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Si vous lisez cette brochure, c’est que vous, ou une
personne dont vous vous occupez, avez recu un
diagnostic de neuropathie périphérique ou étes une
personne a risque. Cette brochure est concue pour
vous aider a comprendre ce qu’est une neuropathie
périphérique et quelles peuvent en étre les
conséquences, aujourd’hui et pour I'avenir. Cette
brochure vous informe en vue de faciliter votre vie
guotidienne ou celle de votre proche, en insistant sur
les aspects pratiques et émotionnels de vivre avec
une neuropathie périphérique lorsqu’un cancer vous
a également été diagnostiqué.

Il est important de parler a votre médecin de
tout symptdme de neuropathie périphérique,
en particulier si ces symptémes évoluent ou ne
montrent aucune amélioration. L'idéal est d'en
parler le plus tét possible a votre médecin.

Le glossaire en fin de brochure vous donne plus
d'information sur les mots complexes qui seront
marqués en “jtalique” tout le long de la brochure.

Qu’est-ce que la

neuropathie périphérique ?

Le terme « périphérique » décrit une chose qui se passe au bord
ou a l'extérieur de quelque chose. Par exemple, votre « vision

périphérique » inclut les éléments que vous voyez du coin de
I'ceil, c'est-a-dire en dehors de la zone de focalisation centrale.

Dans ce cas, la neuropathie périphérique fait référence
aux symptomes qui surviennent lorsque le systéeme
nerveux périphérique est endommagé. Ce systéeme est
formé par des nerfs situés a I'extérieur du cerveau et de
la moelle épiniére (c’'est le systéme nerveux central)'.

Les nerfs périphériques transportent des messages du
cerveau et de la moelle épiniere vers le reste du corps, et
inversement'. Ces messages contrdlent diverses fonctions
corporelles telles que la sensation (la douleur, le
toucher ou la température), le mouvement musculaire,
le passage de l'urine, la digestion et le maintien de la
fréquence cardiaque’.

Le systéme nerveux périphérique comporte
plusieurs parties, chacune pouvant étre affectée par
la neuropathie périphérique 3:

* le systéme nerveux sensoriel, qui contrdle les sensations
comme le toucher, la température ou la douleur

* le systéme nerveux autonome, qui transporte les
messages vers et depuis les organes internes du corps

* le systéme nerveux moteur, qui transmet des messages
aux muscles pour les faire bouger.



Quels sont les symptomes d'une
neuropathie péeriphérique ?

Si le systéme nerveux sensoriel est Si le systéme nerveux autonome est
endommagé, les symptdmes peuvent endommagé, les symptdmes peuvent
inclure3: inclure3:
+ des fourmillements ou picotements + des troubles intestinaux, urinaires ou
» des picotements ou fourmillements dans les digestifs
mains ou les pieds, qui peuvent s'étendre * une sensation de nausée
aux bras ou aux jambes » des variations de la tension artérielle
+ des douleurs pendant les activités qui ne pouvant entrainer des étourdissements ou
devraient pas en causer, par exemple au des vertiges
niveau des pieds lorsqu'ils sont placés sous * un rythme cardiaque rapide

une couverture * une intolérance a la chaleur

* un engourdissement progressif * une transpiration excessive ou une

* une incapacité a ressentir la douleur ou les incapacité & transpirer

changements de température + un dysfonctionnement sexuel.

+ une brdlure ou douleur aigué (souvent aux

pieds) Si le systéme nerveux moteur est
« une perte d’équilibre ou un manque de endommage, les symptémes
coordination. peuvent inclure?3:

+ des secousses ou des crampes musculaires

Plus un nerf est long, plus il risque d'étre * une faiblesse musculaire

affecté. Ainsi, les mains, les pieds et les jambes * une perte de la fonction musculaire

sont souvent touchés, car c'est 1a que se ﬁ (paralysie musculaire)

situent les nerfs les plus longs?. * un amincissement des muscles

Souvent, les symptdmes se manifestent des + une difficulté a soulever I'avant du pied ou les
deux cotés du corps*. orteils, également appelée « pied tombant ».
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Pourquoi une
neuropathie périphérique se produit-elle ?

La neuropathie périphérique peut étre un effet secondaire
d’un traitement anticancéreux

La neuropathie périphérique est un effet secondaire courant
de certains traitements anticancéreuxz.

La probabilité de développer une neuropathie périphérique
dépend du type de traitement contre le cancer prescrit et

de la quantité, ou de la dose, du traitement administré=.

La neuropathie périphérique est plus susceptible de se
développer avec certains types de médicaments, tels que> % :

* les taxanes

* les vinca-alcaloides

* les médicaments a base de platine

* certains autres types de traitements
contre le cancer.

Les symptomes de neuropathie résultant d'une
chimiothérapie peuvent se poursuivre apres l'arrét du
traitement’. Une étude sur des patients cancéreux sous
un certain type de chimiothérapie (a base de taxanes et
de platine) a montré que les symptomes de neuropathie
périphérique perduraient parfois jusqu’a 6 mois, voire

1 an apres la fin du traitement. Cette étude a également
montré que la présence de symptomes de neuropathie
périphérique lors des premiers cycles de chimiothérapie
pouvait prédire la survenance de symptémes lors des
cycles ultérieurs®.
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* Voir le glossaire pour plus d'informations.

La neuropathie périphérique peut étre liée au cancer
lui-méme

Parfois, la neuropathie périphérique est un symptome du
cancer lui-méme. Prenons I'exemple du lymphome, c'est
parfois le cas si des substances chimiques produites par
certains lymphomes et appelées paraprotéines adherent
aux nerfs et les endommagent : c'est le syndrome
paranéoplasique. Si la tumeur se développe a proximité
d’'un nerf et exerce une pression sur celui-ci, cela peut
également provoquer une neuropathie périphérique dans
une zone spécifique du corps?.




Une neuropathie périphérique peut survenir en
raison d’autres problémes de santé ou facteurs
de risque

L'une des causes les plus courantes de neuropathie
périphérique non liée a un cancer est le diabéte?’.
Elle est alors due a des niveaux de sucre élevés dans
le sang qui endommagent les vaisseaux alimentant
les nerfs”.

Peuvent, entre autres, augmenter le risque de
développer une neuropathie périphérique”:

);

la consommation
excessive d'alcool

@7 :

]

une maladie chronique
des reins ou du foie

une hypothyroidie

certaines infections, telles
que le zona, la maladie de
Lyme et le VIH

l
T

les lésions physiques
ou traumatismes des
nerfs causés par une
intervention chirurgicale
ou une blessure

un probleme de santé
causé par une activité
excessive du systeme
immunitaire, comme une
polyarthrite rhumatoide ou
une maladie cceliaque

les carences en vitamines,
notamment la vitamine B12

une inflammation des
vaisseaux sanguins

les affections génétiques
causant des lésions
nerveuses, telles que
les maladies de
Charcot-Marie-Tooth



Assurer le suivi de

Les symptomes d'une neuropathie périphérique dépendent
des types de nerfs affectés. Leur sévérité peut varier,

de symptdmes légers a des symptdomes invalidants. Les
symptdmes apparaissent parfois en quelques jours, parfois
apres plusieurs années. Dans certains cas, les symptdmes
s'améliorent seuls ; d'autres cas nécessitent davantage de
soins .

Etant donné la grande diversité des symptédmes de
neuropathie périphérique et leur évolution au fil du temps,
il semble judicieux de conserver des données sur ce que
Vous ressentez.

Vous pouvez utiliser I'échelle ci-contre d’évaluation de la
neuropathie périphérique pour vous aider a surveiller vos
symptomes®°,

Instructions : Indiquez a quel point chaque affirmation est

vraie au cours des sept derniers jours en cochant un chiffre
sur chaque ligne.
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Echelle d’'évaluation de la neuropathie périphérique
(FACT/GOG-NTX)&1°

0 = non, pas du tout
2 = ni oui, ni non
4 = oui, tout a fait

Probléme 0O 1 2 3 4

J-ai les mains qui s'engourdissent
ou qui picotent.

J'ai les pieds qui s'engourdissent
ou qui picotent.

Je ressens une géne dans les mains.

Je ressens une géne dans les pieds.

J'éprouve des douleurs articulaires
ou des crampes musculaires.

Je ressens une faiblesse générale.

J'éprouve des difficultés a entendre.

J'entends un sifflement ou un
bourdonnement dans les oreilles.

J'ai du mal a boutonner les vétements.

J’ai du mal a palper la forme de petits
objets quand ils sont dans ma main.

J'éprouve des difficultés a marcher.
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Si vous pensez que vos symptomes s'aggravent, parlez-en
a un professionnel de santé. Vous pourriez emporter cette
échelle avec vous pour guider vos discussions.

Accordez votre attention a33:

toute augmentation - toute augmentation - toute augmentation

des sensationsde - dessensations : des sensations de
picotement oude : d'engourdissement .  faiblesse ou de
fourmillement dans : des mains ou des : douleur articulaire
VOS mMains ou vos - pieds . dans votre corps
pieds : :

OO

toute diminution : toute diminution
de la capacité a de la capacité a
effectuer des taches marcher.

quotidiennes

14

Parlez de votre expérience avec
la neuropathie périphérique

Il est important de parler de votre neuropathie
périphérique et de demander I'aide de vos proches

Partagez vos expériences avec I'équipe soignante, votre
famille, vos amis ou d'autres personnes atteintes d'un
cancer susceptibles de présenter des symptdémes similaires.
Si vous vous occupez d'une personne souffrant de
neuropathie périphérique, parlez avec elle de son ressenti.

Il est possible que vous souhaitiez étre accompagné(e)

lors de vos consultations médicales ou, si vous prenez soin
d'une personne souffrant de neuropathie périphérique,
gue vous souhaitiez 'accompagner lors de ses rendez-vous.
Vous pouvez également emporter un bloc-notes et un stylo
avec vous, ou encourager votre proche a le faire.

Vous pouvez aussi tenir un journal de vos symptdémes
indiquant I'éventuelle présence et la fréquence de la
douleur.
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Journal de votre
neuropathie périphérique

L'expérience de chacun est unique. Vous-méme ou une
personne que vous soignez pouvez deés lors présenter de
nombreux symptdmes ou bien aucun. Si vous le souhaitez,
remplissez ce journal pour enregistrer I'évolution quotidienne
de votre bien-étre physique, social et émotionnel.

Vous pouvez méme en photocopier les pages, afin de les
réutiliser plusieurs fois.

En complétant votre journal, il pourrait &tre pertinent
de se poser les questions suivantes :

a N

Avez-vous des engourdissements, des fourmillements ou
de l'inconfort dans vos mains ou vos pieds ?

Avez-vous des douleurs articulaires ou des crampes
musculaires ?

Ressentez-vous une faiblesse corporelle ?

Y a-t-il des activités quotidiennes ordinaires pour
lesquelles vous rencontrez des difficultés ?

Ftes-vous capable de tenir de petits objets
entre vos mains ?

Avez-vous du mal a marcher ?

12
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Quels sont les traitements pour
la neuropathie périphérique ?

Le traitement le plus efficace pour la neuropathie périphérique

est de prévenir les lésions nerveuses qui n‘'ont pas encore
eu lieu. Actuellement, les scientifiques étudient aussi
certains traitements afin de voir s'ils pourraient inverser des
dommages déja survenus?.

16

Prévention des Iésions nerveuses

Le traitement de prévention des Iésions
nerveuses dépend de la cause sous-jacente de
la neuropathie périphérique, ce peut étre,

par exemple:

e traiter une carence en vitamines

« s'assurer que le diabéte d'une personne est
bien contrélé

modifier parfois la dose d’'un traitement
anticancéreux.

Discutez avec votre médecin des possibilités
qui existent pour prévenir autant que possible
les Iésions nerveuses.

Régime alimentaire et nutrition

Il est judicieux de réfléchir a 'alimentation lors
d'un diagnostic de neuropathie périphérique
chez vous ou chez une personne dont vous vous
occupez. Vous pouvez vous renseigner aupres de
votre médecin sur une alimentation équilibrée
pour limiter vos problemes nerveux au lieu de les
aggraver. Vous pouvez également vous adresser
a un diététicien ou a un infirmier spécialisé.

Par exemple, certains nutriments peuvent vous
aider en cas de problémes nerveux, comme la
vitamine B12 et 'acide folique (folate)’.

Les aliments suivants en contiennent’:

* laviande

* le saumon et le cabillaud

* le lait

* le fromage

* les ceufs

* les céréales enrichies au petit-déjeuner.

Vous devrez aussi peut-étre limiter votre
consommation d'alcool. Demandez a un
professionnel de santé la quantité d'alcool que
vous pouvez boire, le cas échéant’. Vous pouvez
également poser des questions sur la nourriture

et les boissons a votre médecin lors de votre
prochaine consultation.
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Gestion de la douleur

Si vous ressentez une douleur, vous pouvez la
gérer de plusieurs maniéres'" '3 (discutez en
toujours au préalable avec votre médecin) :

« en prenant des médicaments qui soulagent
les douleurs névralgiques en altérant les
impulsions nerveuses

* en prenant des anti-inflammatoires ou des
analgésiques

* par la neurostimulation électrique
transcutanée (TENS), une méthode de
soulagement de la douleur qui utilise un
courant électrique léger pour réduire les
signaux de douleur qui traversent la moelle
épiniere et le cerveau.

Vous pouvez également vous adresser a un
spécialiste de la douleur, qui vous conseillera
en matiere de contréle de la douleur 2.

Autres moyens de faire face aux symptomes de la
neuropathie périphérique

Certaines thérapies complémentaires, telles que le massage,

I'acupuncture et la relaxation, contribuent aussi parfois
a réduire la douleur ou le stress liés a la neuropathie

Rééducation pour les personnes ayant
une neuropathie périphérique

Les patients dont la neuropathie périphérique
est due a un traitement anticancéreux peuvent
bénéficier de certains exercices de rééducation,
notamment des exercices d'endurance (qui
augmentent la respiration et la fréquence
cardiaque) ou des exercices d'équilibre 4.

Une étude a montré que I'entrainement
d’endurance ainsi que I'entrainement de
I'équilibre peuvent réduire les symptdmes de
la douleur nerveuse liée a la chimiothérapie,
I'entrainement de I'équilibre améliorant en
outre I'équilibre et les fonctions de la vie
quotidienne™.

Physiothérapie et ergothérapie

Vous ou votre proche pouvez travailler avec un
physiothérapeute/kinésithérapeute ou un ergothérapeute pour
apprendre a gérer la neuropathie périphérique au quotidien?.

* Il vous apprendra des mouvements ou des exercices pour
améliorer votre coordination et votre équilibre, prévenir la
faiblesse musculaire et réduire la douleur >

* Un ergothérapeute peut vous aider a trouver de nouvelles

périphérique™. manieres d'aborder les taches quotidiennes éventuellement
En cas de troubles de la fonction sexuelle, adressez-vous a un difficiles en raison de votre neuropathie périphérique, par
professionnel de santé qui recommandera des changements exemple des techniques pour ramasser des objets tombés
de mode de vie ou des thérapies susceptibles de vous aider . par terre si vous avez un mauvais équilibre?.
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Le quotidien avec
une neuropathie périphérique

Il est parfois difficile de vivre avec une neuropathie périphérique,
mais vous n'‘étes pas seul(e) ! Prenez rendez-vous avec un
kinésithérapeute ou un ergothérapeute pour trouver plus
facilement des solutions pour réaliser des activités quotidiennes
qui sont autrement difficiles a réaliser, ou pour rester en sécurité
a la maison. L'aidant proche et les autres membres de la famille
jouent également un réle important dans la sécurité du domicile.

Voici quelques conseils pour vous aider a gérer votre
quotidien avec la neuropathie périphérique "

Pour éviter les chutes:

* s'assurer que toutes les parties de votre
maison sont bien éclairées pour voir ou vous
allez

* placer des rampes de chaque cété de
I'escalier pour avoir un support a tenir

* éliminer tous les risques de chutes au sol,
comme les tapis ou le désordre

* nettoyer immédiatement tout liquide renverse.

Pour protéger vos mains:

* porter des gants de protection en caoutchouc
pour faire la vaisselle

« utiliser des maniques dans la cuisine
* exercer vos mains et vos doigts.
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Dans la salle de bains :
* installer des barres d'appui dans la douche ou le
bain

* placer des tapis de douche et de bain pour
éviter les chutes

« vérifier la température de l'eau chaude afin
d’éviter les brdlures si vous ne sentez pas la
chaleur.

Se déplacer:
« vérifier si vous ou votre proche sentez les
pédales et le volant de votre voiture

« demander au médecin si vous-méme ou
votre proche pouvez bénéficier d'une aide a
la marche.

Pour prendre soin de vos pieds :
« vérifier que les pieds ne présentent pas de
coupures ou de cloques

* installer des coussinets de rembourrage pour
une position debout plus confortable

« faire des exercices pour les pieds et les
orteils.

Vétements et chaussures :

* s'assurer que les vétements n'entravent pas
les mouvements

* porter des chaussettes amples et des
chaussures rembourrées.



Glossaire

Systéme nerveux autonome : Partie du systeme nerveux qui
transporte des messages vers et depuis les organes internes du corps
et qui en contrdle certaines fonctions (par exemple la digestion, la
fréquence cardiaque et la régulation de la température).'®

Systéme nerveux central : Partie du systéme nerveux qui inclut le
cerveau et la moelle épiniere.”

Chimiothérapie : Traitement anticancéreux durant lequel des
médicaments sont utilisés pour tuer les cellules cancéreuses. ™

Thérapies complémentaires : Types de traitements qui ne font pas
partie des soins de santé courants et qui sont utilisés parallelement a
des traitements traditionnels (p. ex. massage, acupuncture, techniques
de relaxation).™

Lymphome : Cancer des ganglions lymphatiques, de petites glandes
faisant partie du systeme immunitaire du corps. %'

Systéme nerveux moteur : Partie du systeme nerveux périphérique
qui soutient les fonctions motrices (p. ex. les mouvements
musculaires).3

Nerf : Fibre ou faisceau de fibres blanchatre dans le corps qui envoie
des impulsions de sensation au cerveau ou a la moelle épiniére,
ainsi que des impulsions depuis ces derniers jusqu'aux muscles et
organes.?

Ergothérapeute : Spécialiste qui contribuera a améliorer la capacité
d'un patient a effectuer ses taches quotidiennes.?

Paraprotéine : Protéine présente dans le sang qui adhere aux nerfs et
les endommage. Cette situation est particulierement fréquente chez
les personnes souffrant de macroglobulinémie de Waldenstrom, le
type de lymphome lymphoplasmocytaire le plus fréquent.?
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Neuropathie périphérique : Une affection causée par des Iésions des
nerfs situés en dehors du cerveau et de la moelle épiniére.’

Chimiothérapie a base de platine : Type de médicament
anticancéreux contenant du platine.?*

Physiothérapeute ou kinésithérapeute : Praticiens spécialement
formés dont 'activité est réglementée et qui aident les patients a
augmenter leur activité physique et a prévenir d'autres blessures.?

Radiothérapie : Traitement anticancéreux durant lequel des
radiations sont utilisées pour tuer les cellules cancéreuses.?

Systéme nerveux sensoriel : Partie du systeme nerveux qui
transporte les informations sur les sensations ressenties par la peau
et les articulations (chaleur, douleur et toucher), a travers la moelle
épiniere et jusqu’au cerveau.?

Taxanes : Médicaments qui empéchent les cellules de se diviser et de
se développer.?’

Neurostimulation électrique transcutanée : Méthode de
soulagement de la douleur qui utilise un courant électrique léger pour
réduire les signaux de douleur qui traversent la moelle épiniére et le
cerveau.™

Vinca-alcaloides : Médicaments qui empéchent les cellules de se
diviser et de se développer.?
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