Société suisse
de la sclérose
en plaques

Traitement de I'évolution pour enfants et adoles-

cents atteints de SEP

La SEP d’un enfant ou adolescent atteint n'est pas a considérer sous le méme angle
que celle d’un adulte. A I'enfance et & I'adolescence, la SEP évolue par poussées et
atteint le cerveau alors qu’il n’a pas encore fini de se développer. Il est donc impor-
tant que le choix du traitement se fasse rapidement et de maniere individualisée. En
effet, celui-ci contribue largement a prévenir les troubles cognitifs.

'essentiel en bref

- Le traitement de I'évolution permet de ré-
duire les poussées et de ralentir I'évolution
de la maladie, mais il ne guérit pas la SEP.

- Le choix du traitement se fait de maniere
individualisée.

- N’ayez aucune crainte vis-a-vis des médi-
caments «off label»!

- Le traitement de I'évolution est un inves-
tissement pour I'avenir des enfants et des
adolescents.

Suivre un traitement de l’évolution méme
apres avoir bien récupéré de la premiere pous-
sée? — Oui!

Les enfants et les adolescents se remettent par-
faitement de leurs premieres poussées. Toutefois,
cela n’est pas pour autant synonyme d’évolution
plus favorable ou moins grave de la SEP, bien au
contraire. La SEP chez ’enfant et [’adolescent se
caractérise par des poussées fréquentes et une
progression rapide des modifications inflam-
matoires (lésions) au niveau du cerveau et de la
moelle épiniere. La maladie touche le cerveau
alors qu’il se développe, ce qui entraine, tres tot,
I’apparition de troubles cognitifs (difficultés a ré-
flechir) et une atrophie cérébrale (rétrécissement
du cerveau). Des problémes ayant tous des réper-

cussions négatives sur le quotidien. Il n’y a donc
aucune bonne raison de priver les enfants et les
adolescents atteints de SEP d’un traitement.

A moyen terme, le traitement de ’évolution vise
la disparition des poussées et la prévention de
nouvelles lésions cérébrales. A long terme, l'ob-
jectif est d’éviter autant que possible les troubles
cognitifs et les potentiels symptomes physiques,
ou de stopper la progression de ces troubles liés
a la SEP. On peut affirmer que le fait de commen-
cer tot un traitement de ’évolution représente un
investissement pour la santé future des jeunes
personnes atteintes.

Quel traitement de évolution choisir?

Chaque personne atteinte se voit recommander
un traitement de l’évolution individualisé. Les
facteurs suivants influencent le choix du premier
médicament:
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- ’age de enfant ou de I’adolescent

- Lactivité de la maladie et le degré de sévérité
de la SEP lors du diagnostic

- Le rétablissement aprés la disparition des
symptomes de la premiere poussée
- Les éventuelles comorbidités

- Le souhait de la jeune personne atteinte

Pour que le traitement aboutisse, il est essentiel
que lenfant ou l’adolescent atteint le choisisse
avec sa famille. Une fois que le médicament a
été choisi, une demande de garantie de prise en
charge est transmise et le traitement peut dé-
marrer. Aprés le début du traitement de [’évolu-
tion, on procede a des controles réguliers en ma-
tiere de tolérance et d’efficacité sur I’activité de la
maladie. Si leffet est insuffisant ou si des effets
secondaires intolérables surviennent, on ajuste
le traitement ou on le remplace par un nouveau.

Médicaments autorisés pour les enfants et
adolescents

En principe, les médicaments administrés chez
les enfants et adolescents atteints de SEP sont les
mémes que ceux destinés aux adultes. Toutefois,
une particularité est a prendre en compte pour
l’autorisation chez les enfants et les adolescents:
les études d’autorisation de mise sur le marché
des médicaments contre la SEP sont générale-
ment menées chez des adultes uniquement. En
Suisse, toute obtention d’une autorisation sup-
plémentaire pour le méme médicament destiné
aux personnes atteintes de moins de 18 ans re-
quiert actuellement des études d’autorisation
distinctes apportant la preuve de efficacité et de
la tolérance. Par le passé, on a eu recours a une
analyse rétrospective des données dans diverses
situations spécifiques; c’est pourquoi un certain
délai s’écoule habituellement avant toute auto-
risation de médicaments destinés aux enfants et
adolescents. Par conséquent, seules cing classes
de substances sont actuellement officiellement
autorisées chez les enfants et les adolescents. Un
aperqgu des traitements figure a la derniere page
de cette Info-SEP.

L’expérience montre que pres de 40% des enfants
et adolescents atteints de SEP présentent une

forme d’évolution tres active, ce qui explique que
les traitement autorisés ne parviennent souvent
pas a controler suffisamment la maladie. Dans un
tel cas de figure, on recourt a des médicaments
dits «off label». En dépit de ’absence d’autori-
sation officielle, il ne faut pas imaginer que les
neuropédiatres ne disposent d’aucune expérience
avec les médicaments «off label» voire qu’ils les
administrent a titre expérimental! Au contraire,
Lefficacité et la tolérance de ces médicaments
chez le groupe d’age concerné sont bien recen-
sées dans les grands registres.

Infoline SEP

0844 737 463

Lu —ve de 9h00 a 13h00

Comment agit un traitement de ’évolution?

En cas de SEP, une mauvaise régulation du sys-
teme immunitaire entraine des modifications in-
flammatoires au niveau du cerveau et de la moelle
épiniere. C’est pourquoi le traitement intervient a
cet endroit: il agit sur le systéme immunitaire et
réduit ainsi ’atteinte du tissu cérébral et ’appa-
rition de lésions inflammatoires. En principe, tout
médicament peut donner lieu a des effets secon-
daires. Les médicaments contre la SEP n’y dé-
rogent pas. Il convient donc de choisir un médica-
ment de maniere a ce que ses bienfaits soient plus
importants que le risque d’effets secondaires. Tou-
tefois, choisir consciencieusement un traitement
de ’évolution individualisé ne prémunit pas contre
apparition d’effets secondaires. Afin de détecter
ces derniers a temps et de prendre des mesures si
nécessaire, on procede a des examens de sécurité
réguliers, dont les résultats doivent étre impérati-
vement pris en compte. En outre, le neuropédiatre
s’entretient avec la personne atteinte au sujet de
ses effets secondaires avant le début du traite-
ment, puis linterroge expressément a ce sujet lors
de chaque visite médicale.



Qui assure le traitement des enfants et adoles-
cents atteints de SEP?

Le traitement des jeunes personnes atteintes
de SEP differe considérablement de celui des
adultes, méme si la maladie est globalement
identique et que les médicaments prescrits sont
généralement les mémes. Les facteurs décisifs
qui influencent le traitement des enfants et des
adolescents sont les suivants:

- L’évolution de la maladie
- Des troubles cognitifs précoces
- Le parcours scolaire et le choix de carriere

- ’état des vaccinations: le schéma de vaccina-
tion chez les enfants et les adolescents n’est
généralement pas encore complet au début du
traitement de ’évaluation

- La rareté de la maladie chez les enfants et les
adolescents

La prise en charge des enfants et adolescents
atteints doit étre confiée a des experts de la SEP
chevronnés: les neuropédiatres qui exercent
dans les hopitaux universitaires et cantonaux.
Bien souvent, ceux-ci travaillent en collaboration
avec I’équipe SEP du service de neurologie pour
adultes. De plus, en 2021, les neuropédiatres se
sont réunis au sein d’une task force nationale afin
de parfaire le traitement de la SEP chez ’enfant et
’adolescent.

Classe de substance Médicament Administration Fréquence

Diméthylfumarate* Tecfidera™ Gélule 2x par jour

Fingolimod* Gilenya® Comprimé Tous les jours

Acétate de glatiramére® Copaxone® Injection Tous les jours
Avonex®

Interféron* Betaferon® Injection 12 3x par semaine
Rebif®

Tériflunomide* Aubagio® Comprimé Tous les jours

Ocrélizumab** Ocrevus® Perfusion Tous les six mois

Natalizumab** Tysabri™ Perfusion 1x par mois

Rituximab** Mabthera® Perfusion Tous les six mois

* traitements de la SEP autorisés

** traitements de la SEP «off label» les plus fréquemment prescrits chez les enfants et les adolescents
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E La Société SEP n’accepte aucun
soutien financier de I'industrie
pharmaceutique. Nous vous
remercions pour votre don !
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