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troubles cognitifs

Quand consulter
a reconnaitre ? le quotidien ?




\‘ ' Transformez votre impdt en soutien pour la recherche

Chers amis,

A l'occasion de la Journée mondiale de la

sclérose en plaques, ce numéro met en

lumiére les troubles cognitifs, un aspect

particuliérement impactant de la maladie. <Vous étes assujetti a

Difficultés de concentration, troubles de la

meémoire, ralentissement de la penseée... du montant de votre don est déductible
ces symptdbmes, souvent invisibles, de votre IFI (dans la limite de 50 000 €).

peuvent altérer significativement la vie

personnelle, sociale et professionnelle des SVous étes assujetti a

personnes concernées.

du montant de votre don est déductible
de votre IR (dans la limite de 20 % de vos
revenus imposables).

Faire connaitre ces troubles, c’est recon-
naitre le vécu des personnes touchées par
cette maladie. C’est aussi rappeler que

derriere I'invisible, il y a des défis bien réels Votre engagement fait la différence.

qui nécessitent écoute, compréhension et Grace a vous, la fondation France Sclérose en Plaques finance
accompagnement. des projets de recherche innovants pour mieux comprendre
la maladie et développer de nouvelles thérapies.

Cette journée est un moment pour unir nos

voix, sensibiliser le plus grand nombre et

soutenir la recherche. Grace a votre enga- N o pies )
t F Sclé Pl ¢ Un don de 1 000 € ne vous colte en réalité que :
gement, France sclerose en Flaques peu v 250 € aprés déduction fiscale IFI,

continuer a faire avancer les connaissances, v 340 € aprés déduction fiscale IR
développer des solutions concrétes et
améliorer la qualité de vie des patients.

Le 30 mai, ensemble, rendons visible la
sclérose en plaques.

Mevci powr \/o-{-re (,Aoto(lisp\.-{-iob.

O oS Chteés

Brigitte TAITTINGER-JOUYET
Présidente de France Sclérose

Administratrice de France Sclérose
en Plaques

en Plaques et athléte de haut niveau
vivant avec la SEP, Cécile Hernandez
a décroché une nouvelle médaille
d’or aux jeux paralympiques d’hiver
de Milan-Cortina 2026.

3 . Témoignage de patient En snowboard cross (catégorie SB-LL1), elle s’impose
et conserve son titre, offrant a la France une victoire
remarquable.

4 . Dossier santé

6 - Vos dons en action Par sa détermination, ses performances et son enga-
gement, Cécile Hernandez donne une visibilité forte a la

7 - Mobilisation en mai sclérose en plaques et inspire par son parcours.

o 8 3 Qa VOUS concerne
v -
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SEP et troubles cognitifs : au coeur du handicap invisible...

Christophe RAIMBAULT

Patient partenaire France Sclérose en Plaques

Au moment de mon diagnostic de sclérose en
plaques en 2004, je redoutais surtout les impacts
physiques de la maladie. Finalement, ce sont les
troubles cognitifs qui ont le plus perturbé ma vie
personnelle et professionnelle, mamenant a ré-
duire mon temps de travail aprés un épuisement
en 2022.

La mémoire, essentielle dans mon activité, a com-
mencé a me faire défaut : visages, noms, points
clés de conversations... La fatigue chronique
aggravait ces difficultés, rendant les échanges
sociaux stressants et parfois source d’évitement.

Le « brouillard mental » s’est aussi installé lors
des réunions, rendant la concentration difficile et
genérant un sentiment de lenteur et de fatigue
générale. Lire efficacement ou traiter de I'infor-
mation est devenu plus ardu.

Etape clé de mon parcours : au printemps 2023,
j’ai bénéficié de quatre mois de rééducation et
travaillé avec une neuropsychologue pour mieux
comprendre et prendre en charge ces troubles.
Nous avons rapidement identifié le stress comme
principal moteur de I'’épuisement cognitif.

Quelques mois apreés, en lien avec la médecine
du travail, jai choisi de solliciter le statut de I'in-
validité partielle pour me préserver et mieux ré-
cupérer. Cette nouvelle modalité s’est ajoutée au
télétravail qui m’aide a réduire les sollicitations
parasites.

Un point essentiel pour moi a été l'activité phy-
sique réguliére (running en handisport), qui struc-
ture mon année et contribue a mon bien-étre. Le
mouvement m’apporte clarté d’esprit, créativité
et détente, et ses bienfaits sont bien documen-
tés scientifiquement. Faire de I'exercice physique
soutient notre corps mais aussi notre activité
cérébrale.

Ce sont les troubles
cognitifs qui ont
perturbé ma vie.

A ceux qui ressentent des difficultés de mé-
moire ou de concentration, je conseille de consul-
ter des professionnels de santé, notamment les
neuropsychologues en libéral ou en centre de
rééducation pour une prise en charge globale. Il
importe aussi de considérer I'’éducation thérapeu-
tique pour trouver des stratégies quotidiennes
adaptées.

Trucs et astuces

Noter les informations importantes tout de
suite (rendez-vous, consignes, idées) pour éviter
de devoir s’en souvenir plus tard.

Utiliser un seul outil de référence (agenda
papier, application) plutét que plusieurs supports.
Privilégier les moments de la journée ou
I'on se sent le plus en forme pour les activités
demandant de la concentration.

Ne pas culpabiliser : ces troubles sont fréquents
dans la SEP et peuvent varier selon la fatigue, le
stress ou la douleur.

Encasde géne persistante: enparleral’équipe
soignante (neurologue, neuro-psychologue,
orthophoniste) pour un bilan et des conseils
adaptés.




DOSSIERNMIIE

Chaque trimestre, un sujet pour mieux comprendre la maladie.

Sclérose en plaques et

troubles cognitifs

nviron un patient vivant
E avec la sclérose en plaques
(SEP) sur deux présente
des difficultés cognitives (fré-

quence variant de 40 a 70 %
selon les études).

Les troubles cognitifs concer-
nent a la fois I'enfant et I'adulte.
lls peuvent apparaitre a tout
moment, méme au début de la
maladie, étre modéreés et variables
dans le temps, avec une évolution
le plus souvent lente et progres-
sive. lls peuvent influencer néga-
tivement la gestion du quotidien,
la qualité de vie, les relations, le
travail et la conduite.

Ce sont des symptomes dits
« invisibles », qui sont parfois
méconnus des patients et de leur
entourage.

Quels sont les sighes
a reconnaitre ?

* Ralentissement de la pensée,
impression de passer plus de
temps a réaliser des taches
quotidiennes en dehors d’un
ralentissement moteur.

o Difficultés a se concentrer, dif-
ficultés a suivre une discussion
longue et/ou a plusieurs.

« Difficultés a gérer deux choses
en méme temps.

e Difficultés a se rappeler les
choses : oublis des faits ré-
cents ou de faits plus anciens.

e Difficultés a planifier ou a
s’organiser (préparation de
listes de courses, gestion des
rendez-vous).

o Difficultés a formuler ses

idées, a trouver ses mots.

* Fatigue lors d’efforts intellec-
tuels soutenus.

Une atteinte de la cognition
sociale est aussi possible (recon-
naissance des visages et des
émotions, interactions sociales...).

Pourquoi cela
arrive-t-il ?

La SEP provoque des lésions
dans le cerveau qui perturbent
la circulation de l'information au
sein des réseaux de neurones.
Latteinte de certaines régions
cérébrales, clés dans le fonction-
nement cognitif, peut devenir clini-
quement visible avec émergence
des difficultés cognitives lorsque
les mécanismes de compensation
ne sont plus disponibles.

Qu'est-ce qui
peut aggraver les
difficultés ?

e La fatigue peut majorer les
troubles cognitifs et faire varier
les performances d’un jour a
lautre.

* Des modifications de I'hu-
meur, telles qu’une anxiété
et/ou une dépression, ainsi
que des troubles du sommeil
peuvent avoir un impact négatif
sur le fonctionnement cognitif.

* La prise de certains traitements
peut modifier la vigilance, les
temps de réaction et la mé-

moire, par exemple.




Quand consulter un
meédecin ?

e Si le patient ressent des diffi-
cultés cognitives décrites dans
la partie « signes a recon-
naitre », s’il constate une géne
au cours de sa scolarité ou
dans le travail et/ou les activités
quotidiennes.

* Sil'entourage fait remarquer ce
type de difficultés.

Dans ces situations non exhaus-
tives, un bilan spécialisé peut
étre proposé avec un profession-
nel de santé dédié. Une évalua-
tion neuropsychologique est par
ailleurs souhaitable au début de
la maladie, et servira de bilan de
référence pour le suivi (a distance
du traitement d’'une poussée par
corticoides).

Invisibles mais
fréquents,

les troubles cognitifs

peuvent impacter
profondément le
quotidien.

Existe-t-il des
solutions ?

Oui, il est possible d’améliorer
certaines fonctions a I'aide de la
rééducation cognitive avec un
professionnel grace a la plasti-
cité cérébrale, et de compen-
ser les difficultés en appliquant
des stratégies de compensation.
Un suivi médical régulier de
la sclérose en plaques est par

ailleurs nécessaire pour adapter
les différents traitements de la
maladie et des symptomes a
chaque situation.

Que faire au
quotidien ?

* Mettre en place des straté-
gies simples en s’aidant avec
différents outils : fractionner les
activités et faire des pauses,
utiliser un agenda ou un télé-
phone pour noter les informa-
tions importantes, utiliser des
rappels, s’organiser, dresser
des listes, effectuer une tache a
la fois, planifier les activités im-
portantes en début de journée
lorsqu’il y a moins de fatigue.

* Faire de la rééducation co-
gnitive : réaliser des exercices
spécifiques avec un profession-

A RETENIR

-

nel dédié et formé, apprendre
des techniques de compensa-
tion, connaitre la métacognition,
enrichir sa réserve cognitive
(activités de loisirs, enrichisse-
ment intellectuel).

* Soigner son hygiéne de vie :
bien dormir, pratiquer une ac-
tivité physique réguliére, gérer
le stress.

Par Aurélie RUET

Cheffe du service de Neurologie et
Maladies inflammatoires

du systéme nerveux central,

CHU de Bordeaux, CRC-SEP

* Les troubles cognitifs dans la SEP sont invisibles, mais
importants a reconnaitre en raison d’un retentissement possible
dans la vie quotidienne et socioprofessionnelle des patients.

lls sont fréquents et peuvent concerner la vitesse de traitement
de l'information, I'attention, la mémoire, les fonctions exécutives
(planification, organisation, langage), ainsi que la cognition sociale.

I ne faut pas hésiter a en parler (neurologue,

infirmier-ére,

psychologue, etc.) afin d’adapter au plus tét la prise en soins.
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Un projet de recherche financé en 2025 par France Sclérose en Plaques
en partenariat avec la fondation EDMUS/OFSEP

Le déclin cognitif peut-il étre un reflet de la
progression de la sclérose en plaques ?

Pr Jean Pelletier, CHU de Marseille

Collaborateurs : Adil MAAROUF, Bertrand AUDOIN, Pier:re DUROZARD, Jan-Patrick STELLMANN, Fanelly
PARIOLLAUD, Frangoise REUTER, Jean-Philippe RANJEVA

par la SEP, souvent de maniére invisible,

sont au cceur de la progression de la
maladie. Certains patients voient leur handicap
s’aggraver, méme sans poussées ou sans signes
visibles a 'IRM : on parle alors de progression
indépendante de I'activité inflammatoire clinique
et IRM (PIRMA).

I es dommages causés au systéme nerveux

Le projet porté par le professeur Pelletier et
son équipe cherche a mieux caractériser cette
« progression silencieuse » de la maladie, et a
identifier d’autres marqueurs de I'évolution de la
sclérose en plaques.

100 PATIENTS SUIVIS DEPUIS 20 ANS...

Le déclin cognitif, c’est-a-dire [latteinte des
capacités cognitives (mémoire, attention,
fonctions exécutives), est l'une des pistes
explorées par les chercheurs du CHU de
Marseille. Pour ce faire, ces derniers suivent
depuis plus de 20 ans une centaine de patients
a partir de leur premier épisode de sclérose en
plaques, en analysant réguliérement leur état
neurologique, leurs fonctions cognitives et leur
cerveau par IRM.

Lobjectif de ce suivi est d’identifier quels différents
facteurs (cliniques et IRM) pourraient prédire
ou expliquer ces détériorations silencieuses
coghnitives, pour ensuite intégrer le déclin cognitif
comme un élément clé de la progression de la
maladie.

... POUR MIEUX PREDIRE LEVOLUTION DE
LA MALADIE

A terme, cette étude permettra :

* d’améliorer le suivi de la maladie, qui actuel-
lement mesure principalement la progression
du handicap physique,

* de développer des stratégies neuro-
protectrices, spécifiquement pour préve-
nir la progression de la maladie et du déclin
cognitif,

* d’adapter lI'accompagnement des patients
dans leur quotidien et de personnaliser leur
prise en charge, les troubles cognitifs ayant
un fort impact sur la qualité de vie et la vie
professionnelle.

Spécifiquement, le financement de France
Sclérose en Plaques permet la poursuite de
I’étude de suivi longitudinale, initiee au CHU de
Marseille il y a plus de 20 ans.

En résumé, ce projet permettra d’avoir une meil-
leure vision d’ensemble de toutes les causes de
progression de la sclérose en plaques, « silen-
cieuses » ou non, pour mieux prédire I'évolution
de la maladie.

MONTANT : 36 000 €

Le soutien des donateurs est essentiel pour faire avancer des
projets innovants comme celui-ci. La générosité permet de financer
la recherche, mais également de donner de I'espoir aux patients.
Au nom de toute I'équipe de recherche et des patients que nous
accompagnons, je remercie 'ensemble des généreux donateurs.”

Pr Jean PELLETIER
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Le mois de la sclérose en plaques

haque année, le 30 mai, la Journée

mondiale de la SEP est un moment clé

pour sensibiliser le grand public, rappeler
les enjeux de la recherche et soutenir les
140 000 personnes touchées en France.

En 2026, la mobilisation s’amplifie : mieux infor-
mer, valoriser les avancées scientifiques, mettre
en lumiére les actions menées auprés des
personnes concernées et rappeler que chaque
projet repose sur une volonté collective d’agir.
Pour rendre plus visible cette maladie encore
trop méconnue et accélérer le combat.

En renfort de cette dynamique, France Sclérose

en Plaques se mobilise durant tout le mois de mai

avec plusieurs initiatives :

» des personnalités engagées pour porter la cause,

* le lancement d'un programme d’activité
physique adaptée (APA),

 la publication des Cahiers de France Sclérose
en Plaques,

* des lives d’information.

Les bénévoles, eux aussi, s’engagent partout
en France a travers des actions solidaires. Une
trentaine d’événements sont déja recensés
repas, €événements sportifs, conférences ou
stands d’information.

% Le programme complet est disponible sur
notre site.

Les Tirelires de I’Espoir

Un geste simple, un impact concret

Tout au long du mois de mai, une grande
campagne nationale de sensibilisation
et de collecte de dons est déployée
partout en France. Des tirelires
solidaires sont installées chez de
nombreux commergants partenaires.

Nouveauté 2026 : I’'arrondi en caisse
Les clients peuvent désormais arrondir leur
paiement a I'’euro supérieur. Quelques centimes
qui, cumulés, contribuent a financer la recherche,
développer 'accompagnement des patients et de
leurs proches et diffuser une information fiable et
accessible.

Un petit geste, rendu puissant par la mobili-
sation collective.

L Retrouvez sur notre site la liste des
commercants solidaires prées de chez vous.

Le ruban bleu contre
la sclérose en plaques

Symbole international de Ia
SEP, le ruban bleu incarne le
soutien et la solidarité.

Le porter, c’est afficher son
engagement, rendre visible l'invisible, part|0|per
a un mouvement national. s

% Pour vous procurer le ruban
bleu de France Sclérose en
Plaques, flashez ce QR code.

Le podcast France Sclérose en Plaques

Saison 2 : « Apreés I’'annonce : se reconstruire,
se réinventer »

Lannonce d’un diagnostic de sclérose en plaques
bouleverse la vie.

Dans cette nouvelle saison, des personnes
concernées partagent leur parcours apres
'annonce : comment continuer a avancer, recons-
truire ses projets et réinventer son quotidien.

Témoignages et regards d’experts éclairent
cette étape décisive.

& Retrouvez chaque semaine du mois de

mai un nouvel épisode sur les plateformes
d’écoute.

ENSEMBLE,

rendons la sclérose en
plaques visible

La Journée mondiale est un moment pour
s’unir, sensibiliser et soutenir la recherche.

Le 30 mai 2026, faisons entendre une voix
collective pour les personnes concernées.

Merci de contribuer a rendre la sclérose
en plaques visible et a soutenir celles et
ceux qui vivent avec la maladie.
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Vos droits et démarches, au quotidien avec la SEP

Un espoir pour les personnes atteintesde laSEP:
vers une modification de la limite d'age pour la PCH

Entrée en vigueur en février dernier, la loi du
17 février 2025 portée par le sénateur Gilbert
Bouchet marque une avancée importante en
prévoyant que la dérogation a la limite d’age
de la prestation de compensation du handicap
(PCH) puisse s’appliquer aux « pathologies
d’évolution rapide causant des handicaps
séveres et irréversibles ».

La prestation de compensation du handicap
(PCH) est une aide destinée a financer les
besoins liés a la perte d’autonomie due au
handicap, tels qu’une aide humaine, une aide
technique, 'aménagement du logement ou du vé-
hicule, une aide animaliéere, etc.

Historiquement, son obtention était soumise a des
criteres d’age : lademande devait étre effectuée
avant les 60 ans du futur bénéficiaire, ou au-
dela si celui-ci remplissait les conditions d’éligibi-
lité avant 60 ans ou s’il était toujours en activité
professionnelle’.

En outre, pour bénéficier de la PCH, I'élément dé-
terminant n’est pas I'dge du diagnostic mais les
répercussions du handicap. Limpact sur la vie
quotidienne doit donc étre clairement établi.

Mais cette limite d’age de 60 ans empéchait
certaines personnes, notamment atteintes de la
sclérose latérale amyotrophique (SLA), d’accéder
alaPCH, les obligeant a se tourner vers I'allocation
personnalisée d’autonomie (APA), moins adaptée
a leurs besoins.

La nouvelle loi supprime ainsi cette restriction
pour ces patients, leur permettant désormais de
bénéficier de la PCH, méme aprés 60 ans.

QUELLES PERSPECTIVES POUR LA SEP ?

Dans la continuité de cette avancée, la Haute Au-
torité de santé (HAS) devrait engager des travaux
pour établir une liste de pathologies éligibles a
cette dérogation : la sclérose en plaques pour-
rait faire partie des maladies concernées.

Cette évolution constituerait une avancée impor-
tante pour les personnes atteintes de la SEP, en
leur permettant un acceés plus équitable a des
aides adaptées a leurs besoins.

1. Attention : les textes qui précisent une limite de 75 ans pour

faire une demande de PCH ne sont pas a jour.

T Nous rendons hommage a Bruno Lebeuf qui nous a quittés en mars dernier. Créateur de notre
trimestriel d’information et donateur régulier, il a profondément marqué notre mission par son engagement
indéfectible. Son soutien fidele et sa générosité continueront d’inspirer durablement nos actions.
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