Fondation pour I'aide a la recherche sur la sclérose en plagues

La sclérose en plaques
de I'enfant et de I'adolescent

Pour ceux qui encadrent des enfants et adolescents a I'école ou lors
de leurs activités extrascolaires

Par le Dr Kumaran Deiva
Sous la coordination du Pr Thibault Moreau
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Cette brochure est issue d’un travail collaboratif entre :

. le Dr Kumaran Deiva, neuropédiatre, membre du Comité Inter-Régional Médical (CIRMA ARSEP)

. le PrThibault Moreau, neurologue, Président du Comité Médico-Scientifique (CMS ARSEP)

. le personnel soignant et éducateur du Cnrm-Nie, Centre national de références des maladies
Neuro-inflammatoires de I'enfant

. les parents d'enfants atteints de Sclérose en Plaques

. la Fondation pour la Recherche sur la Sclérose en Plaques (ARSEP)

Face a la maladie, nous aurons toujours besoin d’'hommes et de
femmes de conviction. Des hommes et des femmes qui, par leur
engagement fort et généreux, permettent a d’autres acteurs de
faire évoluer la science, d'aider et de soutenir les patients.

Nos donateurs sont de cette nature et nous leur sommes infiniment
reconnaissants des témoignages répétés et efficaces de leur
générosité au bénéfice des malades qui souffrent de la Sclérose en
Plaques et, tout particulierement ici, des 700 enfants atteints par
cette maladie en France.

Je suis certain que professeurs, éducateurs, animateurs de méme que
tous les professionnels de I'enfance qui s'interrogent sur la maladie et ses
conséquences, trouveront entre ces pages des réponses a leurs multiples
questions. Merci.

Jean-Frédéric de Leusse
Président de la Fondation ARSEP

Avertissement :

Compte-tenu de la rapidité de Iévolution des progres scientifiques en matiére de thérapie, la Fondation ARSEP ne saurait étre tenue
responsable des conséquences dommageables résultant d'une information erronée, obsoléte ou non encore intégrée dans cette
édition ou d’une mauvaise compréhension de l'information par le lecteur.

Les informations concernant la maladie et sa prise en charge, qui sont mentionnées dans le présent ouvrage, sont des informations
générales ; elles ne constituent en aucun cas des diagnostics ou des prescriptions personnelles. Seule la relation clinique préalable
avec un médecin peut permettre d'établir un diagnostic individuel et une conduite a tenir. En conséquence, malgré le soin apporté a la
rédaction de cet ouvrage, la Fondation ARSEP ne saurait étre tenue responsable des informations qui y sont ou ny sont pas contenues.
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POURQUOI CETTE BROCHURE ?

Cette brochure, agrémentée de nombreux témoignages d’enfants/adolescents et de
leurs parents, a pour objectif de vous permettre de mieux comprendre les symptémes
de la Sclérose en Plaques (SEP), ses conséquences sur les enfants/adolescents qui en
sont atteints et de vous aider a les accompagner au quotidien.

Ce sont d'abord des enfants et des adolescents qui grandissent, certes avec une maladie
imprévisible, mais qui comme tous les jeunes veulent s'amuser, apprendre, partager de
bons moments avec leurs copains et leur famille, faire du sport, sortir, construire leur
avenir, réver...

Cependant, le sentiment de "menace" permanente qui les accompagne a des consé-
quences émotionnelles sur eux et leur entourage, sur leur vie sociale, scolaire, sportive
et associative. lls sont souvent confrontés au scepticisme et a lI'incrédulité.

De ce fait, certains d’entre eux peuvent éprouver de la colére, de la peur, de I'angoisse,
de l'injustice... Leur réaction peut se traduire par un sentiment de solitude, d'incom-
préhension, et générer des réactions parfois

mal mesurées, qui pourraient les conduire a

slisoler. Chague enfiant st unique ef se diveloppe i
thme. Con parce qu'il
Les enfants/adolescents entourés de per- S prApreny Mwﬁm Lt

sonnes qui comprennent leur maladie et qui est malade, ’t"""ﬁ st plius, enmugesin ow plias
sont ouvertes aux mesures favorisant leur  diffficile. Cest un enfiant qui grandit et qui
prise en charge et leur intégration, gran- ses mioments, f’&” o MoiNS ﬂ%éw‘ﬁ%
dissent plus harmonieusement, souffrent
moins diisolement et sont moins souvent ab- 4« fa vie. L important, cest %m’aml’m,
sents de leurs activités. de verbalisen ef de le nassunen.

Messa Amdaoud, éducatrice Af,uw&m
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Pourquoi parle-t-on de "plaques” ?

Le terme de "plaques" représente les Iésions observées au niveau du cerveau
ou de la moelle épiniere résultant de l'inflammation et des mécanismes de
réparation. Elles apparaissent sous forme de taches sur les IRM (Imagerie par
Résonance Magnétique).
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t
UNE MALADIE RARE,
NEUROLOGIQUE ET CHRONIQUE

En France, sur les plus de 90 000 personnes atteintes de cette maladie, seulement
700 enfants sont touchés avec 25 nouveaux cas par an. La SEP de I'enfant est donc une
maladie rare, ce qui participe au sentiment d'isolement ressenti par I'enfant et sa famille.

Lage moyen de début de SEP chez les L& oinous habifons, nous ne connaissons
enfants est de 11-12 ans (14 % des enfants personne Ak gui soif Mﬂ“’” (e

débutent la maladie avant 6 ans et 30% avant )
10 ans). Avant 10 ans, autant de filles que de S€P. Done, on ”"Fw’eﬁ“b M“ Suk
garcons sont touchés par la maladie. Apres — nos ressentis ow nos explhiences.

12 ans, les filles déclarant la maladie sont plus So{fzﬂw maran de Benoid. 8 ans,
nombreuses que les garcons. ' '

La Sclérose en Plaques est une maladie chronique c'est-a-dire une maladie de longue
durée, évolutive et souvent invalidante qui nécessite une prise en charge sur plusieurs
années.

C'est une maladie neurologique qui touche le cerveau, la moelle épiniére et les nerfs
optiques (le systéme nerveux central). Elle provoque la destruction de la myéline,
substance qui nourrit et protege les neurones (cellules nerveuses). Cette myéline forme
une gaine autour du neurone et permet de transmettre les informations entre le cerveau
et les autres parties du corps grace aux prolongements situés dans la moelle épiniére.
On compare souvent ce systéme a un circuit électrique ou les voies nerveuses seraient
les fils électriques et la myéline, leur enveloppe de protection.
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Normalement, le systéme immunitaire est chargé de protéger l'organisme contre les
agressions externes telles que les bactéries ou les virus. Dans la SEP, pour une raison
tres complexe, le systeme immunitaire, composé notamment de globules blancs et en
particulier de lymphocytes, attaque notre propre cerveau car il reconnait la myéline
comme étant un corps étranger et veut donc la détruire. Ce dysfonctionnement est
appelé auto-immunité.

La destruction de la myéline entraine une atteinte du neurone, ainsi les signaux entre
le cerveau et le reste du corps ne peuvent plus étre transmis - le circuit électrique est
interrompu. Les signes cliniques (ou symptomes) apparaissent alors. Cette attaque
inflammatoire correspond a une "poussée".

Lorsque l'agression par le systtme immunitaire s'arréte, la myéline se renouvelle
spontanément chez la grande majorité des patients. Les connexions entre le cerveau
et le reste du corps sont rétablies et les signes cliniques disparaissent partiellement ou
totalement.

Co west pas une maladie contagiouse.

I‘_a §EP est,.une maladie .mult!factorlellegest- e ot lide ‘”I"L‘ s, 6 beuns, €lle
a-dire qu’il faut la conjonction de plusieurs

conditions pour que la maladie s'exprime: MWM&WMWMW&«M&W
des facteurs génétiques et des facteurs MW&&M@@WW@'OW@&W

environnementaux. Ce n‘est pas une maladie
P . P ) &fmwmm&&,mw&x(mm&.
héréditaire car elle n'est pas transmise par les

parents ou les grands-parents méme s'il existe Cest une maladie qui ab bée & un
dans 7 a 10 % des cas des familles ou plusieurs J%%OWW de nos, cellules qui

ersonnes sont touchées par la maladie. ,
P P nous, défendent.

Dr Kumaran Deiva, Wﬁu(ww

la SEP est une maladie neurologique qui peut entrainer des
troubles a tous les niveaux : moteurs, sensitifs, cognitifs ;
la Sclérose en Plaques une maladie auto-immune ;

c'est une maladie chronique mais non mortelle et la grande
majorité des personnes touchées a une espérance de vie proche
de la normale;

la SEP n'a pas de cause connue et elle n'est pas contagieuse.
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UN DIAGNOSTIC
LONG ET DIFFICILE

Le diagnostic est souvent long et difficile car il nécessite la concordance de plusieurs
évenements qui se traduisent par I'apparition de signes cliniques différents a des
périodes différentes. La 1°¢ étape est I'examen médical par un médecin qui permet
d'exclure une autre affection. Lorsque le diagnostic est suspecté, il sera confirmé par une
IRM (Imagerie par Résonance Magnétique). D'autres examens complémentaires sont

parfois indispensables.

Les signes qui posent le diagnostic sont souvent multiples avec des particularités en

fonction de I'age de l'enfant. Chez
I'enfant de moins de 10 ans, la 1°¢
manifestation clinique est souvent
proche d’'une encéphalite avec des
troubles de la conscience, ce qui
peut rendre le diagnostic particu-
lierement difficile. Chez I'adoles-
cent, les 1% manifestations sont
plutét des troubles de I'équilibre,
des troubles sensitifs (fourmille-
ments, perte de sensations...),
une baisse de la vision, voire des
troubles de la marche.

Sclérose en Plaques de I'enfant et de I'adolescent - avril 2015

e me swis, néveille avee des, taches sombres, devant
Coeill dnoit. €les. ont M@Ww&uﬁé aw couns de ewd'owuw'&,
puis je ne voyais, plus ien. Awvivé & Chopital, les
examens, commencent, : tests de vue, fond d'ail, radio,
scanner, RM.... On me meft sous bolus de conficoides
pendant 4 jours, puis Cannonce : Cous, ces déments
suggnent, que j'ai une Sclérose en Plagues, mais, que,
pown affirmen be diagnostic, & faudra atfendre o
prochaine pousaée !

Clément, 12 ans



SRS .,

DES SYMPTOMES
SOUVENT INVISIBLES

Chez l'enfant/adolescent, la maladie évolue  Je ne hessens. pas vaciment ma maladie,
principalement par phases (poussées) ou le cest ed'& vais, & Uhsnitad gue jo me

jeune se sent vraiment malade : troubles de
la conscience, de la parole, céphalées, clest- 2% makade. Quand jo suis avec mes

a-dire des signes proches de l'encéphalite m&dwﬁ’on rigole, c'est comme sije
pendant plus de 24 heures. Souvent entre les
poussées, aucun symptéme n'existe.

ne Cavais pas. Je suis novmale.
/’cu‘jm 13 and

Au cours d'une poussée, I'enfant/adolescent
est généralement hospitalisé. Ces absences, qui peuvent durer plusieurs jours et se
répéter plusieurs fois dans I'année, impactent la vie quotidienne ainsi que la scolarité.

Cattm;esﬁdrmmnﬁ, c’e&ﬁWonM
Fwﬁ ’1,&45, marcher, on ne voifs ,F'(/‘W En dehors des périodes de poussées, les

niew, cest vhaiment embebant. A ces symptomes ressentis au quotidien sont
' ' variables d'un enfant/adolescent & l'autre et

moments—, on se sent diffférent. d'un moment a l'autre mais peuvent altérer

Adors, W'm dehors de ces rvwmmﬁx,d'e/ toutes les fonctions selon la zone du cerveau
j hée.
I touchée

Franck, 11 ans,

1 O Sclérose en Plaques de I'enfant et de I'adolescent - avril 2015



Les symptomes les plus fréquents sont invisibles : fatigue, lenteur et troubles cognitifs
(concentration, attention, mémoire).

Chez I'enfant/adolescent, le handicap physique visible existe peu ou pas. Quand il
est présent, il se traduit le plus fréquemment par des troubles moteurs (tremblements,
difficultés a la marche), des troubles sensitifs (fourmillements, perte de sensation) ou
des problémes de vue.

‘i dib & mes amis que j'avais, une tache aw niveaw de Ueif, je
fued peree gued

wai pas, Coul compris, bons, des examens médicaun. Mais mime enregardant

albentiverent, mon will, personne ne voi e tache alons ds ne me croient

pas | Jenneste b, ot la vie reprend comme avant, enfin presque, parce que

mainfenant je suis malade.

Clément, 12 ans,

En dehors des moments de poussées, lI'enfant/adolescent ne se sent pas différent
des autres jeunes. Il ne se considére pas malade. Il participe aux activités scolaires et
extrascolaires, ne ressent pas de géne physique, seulement, parfois, une fatigue
extréme et atypique.

Ce quic gine, cest lu benteur, la fatique,
des, signes gtk sont, Coujouns, évalués aw  Cet aspect en différentes phases de la
Sclérose en Plaques explique pourquoi il est

difficile a un enfant/adolescent de faire
et "el‘/*‘”"?"”‘ On ces signes 60"£W de comprendre sa maladie aux personnes qu'il

lo maladic ef, ¢/est cela, qui est diffficile 2, cOtoie quotidiennement.

expliguer

Pr Mare Tardiew, me

1% abord, comme un Wm%uw de volonté
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DES TRAITEMENTS
MULTIPLES ET CONTRAIGNANTS

Les traitements et plus généralement la prise en charge, fondamentale pour le bien-
étre de I'enfant/adolescent atteint de SEP, peuvent perturber le déroulement d'une
journée en conduisant a des absences réguliéres ou a une difficulté a réaliser les devoirs.

Les possibilités thérapeutiques
sont plus limitées chez les jeunes que
chez les adultes, mais elles existent.
Aucun traitement ne permet de
guérir de cette maladie, mais certains
permettent d'espacer les poussées,
d’améliorer la qualité de vie.

Le traierment est contraigrant avec des, injeclions
quic peuvent, avoin liew Gous, les, jouns, sinon. 3 fois
perseraaine. Les margues gu'elles provoguent sun
b corps peuvent efre mal percues pan les aubhes.
Mélanie Lo Saufer, infinmiire

Mon braiferment jb& 1. Lors de leurs poussées, les enfants/adolescents peuvent

vis, tistement. Des

prendre des corticoides a hautes doses (médicaments anti-
inflammatoires) qui permettent de diminuer l'intensité de la

60@,4‘&&@% Z@Mm poussée et favorisent la récupération. Ce traitement nécessite

ﬁmmmmm&w

généralement une hospitalisation.

me fail s mal aw 2. 1l existe des traitements sur le long terme (traitements

bras.
Caroline, § ans

principalement donnés sous forme de piqlres) qui permettent
de diminuer le nombre de poussées et de ralentir l'arrivée du
handicap. Depuis peu, les nouvelles thérapeutiques utilisées
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Dimanche, 18h00. Je colle le patch
anfidowewr, sun une des  cuisses.
N ne sert & nien car cest une
inbramuscudaire, mais je le mefs
W mime paree que g maide
dans ma tete. 9 vwwwéa%i)u trouver
Cénergie  nécessaine pour  compler
jusguwi 3" avant que  maman
menfonce celte fichue pigane dans, la
cuisse pendant 30 secondes environ, le
Cerapy que be produif s écoule.
Clément, 12 ans,

Ces traitements peuvent étre médicamenteux ou
non. La prise en charge de certains signes cliniques
se fait par un kinésithérapeute (pour la fatigue, la
difficulté a la marche), un orthophoniste (pour la
concentration, la prononciation), un orthoptiste

(pour les problémes visuels)...

chez I'adulte sont aussi possibles chez I'enfant.

Pour un enfant/adolescent, les injections répé-
tées une a plusieurs fois par semaine peuvent
étre sources d’angoisse et d’appréhension aux-
quelles s'ajoutent la douleur de la piqlre et les
effets secondaires (principalement syndrome
pseudo-grippal, surtout en début de traitement).

3. Il existe également des traitements
symptomatiques qui peuvent améliorer la
qualité de vie au quotidien. lls peuvent agir
sur la fatigue, les troubles de la marche... tout
symptome créant une géne dans la vie de I'enfant/
adolescent malade.

I nous, faul avoir une Wﬂu
une comim’ﬁlmuon e une écoute
134 @wwme&éowwmﬁwwyehfhb
by traiements e le quolidien
pown que lo vie soif la plus
harmeonieuse possible.

P Thibault Moreaw, neurologue

les symptomes varient d’'un enfant/adolescent a l'autre et d'un
moment a l'autre ;

la maladie et sa prise en charge peuvent conduire a un manque
d’assiduité ;
en dehors des poussées, I'enfant ne se sent pas malade ;

on ne guérit pas de la SEP, mais il existe des traitements pour
ralentir ses effets et améliorer la vie quotidienne.

Sclérose en Plaques de I'enfant et de I'adolescent - avril 2015
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Vous et I'enfant

les
difficultés



L'IMPACT PSYCHOLOGIQUE
SUR LENFANT ET SON ENTOURAGE

Composer avec une maladie chronique aux différents stades de son développement
n'est pas chose aisée pour l'enfant/adolescent, les parents et toutes les personnes
proches. La maladie influe sur sa socialisation, son acceptation par ses camarades et
son estime de soi.

Les jeunes atteints de SEP manquent souventde ~ Quand j'ai appris, ma maladie, le
confiance en eux. Par conséquent, ils se mettenten nw)weogu,e, m'a clairement dif ?,u/'('f,

échec, ce qui peut aggraver la possible altération e 6M rien charaeh, & ma 6‘“}0’”

de leur potentiel cognitif liée a la maladie. Ce
manque de confiance en soi entraine également de vivre. Mons, cest ce que j wi fait,

un impact négatif tant sur leurs relations sociales ~ sans, mwm&wmm.
que sur leur bien-étre. Un suivi psychologique Clément. 12 ans,
régulier est conseillé dans ce cas. '

Chez le jeune enfant (3 a 5 ans), la SEP peut affecter grandement son développement
physique, sa personnalité et image qu'il a de lui-méme. Chez I'enfant (6 a 10 ans), la
recherche d’une certaine indépendance, le besoin d’autonomie le placent dans une
situation conflictuelle car il dépend beaucoup de ses parents pour gérer sa maladie.
Les adolescents en voie de devenir des adultes, ont un grand besoin d’autonomie. Or,
devoir composer avec la SEP durant cette période accroit I'anxiété. Limage corporelle
qu'ils renvoient fragilise aussi 'acceptation des traitements et la prise en charge globale.
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»

AVEC UNE MALADIE CHRONIQUE

LA VIE DE FAMILLE

Chacun est diffrent. N faut
assayer, de vivie au maximum
b plus normalement possible, le
plus naturellement possible sans
parker de cela toute la, jounnée of se
focaliser dessus. On saif 1441'(}@ Y«
des, moments, diffficiles, mais &
fasd aller, de Cavant, meme si ¢'est
wn pew plus, auw joun e joun.

Ysabelle, maman de Ludovie, 7 ans

questions, aux difficultés et aux
angoisses de leur enfant. Eux-mémes
doivent cacher leur peur de I'avenir.

-

W\ cm f-:— R AN ;
)\ "k X

La gestion au quotidien de la Sclérose en Plaques
implique toute la famille de I'enfant/adolescent.
Celle-ci souffre également, méme si c'est de
maniére différente, lorsque le jeune malade a une
poussée, quand il rencontre des difficultés dans la
vie de tous les jours.

Les parents d'enfants atteints de SEP sont souvent
dépassés, démunis voire impuissants face aux
Cetfe maladie nous fuil tris peur, car elle reste
imprévisible, & st done diffficile davancer en se
projelant, i bien que nous avons décidé de vivne
ffm, WMWWWFOMWMW
fils garde confiiance en bui e en son corps.

Stella, maman de Clément, 12 ans,
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La fratrie ressent généralement un sentiment de
culpabilité et d'impuissance face a la maladie du
frére ou de la sceur.

Elle a parfois le sentiment d’étre "moins aimée" par
ses parents, de recevoir moins d'attention. Ce mal-
étre peut parfois entrainer des réactions de rejet,
de violence aussi bien a la maison qu’a l'extérieur.

Ces comportements conduisent parfois I'enfant/
adolescent atteint de Sclérose en Plaques a cacher
son mal-étre, ses douleurs, ses angoisses... pour
ne pas inquiéter sa famille.

Lo makadie de mon frire minguidte
eﬁmmﬂwxawy,j&wxw{ﬁvw
Mw@owW(ﬁvw bien. Le connaissant,
quand i fail crbains trucs, je sais que
¢ he va pas. Pmmﬂw&,W«‘f,exﬁ
bwﬂém’/y&, MVMMWW-WJ
vwmoi)vm,a,ousxxé&.

Noémie, 10 ans,

Linjustice est souvent plus, cheg les, frines of sceuns, qui nessentent, beaucoup de
culpabilité. s ne sont pas atfeints par cetle maladie ef se demandent, pourguo
mon frire/ma saun, ef pas moi ? Chacun avance dans, un inconnw. Done, cela
génire beaucoup d'angoisse of de crainte. Ce n'est pas boujouns fucile de parfer de
tout cela en famille ow avec des amis, car on e veut pas surcharger les uns, o les

aubres avee ses [Propres angoisses.
Marie~ Clavde Blondeaw, F&gcﬂw@ogw@



:: w*{- .
{! i Mﬂ."t .
LA VIE A UECOLE,
APPRENDRE ET SE SOCIABILISER

9 est WWM aw couns, des aclivilds, | SEP n'empéche pas l'enfant/adolescent
que hous, pouxohs, faire, de les nassunen. de poursuivre son cursus scolaire et méme

ow o 0 d'envisager des études supérieures.
Dire: "ows, c'es vaai WOM&M' b Cependant, il faut parfois prévoir des aides

nenconthes cetle diffficullé, mais nous  selon ses besoins (aménagement du temps

powvons thowven des, solubions. scolaire, assistante de vie scolaire, ordinateur)
, ; , s, selon le Projet Personnalisé de Scolarisation
Messa Amdaoud, MMW&% (PPS).

La fatigue est souvent présente, elle peut i .
entrainer des troubles de l'attention, de la mais c'est 'Méw‘& w ef’f&’&”“‘ Tout

mémoire ou de la concentration et avoir des (e monde est fatiqué, alors comment le

répercussions sur la vie scolaire en empéchant faire MWWWL ? W ne se

parfois l'enfant/adolescent de participer a )

toutes les activités scolaires. w‘”&"ﬁf% wmf’&?”"ﬁ me font de la
peine & chague fois, qu'dls me disent, que

Mais cela n’'interdit pas le sport, car l'activité jem&&nﬂaﬁzﬂ'if&fmw\ﬂ gue jo duis
physique reste paradoxalement le meilleur fainéent

traitement contre la fatigue. Dans ce cas, il faut
Pienve, 14 ans
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Li'ébais pelilt, i avail de ) aider I'enfant a organiser sa journée, voire
s g St 9% b copaind son emploi du temps, pour se ménager des

qui me disaient loul be temps " esb-ce  temps de repos.

que ca va 2" €6 la maithesse aushi, donc

Le retour ala scolarité apres un temps d'absence

o' dlait B (222 embitant. €lle dail f’wf' peut étre source de curiosité ou de mise a I'écart
sensible i tout. Si je toussais, elle me  des autres enfants, et donc d'angoisse pour

/ it 51 ca allait. I'enfant/adolescent atteint.

Franck, 12 ans, Il faut étre attentif, vigilant, en parler aux
parents le cas échéant et ne pas hésiter a
contacter I'infirmiére ou le médecin scolaire pour en savoir plus sur la Sclérose en Plaques.

La SEP a également diverses conséquences
affectives : le changement dans les aptitudes
cognitives entraine parfois des difficultés dans
I'accomplissement des taches quotidiennes (faire
ses devoirs, réaliser un projet de classe, aller aux
soirées). Cette diminution des capacités peut
conduire a une frustration et affecter l'estime de
SOi.

Le plus difficile pour l'enfant/adolescent sera
d’'affronter le regard des autres, de répondre aux
interrogations et de supporter les compassions.

Il peut en effet exister des situations de rejet, de
mise a l'écart par les autres enfants, qu'il faut
pouvoir déceler et le cas échéant évoquer avec lui
et/ou ses parents.

La société est aghessive £ agu&z&mﬁ&
ibeun égard. Ces enfiants, onf quelgue
chose qu'ils ne maibhisent pas of
3 ls b disent, cela ne leun apporfe
que des ennuis, : b maibhesse en faif
trop ow pas asses ; les capains les
Mdmﬂhﬁ ow && wn&M comme
diffiérents. Mors que ces enfiants
mmmmwﬁwwwtﬁa&ﬁoﬁ%w'onm
parte plus. Mabheureusement, cela
west pas fwwff&.

Pr Mare Tardiew, newnopédiate

Pour autant, il n'a aucune obligation d'informer sa classe a propos de sa maladie ; il
est important de respecter son choix. Les enfants/adolescents passent beaucoup de

Lannée  dernitne, les copains

connaissances,

temps a l'école. lls y acquiérent certes de nouvelles
mais c'est aussi le lieu ou leur

Haient, méchants, avee moi. s fonctionnement social et interpersonnel s'installe en
disaient WJ'M& conbaminée je interagissant avec leurs camarades.

Mw&/audaomwbmﬁouﬁ&
monde peut avoir cetle maladie. aprés la classe.
Caroline, § ans

Cette progression du fonctionnement social est
essentielle au développement et elle se poursuit
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LES ACTIVITES EXTRASCOLAIRES,
S’EPANOUIR ET ECHANGER AVEC LES AMIS

L”W"ﬁ' MWL‘L d'etre uhe pashion, | anfant/adolescent atteint de SEP peut prati-
est devenw ma W’ufb voire ma  quer un sport scolaire ou extrascolaire quel

dmfw conbre cette maladie, panrce qu'il soit, méme de haut niveau. Il aura peut-étre
o Do olaisin o _ besoin d'adapter les séances d'entrainement
que fy dprowve du plaisin, o aussi pour limiter l'effet de la fatigue ou d'utiliser un

paree que je rebrowve boute ma bande  mateériel spécifique.
de poles que jo connais depuis lo

Mais il ne faut surtout pas interdire un sport a un
matornelle. Mors, dans, ces, moments enfant atteint de SEP pour le "ménager", bien au

jor @'WAAMW d'etre comme tout le  contraire. Pratiquer une activité sportive procure
monde et ca fait du bien. un bien-étre, permet une sortie ludique et de lier

des amitiés.
Vicfor, 13 ans,

Cependant, juste aprés une poussée, l'enfant
peut présenter quelques séquelles transitoires: troubles de la marche, fatigue extréme,
sensibilité exacerbée, qui I'empécheront temporairement de reprendre pleinement
son activité. Ecoute, assistance et compréhension sont recommandées pour l'aider a
surmonter ces difficultés et a adapter I'activité.
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Aucune activité de loisirs (musique,
théatre, sorties entre amis...) n'est
interdite pour les enfants atteints de  ev P"MM& ‘f‘/ﬂw 2 W [Py ey (e
Sclérose en Plaques. novmale. On W tout, faire, & faul seulement
Elle est méme recommandée, d'autant
qu'elle permet d'éviter l'isolement et le
repli sur soi. En fonction de l'état de me@ék&'ﬁ“&%\’iﬁ&@'ﬂ"ﬂm-

santé du moment de l'enfant (fatigue  lanie Lo Saufer, infirmitre

importante au sortir d'une poussée...),

il estimportant d'adapter son emploi du temps et de prévoir des temps de pause entre
les activités.

&n’ewﬁu&fmuw&,ﬁmwmwm&&%»u

écouller son conps dﬁmlmx &mewu  Uextreme

Les voyages scolaires ou extrascolaires sont tout a fait possibles, aucune restriction
de destination n‘existe. Une collaboration avec les parents est bien str souhaitable pour
la préparation de ce voyage:

- conditions de transport,

«  précautions nécessaires pour le traitement,

- adaptation aux activités et éventuellement au climat.

W fauk se dire, je ne vais pas, vivie avee mes, peuns, mes
doubeuns, e mes angoisses boute ma vie. W faut faire autre
chose, i faut voir la vie autrement.

Khowboud, 25 ans, dudiante en these

les enfants/adolescents atteints de SEP peuvent suivre leur
cursus scolaire ;
il est parfois indispensable d'adapter le rythme scolaire aux

difficultés de I'enfant ;

ils peuvent pratiquer un sport, des loisirs et peuvent voyager ;
toute la famille de I'enfant/adolescent est affectée par la
maladie.
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CONCLUSION

La Sclérose en Plaques est une maladie imprévisible, capricieuse et sournoise qui
intervient a un age ou l'enfant/adolescent est lui-méme en pleine construction.
Toutefois, une attention vigilante de son entourage lui permettra de gérer le plus
normalement possible les symptémes, le traitement et sa vie au quotidien.

Quand la Sclérose en Plaques touche les enfants, cest tout I'environnement qui bascule.
Cette maladie invisible rend la vie compliquée pour nos enfants a la fois désireux détre
traités comme tout le monde mais en méme temps dans I'attente que leurs situations
soient reconnues.

Le plus difficile aujourd’hui est de faire comprendre la fatigue aux autres, que ce soit
aupres des copains ou des adultes qui pensent qu’un enfant ne peut pas étre fatigué.
Car comment comprendre qu’un enfant soit fatigué, alors que lorsqu'il est dans la cours
de récréation, il semble aller tres bien ?

Entant que parents, il est délicat de justifier sans arrét le décalage entre la perception des
encadrants et professeurs et la réalité de la fatigue. On peut avoir tendance a minimiser
cette maladie invisible et a penser que les parents sont trop dans la compassion.

Nous pensons qu‘avec la brochure de la Fondation ARSEP nous aurons une légitimité
plus grande pour expliquer et faire comprendre la Sclérose en Plaques et ses
conséquences sur la vie de l'enfant.

Stella, maman de Clément, 12 ans
a l'initiative de cette brochure

La Fondation ARSEP peut étre sollicitée pour permettre une meilleure compréhension
de la maladie et des voies de recherche en cours. Elle peut mettre a disposition des
outils pédagogiques, excellente introduction a discussion en groupe, entre I'enfant
atteint, ses camarades et les adultes encadrants.

Pour aller plus loin, n’hésitez pas a contacter :

. le médecin scolaire ou l'infirmiere scolaire
. la Fondation ARSEP - www.arsep.org - tél : 01 43 90 39 39
. le centre de références des maladies Neuro-inflammatoires de I'enfant - www.nie-enfant.com

service Neurologie Pédiatrique, Hopital Bicétre, 75 rue du G* Leclerc, 94275 Le Kremlin Bicétre
tél. du service : 0145 21 31 12
. le Blog dédié a cette maladie chez I'enfant : prochainement mis en ligne par la Fondation ARSEP
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LA FONDATION ARSEP

La Fondation ARSEP, reconnue d’utilité publique, est issue de Grsep
I’Association pour la Recherche sur la Sclérose en Plaques, créée en 1969 fondation
pour soutenir la Recherche sur cette maladie neurologique. Elle est
présidée par Jean-Frédéric de Leusse qui est assisté du Conseil d’administration, du
Comité médico-scientifique, dont la mission est de mettre en ceuvre les engagements
de la Fondation ARSEP, et du Comité inter-régional médical, dont l'objectif est de
susciter une dynamique, aussi bien régionale que nationale.

Habilitée a recevoir legs, donations et ISF, elle ne fait appel qu’a des dons privés et ne
percoit aucune subvention. Elle est agréée par le "Comité de la Charte" pour des dons
en confiance.

La Fondation ARSEP a deux missions essentielles :

» financer les équipes de recherche qui étudient cette maladie (2,3 millions €
reversés en 2014) et animer la communauté scientifique et médicale via des
congrés et réunions scientifiques annuelles,

» informer et sensibiliser le public sur les avancées médicales, thérapeutiques et
scientifiques par différents supports : trimestriel "Lettre de la Fondation ARSEP", site
internet, Facebook, Twitter, application iPhone, Newsletter, congrés destiné aux
patients et leur famille, journée d'information pour les enfants/adolescents atteints
de SEP, actions organisées en France par les délégués et bénévoles de la Fondation,
rencontre annuelle patients-chercheurs (en partenariat avec I'lnserm).
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Fondation pour l'aide a la recherche sur la sclérose en plaques

Membre de la MSIF - Fédération internationale de la SEP
Membre de I'Unisep - Fédération nationale de lutte contre la SEP
Membre de la FRC - Fédération de recherche sur le cerveau

14 rue Jules Vanzuppe - 94200 Ivry sur Seine
Tél: 01439039 39 - www.arsep.org
Facebook/ARSEPfondation - @FondationARSEP
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