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Héréditeé et
sclérose en plaques

Ca SEP est une maladie
parfois familiale. Cette notion
est une source légitime d'in-
terrogation et d’inquiétude
de la part des patients, au
sujet des membres de leur
famille et surtout de leurs
enfants.

Les questions portent
avant tout sur le risque de
« transmission » d'une mala-
die qui n'est pas transmis-
sible. Le recours aux chiffres
permet de mesurer les risques
et fort heureusement, dans la
SEP, ils sont faibles.

CE QUI EST CONNU

* La SEP n’est pas une mala-
die héréditaire au sens
habituel du terme.

Le risque de SEP pour les
apparentés du premier degré
(parents, enfants, fréres et
sceurs) d'un patient atteint de
SEP ne dépasse pas 1 a3 %, et

1l est encore plus raible pour
les parents plus éloignés
(cousins, oncles et tantes,
petits-enfants).

Dans les maladies hérédi-
taires le risque pour les appa-
rentés au premier degré d'un
patient est beaucoup plus
élevé, de 25 a 50 %.

¢ ['existence de familles ou
plusieurs patients sont
atteints de SEP est rare.

En France, environ 7 % des
patients ont un apparenté
proche, et 3 % supplémen-
taires un apparenté plus éloi-
gné atteint de SEP.

Lorsque 3 patients (ou
plus) sont atteints dans une
méme famille, il ne s’agit
habituellement pas d’une
SEP mais d’une autre mala-
die.

Les informations médi-
cales obtenues sur les
membres de sa propre famille

sont parrois erronees, surtout
si elles sont anciennes et non-
vérifiables. Le diagnostic de
SEP est plus fiable mainte-
nant qu'il y a 30 ans.

* Le facteur « génétique »
correspond a la transmis-
sion ou au partage de génes
de susceptibilité. Bien
quils ne soient pas encore
connus, on sait que les
genes qui interviennent
dans la SEP sont multiples
(leur nombre a été estimé
a une douzaine) et que leur
« poids » individuel est
faible. On estime ainsi que
l'effet maximal de chacun
d’eux conduit a multiplier
le risque de SEP par un fac-
teur 3 ou 4 seulement, par
rapport a la population
générale.

* Aucun gene de susceptibi-
lité a la SEP n’est identifié,
malgré une recherche tres
active. La SEP fait partie



des maladies pluri-facto-
rielles, dans lesquelles cette
recherche est difficile.
Ce n’est pourtant pas « mis-
sion impossible » : une
équipe francaise a récem-
ment (2001) identifié le pre-
mier géne de susceptibilité
de la maladie de Crohn,
autre maladie inflammatoi-
re, intéressant le tube diges-
tif, parfois associée a la SEP.

On parle donc pour le
moment seulement de fac-
teurs de risque et non de
genes.

Les facteurs de risque
connus de la SEP sont au
nombre de trois :

-Avoir un apparenté
atteint de SEP : le risque
relatif est de 5 a 20 par
rapport a la population
générale, d’autant plus
grand que le lien de
parenté est étroit.

- Appartenir a un groupe
HLA particulier. Ces
groupes sont détectables
par un prélevement san-
guin et varient selon
la population d'ou la
famille est originaire.
En France, il s’agit habi-
tuellement du groupe
HLADR2 qui prédispose
ala SEP. L'appartenance a
ce groupe multiplie le
risque de SEP par trois,
par rapport a la popula-
tion générale. Ce n'est
donc pas un test géné-
tique de dépistage et il est
inutile de le faire prati-

quer en dehors de pro-
grammes de recherche.

- Présenter parmi les appa-
rentés proches une per-
sonne atteinte d'une autre
maladie auto-immune
(cf « Courrier de la SEP »,
n® 72, décembre 1996,
p. 6). Le risque relatif est
plus faible encore (facteur
1,4 toujours par rapport a
la population générale).

¢ La part maximale des fac-
teurs génétiques dans la
SEP ne dépasse pas 30 %.

C'est le risque de voir
apparaitre la maladie chez le
« vrai jumeau » d"un patient
atteint de SEP. 70 % du risque
de la maladie est ainsi lié a
des facteurs non génétiques,
peut-étre dus a l'environne-
ment et inconnus pour le
moment.

o La SEP n’est pas une mala-
die transmissible, méme a
des personnes qui vivent
cote a cOte pendant de
nombreuses années. Un
exemple est celui des
« SEP » conjugales : il est
exceptionnel que deux
époux soient atteints de
SEP et une étude récente a
montré que ceci était uni-
quement d au hasard.

CE QU'IL FAUT DIRE
OU FAIRE

¢ Interroger votre neurologue
pour des renseignements
supplémentaires, si vous
avez l'impression que votre

différent. La
recherche avance et votre

cas est

neurologue peut avoir des
informations nouvelles a
vous communiquer.

Ne pas vous inquiéter pour
vos enfants. Ils ont un
risque accru de développer
une SEP si vous-méme (ou
votre conjoint) en é&tes
atteint, ¢’est vrai. Mais c’est
le risque absolu qui comp-
te et celui-ci est trés faible.
En France, le risque général
de SEP est de 0,05 %, et
pour les enfants de
patient(e)s le risque maxi-
mal est estimé & 1 %.

Rassurer ses enfants, en
leur donnant le moment
venu, des explications
adaptées a leur age, en
insistant sur le caractere

non héréditaire de la mala-
die.

Aider la recherche en parti-
cipant a des études en
cours. Votre neurologue en
premier lieu, mais aussi les
associations de patients
peuvent vous renseigner a
ce sujet.
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