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Une etude pour les personnes

atteintes de sclerose en plagues

La sclérose en plaques (SEP) porte aussi le nom de la maladie aux mille visages.
Méme si le personnel d’aide et de soins a domicile (ASD) sait a quel point la
sclérose en plaques est complexe, les besoins des personnes touchées ainsi que
ceux de leurs proches sont-ils toujours bien connus? Le registre suisse de la

SEP souhaite combler ces lacunes en menant une étude.

La sclérose en plaques (SEP) se manifeste chez les per-
sonnes atteintes par diverses déficiences. Vivre a domicile
le plus longtemps possible malgré la maladie est l'un des
besoins les plus importants des personnes atteintes et le
maintien de l'indépendance est une priorité pour les per-
sonnes concernées, les proches et les spécialistes. Les pro-
fessionnels de l'aide et des soins a domicile (ASD) jouent
un role clé a cet égard en proposant des soins et un sou-
tien directement chez la personne lors de leur visite.

Une entraide entre personnes malades

Mais est-ce que les professionnels connaissent réellement
bien les besoins et les attentes des personnes atteintes
de SEP et de leurs proches? Le Registre suisse de la SEP
(RSSEP), lancé en 2016, a pour but de combler certaines
lacunes en documentant la répartition de la maladie
en Suisse et la situation de vie des personnes atteintes. Le
RSSEP voit le jour a l'initiative des patients atteints de
SEP et de la Société suisse de la SEP et est géré par |'Univer-
sité de Zurich et soutenu financierement par la Société
suisse de la sclérose en plaques.

L'objectif principal du registre est de clarifier une ques-
tion importante: combien de personnes atteintes de SEP
vivent en Suisse? La derniére enquéte sur cette question
remonte a pres de 30 ans, et, depuis, le traitement de la
SEP et les conditions de vie ont énormément changé. Le
Registre de la SEP vise également a documenter les condi-
tions de vie des patients et de leurs familles. Une enquéte
approfondit des themes diversifiés et concernant tout par-
ticulierement le personnel d’ASD en abordant, par exemple,
la mobilité, la nutrition, l'exercice ou la relation du patient
avec sa maladie. D’'une maniére transparente et interdisci-
plinaire, cette démarche permet a des personnes qualifiées
de toutes les disciplines de contribuer a la recherche. Les
patients atteints de SEP ont participé en tant qu'expert a
la création du registre ainsi qu’a son développement. Le

Le registre de la SEP documente les conditions de vie des
personnes atteintes par cette maladie. Photo: iStock

succés du projet prouve que cette philosophie fonctionne:
au cours des 14 premiers mois, prés de 1600 patients at-
teints de SEP se sont inscrits au registre.

Des documents d’information en allemand, en frangais
et en italien sont disponibles auprés du Centre du registre
de la SEP. Ce centre organise également des séances d'in-
formation pour les professionnels de la santé. Le person-
nel d’aide et des soins a domicile peut ainsi étre sensibili-
sé a la question pour ensuite discuter du registre et du
projet qui s'y rattache directement avec patients.
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