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Le Registre suisse de la SEP
Faire avancer la recherche tous ensemble

Ce projet de recherche unique en son genre de la Société
suisse de la sclérose en plaques a été lancé a la demande

de personnes atteintes de SEP afin que leurs perspectives
puissent étre prises en compte dans la recherche. Quelles
sont les préoccupations particulierement importantes des
personnes atteintes et de leurs proches? Qu’est-ce qui
empéche les personnes atteintes de vivre normalement au
quotidien? Quels sont les facteurs qui peuvent améliorer
la qualité de vie? C’est sur ces questions et de nombreuses
autres que se penchent ensemble les personnes atteintes et
les chercheurs au Registre suisse de la SEP. Leur objectif étant
d’aider ainsi la Société suisse SEP a élaborer des mesures per-
mettant de rendre plus supportable la vie avec la maladie.

Au Centre de données de ’Institut d’épidémiologie, de bios-
tatistique et de prévention (EBPI) de ’'Université de Zurich, les
personnes atteintes de SEP, les chercheurs et les neurologues
rassemblent tous ensemble des informations importantes, qui
portent sur des themes du quotidien comme la qualité de vie,
les traitements et ’évolution de la thérapie ou encore l’ali-
mentation et ’activité physique. Ces données sont collectées
directement auprés des personnes atteintes et de leurs proches
au moyen d’enquétes semestrielles et permettent ainsi au Re-
gistre suisse de la SEP, de rassembler une solide base de don-
nées. Celles-ci livrent également des indications importantes
sur le quotidien des personnes atteintes et de leurs proches,
et contribuent activement a intégrer leurs perspectives a la
science et a la société: pour une vie meilleure!

Prof. Dr Jiirg Kesselring



Recherche
ensemble

A quoi sert le Registre?

Combien de personnes atteintes de sclérose en plaques vivent
en Suisse? Une extrapolation du Registre suisse de la SEP,
publiée a ’automne 2019, montrait que la Suisse comptait
quelque 15’000 personnes atteintes de SEP en 2016, et que

ce nombre avait augmenté de 50% environ au cours des
dernieres décennies. Outre certains facteurs évidents, tels

que la croissance de la population, I’évolution démographique

et ’lamélioration des criteres de diagnostic, il existe forcément
d’autres causes inconnues a ’origine de cette hausse
considérable. Cela souléve de nombreuses questions.
Comment la SEP se développe-t-elle et comment se répand-elle?
Mais aussi: Comment les personnes atteintes de SEP vivent-elles
leur quotidien? A quels défis, a quels obstacles sont-elles
confrontées chaque jour? Et a quels prestataires de santé
font-elles appel, quels traitements suivent-elles? C’est pour
répondre a ces questions et a bien d’autres encore que le
Registre suisse de la SEP a été créé en juin 2016. Son objectif
principal est d’impliquer les personnes atteintes de SEP dans

la recherche en tant qu’expertes et experts, au sens de
’approche d’une «science citoyenne».

RAISONS



Apercu des principales
questions et réponses

A quoi sert le Registre SEP?
Les informations données par les personnes atteintes ont déja large-
ment contribué a mieux comprendre la prévalence de la SEP en Suisse
ou a optimiser le parcours diagnostique de la maladie. Outre cela, le
Registre SEP permet de mieux comprendre la maladie et sensibilise ainsi
davantage les décideurs des domaines de la politique et de la recherche.

Qui peut faire partie du registre SEP?
Toutes les personnes avec un diagnostic de SEP, résidant en
Suisse ou liées a la Suisse de par leurs soins médicaux, et agées
de 18 ans au minimum peuvent en faire partie.

Je suis atteint(e) de SEP, serai-je
automatiquement recensé(e)?
Non, le recensement ne se fait pas automatiquement. Vous devez
vous inscrire personnellement. Vous pouvez vous désinscrire a
tout moment sans fournir de motif.

Quels sont les avantages pour les
personnes atteintes?

Vous accédez a des informations et des connaissances concernant la
SEP, présentées de maniére compréhensible et provenant d’une seule
source. Par ailleurs, les personnes atteintes de SEP ont la possibilité
de s’engager aupres du comité du Registre suisse de la SEP. Les per-
sonnes atteintes bénéficient ainsi d’une position encore plus impor-
tante au sein de I’«équipe de pilotage», ce qui leur permet de jouer un
role central dans le développement du Registre suisse de la SEP, par
exemple pour élaborer les questionnaires.



Combien de temps dois-je investir pour
participer au Registre?
Les enquétes en ligne ou sur papier sont organisées deux fois par an
et vous prendront entre 45 et 60 minutes.

Puis-je avoir de 'aide pour répondre aux questions?
Oui, en cas de problémes avec le questionnaire, le Registre suisse
de la SEP a I’Université de Zurich se tient a votre disposition pour
vous aider: 044 634 48 59 / registre-sep@ebpi.uzh.ch

Dois-je présenter un justificatif de diagnostic?
La rubrique «Informations complémentaires sur votre situation
personnelle» ne nécessite pas encore de justificatif. Vous devez toute-
fois présenter un justificatif de diagnostic pour participer a d’autres
enquétes approfondies. Vous recevrez pour cela un formulaire que
vous pourrez prendre lors de votre prochaine visite chez le médecin,
pour le remplir avec ce dernier.

Qui est a l'origine du Registre SEP?
Ce projet de recherche unique en son genre de la Société suisse SEP
a été créé a la demande de personnes atteintes de SEP. Il est financé par
des dons a la Société suisse SEP indépendants de l’industrie
pharmaceutique. LInstitut d’épidémiologie, de biostatistique et
de prévention (EBPI) de ’'Université de Zurich, dirigé par le Prof.
Dr. Milo Puhan, est chargé de sa mise en ceuvre.

Ou mes données sont-elles sauvegardéees?
Toutes les données mises a disposition du Registre SEP sont codées
et sauvegardées dans un environnement informatique sécurisé
de ’Université de Zurich.

QUESTIONS



Toutes les histoires comptent
pour le Registre SEP

«Tout a coup, I'un de mes
yeux s'est voile»

Tout le monde peut recevoir un diagnostic de sclérose en plaques — et
elle évolue différemment chez chacun.Chez Angela, ce sont des trou-

bles visuels qui apparurent soudainement et marquérent le début de
sa vie avec la SEP.




Société suisse de la sclérose
en plaques: les actions

Un accompagnement professionnel

La Société suisse SEP propose une grande variété d’offres

de soutien et de services pour soulager les personnes dans toute
la Suisse. Du conseil social, en passant par I’accompagnement
thérapeutique et psychologique, jusqu’aux événements et
Séjours en groupe, ces multiples options s’adressent aux patients,
aux proches, aux spécialistes, aux bénévoles ainsi qu’a toute
personne intéressée. Infoline SEP: 0844 737 463

Plus d’'indépendance

Les assistantes et assistants sociaux spécialisés aident
les personnes atteintes de SEP a trouver des solutions
individuelles pouvant également étre intégrées au niveau
social et professionnel dans les situations compliquées.
La Société suisse SEP s’engage en outre pour des offres
de logement et de prise en charge adaptées a la situa-
tion. Dans les situations difficiles, elle apporte une aide
financiére directe, par exemple en contribuant a des frais
d’adaptation du domicile.

ACTIONS

Recherche intensive

Au cours des derniéres années, des axes de recherche innovants
ont contribué a mieux comprendre les mécanismes responsables
de la SEP. La recherche poursuit inlassablement le but de pouvoir,
un jour, guérir la sclérose en plaques. La Société suisse SEP
soutient d’importants projets de recherche.

Société suisse
de la sclérose
en plaques




La voix des personnes
atteintes nous importe.

La Société suisse de la sclérose en plaques accorde une importance
toute particuliére a la mise en réseau des personnes atteintes
et des spécialistes dans le but de créer une communauté de
connaissances. Les informations des personnes atteintes ont
déja largement contribué a mieux comprendre la prévalence

de la SEP en Suisse ou a optimiser le parcours diagnostique

de la maladie. Les résultats du Registre suisse de la SEP constituent
par ailleurs un pilier important pour le travail politique de

la Société suisse SEP et "optimisation de ses prestations.

«Grace a la possibilité d’'une participation
active, nous, les personnes atteintes,
sommes a méme de nous faire entendre,
nos préoccupations sont prises au sérieux
et nous luttons d’égal a égal avec les
chercheurs afin d’améliorer la situation
des malades et de leurs proches.»

Citation d’une personne participant activement
au Registre SEP

I/



Je suis atteint(e) de SEP,
quels sont mes avantages?

Aidez-nous a définir des mesures pour améliorer le traitement
et la qualité de vie des personnes atteintes de SEP tout en
bénéficiant du savoir d’une grande communauté. Vous recevrez
pour cela des informations et des résultats de recherche de pre-
miere main, résumés de maniere simple et compréhensible. Les
faits marquants sont consignés dans un journal de bord élect-
ronique, qui peut étre téléchargé au format PDF et imprimé, et
servir ainsi par exemple de pense-béte lors de la prochaine visite
chez le médecin. Les personnes atteintes de SEP ont également
la possibilité de s’engager aupres du comité du Registre suisse
de la SEP.

Qu’advient-Il
de mes données?

Toutes les données mises a disposition du Registre SEP sont
codées* et sauvegardées dans un environnement informatique
sécurisé de I’Université de Zurich. Faire le lien entre les données
et une personne n’est possible qu’a l’aide d’une clé qui fait 'objet
d’une protection spéciale et qui n’est accessible qu’a un petit
nombre de collaborateurs du Registre de [’Université de Zurich.
Le Registre SEP respecte toutes les regles légales relatives a

la protection des données. Tous les collaborateurs de [’Université
qui sont impliqués dans le Registre sont soumis au secret
professionnel.

DONNEES

* Le codage signifie que les informations identifiables sont séparées des données et munies
d’un numéro d’identification spécifique a votre personne. La clé qui lie le numéro d’identification

a votre dossier reste uniquement auprés du Centre de données du Registre suisse de la SEP.




Cohorte et Registre:
deux etudes - un seul objectif

’étude suisse de cohorte SEP existe depuis 2012 et collecte des données
médicales de qualité, tandis que le Registre SEP procede a un échantil-
lonnage représentatif des personnes atteintes de SEP et regroupe des
données importantes relatives a la vie quotidienne. Les deux projets sont
donc parfaitement complémentaires: le regroupement des données ano-
nymisées du Registre et de la cohorte a déja débouché sur plusieurs projets
concrets. D’une part, les chercheurs du Registre ont pu mettre au point un
indice de capacité de marche grace aux données de la cohorte. Cet indice
constitue un instrument important pour mieux décrire les évolutions de la
maladie. Dans le cadre d’un autre projet, des informations sur la qualité
de vie des personnes atteintes ont été combinées avec des mesures du taux
de neurofilaments dans le sérum sanguin, issues de [’étude de cohorte.
Les neurofilaments donnent des indications sur l’étendue de la destruction
des cellules nerveuses dans le systéme nerveux central et peuvent
ainsi devenir des outils importants pour les décisions thérapeutiques.

Les personnes suivantes se tiennent a votre disposition
pour répondre a toute question relative a ’étude de cohorte:
Prof. Dr Jens Kuhle / jens.kuhle@usb.ch

Prof. Dr Claudio Gobbi / claudio.gobbi@eoc.ch

Collaboration avec d’autres
chercheurs de la SEP

Les chercheurs peuvent utiliser les données codées pour leurs projets

de recherche nationaux ou internationaux. A aucun moment cependantils
n’auront acces aux données permettant d’identifier les personnes at-
teintes. En cas de transfert de données destinées a la recherche, la com-
mission de recherche du Registre SEP, dans laquelle siegent des personnes
atteintes de SEP et des experts, doit préalablement donner son accord.
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Société suisse
pour une vie meilleure de la sclérose
en plaques

Procédure d’inscription

Les trois premieres étapes sont obligatoires pour réaliser votre
inscription et constituent la base de la recherche:

Inscription

Indiquez vos coordonnées sur Internet ou par la Poste: www.registre-sep.ch
El Registre suisse de la SEP, EBPI, Université de Zurich, Hirschengraben 84,

8001 Zurich

il

Déclaration de consentement
Vous nous donnez [autorisation d’utiliser vos données pour la recherche.

Informations complémentaires sur votre situation personnelle
En répondant a ces questions, vous contribuez a une meilleure
compréhension de la prévalence de la SEP.

<y

Plus d’informations et inscription: www.ms-register.ch
Des questions? Contactez le Registre SEP
a ’Université de Zurich 044 634 48 59 / registre-sep@ebpi.uzh.ch

ETUDES



.k GAS/ECR/ICR

nicht frankieren
ne pas affranchir

Votre participation compte!
Inscription directe sur: non affrancare
registre-sep.ch B 30152238

Madame O  Monsieur O }mcl%na

Veuillez écrire en lettres capitales.

Prénom et Nom

Rue / N°

NPA/ Lieu A envoyer a:

Tél. / Mobile

. Registre suisse de la SEP

E-mail . S .
Institut d’Epidémiologie, de

Langue: DEC) FRO 11O Biostatistique et de Prévention
Université de Zurich

Veuillez m'envoyer les documents du Registre Hirschengraben 84

suisse de la SEP par (O e-mail ou par O courrier. 8001 Ziirich
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