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Vivre avec une sclérose en plagues




Pourquoi ce guide 7
Votre médecin traitant vous a remis ce guide « La prise en charge de votre maladie,
la sclérose en plagues » pour vous informer sur votre maladie, son suivi et son
traiternent.

Il compléte le guide de I'Assurance maladie « La prise en charge de votre affection
de longue durée » que vous a adressé votre organisme d'Assurance maladie. ||
vous aide & dialoguer avec votre médecin et vous indique plusieurs sources
d'information.

A l'occasion de la demande d'affection de longue durée (ALD), votre médecin
traitant a rempli un protocole de soins* vous assurant la prise en charge 4 100 %
de I'ensemble des soins et des traitements de la sclérose en plaques et de ses
complications.

Ces soins sont définis par la « Liste des actes et prestations »' & partir de laquelle

votre médecin adapte votre traitement

¥ le plus souvent, votre maladie ne nécessite pas tous les soins ni l'appel a tous
les professionnels de santé cités dans ce guide ;

» votre médecin peut éventuellement ajouter & votre fraitement des actes et
prestations qui ne figurent pas sur cette liste et qu'il estime &tre nécessaires,
avec l'accord du médecin-consell de votre caisse d'assurance maladie.

Qui est I'auteur de ce document ?

Ce guide a été rédigé par la Haute Autorité de Santé, autorité publique
indépendante 4 caractére scientifique, créée en 2004.

La Haute Autorité de Santé a pour mission de contribuer au renforcement de la
gualité des soins au benéfice des patients et au maintien d'un systéme de santé
solidaire.

Elle assure notamment la promotion des bonnes pratiques et du bon usage des
soins auprés des professionnels, des patients et du grand public. C'est a ce titre
fu'elle realise ce guide en coopération avec les professionnels de la santé et les
associations de patients directement concernées.

* Glossaire en page 7.

1 Cellesci est disponible sur simple demande auprés de votre crganisme dassurance maladie ou
de la Haute Autorité de Sanmté ou encore sur les sites intermet de la Haute Autorté de Santé
{www.has-sante.fr) ou de I'Assurance maladie (wwe.amalifr). Cette liste est actualisée au minimum une fois
par an.

Les soins lies a votre maladie sont pris en charge a 100 %
Le protocole de soins que vous avez signé avec votre médecin vous permet d'étre

remboursé a 100 % (sur la base du tarif de la Sécurité sociale) pour les soins en
rapport avec votre sclérose en plaques.

Parlez-en a wvotre médecin traitant, coordonnateur de votre prise en charge et de
votre suivi.




Votre sclérose en plagues en quelques lignes

La sclérose en plagues (SEP) est une maladie neurologique inflammatoire
chronique évoluant le plus souvent par poussées de fagon variable difficile &
prévoir. Elle atteint la myéline*, un des composants du cerveau et de la moelle
epiniére, par un mécanisme encore mal compris. Ce mécanisme fait
vraisemblablement intervenir une susceptibilité personnelle non héraditaire ainsi
que des facteurs ligs a l'environnement, probablement des virus. La maladie
touche aujourd’hul entre 70 000 et 90 000 patients en France.

Débutant en moyenne & I'age de 30 ans (entre 20 et 40), avec environ 3 femmes
atteintes pour 2 hommes, la SEP constitue la premigre cause de handicap acquis
de l'adulte jeune non lié & un accident. Lincapacité et le handicap ont un
retentissement variable qui peut &tre majeur sur la vie quotidienne familiale, sociale
et professionnalle.

Au cours des 10 derniéres années, d'importants progrés ont &té réalisés dans le
diagnostic et I'évaluation de la maladie ainsi que dans les traitements, tant contre
la maladie elle-mé&me (traitement de fond) que contre ses diverses consequences
(traitements symptomatiques).

Mieux vivre avec votre sclérose en plagues :
I'éducation thérapeutigue

L'éducation thérapeutique comporte :

¥ une information sur la maladie, ses conséquences et son retentissement sur la
vie personnelle, familiale et socioprofessionnelle ;

» une information sur les traitements disponibles et adaptés pour vous, leurs
effets bénéfiques attendus ou indésirables possibles, ce qui est adapté ou
inadapté 4 vos besoins, la planification de vos examens de routine ou de
dépistage de complications éventuelles et les résultats de ces examens ;

» des conseils et un apprentissage de la gestion de vos symptémes (notamment
votre fatigue), de vos capacités physiques (sports, renforcement musculaire,
rééducation) et de 'adaptation de votre vie au quotidien ;

» aventuellement pour vous et vos proches, un apprentissage des injections, des
sondages urinaires et des autres gestes techniques nécessaires.

L'éducation thérapeutique débute d&s l'annonce du diagnostic. Elle contribue & la
qualité de votre prise en charge pendant toute votre maladie.

Par ailleurs, un accompagnement et un soutien psychologique peuvent vous étre
proposés.

* Glossaire en page 7.






