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De nombreuses études montrent que la SEP peut également toucher les adole-
scents, les enfants, voire les nourrissons. Malgré plusieurs points communs avec la
SEP chez l’adulte, cette forme de SEP se différencie en termes d’apparition et d’évo-
lution.

Comme chez les adultes, le diagnostic de SEP chez les jeunes patients se base sur
des symptômes typiques et sur des résultats d’examens. Bien que les traitements
disponibles n’aient pas été explicitement testés chez les enfants, ils sont utilisés
chez les jeunes personnes atteintes et fournissent de bons résultats mais aussi des
effets indésirables similaires.

SEP de l’enfant et de l’adolescent relativement sous-estimée

Des études scientifiques tendent à prouver que la SEP se déclare plus fréquemment
chez l’enfant que ce que l’on croyait jusqu’à présent. Dans environ 10% des cas, le
diagnostic de SEP est établi avant la 20e année, dont environ 5% avant la 16e année.
Bien que les définitions et les catégories ne soient pas uniformisées, on distingue la
manifestation de la pathologie avant la 10e année («True Childhood MS» ou «SEP de
l’enfant vraie») de sa manifestation entre la 10e et la 16e année («SEP juvénile»). Cet-
te dernière forme est beaucoup plus fréquente, avec un pic d’apparition postpuber-
taire.

Le ratio garçon/fille est presque égal avant la puberté, tandis que le pourcentage de
filles atteintes est nettement supérieur après la puberté. La SEP de l’enfant et de l’a-
dolescent est, comme chez l’adulte, une affection inflammatoire chronique du sy-
stème nerveux central qui se manifeste par des poussées touchant diverses zones
du système nerveux central à différents moments. Par conséquent, le diagnostic se
fonde, comme chez les adultes, sur l’anamnèse (antécédents médicaux), sur la pré-
sence de symptômes typiques, sur des particularités du liquide céphalo-rachidien et
sur les images du cerveau obtenues par résonance magnétique (IRM).

Evolution différente 

Avant d’établir le diagnostic de SEP chez l’enfant ou l’adolescent, il ne faut pas ou-
blier d’envisager de nombreuses autres pathologies particulières à ce groupe d’âge,
qui peuvent être d’origine neuro-immunologique (affectant les défenses immuni-
taires), d’origine neurométabolique (affectant le métabolisme des neurones) ou d’o-
rigine infectieuse (due à un agent pathogène). Ces affections présentent des carac-
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téristiques similaires à celles de la SEP et sont donc difficiles à différencier. Par ex-
emple, l’encéphalomyélite aiguë disséminée est l’une des maladies les plus fréquen-
tes provoquant des symptômes semblables à ceux de la SEP de l’enfant: il convient
donc de l’exclure avant de diagnostiquer la SEP.

 Les symptômes peuvent également être légèrement différents chez l’enfant: l’appa-
rition simultanée de différents symptômes touchant plusieurs domaines du sy-
stème nerveux central (manifestation polysymptomatique) est ainsi plus fréquente
chez l’enfant. De même, certains symptômes se retrouvent plus souvent chez l’en-
fant que chez l’adulte (mouvements oculaires involontaires, tremblement d’action).
Dans la phase initiale, l’enfant présente par rapport à l’adulte globalement moins de
lésions (cicatrices) sur les images obtenues par IRM, ce qui peut s’expliquer par le
fait qu’un jeune système nerveux central jouit d’un important potentiel de régénéra-
tion face aux attaques immunitaires.

Par ailleurs, la SEP de l’enfant progresse presque exclusivement par poussées, avant
d’évoluer entre 15 et 20 ans vers une forme progressive secondaire, qui se caracté-
rise par l’accumulation continue des symptômes, sans qu’il soit possible d’identifier
des poussées distinctes. Autrement dit, la SEP de l’enfant progresse plus lentement
entre le début de la maladie et le handicap chronique mais ce dernier stade survient
en moyenne 10 ans plus tôt chez le patient ayant contracté la SEP enfant ou adole-
scent que chez les patients touchés après leur 18e année.

Développement des performances intellectuelles

Il faut avant tout préciser que le développement cérébral est loin d’être fini à la nais-
sance: l’expérience et les influences de l’environnement stimulent progressivement
la connexion des neurones de manière à obtenir une fonctionnalité optimale. Par
exemple, pour permettre la reconnaissance d’un objet, sa dénomination et l’appré-
ciation de son rapport à d’autres objets, un grand nombre de neurones différents
doivent communiquer le plus rapidement possible au sein du cerveau: à cet effet,
des groupes entiers de neurones se «connectent». La myéline, gaine protectrice des
fibres nerveuses, joue ici un rôle crucial dans la mesure où elle assure assez rapide-
ment la liaison entre les différentes zones du cerveau.

Des études scientifiques ont montré que, dans certaines régions cérébrales, ce pro-
cessus de connexion se prolonge jusqu’au jeune âge adulte. Dès lors, les perturbati-
ons de ce processus liées à la SEP (qui provoque une dégradation partielle ou totale
de la myéline) peuvent avoir de graves conséquences pour les personnes atteintes.
Elles peuvent entraîner une altération des performances intellectuelles de l’enfant,
qui se traduit, comme chez l’adulte atteint de SEP, par des difficultés d’attention, de
concentration et de mémorisation ainsi que par un ralentissement de la réflexion.
Contrairement à la SEP de l’adulte, la SEP de l’enfant et de l’adolescent est égale-
ment susceptible d’affecter les fonctions liées au langage, ce qui pourrait être dû au
fait que l’acquisition du langage ne se limite pas à l’apprentissage d’un volume don-
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né de vocabulaire: pour maîtriser les nuances linguistiques, il faut disposer de bon-
nes connexions nerveuses et d’une certaine rapidité de réflexion.

L’ensemble de ces facteurs peut aboutir à une nette dégradation des performances
scolaires des enfants et des adolescents atteints de SEP. Il est alors d’autant plus im-
portant que les patients euxmêmes, ou leurs parents et enseignants, agissent face
aux faiblesses qu’ils détectent. Dans ces conditions, il est recommandé d’effectuer
des examens neuropsychologiques et de prendre des mesures d’aide et de soutien
directement auprès des jeunes patients (p. ex. sous la forme de soutien scolaire et
sportif spécifique) comme des proches (parents, frères et soeurs, amis) afin de veil-
ler à une bonne compréhension de la situation. En présence de problèmes particu-
liers, il peut être utile d’élaborer des stratégies adaptées en commun. Enfin, selon
les cas, des entretiens avec le service psychologique scolaire et des séances de thé-
rapie familiale peuvent fournir une aide précieuse. On peut heureusement suppo-
ser que le potentiel de régénération de l’enfant et de l’adolescent est nettement su-
périeur à celui des adultes plus âgés et offre ainsi un terrain particulièrement fertile
aux mesures de soutien thérapeutiques et de réhabilitation.

Problèmes psychosociaux

Un aspect essentiel à prendre en compte dans ce groupe d’âge est le stade de déve-
loppement psychosocial dans lequel il se trouve. Liberté totale de mouvement, iden-
tité de rôle, mais aussi évolution des performances scolaires et désir d’autonomie:
autant de besoins et de composants essentiels à un développement psychologique
sain que la SEP est susceptible de compromettre. Ainsi, les modifications de la sub-
stance cérébrale et les absences à l’école dues aux poussées peuvent entraîner une
chute des résultats scolaires et, partant, une «attitude d’échec» qui freinera le déve-
loppement ultérieur du jeune patient. Des baisses de moral et une tendance au re-
pli sur soi sont d’autres conséquences possibles. En outre, les sautes d’humeur et
les baisses de performance liées à la fatigue, directement provoquées par la SEP,
aggravent les problèmes précités. Le cumul de ces répercussions peut aboutir à un
repli social, voire à la dépression.

Défis à relever pour les parents 

Comme les autres enfants et adolescents, les jeunes patients atteints de SEP, en g-
randissant, cherchent à se démarquer de leurs parents. Cette phase est souvent ca-
ractérisée par des sautes d’humeur et par une fluctuation des résultats scolaires. Il
est donc difficile pour les patients, mais aussi pour leurs parents, de distinguer les
troubles causés par la SEP des variations de performance «normales», liées au déve-
loppement des adolescents. Au contraire, ces deux facteurs concomitants (maladie
et adolescence) s’associent et forment un obstacle non négligeable au développe-
ment psychosocial des personnes atteintes. Il est donc important d’identifier les li-
ens de cause à effet et de proposer à temps des mesures de soutien aux enfants et
adolescents concernés. D’une part, les parents doivent comprendre que l’absence
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de volonté manifestée ne relève pas systématiquement d’une attitude de refus typi-
quement adolescente et peut exprimer une incapacité due à la maladie. D’autre
part, les parents ne doivent pas surprotéger leur enfant sous prétexte qu’il est att-
eint de SEP. Le juste équilibre n’est pas toujours évident à trouver et peut nécessiter
une aide psychologique que parents et enseignants ne doivent pas hésiter à sollici-
ter.

Texte: Prof. Dr. Pasquale Calabrese, conseiller en psychothérapie, neuropsychologie
et neurologue comportemental auprès de la Société suisse SEP
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