de la
SEP. Une région particuli¢re de susceptibilité 4 la
maladie se situe également sur le chromosome X,
ce qui pourrait expliquer que la maladie est plus
fréquente chez les femmes.
Rappelons que la sclérose en plaques n'est pas
une maladie génétique : ces genes de susceptibi-
lité ne font quaugmenter modérément le risque
de développer la maladie.
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Références :

Multiple sclerosis genomic map implicates peripheral immune
cells and microglia in susceptibility.

International Multiple Sclerosis Genetics Consortium.

Science. 2019 Sep 27:365(6460)

DECEPTION Ssur UETUDE DE LA BIOTINE

*étude de la Biotine (Qizenday, MD1003,

laboratoire MEDDAY) SPI2 est négative.

Malheureusement, cette grande étude de
confirmation d’efficacité concernant la Biotine
a forte dose dans les formes progressives de la
sclérose en plaques ne montre pas d’efficacité ni
sur le critere principal (amélioration du handicap
ou de la marche) ni sur les criteres secondaires
érudiés. Lérude de tolérance n'a pas retrouvé de
probléme nouveau particulier. Ce résultat a écé
annoncé le 10 mars 2020 dans un communiqué
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de presse du laboratoire MEDDAY, disponible

en ligne sur internet en anglais.

Plusieurs milliers de patients ont été traités en
France avec le Qizenday dans le cadre de I'autori-
sation temporaire d’udlisation (ATU).

Le détail des résultats de I'étude sera présenté au
congres de 'académie américaine de neurologie
fin avril 2020. Nous reviendrons plus en détail
sur les résultats de cette écude importante dans le
numéro 161 du magazine.

Par le Dr Jean-Christophe Onallet, Neurologne - CRC-CHU Bordeaux

LE SYNDROME

RADIOLOGIQUEMENT ISOLE

u Congres ECTRIMS 2019 a Stockholm

il a été rapporté par le Professeur Lebrun-

renay du CHU de Nice I'étude inter-
nationale de 277 patients ayant présenté des
anomalies de signal découvertes par hasard 2
IRM cérébrale ou médullaire évoquant une
sclérose en plaques sans que ces patients n’aient
jamais présenté de signes neurologiques cliniques
de la maladie (I'TRM avait été prescrite en général
pour une autre raison). Ces patients présentant ce
que l'on appelle un « syndrome radiologiquement
isolé » ont été suivis au moins 10 ans ensuite.
51 % des patients ont développé une sclérose
en plaques cliniquement définie apreés 10 ans
de suivi, dans 95 % des cas sous forme de la sur-
venue d’une premitre poussée et
dans 5% des cas du fait de la sur-
venue d’une aggravation d’emblée

progressive. Ce qui signifie également que 49 %
des patients n'ont jamais présenté de signes cli-
niques de sclérose en en plaques méme apres 10
ans suivant la découverte des anomalies de signal
a'IRM. Les facteurs de risque de développer une
sclérose en plaques étaient : la présence d’anoma-
lie de signal au niveau de la moelle épiniére, la
présence de lésion au niveau du tronc cérébral ou
du cervelet, la présence d’anticorps au niveau du
liquide céphalo-rachidien 4 la ponction lombaire
de type immunoglobuline G anormales.

Des études sont actuellement en cours pour
déterminer si la prise d’'un traitement préventif
peut empécher le développement des premiers
signes cliniques de la sclérose en plaques apres
la découverte des images carac-
téristiques de la maladie 2 'IRM
cérébrale.

Références :
ECTRIMS, résumé de communication 97

nJECTIoON DE PRODUIT DE CONTRASTE

NON NECESSAIRE POUR TOUTES LES IRM DE CONTROLE

ne équipe allemande a publié au mois de

mai 2019 un article dans la principale

revue de radiologie américaine concer-
nant 359 patients et 507 IRM de suivi analysées.
Les auteurs montrent dans cette étude que réali-
ser une IRM sans produit de contraste est aussi
efficace qu’en injectant le produit pour détecter
les nouvelles lésions apparaissant 2 'IRM. Sur ce
sujet, des nouvelles recommandations de la So-
ciété Francophone de la Sclérose en Plaques ont

été émises : les injections de gadolinium sont
toujours recommandées pour un diagnostic, en
début de traitement ou suite & une poussée mais
ne sont plus nécessaires pour un contrdle ha-
bituel systématique sous traitement de fond.

Références :

Accuracy of Unenhanced MRI in the Detection of New Brain
Lesions in Multiple Sclerosis.

Radiology. 2019 May;291(2):429-435

Par le Dr Jean-Christophe Onallet, Neurologne - CRC-CHU Bordeaux
HORS-SERIE# 1 LCOURRIER“LLIGUE 7




ACTUS MEDICALES 2019

ACTUS MEDICALES 2019

|'IRM MEDULLAIRE :

QUELLE VALEUR AJOUTEE DANS LE SUIVI DES PATIENTS ?

a nécessité de surveiller régulierement 'TRM

cérébrale des patients ayant une sclérose

en plaques est bien reconnue. Par contre,
Putdilité de surveiller également I'TRM médullaire
(IRM de la moelle épinitre) reste sujette & débat,
comme en témoignent les pratiques assez variables
des neurologues concernant cet examen : aucune
surveillance de I'IRM médullaire pour certains,
surveillance épisodique a une fréquence plus faible
que 'IRM cérébrale pour d’autres, ou bien encore
surveillance réguliere 3 la méme fréquence que
I'IRM cérébrale pour d’autres encore.
Une équipe italienne s'est intéressée a la valeur
gjoutée de 'IRM médullaire dans une cohorte
de patients ayant une sclérose en plaques récur-
rente-rémittente ou un syndrome cliniquement
isolé (patients avec un premier épisode neurolo-
gique inflammatoire). Cette équipe a montré que
lorsque 'IRM médullaire montre une (ou plu-

sieurs) nouvelle(s) Iésion(s), il 0’y a en paralléle ni
aggravation clinique ni nouvelle lésion sur 'TRM
cérébrale dans 12% des cas. Cela signifie que dans
ce sous-groupe de patients, seule 'IRM médullaire
a permis d’identifier que la pathologie avait conser-
vé une activité inflammatoire.

En synthese, 'IRM médullaire est importante a
surveiller au cours du suivi des patients pour déter-
miner si leur pathologie reste active ou non, méme
si le plus souvent elle wapporte pas d’'information
modifiant I'analyse apportée par le bindme «éva-
luation clinique + IRM cérébrale». Il reste, par
contre, & déterminer quelle est la fréquence opti-
male de réalisation de 'IRM médullaire, mais la
réponse A cette question est probablement & déter-
miner au cas par cas.

Références :
J Neurol. 2019 Dec;266(12):3031-3037

Par le Dr Jonathan Ciron, Neurologue - CHU de Toulouse

RECOMMANDATIONS VACCINALES

ans un contexte de méfiance de plus en plus répandu contre les e =

vaccinations, il était indispensable de revoir les arguments scien- ST ]

tifiques actuellement disponibles. La Société Francophone de la Recomn
sclérose en plaques a organisé un travail & partir des données les plus ac- .
tuelles de la littérature scientifique (consensus formalisé (RAND)) et re-
commandée par la HAS. Lobjectif de ces recommandations est de pro-
poser un référentiel pour tous les soignants et les patients concernés par
la SEP permettant d’harmoniser les pratiques et de prendre les bonnes
décisions thérapeutiques. Ces recommandations de bonnes pratiques
visent donc a améliorer la prise en charge des patients.
Les réticences a la vaccination persistent, tant aupres des patients que
des professionnels de santé. De nombreux traitements contre la SEP "rlece

AVEC Yo ll-e'u'el._.u. g
. g

sont disponibles et des questions se posent, sur I'efficacité vaccinale, i S
Iapplication la plus adaptée du calendrier vaccinal et la prévention

“pom

- £ ”

des risques infectieux potentiels induits par ces traitements.

voir Dossier Le Courrier de la Ligue n°158 Retrouvez également les infos sur : J» sfsep.org/sep-et-vaccinations
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BOUGE/Z |

| est désormais connu que Pactivité sportive

est bénéfique quel que soit 'dge et I'état de

santé. Ceci est encore plus vrai dans la sclé-
rose en plaques. La question reste quel sport ?

Une revue de la lictérature rédigée par une équipe
espagnole a ainsi fait le point sur la pratique
du Pilates. La méthode Pilates créée par Joseph
Pilates au début du XXe siecle a pour objectifs
Iamélioration de la posture, le développement
des muscles profonds, I'équilibrage musculaire,
lassouplissement et la mobilité articulaire. Elle
est relativement douce et s'adapte a tous les su-
jets. Cette publication a recensé 14 articles sur la
thématique, 10 études contrdlées randomisées et
4 quasi-expérimentales. Parmi celles-ci, 3 étaient
de bonne qualité. Ces travaux ont montré un im-
pact significatif du Pilates sur la perception de la
fatigue, la qualité de vie, I'équilibre et les capaci-
tés de marche. Par contre, il n'avait aucun effet
sur les symptomes dépressifs. Cette activité, tres
répandue et accessible dans les salles de sport et
associations sportives, a donc un effet positif chez
les patients présentant une sclérose en plaques.
Néanmoins, il est noté qu'elle n'a pas montré de
supériorité par rapport a d’autres types de prise
en charge physique.

Dans le méme esprit, une équipe américaine a
réalisé une étude comparant leffet d’'un entrai-
nement physique de 12 semaines a raison de
3 séances de 60 minutes basé sur les mouvements
en musique effectués sous la supervision d’un

Références :

professeur de danse versus yoga adapté (positions
statiques maintenues et relaxation). Un troisiéme
groupe contrble érait constitué des patients sur
liste d’attente qui recevaient des bulletins d’in-
formations éducatifs sur la sclérose en plaques
toutes les 2 semaines. Chaque groupe compre-
nait 26 a 28 patients de 18 4 65 ans dont
Patteinte était légere & moyenne. Lactivité

physique était réalisée dans un centre de
fitness communautaire. A l'issue du
protocole, les tests d’équilibre et de

meilleurs chez les patients ayant
bénéficié de I'entrainement en

marche éraient significativement

musique par rapport au yoga
ou a labsence dactivité.
Par contre, ces différentes

prises en charge n'ont eu

aucune incidence sur la
douleur, la fatigue ou les capa-
cités de transferts assis-debout.

Ces travaux révelent donc Iin-
térét d’une activité physique ré-
guli¢re et dynamique, sa faisabilité
chez les sujets présentant une sclérose
en plaques et son effet positif sur divers
paramétres physiques, de fatigue ou de
qualité de vie. Par contre, aucune ne semble su-
périeure a une autre.

Il ne vous reste qu'a choisir celle que vous pré-
férez !

Pilates for people with multiple sclerosis: A systematic review and meta-analysis. Miguel A. Sanchez-Lastraa, Daniel Martinez-Aldaob,
Antonio J. Molinac, Carlos Ayand. Multiple Sclerosis and Related Disorders 28 (2019) 199-212.

The Effects of M2M and Adapted Yoga on Physical and Psychosocial Outcomes in People With Multiple Sclerosis. Hui-JuYoung, Tapan
S Mehta, Cassandra Herman, Fuchenchu Wang, James H.Rimmer. Archives of Physical Medicine and Rehabilitation. Volume 100, Issue

3, March 2019, Pages 391-400.

Par le Dr Anne Blanchard-Dauphin, Médecin de Médecine Physique et Réadaptation, CHU de 1ille

HORS-SERIE#1 LCOURRIER“GLIGUE 9
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LES NOUVEAUX TRAITEMENTS

DANS LA SEP :

LES «-IMOD» ET «-UMAB» SONT DE RETOUR !

pres le fingolimod (Gilenya®) et locreli-

zumab (Ocrevus®), plusieurs autres molé-

ules du méme type ont été développées

pour améliorer la tolérance et la maniabilité de ces

produits. Le ponesimod et 'ozanimod mentionnés

ci-dessous sont tous des traitements par voie orale

en une prise par jour, alors que 'ofatcumumab s'ad-
ministre par voie sous-cutanée tous les mois.

Ponesimod et Ozanimod

ATECTRIMS cette année ont été reportés les ré-
sultats de 'étude OPTIMUM qui a testé lors d’un
essai randomisé en double aveugle le ponesimod
contre le teriflunomide. Le ponesimod fait partie
des modulateurs des récepteurs aux sphingosines
1 phosphate (S1P) au méme titre que le fingoli-
mod (Gilenya®). Le mode d’action est identique
au  Gilenya® et

consiste en une

séquestration  des

a lymphocytes dans

les ganglions lym-

\ phoides avec com-

me effet une lym-
phopénie. La dif-
férence principale
avec ce dernier est
liée 2 une plus grande sélectivité pour le récep-
teur de type 1 (S1P1) lui conférant une poten-
tielle meilleure tolérance. Un autre avantage de ce
produit est lié & sa rapidité d’élimination, celle-ci
seffectuant durant la premiere semaine suivant
Parrét du traitement. Environ 550 patients ont
été inclus dans chaque groupe et suivis pendant
108 semaines avec comme objectif de diminuer
le taux annualisé¢ de poussées (TAP). Les résul-

10_ LCOURRIER“G.LIGUE HORS-SERIE#1

tats montrent que le ponesimod diminue par
rapport au tériflunomide le TAP de 30,5 %
(p = 0,0003) ainsi que le nombre de nouvelles
lésions de 56 % (p < 0,0001). Les effets secon-
daires étaient comparables dans les 2 groupes et
de fagon intéressante, aucune bradycardie n’a été
reportée lors de l'introduction du ponesimod
contrairement & ce qui peut étre observé avec le
Gilenya®. Des résultats tout aussi bon ont été
retrouvé lors de 'étude RADIANCE testant un
autre modulateur des récepteurs aux sphingosines
1 phosphate (type 1 et 5) comparant 'ozanimod
a linterferon 1A avec, en plus, un effet bénéfique
sur 'évolution de l'atrophie cérébrale.

Ofatumumab

Une étude nommée ASCLEPIOS a été détaillée
lors de TECTRIMS comparant l'ofacumumab au
teriflunomide avec la méthodologie classique re-
portée ci-dessus. Lofatumumab est un nouvel an-
ti-CD20 sous-cutané ciblant le lymphocyte B mais
qui a la particularité d’étre totalement humain
contrairement au rituximab (chimérique) ou al'oc-
relizumab (humanisé) lui conférant ainsi surtout
une meilleure tolérance. Plus de 1800 patients ont
été inclus dans 2 études identiques faites aux Erats-
Unis ou en Europe retrouvant une diminution du
risque de poussée versus teriflunomide allant de
50,5 % (p<0.001) 2 58,5 % (p<0.001), une réduc-
tion significative de 'évolution du handicap et une
impressionnante réduction du nombre de nou-
velles Iésions T2 a 'IRM cérébrale allant de 82 %
2 84.5 % (p<0.001). Ces résultats mettent I'ofa-
tumumab au méme niveau d’efficacité que I'ocre-
lizumab (Ocrevus®) mais avec la promesse d’'une
tolérance et d’'une maniabilité meilleures.

Dans la neuromyélite optique, 3 nouveaux
traitements s’apprétent a entrer sur le marché.

De nombreux traitements ont été utilisés dans
les maladies du spectre de la neu-
romyélite optique (NMOSD) dont
le rituximab pour lequel saccu-
mulent un faisceau de données sur
son efficacité et ses modalités d’uti-
lisation en pratique courante. Il aura
cependant fallu attendre 2019 pour
voir apparaitre les résultats des pre-
mieres études de phase 3 dans cette
maladie rare. Trois traitements ont
atteint cette phase et se préparent a entrer sur le
marché, tous ciblant d’une fagon plus ou moins
directe 'immunité humorale.

En effet, 4 études de phase 3 ont été reportées
lors de TECTRIMS 2019 avec l'inebilizumab, le
satralizumab (2 études) et I'eculizumab. Toutes

L. -

ces molécules ciblent I'action du lymphocyte B
en diminuant son effet lytique (eculizumab), son
activation (satralizumab) ou en le détruisant (ine-
bilizumab).

Ces études partagent le méme
critere de jugement principal qui
est le délai & la premitre pous-
sée confirmée sous traitement et
montrent des résultats positifs (cf
tableau), principalement dans le
groupe de patients avec anticorps

L Vv anti-AQP4 alors que I'analyse en
B

sous-groupe dans N-MOmentum
et Sakura-Star/Sky ne retrouve pas d’effet signi-
ficatif dans les groupes n'ayant pas cet anticorps.
Si ces 3 dernieres études nont pas été construites
pour montrer une différence d’effet selon la sé-
rologie des patients, elles posent néanmoins
question sur leur utilisation ultérieure chez les
patients sans anticorps anti-AQP4.

REVENT N-Momentum Sakura Sky Sakura Star
Eculizumab Inebilizumab Satralizumab Satralizumab
Mode d’action Anti-C5 Anti-CD19 ANti-IL6R ANti-IL6R

Patients (n)

AQP4+ (n=143)

AQP4+ (n=212)

AQP4 + (n=55)

AQP4 + (n=64)

vs placebo, %

AQP4- (n=18) AQP4- (n=28) AQP4- (n=31)
Eculizurnab Inebilizumalb Safralizumab Satralizumab
Bras de vs placebo Vs placebo vs placebo Vs placebo
tfraitements Traitement IS Trai Terl?nen ts seuls Traitement IS Trai ‘rerr?nen ts seuls
associé autorisé associé autorisé
Réduction
des poussées 94,2 % 62 % 55 %

Tableau. Principaux résultats des études thérapeutiques de phase 3 dans les maladies du spectre de la neuromyélite

optique (NMOSD).

Anti-C5 : anticorps anti-complément (sous-unité 5) ; Anti-IL6R ; anticorps anti-récepteur de interleukine 6; An-
ti-CD19: anticorps anti-CD19 (molécule portée par le lymphocyte B) ; IS : immunosuppresseur ; AQP4 : aquaporine-4

Par le Dr Nicolas Collongnes, Nenrologne - Hipitanx universitaires, Strasbonrg
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UNE AVANCEE THERAPEUTIQUE :

L'OCRELIZUMAB

Ocrevus®, nouveau traitement de la sclérose en
plagues (SEP) récurrente (R) et premier traitement

de la SEP primaire progressive (PP).

‘ocrelizumab (ou Ocrevus®) est un anti-

corps monoclonal humanisé dirigé contre

une protéine nommée CD20. Cette proté-
ine est exprimée spécifiquement par les lympho-
cytes B, qui sont un sous type de cellules immu-
nitaires, impliquée dans la pathogénie de la SEP
récurrente mais probablement également dans la
SEP progressive.
Une premiere étude avait déja montré Pefficacité
d’un autre anticorps anti CD20 : le rituximab,
dans la sclérose en plaques rémittente. Locrelizu-
mab présente la particularité d’étre humanisé et
donc d’entrainer moins de réactions allergiques.

Ocrevus dans la SEP récurrente

LCAMM d’'Ocrevus® a été obtenu suite 2 deux
grandes études publiées en 2017 (OPERA I et 1)
et qui ont portées sur plus de 1500 patients au
total. Ces essais cliniques ont ainsi comparé Ocre-
vus® A un traitement par Interféron chez des pa-
tients présentant une SEP rémittente active (C’est
a dire ayant présenté une ou des poussées récentes),
une grande majorité d’entre eux nayant jamais
regu de traitement de fond auparavant.

A deux ans, I'ocrelizumab a ainsi montré son effica-
cité avec une réduction du nombre de poussées, et
une réduction importante du nombre de nouvelles
lésions 2 'TRM en comparaison a l'interféron.

Obtention de PAMM et indication : Ocrevus
est indiqué dans le traitement des patients adultes
atteints de formes actives de sclérose en plaques
récurrente (SEP-R) définies par des parametres
cliniques ou d’imagerie.

12 LCOURRIER“G.LIGUE HORS-SERIE#1
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Ocrevus dans la SEP progressive

Dans la SEP progressive primaire, I'étude prin-
cipale ayant démontré une certaine efficacieé de
Pocrevus, ORATORIO, a inclu 732 patients at-
teint de forme progressive primaire de la maladie
et tirés au sort pour recevoir de 'ocrelizumab ou
du placebo sur une durée de 2 ans.

Cette étude a ainsi montré une réduction signi-
ficative, mais modérée, du risque de progres-
sion du handicap chez les patients traités, avec
cependant une efficacité plus importante chez les
patients présentant des signes d’activité inflam-
matoire & 'IRM (Iésions prenant le contraste
apres injection de gadolinium).

Obtention de PAMM et indication : Ocrevus®
est indiqué dans le traitement des patients adultes
atteints de sclérose en plaques primaire pro-
gressive (SEP-PP) a un stade précoce en termes
de durée de la maladie et de niveau du handicap,
associé & des données d’'imagerie caractéristiques
d’une activité inflammatoire.

Cependant, I’absence actuelle de prise en
charge et de remboursement par la sécurité
sociale limite sa prescription dans cette indi-
cation.

Tolérance du produit

La tolérance d’Ocrevus® est globalement bonne.
34% des patients traités par ocrelizumab ont pré-
senté au moins un épisode de réaction a la per-
fusion. La plupart de ces réactions sont survenus
a la premiere perfusion et étaient légeres & mo-

dérées (démangeaisons, rougeurs...). Un cas de
bronchospasme sévére a été rapporté dans cette
étude.

Sur le plan infectieux, il a été retrouvé un taux
d’infections herpétiques plus important dans le
groupe ocrelizumab (5.9 vs 3.4%), mais égale-
ment d’infections respiratoires hautes et de rhi-
nopharyngites.

Les données récentes ne rapportent pas d’aug-
mentation du risque de cancers & moyen terme.

Une vaccination systématique contre le pneu-
mocoque avant le début du traitement et une
vaccination antigrippale annuelle sont recom-
mandées.

Une contraception efficace doit étre instaurée
pendant le traitement et de 6 2 12 mois suivant

la derniére perfusion mais ce traitement n’interdit
pas les grossesses futures.

Ocrevus : en pratique

- Il y a un bilan biologique systématique est a
faire avant de débuter ce traitement puis dans le
cadre du suivi, tous les 6 mois.

- Une vaccination systématique contre le pneu-
mocoque et antigrippale est recommandée.

- Une contraception est obligatoire pendant la
durée du traitement.

- Le traitement s’administre par perfusion en ho-
pital de jour: deux perfusions initiales a 15 jours
d’intervalle, puis tous les 6 mois.

- Des corticoides et un traitement contre les al-
lergies est administré systématiquement avant la
perfusion d’Ocrevus®.

LE ROLE MAJEUR D’ALCAM

MIEUX COMPRENDRE COMMENT LES LYMPHOCYTES B
PENETRENT AU SEIN DU SYSTEME NERVEUX CENTRAL (SNC)

ne avancée importante dans la compré-
hension des mécanismes lésionnels de la
SEP vient d’étre publiée le 13 novembre
dernier. Les auteurs, francais et canadiens, se sont
intéressés aux mécanismes de migration des lym-
phocytes B (cellules immunitaires) au sein du
SNC des patients SEP.
Ils ont ainsi mis en évidence le rdle majeur d’une
molécule : ALCAM (Activated Leukocyte Cell
Adhesion Molecule).
Cette molécule est en effet exprimée par les Lym-
phocytes B pro inflammatoires et permet a ces

Références :

cellules d’adhérer aux vaisseaux cérébraux et de
pénétrer au sein du SNC.

Lutilisation d’un anticorps bloquant cette molé-
cule, permet, dans un modele animal de SEP, de
réduire les symptomes et la sévérité de la maladie
en réduisant 'infiltration de ces cellules immuni-
taires et donc les lésions associées.

La découverte du réle ’ALCAM pourrait ainsi,
dans un avenir proche, permettre le développe-
ment de nouvelles thérapeutiques dans la SEP.

Actfivated leukocyte cell adhesion molecule regulates B lymphocyte migration across central nervous system barriers. Michel L,
Grasmuck C, Charabati M, Lécuyer MA, Zandee S, Dhaeze T, Alvarez Jl, Li R, Larouche S, Bourbonniéere L, Moumdjian R, Bouthillier A,
Lahav B, Duquette P Bar-Or A, Gommerman JL, Peelen E, Prat A. Sci Transl Med. 2019 Nov 13;11(518). pii: eaaw0475. doi: 10.1126/sci-

transimed.aaw0475.

Dr Lanre Michel, Responsable du Centre d’Investigation Clinique de Nenrologie - Hapital Pontchaillon Rennes
Conflit d'intéréts de lantenr : M a recu des honoraires de consultant des laboratoires pharmaceutiques suivants : Merck serono, Biggen,

Roche, Teva, Novartis, Sanofi genzyne.
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GREFFE DE CELLULES SOUCHES :

DE QUELLE GREFFE PARLE-T-ON ET EST-CE UNE
SOLUTION THERAPEUTIQUE AUJOURD"HUI DANS

LA SCLEROSE EN PLAQUES ?

| existe deux concepts de greffe ou transplan-

tation de cellules souches dans la SEP : la

transplantation de cellules souches hémato-
poiétiques a pour principal objectif une repro-
grammation du systéme immunitaire et une mise
au point et un débat a eu lieu & TECTRIMS
2019 sur ce sujet. La transplantation de cellules
souches mésenchymateuses a un objectif 2 la fois
immunodulateur actif et potentiellement de neu-
roprotection et réparation et les résultats de I'étude
MESEMS ont été communiqués lors du méme
congres de TECTRIMS cette année.

Transplantation de Cellules Souches
Hématopoiétiques Autologues
(AHSCT)

Il sagit d’'une procédure qui a pour principe dans
un premier temps de collecter les cellules souches
hématopoiétiques circulantes dans le sang (par
prélevement sanguin). Elles viennent de la moelle
osseuse et sont les cellules sources des différentes
lignées cellulaires sanguines (globules rouges, pla-
quettes, globules blancs) dont celles du systeme im-
munitaire notamment les globules blancs que sont
les lymphocytes. Dans un second temps, le patient
est soumis A une immunosuppression volontaire-
ment profonde (phase de conditionnement) pour
Iéradication de toutes les cellules sanguines dont
les cellules inflammatoires auto réactives. Alors que
le patient est installé en aplasie (absence de cellules
sanguines), on lui réinjecte ses propres cellules
souches hématopoiétiques collectées initialement.
Celles-ci sont ainsi naives et une repopulation
des différentes cellules sanguines se met en place
en quelques semaines avec une reprogrammation
du systéme immunitaire pour un systtme non ou
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moins auto-réactif. Lexpérience de cette procédure
avec des résultats positifs existent déja dans des ma-
ladies autoimmunes et inflammatoires telle que la
sclérodermie systémique ou la maladie de Crohn.

Cette procédure a été réfléchie et pratiquée dans la
SEP dés 1995 mais dans des formes progressives
et évoluées sans aucun bénéfice et avec des effets
indésirables infectieux et une mortalité importante
qui pouvait dépasser les 5 %.

Progressivement et parallelement a 'évidence dé-
montrée d’'une prise en charge thérapeutique an-
ti-inflammatoire précoce et active (au travers des
différentes essais des biothérapies), la procédure
d’AHSCT a été proposée notamment dans les pays
nordiques comme la Su¢de et la Norvege, mais aus-
si I'Ttalie, dans des formes rémittentes chez des su-
jets plus jeunes et en tout cas des formes particulie-
rement inflammaroires et trés actives de la maladie.
Lactivité inflammatoire de la maladie se définit par
la présence de poussées et d'une IRM montrant
soit des lésions rehaussées gadolinium soit des nou-
velles lésions ou élargissement de celles-ci. Dans le
méme temps, les stratégies de conditionnement se
sont allégées, méme si la procédure reste associée
A une prise en charge hématologique qui peut pa-
raitre, par nécessité, lourde (en terme de semaines
d’hospitalisation, de surveillance).

Cette procédure fait débat dans le sens ol les
études qui supportent ces résultats sont essentiel-
lement observationnelles, ne sont pas toujours
contrdlées (Cest-a-dire avec un traitement com-
parateur) et rassemblent un nombre limité de
patients comparativement aux classiques études
de phase III des différentes biothérapies et im-
munosuppresseurs aujourd’hui validés dans le

traitement de la SEP. Depuis 1995, plus de 2500

procédures ' HSCT ont été réalisées en Europe.

Dans les conditions suscitées et les plus ré-
centes cette procédure ’AHSCT peut aboutir au
controdle la maladie (défini par I'absence de pous-

sée, 'absence de progression du handicap et de
nouvelle lésion en IRM) dans 70 % des casa 5 ans,
ce qui apparait plus important quavec n'importe
quelle autre stratégie immunothérapique. Dans
ces mémes conditions également la mortalité as-
sociée A la procédure s'est effondrée a un total de
0.3 % ce qui correspond au risque d’une chirurgie.
Lensemble du débat abouti a la conclusion d’'un
bénéfice de cette procédure qui tient en la sélec-
tion experte des patients soumis a cette solution
thérapeutique. Cette sélection neurologique et
hématologique, en France, passe nécessairement
par une réunion de concertation pluridisciplinaire
nationale (neurologues, hématologues) pour une
prise en charge, si elle est décidée, dans un centre
CRC SEP collaborant étroitement sur le méme site
avec un service d’hémarologie expert et greffeur.

Il faut souligner que le débat conclut aujourd’hui
\ . Ve . .

a une solution thérapeutique qui reste encore
réservée a des formes résistantes et particulie-
rement actives aux premieres immunothérapies
mais dans des conditions cliniques encore peu évo-
luées et donc suffisamment t6t chez des patients
encore jeunes et en bonne situation physiologique

notamment cardiopulmonaire et dont le risque in-
fectieux est contrdlé.

Transplantation de Cellules Souches
Mésenchymateuses (MSCT)

Les cellules souches mésenchymateuses (CSM)
sont des cellules capables d’agir sur la réparation
et la régénérescence tissulaire par différents mé-
canismes allant du remplacement cellulaire a la
modulation des réponses immunitaires et inflam-
matoires. Il sagit de cellules dites «pluripotentes»
qui peuvent étre isolées de la moelle osseuse ou du
tissu adipeux et qui sont présentes dans de nom-
breux tissus adultes y compris le muscle, le tissu
synovial, le tissu placentaire, etc... Il a été démon-
tré des effets immunomodulateurs de l'injection
systémique ou intrathécale de cellules souches mé-
senchymateuses sur les cellules dendritiques et les
lymphocytes. Lexpérimentation animale utilisant
le modele d’encephalite autoimmune exprimen-
tale (EAE) permet de montrer que l'injection de
CSM apporte un bénéfice quand I'injection est ré-
alisée avant I'induction de 'EAE sans effet curatif
avec la démonstration d’une moindre infiltration
lymphocytaire dans le tissu cérébral et la possibi-
lit¢ d’'une augmentation de certaines lignées neu-
ronales. Linjection des CSM apres I'induction de
I'EAE n'entraine pas d’effet curatif. Il est rapporté
A TECTRIMS les résultats des différentes études
de phase I/II testant l'injection des CSM versus
placebo dans des formes rémittentes, secondai-
rement progressives mais également progressives
primaires de la maladie. Les patients avaient entre
2 et 15 ans de maladie et présentaient un score
EDSS allant de 2.5 4 6.5. Ils devaient présenter
une forme active de la maladie avec notamment
une prise de gadolinium en IRM.

Lobjectif primaire était le contréle du nombre de
lésions rehaussées par le gadolinium & 24 semaines.
Bien que la tolérance ait été acceptable, aucune
différence n'était retrouvée sur ce parametre 2
24 semaines versus placebo, ni sur des parametres
secondaires tels que le taux annualisé de poussées.

Par Dr Hélene Zéphir, Neurologne - Hopital Roger Salengro, Lille
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AVANCEES 2019 en maTERE DE

MORTALITE ET SEP

u cours de 'année 2019, a été publiée une
étude observationnelle montrant pour la
remiere fois I'effet bénéfique des inter-
férons beta en vie réelle sur la survie des patients
ayant une SEP. Cette étude franco-canadienne
coordonnée par Dr Tremlett (Vancouver, Ca-
nada) et Dr Leray (Rennes, France) portant sur
6000 patients suivis plus de 20 ans a été publiée
dans le journal Brain. Les auteurs ont montré
qu'un traitement largement prescrit dans la SED,
I'interféron beta, était associé 2 une durée de vie
plus longue pour les patients traités par rapport
aux non traités.

Les interférons beta sont prescrits dans la SEP
depuis le milieu des années 1990, il sagit
du premier traitement de fond approuvé
pour cette maladie. Pour pouvoir éva-
luer le bénéfice d’un traitement sur

la mortalité 2 long terme dans une
maladie chronique, il est nécessaire

. davoir un recul suffisant. Ain-
§ si, cette étude est la premiere
4 érudier le risque de déces
a long terme des patients
SEP en fonction du trai-
tement. Le traitement est

étudié « en routine » ou «
en vie réelle », c’est-a-dire tel
qu'il est réellement utilisé par les
médecins et les patients, sans cri-
tere d’inclusion ou de suivi comme
Cest le cas dans les études controlées
randomisées. De plus, la SEP n’étant
pas une maladie létale, il est nécessaire de
suivre des effectifs importants de patients
pour étre capable d’identifier une différence
dans le risque de déces, si elle existe.

-
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Dans cette étude, les auteurs ont suivi 5989 pa-
tients ayant une SEP rémittente depuis 1986
jusqu'en 2013, en Colombie Britannique, au Ca-
nada et dans 'Ouest de la France. Les patients
ont été classés selon le traitement qu’ils avaient
regu : 32% ont été traités par interféron, 12% par
acétate de glatiramere et 13% par d’autres traite-
ments de fond. Par ailleurs, les décés survenus sur
la période ont été comptabilisés, soit 742. Lage
moyen au déces érait de 61 ans. Des méthodes
statistiques ont ensuite été utilisées pour analy-
ser les données et tenir compte des facteurs pro-
nostiques comme I'dge ou le handicap. II a ainsi
été montré que les patients traités par interféron
pendant au moins 6 mois avaient un risque de dé-
ces diminué d’environ 32% par rapport aux pa-
tients non traités par interféron. Ce résultat était
retrouvé globalement, mais aussi séparément en
France et au Canada et chez les hommes et chez
les femmes. Pour les patients traités pendant plus
de 3 ans, le bénéfice érait augmenté avec une ré-
duction du risque de moitié.

Ces résultats sont encourageants pour les patients
et leurs familles et il faut espérer que de tels résul-
tats seront montrés avec les autres traitements de
la SEP. Bien entendu, la durée de vie ne fait pas
tout et les auteurs reconnaissent que la qualité de
vie doit aussi étre prise en compte dans I'étude
des effets des médicaments.

Par ailleurs, au congres ECTRIMS de 2019, ont
été communiqués les résultats préliminaires d’une
étude frangaise de grande ampleur sur la morta-
lit¢ dans la SEP. En effet, I'étude SURVIMUS II
coordonnée par Dr Leray (Rennes) et financée par
la Fondation EDMUS et la Fondation ARSEP
sappuie sur les données de 'Observatoire Fran-
cais de la SEP et porte ainsi sur 37524 patients
qui ont commencé leur SEP entre 1960 et 2014.

Une collaboration avec le département de bio
statistiques des Hospices Civils de Lyon permet
d’utiliser une méthode innovante et flexible pour
mesurer I'exces de mortalité lié a la SEP et voir
comment cet exces évolue en fonction de diffé-

rents parametres.

I a ainsi été montré qu’il 'y a pas d’exces de
mortalité pendant les 10 premi¢res années de la
maladie quand on compare la mortalité des pa-
tients SEP 4 la mortalité de la population géné-
rale frangaise de méme 4ge, sexe, département de
résidence.

Références :
Le groupe de recherche est composé de :

De plus, pour les formes rémittentes de SED, les
premiers résultats suggerent que I'dge a un effet
plus important que la durée de la SEP puisque &
partir de I'age de 70 ans, I'exces de mortalité est
le méme quelle que soit la durée de la SEP ou
autrement dit, quel que soit I'dge au début de la
SEP (qu’on ait une SEP depuis 40 ans, commen-
cée a I'age de 30 ans ou quon ait une SEP depuis
20 ans, commencée a l’ﬁge de 50 ans, par
exemple).

Les analyses sont actuellement poursuivies et
seront probablement publiées en 2020.

Emmanuelle Leray, EA 7449 REPERES, Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique (EHESP), Rennes, Rennes Cedex, France ;

Fabien Rollot, Sandra Vukusic, Université de Lyon, Université Claude Bernard Lyon 1, Lyon, France, Hospices Civils de Lyon, Service de
Neurologie, sclérose en plaques, pathologies de la myéline et neuro-inflammation, Bron, France; Observatoire Francais de la Sclérose
en Plaques, Centre de Recherche en Neurosciences de Lyon, INSERM 1028 et CNRS UMR 5292, Lyon, France; Fondation EUGENE DEVIC
EDMUS, Bron, France ; M. Fauvernier, Z. Uhry, N. Bossard, L. Remontet: Hospices Civils de Lyon, Péle Santé Publique, Service de Biosta-
fistique - Bioinformatique, Lyon, France; Université de Lyon, Université Lyon 1; CNRS; UMR 5558, Laboratoire de Biométrie et Biologie

Evolutive, Equipe Biostatistique-Santé, Villeurbanne, France.

Cette étude a été financée par La Fondation pour I’aide & la recherche sur la sclérose en plaques (Fondation ARSEP) et la Société
américaine de sclérose en plaques (U.S. National Multiple Sclerosis Society, NMSS). Le groupe de recherche en charge de I'étude MINT

(Mortalité et Interferons).
Par le Dr Emmannelle Leray, Neurologue - Rennes
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a fadgue est un symptome trés présent et

difficile & gérer de la SEP : elle affecte la vie

sociale et professionnelle et Defficacité des
traitements pharmacologiques reste inconstante.
C’est donc un réel enjeu pour nombre de patients.
Afin d’y répondre, un programme de gestion de la
fatigue est actuellement en étude par le réseau SEP
IDF Ouest.
Les patients qui participent a I'étude sont des pa-
tients ayant une SEP RR et souffrant de fatigue.
Létude est menée sur la comparaison de 2 groupes
de 55 patients chacun. Les groupes ont été consti-
tués par tirage au sort.
Le premier groupe de 55 patients participe au pro-
gramme (par sous-groupe de 6 & 10 personnes)
a raison d’une séance par semaine pendant 6 se-
maines suivies de 3 séances de rappel a 3, 7 et 10
mois. Le second groupe de 55 patients ne participe
pas au programme : la fatigue est gérée de maniére
habituelle, telle que prescrite par le médecin.

Quel est I'objectif de I'étude et la par-
ticularité du programme de gestion

de la fatigue ?

Il s'agit d’évaluer lefficacité d’'un programme de
gestion de la fatigue. Le programme s’appuie sur
des approches et des outils reconnus scientifique-
ment, comme la Thérapie Comportementale et
Cognitive (TCC).

Qu’est-ce que la TCC et quel est son
intérét dans la gestion de la fatigue ?

La TCC est une thérapie qui porte sur les interac-
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GESTION
DE LA FATIGUE :

ZOOM SUR UNE ETUDE ORGANISEE
PAR LE RESEAU SEP IDF OUEST

tions entre émotions, pensées et comportements.
Lidée est dagir sur les schémas de pensée pour
b M A\ 2
changer notre fagon d’agir. Concretement, la dé-
marche vise 2 identifier les comportements inadap-
tés générant une fatigue ou un stress et de com-
prendre les schémas de pensée qui ont mené a ces
comportements, pour ensuite mieux les corriger.

Comment est construit le programme ?

Le programme est biti autour de trois objectifs
d’apprentissage :

|. Normaliser I'expérience de fatigue. Ce travail
de prise de conscience débute par I'information
du patient sur la fatigue spécifique a la sclérose en
plaques et I'identification des facteurs qui y contri-
buent afin de mieux les gérer en amont. Lors de la
premitre séance de formation, les conjoints sont
d’ailleurs conviés afin d’aider 'entourage dans cette
sensibilisation, car bien qu'invisible, la fatigue est
invalidante, tres réelle et fréquente.

2. Utiliser son énergie de fagon efficace. Il sagit
de développer des stratégies pour tirer le meilleur
de 'énergie disponible et profiter pleinement du
quotidien. Par exemple, équilibrer les activités plai-
santes qui ressourcent et le repos nécessaire pour
soutenir ces activités. Il sagic d’apprendre a orga-
niser son quotidien en y intégrant des moments de
plaisir et des phases de repos.

3. Travailler sur les schémas de pensée menant a
des comportements inadaptés. Utiliser un journal
de pensées pour lister les pensées « non utiles» dans
des situations précises et apprendre 2 les contrer en

développant des pensées alternatives pour mieux
vivre.

Cette premiere partie comprend 6 séances puis des
séances de rappel a intervalles réguliers afin d’an-
crer les bonnes pratiques sur la durée. Cela permet
aussi de développer et de remettre ses objectifs a
jour.

Quand seront publiés les résultats ?
Et que peut-on en attendre pour les

patients ?

La publication est prévue en 2021. Si les résultats
sont probants, le programme pourrait étre proposé
aux hopitaux pour la prise en charge des patients.

Entretien avec Fanny Cassedane, psychologne clinicienne chargée d’étude sur le Programme de gestion de la fatigue pour les SEP rémittentes

récurrentes. Propos recucillis par Stéphanie Gredat, patiente experte.

LES STRUCTURES LIEES A LA SEP

nformer, Cest rassurer. Pour que vous puissiez
connaitre les différentes structures lides a la
SEP et savoir ce quelle font...

LOFSEDR, Observatoire Francophone de la Sclé-
rose en Plaques, est issu du grand emprunt et a
pour objectif de favoriser la recherche dans la
SEP en France et d’harmoniser les pratiques des
centres. LOFSED repose sur une base de données,
EDMUS, qui est la base francophone de données
cliniques et IRM des patients sclérose en plaques.
La saisie des données dans EDMUS est anonymi-
sée et permet d’avoir un registre le plus exhaustif
possible pour une meilleure connaissance de la
SEPR. LOFSEP permet aux centres de sclérose en
plaques, d’assurer des projets de recherche clinique
ou IRM. COFSEP repose sur un comité de pilo-
tage (COPIL) et un Conseil Scientifique (CS) qui
se réunit tous les deux mois pour évaluer les projets
soumis.

Les CRC sont les centres de ressource et compé-
tence. 23 CRC SEP ont été labellisés en 2017 et
2018, avec un maillage régional. Ils ont pour mis-
sion de coordonner les soins des patients SEP dans
chaque région, d’assurer les diagnostics précoces,
Pacces aux traitements innovants et les consulta-
tions mulddisciplinaires. Ils recoivent une dota-
tion annuelle par le Ministere de la Santé.

La SFSEP est la société francophone de SEP ou
tout neurologue peut étre inscrit. Elle est consti-
tuée un président du conseil d’administration et
de son bureau. Il existe deux réunions de la SESED,
en avril lors des JNLF et septembre. Elle édite éga-
lement des recommandations annuellement pour
les bonnes pratiques.

Le réseau FCRIN4MS a pour objectif de dévelop-
per la recherche clinique, biologique, neuroradio-
logique ou thérapeutique dans la SEP Il repose sur
un conseil scientifique, qui se réunit tous les deux
mois afin d’étudier les projets de recherche théra-
peutique.

Certaines régions ont pu créer des réseaux de prise
en charge, qui permet d’avoir des prises en charge
de la SEP sur une région, par le biais d’infirmiéres,
psychologues, pouvant se déplacer au domicile des
patients. Leur financement est assuré en majeure
partie par les Agences Régionales de Santé.

Ces structures sont indépendantes avec des objec-
tifs différents, sans notion de hiérarchie. LARSEP
contribue aux financements de la majorité de ces
structures, hormis les CRC qui ont un finance-
ment unique par le Ministere de la Santé.

Par le Prof. Pierre Labange, Neurologne, CRC - CHU Montpellier
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ESPACE NUMERIQUE SANTE

e 22 mars dernier, I’Assemblée nationale a

adopté, dans le cadre de 'examen du projet

de loi relatif a 'organisation et a la trans-
formation du systéme de santé, la création de l'es-
pace numérique de santé (ENS).
Cette mesure, qui sera opérationnelle & partir du
1¢ janvier 2022, permettra a chaque usager de
disposer gratuitement d’'un compte personnel en
ligne, qui rassemblera notamment les principales
données générées par les actes médicaux rem-
boursés.
Annoncé en septembre 2018 lors de la présenta-
tion de la réforme «Ma santé 2022 », ce disposi-
tif vise 2 «réunir, sur la méme plateforme, tous
les services existants», afin que chaque usager
ait acces «a ensemble de ses données de santé
tout au long de sa vie», ainsi que I'ont promis
Dominique Pon, directeur général de la clinique
Pasteur de Toulouse et président de SantéCité, et
Annelore Coury, directrice déléguée a la gestion
et 4 lorganisation des soins de la Cnam, tous
deux auteurs du rapport d’accélérer le virage nu-
mérique.

Lobjectif est donc net : repositionner le patient
comme premier bénéficiaire des services nu-
mériques de santé en lui redonnant les moyens
d’étre acteur de sa santé (lire notre article consa-
cré a ce sujet : «Ma santé 2022 : accélérer la di-
gitalisation du systtme de santé par des mesures
concretes», DSIH,29/1/2019).

Concretement, quelles données de
santé sont concernées ?

LENS rassemblera, outre le dossier médical par-
tagé (DMP) du patient, qui a ét¢ lancé en no-
vembre 2018 par la Sécurité sociale :

¢ ses données dites « administratives » ;

* toutes ses données de santé (comptes rendus
hospitaliers, résultats d’analyses, ordonnances,
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etc.) susceptibles d’améliorer son suivi médical ;

* un agenda numérique de santé ;

* des outils permettant des échanges sécurisés
avec les professionnels de santé ;

* grice a l'intégration du service Ameli.fr, I'en-
semble des données relatives aux rembourse-
ments des dépenses de santé.

Le titulaire de ’ENS ou son représentant légal
en sera le seul gestionnaire et utilisateur. Pour y
accéder, il devra sauthentifier grice  son identi-
fiant national de santé (INS).

Cette mesure suscite toutefois quelques inquié-
tudes quant 2 la confidentialité des données de
santé. Cest la raison pour laquelle un amende-
ment a été adopté obligeant les services et les
outils numériques (publics et privés) « a étre in-
teropérables » avec 'ENS, et & posséder « un ni-
veau de sécurité élevé pour protéger les données
de santé & caractere personnel quils manipulent
». Un autre amendement précise que la commu-
nication de tout ou partie des données de cet es-
pace ne pourra étre exigée de son titulaire lors de
la conclusion d’un contrat relatif & une protec-
tion complémentaire en mati¢re de couverture
des frais de santé.

Retranscription Colloque Marseille 2019 par M. Delenne,
Patiente Experte.

EDUCATION THERAPEUTIQUE ET

MEDECINE CONNECTEE

es technologies informatiques et de com-

munication ont connu une croissance ex-

ponentielle durant ces dix dernieres années.
La majorité de la population posseéde un smart-
phone ou une tablette ainsi qu'un acces internet
dont le débit permet d’effectuer des échanges de
qualité en visioconférence.
Ces technologies auront probablement une place
de plus en plus importante dans la prise en charge
médicale (on parle de médecine connectée ou di-
gitale) et nous allons dans cet article aborder la
question de I'éducation thérapeutique (ETP).

Qu’entend-on par médecine
connectée ?

Il n’y a pas de définition précise a cette expression
mais cela réfere 4 'usage des technologies digitales
dans une intention médicale.

Le premier pas de la médecine digitale a été sym-
bolisé par le développement de nombreux sites in-
ternet dédiés a la médecine, 4 destination du grand
public. Cette tendance se poursuit aujourd’hui et
s'étend 2 travers les réseaux sociaux.

I existe également de nombreuses applications de
santé sur smartphone et tablettes, dont certaines
peuvent étre conseillées par le médecin pour amé-
liorer le suivi de la maladie.

Certains jeux vidéo peuvent également étre uti-
lisés dans une intention médicale (on parle de
«jeux sérieux» ou «serious games» en anglais).

Enfin, les objets connectés se démocratisent égale-
ment et permettent de mesurer certains parametres
importants qu'il n'est pas possible de mesurer pré-
cisément durant les consultations : dans le cadre de
la sclérose en plaques, cela permet notamment de
mesurer ['évolution des capacités de marche au fil
du temps.

Peut-on utiliser les technologies
de communication pour faire des
séances d’ETP a distance ?

Les technologies de communication sont déja
utilisées dans certaines situations pour effectuer
des consultations médicales urgentes ou dans cer-
taines situations ol une discussion a distance avec
le patient peut suffire. Cela est reconnu par les
autorités de santé qui ont déja fixé un cadre régle-
mentaire a cette pratique.

Dans le domaine de IETD, les choses sont plus
complexes. En effet, la démarche éducative né-
cessite une parfaite connaissance du patient, et les
ateliers ’ETP sappuient généralement sur une
participation active des patients et sur le bénéfice
généré par 'émulation d’un groupe de patients
participant au méme atelier.

Ces conditions sont difficiles a reproduire de ma-
ni¢re fidele lorsque les ateliers se déroulent en vi-
sioconférence, et pour le moment, cette pratique
n'est pas autorisée par les agences de santé.
Pourtant, une telle technologie présenterait plu-
sieurs avantages, dont celui de pouvoir offrir un
acces 4 ETP a des patients se situant dans des
régions éloignées des centres experts dans lesquels
se déroulent généralement les ateliers.

En conséquence, certaines régions sont actuel-
lement en phase d’expérimentation pour 'ETP
a distance depuis le début d’année 2019 et une
généralisation pourra étre espérée en cas de retour
d’expérience positif.

Y a-t-il un intérét a utiliser des outils
digitaux dans le cadre de I’'ETP ?

Les outils digitaux peuvent tout a fait étre perti-
nents sils sont de bonne qualité et utilisés a bon
escient. La plupart des outils ont pour but d'impli-
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quer davantage les patients dans la prise en charge
et la surveillance de leur maladie, ce qui coincide
avec les objectifs de TETP.

Ainsi, il pourrait tout 2 fait étre pertinent de pro-
poser aux patients des ateliers  ETP dont 'objectif
serait d’apprendre a trouver des sources d’informa-
tion fiables et adaptées a leur situation personnelle.
Certaines équipes comme celle du CRC SEP de
Nice ont fait le choix de proposer des informations
sur la maladie via les différents réseaux sociaux
(Facebook, Twitter, YouTube) en complément de
leur site internet (figure 1).

Certaines applications, telles que MSCopilot, ont
été développés pour les patients pour améliorer le
suivi de leurs symptomes, en particulier, la marche,
la vision ou la cognition (figure 2). Il s'agit d’un
outl gratuit, largement disponible et nécessitant
uniquement un smartphone. De tels outils digi-
taux pourraient tout 2 fait s'intégrer au sein d’une
démarche éducative, chez des patients sensibilisés
la problématique du suivi de ces symptdmes évo-
luant de fagon fluctuante et insidieuse, pour amé-
liorer leur prise en charge.

Enfin d’autres applications ou jeux vidéo peuvent
éure employés pour pratiquer de la rééducation
physique ou cognitive. Ici encore, il faut souligner
Pimportance pour le patient de bénéficier de 'en-
cadrement d’un professionnel de santé et d’associer
cette pratique dans une démarche éducative.

Un mot pour conclure ?

Les outils digitaux sont prometteurs pour amélio-
rer le suivi et la prise en charge des patients, en
particulier dans le domaine de I'éducation théra-
peutique.

Ces outils doivent cependant étre validés et
conseillés par les professionnels de santé dont le
role sera primordial pour guider les patients dans
leur udilisation.

Par le Dr Mikaél Coben, Nenrologne, CRC SEP — CHU de Nice
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Figure 1 : Supports de communication du CRC SEP
de Nice sur les différents réseaux sociaux
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Figure 2 : lllustrations de I'application MS Copi
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Le Professeur Bruno Brochet :

chef de service de neurologie au CHU

de Bordeaux, au sein duquel se trouve

le centre de ressources et de compétences SEP
(sclérose en plaques) de Bordeaux.

Avec le soutien de la Ligue francaise contre
la sclérose en plaques

La sclérose en plaques

Pour mieux comprendre la maladie,
ses difficultés, son évolution

Trés invalidants, les symptomes, visibles et invisibles, de la sclérose en plaques (SEP)
alterent profondément la qualité de vie des malades. Une prise en charge spécifique
et un soutien important de 'entourage sont donc nécessaires.

Cet ouvrage, inédit dans son approche, offre aux malades et & leurs proches une source

précieuse de conseils et témoignages tout en exposant les principales caractéristiques

de la maladie :

o Délivrer des informations pratiques pour le quotidien des personnes souffrant de SEP.

» Répondre aux questions, ainsi qu'aux nombreuses idées recues dans un langage clair
et didactique.

« Apporter une vision plus réaliste de la maladie, de son retentissement et de son
évolution.

o Présenter les approches thérapeutiques disponibles.

L'intégralité des droits d’auteurs seront reversés a la Ligue francaise contre la sclérose en plaques.

Des conseils, des

témoignages de patients

experts de la Ligue
francaise contre

la sclérose en plaques,
viennent éclairer le
sujet.

A

En annexe, un lexique
des mots utilisés lors
des consultations.

AU SOMMAIRE : Qu'est-ce que la sclérose en plaques ? « Approche psychologique « La fatigue : comment y faire face ? Les
douleurs au cours de la sclérose en plaques * Les troubles cognitifs ¢ Les troubles de la déglutition « Les troubles urinaires

* Les troubles de la sexualité et de l'intimité « Les traitements de fond au quotidien « Les principes de la rééducation dans
la sclérose en plaques  Kinésithérapie et sclérose en plaques ¢ Activité physique et sclérose en plaques * Aspects médico-

sociaux : comment trouver du soutien ? ¢ Les dispositifs de terrain.
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Propos recueillis par M. Delenne, patiente experte
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