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Livret d'éducation thérapeutique
pour les patients suivis pour
syndrome de Sjogren

ASSOCIATION TUNISIENNE DES JEUNES INTERNISTES
EN COLLABORATION AVEC
LA SOCIETE TUNISIENNE DE MEDECINE INTERNE
ET LE GROUPE SJOGREN EN TUNISIE
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Qu’est ce que le syndrome de Sjogren?
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¥ Il s’agit d’'une maladie inflammatoire chronique

¥ Son mécanisme est lié a un déréglement immunitaire

» Il est plus fréquent chez les femmes

» Il est généralement révélé par un syndrome sec

?» Ses symptémes varient d’'une personne d une autre

» Il est le plus souvent associé d d’autres maladies systémiques
comme la polyarthrite rhumatoide, la sclérodermie systémique
ou le lupus...

» Le syndrome de Sjogren doit son nom au médecin qui l'a
découvert
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Organes atteints au cours de la maladie
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Sécheresse vaginale:

Irritation locale
douloureuse associée a
des infections mycosiques

Cette sécheresse
vaginale, peut étre
responsable de douleurs
lors des rapports
sexuelles

Sécheresse
nasale
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Sécheresse
Cutanée
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Organes atteints au cours de la maladie

SYSTEME NERVEUX
el jlaall

FATIGUE, AsTHENIE
ET TROUBLES DE L'HUMEUR

oagllg (Gla) VI
aljoll allphilg

POUMON
iyl
REINS
Al NERFS
ulncll
ARTICULATIONS
Jnaall
MUSCLES
aMlnell
PEAU
Alall

Ceci dit d’'autres organes peuvent étre atteints
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Mesures de protection contre le syndrome sec
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Les yeux
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@« ¥ J'utilise les agents mouillants prescrits par mon médecin
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» J'évite les environnements secs
(fortement climatisés),extrémement venteux
ou les endroits poussiéreux
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»» J'essaie de prendre des pauses régulierement,
si je passe beaucoup de temps a lire, a regarder
la télévision ou les écrans
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¥ Je prends I'avis de mon ophtalmologue,
avant de porter des lentilles de contact
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Automassage des paupiéres:

» Je me Lave soigheusement = atlo Liay Juugi (¢
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3 J'applique des compresses clally gyulod Jui <<
tieédes sur les yeux Litc olc aulii g galall

¥ Je place mes doigts
sur ma paupiére et
j'applique une légére
pression le long
de la paupiére

y» Je fais un mouvement
circulaire doux avec

s . Gap
une légere pression
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?» Je répéte ce processus pendant 30 secondes avec
2 & 3 massages par paupiére (supérieure et inférieure)
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LA BOUCHE

» J'évite le tabac et je
m’hydrate correctement
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» J'applique de I'huile d'olive
a l'intérieur de ma bouche
avant de dormir
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y» J'utilise des gommes sans
sucre pour stimuler la
production de salive
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¥ Je limite la consommation

des aliments irritants,
comme le café et les

aliments épicés e
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9 J'opte pour une alimentation k dyioll doehil pai €
riche en acides gras — X agall w)5 3 Lirogily
oméga 3 comme le @ ijsll g jgall g
poisson, la noix et les J
choux Q e
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Automassage des glandes salivaires :

» Je me Lave soigneusement / atlo Liay Juugi (¢
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» Je place deux doigts au 0ia o glgn jgj hai €

niveau de I'angle inférieur All - Lauall
de la méachoire ¢JEN d0 g

¥ J'effectue des mouvements C olelll aldn Jooi €
vers le haut puis vers I'avant g \ oloill o
comme indiqué par ' £ i A
les fléches dans la figure 6jgnll

plolll ailsjn Jomi ¢

y»» J'effectue des mouvements

en avant de I'angle de la Lavall . e4d -
mdachoire vers le menton = T o
comme indiqué par les gall odl

fleches dans la figure
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Hygiéne buccale
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¥ Je me brosse les dents 3 fois par jour pendant

au moins deux minutes,en effectuant des
mouvements circulaires doux
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» J'utilise une brosse a dents a poils souples
pour éviter d'irriter les gencives
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Y Je préfére le choix des dentifrices fluorés
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» Je prévois des visites réguliéres chez
mon dentiste pour un nettoyage professionnel

et un suivi de I'état de ma bouche une fois
tous les 6 mois
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LA PEAU
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o y» J'applique des lotions hydratantes
our maintenir la souplesse de la
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) J'opte pour des savons doux et
des produits de douche M
hydratants
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Y J'évite les douches excessivement

chaudes qui peuvent assécher
la peau
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» Je me protége du soleil avec
des cremes solaires et des
vétements appropriés
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Pourquoi dois-je suivre régulierement?
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¥ Pour rechercher les complications
a un stade précoce
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> Pour rechercher d'autres maladies
associées

Lleo auiiloig clgall ddlea go Igaslii il €€

> Pour évaluer l'efficacité et la tolérance \\

des traitements prescrits
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Mon traitement, que dois-je savoir?
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¥ Le but du traitement est de contréler ma maladie

> Mon traitement sera décidé avec mon médecin.
» Mon traitement dépend de la forme de ma maladie.

Y Il estimportant de prendre
régulierement mon
traitement

gali oiil paall go €¢
plAiil Lilga

¥» J’informe tout médecin,
de ma maladie et des
traitements que je prends

, saei auh J5 ploi €(¢
ililga g

¥ Je ne prends pas de
médicament sans
consulter un médecin

Jgo clga gugalilo €¢

) Jeréalise mes vaccinations plhiili garali aaai €¢
régulierement selon les ®

conseils du médecin / G GG e
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Hygiéne de vie
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) J'essaye de m’alimenter d’une fagon
saine et équilibrée
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> J'opte pour des activités physiques adaptées

d mon état de santé H
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> J'essaye d'éviter le stress physique
et psychique

¥» Je privilégie des bonnes conditions
de sommeil




qlaiyl g Joall
Grossesse et accouchement
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9 Le Syndrome de Sjogren ne compromet
pas la fertilité
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® = ¥ Certains médicaments ne sont pas compatibles
@ avec la grossesse d'ou l'intérét d’'une grossesse
programmée avec mon médecin
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Y Il existe unrisque faible de passage de

certains anticorps vers le foetus nécessitant
un suivi particulier avec mon gynécologue
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Sécheresse vaginale
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Je limite les toilettes intimes a deux fois par jour

J'évite les lingettes et je préfére un savon doux

Je prends le temps d'un ringage soigneux et je séche en
tamponnant avec un linge sec

Je porte des sous-vétements en coton et des pantalons amples
J'évite les sports irritants comme le vélo et je privilégie la

nage en mer plutét qu’en piscine

J'essaye de maintenir une alimentation saine pour un bon
transit et une flore vaginale saine

Des cremes et ovules hydratantes a I'acide hyaluronique sont
disponibles et peuvent étre prescrites par mon médecin
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Signes de gravité
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Existe-il un risque de transformation lymphomateuse ?

Un risque de lymphome peut exister dans certains cas au cours de la
maladie et sera dépisté régulierement et précocement avec mon médecin

Quel signes devraient faire évoquer un lymphome au cours
du Syndrome de Sjogren ?

-Fievre, fatigue, perte de I'appétit ou amaigrissement
-Tuméfaction parotidienne

-Ganglions tuméfiés

-Grosse rate

-Un fourmillement et une faiblesse des membres
-Taches rouges de la peau
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Suivi psychologique
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Mon médecin m’a expliqué que le syndrome de Sjégren est une

maladie chronique qui peut avoir un retentissement psychologique

Je suis bien informé.e a propos des symptomes de ma maladie

Maintenant que je comprends ma maladie, que je consulte

régulierement et que je suis les conseils de mon médecin,

la maladie est sous mon contréle

Certaines de mes activités quotidiennes, ainsi que mon estime

personnelle peuvent étre impactées par la maladie, mais

I'adaptation est tout a fait possible

Nous encourageons les patients d s’organiser en association ou
en groupe de soutien spécifique pour le syndrome de Sjégren
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Suivi psychologique
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? Il est normal que je me sente parfois triste ou anxieux, que j'aie peur,
ou que je ressente une fatigue ou des douleurs. Celles-ci peuvent
faire partie des symptémes de la maladie ou s'y associent

» Japprends d les accepter et @ m'y adapter
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» Quand la peur, I'anxiété ou la fatigue se prolongent dans le temps,
m'empéchent d'avancer et de continuer a vivre normalement,
je dois en parler @ mon médecin traitant

> Sije n'éprouve plus du plaisir dans les activités que jappréciais
auparavant, que j'ai des troubles du sommeil ou de I'appétit, je
souffre peut-étre d'une dépression.Dans ces cas, mon médecin

pourrait me référer a un professionnel de la santé mentale
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Des mesures simples peuvent m’aider a mieux gérer
ces symptomes:
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¥ J'exprime mes émotions et mes ressentis a des personnes de mon
entourage a qui je peux faire confiance, cela m’aidera a faire face a
mes soucis
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¥ Jefais une activité physique (exemple marcher en plein air),
au moins 30 minutes parjourlr a

a =
IR hug od daly alagl aopi €C
» Je prévois des moments de repos durant ma journée
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9 Je prends un bain chaud pour relaxer les muscles ou soulager le

stress d I’heure du coucher r
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» Je peux pratiquer du yoga ou de la méditation comme méthode
de relaxation
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Nos maitres d la Société Tunisienne de Médecine Interne
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Les membres du groupe “Sjégren en Tunisie”

Pour plus de renseignements
Le groupe Facebook:

Sjogren en Tunisie
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