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a sclérose en plaques, maladie

chronique du systéme nerveux

central affectant le plus souvent
les sujets jeunes, voit son incidence s'ac-
crottre au fil des années et, aussi curieux
cela soit-il, au fil des avancées thérapeu-
tiques. Aujourd’hui, la maladie se mon-
dialise et se féminise. Mais son histoire
naturelle reste toujours aussi imprévi-
sible et déroutante.

D’étiologie inconnue, elle n'engage
pas le pronostic vital mais elle est po-
tendellement handicapante. Limage
du fauteuil roulant est omniprésente
chez les patients et leur entourage. Les
traitements sont néanmoins de plus en
plus efficaces, de mieux en mieux tolérés
mais hélas également potentiellement
de plus en plus dangereux. La notion de
risque thérapeutique s'est donc accrue

depuis quelque temps.

A cbeé des traitements de fond, un
prendre soin pluridisciplinaire s'est édi-
Ré récemment, en raison du caractére
protéiforme des signes cliniques et de
Pacteinte neuronale diffuse sous jacente

Le vécu des patients

Le patient vit dans la hantise perma-
nente de la dégradation. La maladie
touche le cerveau et engendre par consé-
quent la crainte de ne plus étre maftre
de ses pensées, de ses émotions et de ses
sentiments et ainsi d’étre atteint dans
la perception de sa propre identit¢. De
plus, cette maladie dépend assez peu des
actes du sujet contrairement a d’autres
maladies chroniques, d’oti un sentiment
de dépendance bien légitime.

Pour le patient, accepter la maladie est
bien difficile voire impossible et mener
de front le « prendre soin » de sa maladie
et sa vie sociale semble déja représenter
une avancée considérable. Les patients
ont soif de mieux comprendre leur
maladie et ses conséquences de méme
que les symptomes protéiformes qui la
composent. Ils attendent beaucoup de
la bienveillance et de la bienfaisance du
médecin neurologue 4 cet égard. Il veut
&tre considéré comme un malade avec
ses symptdmes et non comme une ma-
ladie, voire une imagerie en résonance
magnétique 2 traiter.

Donner les informations pertinentes
sur le diagnostic, les conséquences po-
tenticlles au quotidien de la maladie,
Pévolution et les traitements est devenu
aujourd’hui I'objectif principal de toute
consultation. Ce devoir est d’autant plus
nécessaire et essentiel que les médias
sont sources d’'informations immédiates
multiples souvent contradictoires, gé-
nératrices de craintes, d’ambiguités, de
comportements irrarionnels et d’insatis-
factions.

Paradoxalement, les plus informés sont
souvent les non candidats aux traite-
ments actuellement proposés. Ces der-
niers sont réservés aux patients débu-
tant la maladie depuis quelques années,
avant que le processus inflammatoire
ne se modifie dans ces composantes et
dans son origine. Cette transformation
survient aprés 10 ou 15 ans de maladie,
période ol le patient est alors en général
le mieux informé, avec de plus le recul
nécessaire, sur la maladie et sa prise en
charge. Mais alors l'inflammation ne ré-
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pond plus aux thérapeutiques proposées
actuellement dans la SEP visant & stop-
per 'agression du systéme immunitaire
sur les constituants du systéme nerveux
central. Cette catégorie de patients est
d’autant plus amére qu’ils connaissent
mieux leur maladie contrairement aux
patients souffrant de formes débutantes
rémittentes. La question est toute dif-
férente pour les patients nouveaux qui,
malgré le peu de recul qulils ont sur
leur maladie, sont généralement préts a
prendre des risques parfois inconsidérés
pour ne pas vivre dans I'angoisse de la
poussée imprévisible ou de la progres-
sion du handicap, véritable épée de Da-
moclés omniprésente au quotidien.

Le neurologue
et les évolutions
thérapeutiques

Il y a 25 ans, le mot sclérose en plaques
était rarement prononcé. Lon parlait
d’affection démyélinisante, de fibrose
multiloculaire, de myélite ou de né-
vraxite. Uépoque était au paternalisme
médical et aux thérapeutiques dispa-
rates (Experience Based Medicine), d'ef-
ficacité incertaine. Uimprévisibilité de
Iévolution et le manque d’informations
ne faisaient que renforcer la crainte du
fauteuil roulant.

Ily a 15 ans, avec I'avénement des im-
munomodulateurs, I'annonce du dia-
gnostic est devenue plus précoce. Ces
médicaments n'ont certes pas boule-
versé la donne thérapeutique, mais ont
permis pour la premiére fois dans I’his-
toire de la SEP de freiner I'évolution du
handicap, de réduire d’un tiers le risque
des poussées et d’allonger 'espérance
de vie. Avec le recul, ils sont aussi non
toxiques et non dangereux 4 long terme,
ce qui, pour une maladie chronique,
est un avantage majeur. Pour autant, la
mauvaise tolérance de ces traitements
injectés par voie sous cutanée ou intra-
musculaire au long terme rend difficile

la poursuite des prescriptions sur des
décennies.

Depuis 5 ans, de nouvelles thérapeu-
tiques injectées en perfusions men-
suelles ou administrées par voie orale
sont apparues. Elles ont une efficacité
nettement supérieure aux immunomo-
dulateurs 4 court et moyen terme. Elles
sont, contrairement aux immunomo-
dulateurs, globalement trés bien tolé-
rées sur le plan clinique. Malheureuse-
ment, elles sont potentiellement dange-
reuses puisqu’elles font courir de graves
risques, certes rares voire exceptionnels,
mais parfois mortels. Pour une maladie
non vitale mais potentiellement source
de gros handicap, ce risque est 4 prendre
en considération.

Le concept de balance cfhicacité/risque
pour des traitements dits de deuxiéme
ligne, comme la MITOXANTRONE,
le NATALIZUMAB ou le FINGOLI-
MOD est donc apparu. Ce risque iatro-
géne est ainsi devenu, avec I'efficacité
incontestable de ces derniers, 'un des
¢éléments fondamentaux pris en compte
dans les décisions thérapeutiques de la
sclérose en plaques. Cela peut mener 3
Ialternative : risque grave de santé voire
décés/poursuite lente incertaine de la ma-
ladie pouvant conduire potentiellement
dans un temps parfois long vers une vie
en « fautenil roulant ». Rappelons néan-
moins que les éléments prédictifs d’une
évolution ficheuse ne sont que statis-
tiques, Cest-a-dire pour une popuiation,
et non pour un individu (charge lésion-
nelle ou atrophie en JRM, nombre de
poussées les deux premicres années,
atteinte diffuse, troubles cognitifs...)
alors que l'imprévisibilité des événe-
ments dans la vie (deuil, séparation...)
peuvent venir les influencer au niveau
individuel, méme si cela ne repose pas
sur les statistiques.
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informer le patient

Mais alors, une deuxiéme question sur-
git, face a cette double imprévisibilité
sur la durée : celle de Pévolution de la
maladie non traitée et celle du risque
iatrogéne voire vital (rare ou exception-
nel) d’un traitement efficace. Comment
faut-il informer le patient ? Faut-il lin-
former totalement et immédiatement ?
Et faut-il réduire la décision A ce double
choix du handicap ou du risque poten-
tiel de la thérapeutique. Comment Sy
prendre si on a & faire  un sujet jeune
5 qui l'on vient de diagnostiquer de-
puis peu une sclérose en plaques source
d’angoisses et d’incertitudes quant i son
avenir ? La proposition d’un traitement
agressif pouvant théoriquement « Stop-
per la maladie » ne risque-t-clle pas, si
elle est présentée sans nuance, de mettre
le patient dans une fausse alternative du
bonheur (arrét de la maladic) et malheur
(handicap) qui ferait oublier le malheur
possible d’un risque jatrogéne, voire
Jun déces ? Ne doit-on pas prendre en
considération la notion de temps néces-
saire pour que le patient puisse intégrer
le diagnostic dans sa réalité avec ses re-
présentations mentales et plus générale-
ment avec la question du sens de Pexis-
tence pour un malade ? En effet, chaque
patient est singulier, avec ses croyances,
sa vision du monde telle qu'il 'imagine
et non tel quiil est. Est-ce légitime de
mettre le patient trop brutalement face
3 cette alternative décisionnelle : fin de
la maladie/iatrogénie, risque vital/han-
dicap lourd et certain quand on connait
Pincertitude qui habite entre deux des
alternatives ? Cette approche linéaire :
vie de qualité ou risque de la mortflvie
de quantité ou risque du handicap lourd
peut probablement se traduire trop vite
par le choix de la premiére issue, tant so-
cialement la perte d’autonomie conduit
trop rapidement le plus souvent 3 la né-
gation du sujet de par la non maitrise de
son corps.

Dans le méme temps, le thérapeute sait
que perdre quelques années au début

eut avoir des conséquences irréver-
sibles sur évolution de la maladie, les
traitements érant d’autant plus efficaces
3 long terme qu'ils sont prescrits préco-
cement.

La décision

La décision ultime nappartient qu'au
patient, méme si elle s forge dans une
alliance thérapeutique avec son méde-
cin.

En effet, le patient est seul face 4 sa ma-
ladie. Il est incertain quant a son ave-
nir, que ce soit en terme d'imagination
ou de ses propres capacités 3 faire face
et vivre le mieux possible individuelle-
ment ou collectivement. Il peut avoir
une appréciation erronée, car trop ha-
tive, de son devenir et de ses capacités.
Son choix peut le conduire a prendre
des risques considérés comme majeurs
par les autres afin de garder une image,
parfois illusoire, forgée par lui-méme en
lien avec les normes et modes civilisa-
tionnelles de I'époque.

La perception par le médecin de la ma-
ladie et de ses traitements est bien diffé-
rente de celle du patient. Il est incertain
quant 4 'évolution de la maladie, quant
au risque iatrogéne et surtout quant a
ce qu'il doit ou non proposer €t pres-
crire au patient. La révolution du savoir
et le poids de I'Evidence Based Medi-
cine font de lui un scientifique devant
prendre soin du patient, un « technicien
écoutant » selon Burnfield, centré sur le
patient, son histoire et sa temporalité.
1l doit également redonner place a une
relation individualisée non normative et
non globalisée.

Certes il doit faire participer les patients
au choix de leur traitement dans le cadre
d’une alliance thérapeutique. Mais tout
dépend beaucoup de la personnalité de
ces derniers. Certains remettent la to-
calicé de la décision 4 celui qui, selon
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leurs croyances, « sait ». D’autres, au
contraire, veulent étre seuls a décider,
quels que soient les avis des médecins ou
des proches. Pour d’autres enfin, il s'agit
plut6t d’une fuite en avant conduisant
au choix, conscient ou inconscient mais
audacieux, du risque iatrogéne le plus
élevé possible, choix dicté par la réalité
de la non acceptation de la maladie.

Pour autant, le neurologue ne peut na-
turellement assumer 3 lui seul Pentiére
charge de la décision. Il peut en tout

Myferen

état de cause souffrir d’un excés de res-
ponsabilité car il ne peut & lui seul, par
son savoir et ses croyances, étre le por-
teur du sens de I'existence.

Ainsi donc, si la question du savoir
« que faire » ne peut au fond appartenir
qu'au patient, avec ses interrogations,
ses croyances, ses réactions et ses anté-
cédents, la décision sur le « comment »
reste néanmoins intimement liée 3 cette
alchimie singulitre qu'est le binéme

malade-neurologue.




