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vous que j’ai découvert la médecine générale et cela reste un excellent souvenir. Merci.

Mereci a tous les Confreres et Consceurs qui ont pris le temps de répondre a mon questionnaire.
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A mes parents : Un grand merci a vous deux. Vous nous avez supporté mon frére et moi
durant toutes ces années (et ce n’est pas fini). Vous nous avez toujours soutenus, vous avez
toujours cru en nous et vous nous avez apporté beaucoup de bonheur. Je n’en serai pas la sans
vous. Vous étes les meilleurs parents du monde. Vos capacités de pliage et de mise sous plis
sont également sans pareil. Maman d’amour: merci d’avoir su me rassurer dans mes moment
de doutes, de m’avoir soutenue malgré mon caractére (auquel tu n’es pas étrangere), bref,
merci d’avoir fait de moi celle que je suis. Je t’aime. Mon Papounet : Sans toi cela n’aurait
pas été possible. Tu m’as appris qu’avec la volonté tout était possible, tu as toujours su me
redonner confiance. Je t’aime.

A mon frére : tu es mon nain préféré, tu m’a toujours soutenue au point d’étre a ce jour mon
plus fidéle patient. Grace a toi j’ai pu, trés tot, exercer mon art dans des domaines tres variés,
mais ne te sens pas obligé de poursuivre dans cette voie ! Je t’aime.

A Mamie Francoise : tu as toujours été a mes cotés, tu m’as beaucoup encouragée. Merci pour
tout. Je t’aime. Tu me manques.

A Johann: mon amour, merci pour ces années partagées, tu m’as toujours soutenue,
encouragée, dans les moments de doutes tu as toujours cru en moi, plus que moi. Ce travail
n’aurait pas été possible sans toi. Ta présence a mes cOtés a contribué a ma réussite. Merci de
m’avoir permis d’affronter tant de choses qui me paraissaient insurmontables. Je t’aime.

A ma tante Sophie : Merci de m’avoir conseillé dans ce travail de thése, de m’avoir donné le
golit de ce métier.

A mon oncle Michel : ¢’est toi qui le premier m’a fait découvrir 1’hdpital et ton métier, merci.

A ma belle-famille : Merci de m’avoir accuelillie dans votre famille et merci de votre soutien
sans failles. Un grand merci a Abel pour ses heures de dur labeur.
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A mon frére de cceur : Mehand, on a traversé beaucoup de choses toi et moi durant ces
longues années d’études, tu as été d’un grand soutien, merci pour tout. Méme si j’ai bien
conscience que « ¢’est dur la bipédie », dépéches toi de finir a ton tour.

A Papy Jean : une amitié a 1I’épreuve du temps, forte et sincére. Merci d’€tre toujours la pour
moi. Je t’adore.

A mon actrice préférée et meilleure amie : Elsa, on partage toujours tout méme a des
centaines de kilométres, ta présence me manque, je t’adore.

A Jean Marc : un grand merci pour tout.

A mes amis : Elsa, Julie, Aline, Cyril, Franck, Gaétan, Gioia et les autres merci de m’avoir
encouragée dans cette dernic¢re ligne droite et tout au long de mes études, désolée de mon
manque de disponibilité parfois, merci d’étre 1a !

Enfin, merci a tous ceux que j’ai croisé tout au long de ces années : médecins, infirmiéres,
aides soignante, ASH et patients évidement, qui ont contribué a rendre agréables ces
nombreuses heures passées a 1’hdpital ou au cabinet.

13



Serment

« Au moment d'étre admise a exercer la médecine, je promets et je jure d'étre fidéle aux

lois de 1'honneur et de la probité. Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de
promouvoir la santé dans tous ses €léments, physiques et mentaux, individuels et sociaux. Je
respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination
selon leur état ou leurs convictions. J’interviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies,
vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne
ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de I'humanité. J'informerai les patients
des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences. Je ne tromperai jamais
leur confiance et n'exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances pour forcer les
consciences. Je donnerai mes soins a l'indigent et & quiconque me les demandera. Je ne me

laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admise dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me sont confiés. Regue a
l'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a
corrompre les meeurs. Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas
abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai l'indépendance nécessaire a l'accomplissement de ma mission. Je
n'entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perfectionnerai

pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.
J'apporterai mon aide a mes confreres ainsi qu'a leurs familles dans 1'adversité.

Que les hommes et mes confréres m'accordent leur estime si je suis fidele a mes promesses ;

que je sois déshonorée et méprisée si j'y manque ».
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1. Introduction

La prise en charge d’un patient atteint de sclérose en plaques en médecine générale est
complexe a de nombreux titres : pathologie neurologique rare, symptomes variés, fluctuants
chez un méme patient et différents d’un patient a I’autre. Les traitements sont complexes
¢galement. La sclérose en plaques (SEP) a une prévalence de 180/100000 habitants en
Lorraine avec une incidence en augmentation chez les femmes(1). Lors de mon stage chez le
praticien j’ai pu constater que les patients atteints de SEP font réguliérement appel a leur
médecin traitant pour la prise en charge de cette pathologie. La SEP est relativement rare, et
le médecin généraliste n’est pas toujours a I’aise avec sa prise en charge, il peut rencontrer des
difficultés a joindre les neurologues des patients et ne fait pas toujours appel au réseau
LORSEP. Des ¢études ont été réalisées sur le point de vue du patient (2 ; 3 ; 4) mais lors de
mes recherches j’ai découvert une bibliographie trés pauvre concernant le point de vue du
médecin généraliste(5) sur la prise en charge de cette pathologie. Ce sujet est le fruit d’une
réflexion commune avec des médecins généralistes et des neurologues spécialisés dans la
prise en charge de la SEP qui souhaitent mettre leur connaissances en commun pour optimiser
la prise en charge des patients atteints de SEP en Lorraine. Ce travail de these a été réalisé en
deux parties: une partie consacrée a 1’identification des problémes rencontrés par les médecins
généralistes dans la prise en charge de cette pathologie, 1’autre partie reprendra ce travail pour
permettre la création d’une plaquette proposant des réponses ciblées correspondants aux
problématiques identifiées, ainsi que 1’élaboration d’un programme de formation médicale
continue.

Rappels sur la sclérose en plaques

Définition

La SEP est une pathologie inflammatoire auto-immune. C’est une
affection du systéme nerveux central caractérisée par un processus de
démy¢élinisation localisé dans la substance blanche aboutissant a la constitution
de « cicatrices »: les plaques de sclérose. C’est une maladie chronique, diffuse,
du systéme nerveux central. Bien que relativement peu courante en médecine
générale 1l s’agit de la premicre cause de handicap neurologique du sujet jeune.
Elle débute le plus souvent chez I’adulte jeune entre 25 et 40 ans et, a une
prédominance féminine. La SEP débute le plus souvent par une « poussée »
mais il existe des formes, plus rares, progressives d’emblée.
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Histoire

Dans son atlas J.Cruveilhier décrit pour la premiere fois la SEP entre
1835 et 1842(6). En 1838 R.Carswell représente pour la premicre fois, les
lésions anatomiques de la moelle (7).

Le terme de sclérose en plaques est utilis¢é pour la premiére fois par
A.Vulpian en 1866(8). La SEP est définie par J-M.Charcot en 1868 a
I’occasion d’une lecon donnée a la Pitié-Salpétriere(9). En 1885 J.Babinski
publie « étude anatomique et clinique sur la SEP ». La mise en évidence dans
le LCR d’anticorps caractéristiques de la maladie a lieu en 1913. En 1944
D.Denny Brown démontre que la démyélinisation est responsable de troubles
de la conduction et donc des symptomes observés. La découverte des
interférons interviendra en 1957. Et I’avancée la plus considérable sera, enfin,
I’utilisation de 1’imagerie cérébrale : tomodensitométrie puis imagerie par
résonnance magnétique. A ce jour, si tous les scientifiques s’accordent a dire
que la SEP est une pathologie auto-immune, ses causes sont encore mal
connues.

La poussée

La poussée est définie par 1’apparition de signes neurologiques ou
I’aggravation de signes préexistants pendant plus de 24 heures, en dehors d’un
¢pisode d’hyperthermie, et plus d’un mois apres la derniére poussée. Cela
signifie que des signes neurologiques apparaissant dans un contexte de fiévre,
d’effort physique, d’exposition a la chaleur ne correspondent sans doute pas a
une poussée, mais plutdt a une pseudo-poussée(10).

Les signes cliniques faisant évoquer une SEP sont les suivants (par ordre de
fréquence décroissante) : signes sensitifs, signes moteurs, signes visuels
(NORB=névrite optique rétro-bulbaire), troubles de 1’équilibre, vertiges,
troubles vésico-sphinctériens et sexuels, asthénie et troubles cognitifs(11).

Il existe des signes transitoires, de moins de 24 heures mais répétitifs faisant
évoquer une SEP :

- 1l s’agit du phénomeéne d’Uhthoff : manifestation paroxystique propre a
la SEP. Il s’agit de D’apparition ou la réapparition d’un signe
neurologique, plutdt visuel (baisse d’acuité visuelle, vision floue, vision
double) ou moteur (fatigabilité¢, lourdeur, impotence) lors d’une
augmentation de la température corporelle ou d’une fatigue
inhabituelle.
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- Du signe de Lhermitte (sensation de décharge électrique parcourant le
dos et les jambes lors de la flexion de la colonne cervicale,
fréquemment observée dans la sclérose en plaques et parfois au cours
de certaines compressions médullaires et my¢lopathies cervicales)

- Névralgies faciales a répétition.

La principale échelle d’évaluation somatique utilisée dans la SEP est
I’EDSS (Expanded Disability Status Scale)(12).

Diagnostic

Le diagnostic de SEP peut étre posé si les critéres de Mc Donald(12)
sont réunis, il s’agit de critéres de dissémination spatiale et temporelle des
Iésions qui peuvent étre obtenus par la clinique et I’imagerie (IRM cérébrale et
médullaire).
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Critéres de McDonald 2010

Présentations
cliniques

>2  poussées
signes cliniques
objectifs de 2 Iésions
au moins

avec

>2 poussées avec
signes cliniques
objectifs d’une lésion
ET un antécédent
caractéristique de
sclérose en plaques
(sémiologie,

évolution)

>2  poussées avec

signes cliniques
objectifs d’une lésion

1 poussée avec des
signes cliniques
objectifs de 2 lésions
au moins

1 poussée avec des
signes cliniques
objectifs d’une Iésion
(syndrome  clinique
isolé ou  premier
événement
démyélinisant)

Aggravation
progressive de
symptomes
neurologiques
évocateurs de
sclérose en plaques
(primaire
progressive)

Données supplémentaires afin de poser le diagnostic de sclérose en plaques

Aucune

Aucune

La dissémination dans 1’espace pourra étre retenue si :

>
>

I’IRM montre 1 1ésion au moins dans 2 des 4 régions caractéristiques de sclérose en
plaques (périventriculaire, juxtacorticale, sous-tentorieclle*, médullaire*)

ou si le patient présente une poussée dans un autre territoire

La dissémination dans le temps pourra étre retenue si :

>

I’IRM montre la présence simultanée de lésions asymptomatiques dont certaines sont
rehaussées par le gadolinium et d’autres non OU la présence d’une nouvelle 1ésion T2
et/ou d’une nouvelle 1ésion prenant le gadolinium (quel que soit le délai entre les deux
clichés)

ou si le patient présente une nouvelle poussée

La dissémination dans 1’espace pourra étre retenue si :

>

>

I’IRM montre 1 1ésion au moins dans 2 des 4 régions caractéristiques de sclérose en
plaques (périventriculaire, juxtacorticale, sous-tentorielle*, médullaire*)
ou si le patient présente une poussée dans un autre territoire

La dissémination dans le temps pourra étre retenue si :

>

>

>

I’IRM montre la présence simultanée de Iésions asymptomatiques dont certaines sont
rehaussées

par le gadolinium et d’autres non OU la présence d’une nouvelle Iésion T2 et/ou d’une
nouvelle Iésion prenant le gadolinium (quel que soit le délai entre les deux clichés)

ou si le patient présente une nouvelle poussée

Présence d’une aggravation de la maladie sur un an (de maniére rétrospective ou dans le cadre

d’un suivi) ET 2 des 3 critéres suivants :

>

mise en ¢vidence d’une dissémination spatiale au niveau encéphalique (=1 lésion T2
dans au moins 1 région caractéristique de la sclérose en plaques [périventriculaire, juxta-
corticale, sous-tentorielle])

mise en évidence d’une dissémination spatiale au niveau médullaire (>2 lésions T2
médullaires)

mise en évidence d’une synthése intrathécale d’immunoglobulines (présence d’une
augmentation de I’index IgG et/ou de bandes oligoclonales)

* Si le patient présente une symptomatologie médullaire ou du tronc cérébral, la/les lésion(s) symptomatique(s) ne sont pas
prises en compte dans ce calcul.
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La ponction lombaire permet d’¢éliminer les diagnostics différentiels, on
retrouve fréquemment la présence de bandes oligoclonales dans le liquide
céphalorachidien mais cela n’est pas pathognomonique de la SEP. De plus, une
ponction lombaire normale n’élimine pas le diagnostic.

Les différents types de sclérose en plaques

Forme CIS (Clinically Isolated Syndrome): il s’agit de la premiére
manifestation de symptdmes qui pourraient mener a une SEP (13).

La SEP récurrente-rémittente (RR) : forme la plus fréquente, caractérisée par
des poussées avec une symptomatologie qui persiste quelques jours puis régresse ou
disparait complétement.

La SEP secondairement progressive (SP): aprés une période plus ou moins
longue d’évolution par poussées, les patients présentent une aggravation progressive et
continue de leur symptomatologie.

La SEP progressive primaire (PP): qui se caractérise par une aggravation
réguliére de la symptomatologie sans épisodes de poussée.

Les traitements de la sclérose en plaques

Les immunomodulateurs : 1l s’agit d’un traitement de fond dont le but est de
diminuer la fréquence des poussées et de ralentir la progression de la maladie. Les
interférons P permettent de réduire la fréquence des poussées d'environ 30 % et de
ralentir la progression du handicap a 2 ou 4 ans par rapport a des malades sans
traitement. Leur tolérance est globalement bonne, sauf les premicres semaines ou il
existe un syndrome pseudo-grippal pour la moitié des malades aprés les injections''.
L'acétate de glatiramére est ¢également injectable. Il a aussi une action
immunomodulatrice et réduit la fréquence des poussées de facon comparable aux
interférons .

En cas d’échec du traitement immunomodulateur, un traitement plus agressif
peut étre propos¢€. Actuellement trois traitements sont disponibles pour les formes
rémittentes. Le Natalizumab (Tysabri®), le Fingolimod (Gilenya®) et de maniere plus
exceptionnelle, la Mitoxantrone (Elsep®)

Le Gilenya® est le premier médicament per os. Il piege les lymphocytes dans
les ganglions. Une surveillance du rythme cardiaque est nécessaire les 12 premieres
heures. Une surveillance sanguine réguliere (lymphocytes et bilan hépatique a 1 mois,
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3 mois, puis tous les 3 mois) et de la vue a 4 mois sont aussi nécessaires (possibilité de
diminution de I’acuité visuelle par cedéme maculaire).

Le Tysabri® agit sur les lymphocytes qui circulent dans les vaisseaux
sanguins. Il les empéche de traverser la paroi des vaisseaux pour gagner le cerveau ou
ils sont responsables d’une cascade d’éveénements conduisant a I’inflammation et a la
démy¢linisation. Il s’administre toutes les 4 semaines en perfusion d’une heure suivie
d’une surveillance d’une heure aussi. Avant de débuter ce traitement, il est nécessaire
de controler la sérologie du virus JC. En effet, la positivité de la sérologie, signifiant
que le patient a déja contract¢ le virus (souvent une simple rhinopharyngite et
concernant environ 55% des adultes en Europe), expose a un risque croissant de
LEMP (Leuco Encéphalopathie Multifocale Progressive) aprés 2 ans de traitement.
Cette LEMP ressemble a une poussée de SEP sévére et peut laisser des séquelles. Une
surveillance rapprochée est proposée aux personnes sous Tysabri® avec la réalisation
d’une IRM cérébrale tous les 6 mois. En effet, avant de se manifester cliniquement, la
LEMP est visible I’'IRM.

L’Elsep® est un immunosuppresseur utilisé en cancérologie mais a dose plus
importante. Il est généralement prescrit en cas d’échec ou d’intolérance au Tysabri® et
au Gilenya® ou de SEP particuliérement agressive. Il s’administre en 6 perfusions
maximum espacées de 5 semaines. Au-dela, il existe un risque d’atteinte cardiaque :
une échographie cardiaque est donc réalisée avant de débuter les traitements puis tous
les ans durant 5 ans. Un suivi sanguin est également nécessaire durant le traitement et
sur 5 ans pour surveiller les leucocytes.

Pour les formes progressives deux traitements sont possibles : L’Endoxan®
(cyclophosphamide) est un immunosuppresseur. C’est un traitement exclusivement
hospitalier par perfusion sur 3 ans : 1 perfusion mensuelle la premiére année, une
perfusion tous les deux mois la seconde et une perfusion par trimestre la derniere
année. Il nécessite une surveillance sanguine rapprochée et entraine de fréquents effets
secondaires en particulier digestifs. Il permet de stabiliser la maladie le temps du
traitement.

Le Cellcept® (mycophénolate mofétil) est aussi un traitement
immunosuppresseur prescrit dans la prévention du rejet de greffe. Il nécessite aussi
une surveillance sanguine et est souvent responsable de troubles digestifs. Son
efficacité est limitée (10).

La méthylprednisolone : Traitement de choix de la poussée. Les corticoides a
fortes doses permettent d'accélérer la récupération de la poussée. Ils sont prescrits en
perfusion a la dose de 1 g par jour pendant 3 jours. Ils n'ont pas d'effet sur la
prévention a terme de nouvelles poussées. Leur intérét est discuté dans le traitement
des poussées purement sensitives.
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La sclérose en plaques en Lorraine

La prévalence de la SEP en Lorraine est de 180 pour 100000 habitants selon les
chiffres du ReLSEP. (13)

Le CHU de Nancy a mis en place un registre baptis¢ ReLSEP labellis¢
INSERM (Institut national de la santé et de la recherche médicale) et InVS (Institut de
Veille Sanitaire) depuis 2009 dont I’objectif général est d’étudier les modalités et
déterminants de la prise en charge de la SEP. L’objectif est de tendre vers une
représentativité maximale d’une population de patients atteints de sclérose en plaques
définie par un critére géographique(15).

Responsables scientifiques du ReLSEP: Professeur Francis Guillemin ;
Professeur Marc Debouverie. Chef de projet: Docteur Clotilde Latarche.

Critéres d'inclusion dans le ReLSEP : patients atteints de sclérose en plaques
dans la région Lorraine.

Ces chiffres ont été extraits le 01/04/2014 pour une présentation réalisée par le
LORSEP.

Population identifiée par le ReLSEP : 4857 patients en Lorraine atteints de SEP
au 1/04/2014, dont 1727 en Meurthe et Moselle, 374 en Meuse, 2062 en Moselle et
694 dans les Vosges.

VOSGES
694

Données du ReLSEP (01/04/2014)
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18,00%
16,00%
14,00%,

12,00% -
10,00% -

8,00%
6,00%

4.00% -

T0,80%

2,00%
0,005

Age d'incidence des patients

1580% 15509  15,80%

12,60% 12,20%
10,50%

i ' i i 6.60%
5,50% st |

2,70%

2,00%

0;15 ans 1520 ans 20;25sns  25;30ans  30;35ans 3540ans  40;45ans 4550ans 50;55ans 5560ans 60ansou+

En Lorraine le sex ratio femme/homme est de 2,57.

Sexe des patients en Lorraine

| \ Femme Femme
Homme 2%

28% ' Homme

Données du ReLSEP (01/04/2014)

Répartition des formes de SEP en Lorraine

2527
1577
552 '
cis

SP

CIS : Clinically Isolated Données du ReLSEP (01/04/2014)

Syndrome

PP : Progressive Primaire
RR : Récurrente-Rémittente
SP : Secondairement
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Répartition des différentes formes de SEP selon les départements en Lorraine :

Meurthe & Moselle - 1/04/2014

uCis
uPP
ERR
mseP

Meuse - 1/04/2014

uCls
m PP
»RR
usp

Vosges - 1/04/2014

uCiS
PP
" RR
msP

Moselle - 1/04/2014

uCis
npP
= RR
nsp

Données du ReLSEP (01/04/2014)

Répartition des différents traitements selon le type de SEP :

Traitements forme SP en Lorraine

® Immunomodulateurs
B Immunosuppresseurs
» Methylprednisolone
W Pas de traitement

Traitements forme PP en Lorraine

W Immunomodulateurs
B Immunosuppresseurs
# Methylprednisolone

W Pas de traitement

Traitements forme CIS en Lorraine

2 Immuncmodulateurs
B immunosuppresseurs
¥ Pas de traitement

Traiements forme RR en Lorraine

® Immunomodulateurs
N Immunosuppresseurs

¥ Pas de traitement

Données du ReLSEP (01/04/2014)

Parmi ces patients, 3343 bénéficient des services du réseau LORSEP.
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Le LORSEP

Créé en 2002, le LORSEP est un réseau de santé ville-hdpital qui a pour
vocation d’améliorer la prise en charge globale du patient. Le LORSEP couvre la
Meurthe et Moselle, la Moselle, la Meuse, les Vosges et la Haute-Marne.

Ses objectifs sont les suivants(10):

- améliorer I’acces a I’information pour tous les patients atteints de SEP et de
leur entourage

- coordonner et assurer la continuité des soins a proximité du lieu de vie des
patients

- uniformiser la prise en charge sociale au niveau régional

- former et sensibiliser I’ensemble des professionnels concernés par la SEP

- harmoniser des pratiques de soins par 1’¢laboration de référentiels communs

- faciliter la rechercher épidémiologique et socio-économique

- évaluer les pratiques professionnelles

Le réseau permet au patient et a sa famille de bénéficier d’un accompagnement
psychologique, de la réalisation d’un bilan neuropsychologique, d’aide a la prise en
charge médico-sociale. Il permet aux professionnels (médecins généralistes, médecins
rééducateurs, neurologues, infirmieres, kinésithérapeutes, psychologues...) d’obtenir
des conseils sur la prise en charge médicale des patients atteints de SEP, il permet
¢également d’obtenir sur simple demande des ordonnances pré-remplies notamment
pour la réalisation de perfusions de méthylprednisolone a domicile.

Professionnels de santé inscrits au réseau LORSEP au 01/06/2014 :

\ PROFESSIONNELS DE SANTE Libéraux et Hospitaliers
Médecins généralistes 124
MEDECINS SPECIALISTES
Neurologues 66
Radiologues 15
Rééducateurs 28
Autres Spécialités 16
Pharmaciens 35
PROFESSIONNELS PARA-MEDICAUX
Infirmiéres 525
Kinésithérapeutes 132
Psychologues 55
Neuropsychologues 4
Autres 75
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Comparativement aux autres professionnels de santé¢ on constate qu’a 1’heure
actuelle peu de médecins généralistes sont inscrits au réseau LORSEP.

Objectif

L’objectif de cette ¢tude est d’optimiser la prise en charge de la sclérose en
plaques au cabinet du généraliste. Pour cela, les généralistes Lorrains ont été
interrogés sur les problématiques qu’ils peuvent rencontrer dans sa prise en charge.
Une fois les problémes identifiés, dans un second temps, une plaquette ainsi qu’un
programme de formation médicale continue proposant des réponses ciblées ont été
réalisés suite a la présentation de ces résultats a des médecins généralistes et a des
neurologues spécialisés dans la prise en charge de la SEP.

2. Matériel et méthode

Type d’étude

Etude descriptive, quantitative, par auto-questionnaire, réalisée de juillet 2014
a octobre 2014. Adressée a I’ensemble des médecins généralistes Lorrains. Pour étre
représentative des médecins généralistes Lorrains, en acceptant une marge d’erreur de
5% et, en estimant le taux de répondants a 20%, il fallait au moins 320 répondants.

Population

Ont été sollicités les 1914 MG exergant en libéral en Lorraine.

La liste de ces médecins généralistes a été établie a partir d’une recherche sur
le site http://pages jaunes.fr en utilisant comme mots-clés de recherche « médecin
généraliste », ’opération a été réalisée pour la Meurthe et Moselle, la Moselle, la
Meuse, les Vosges. J’ai sollicité les conseils départementaux de 1’ordre des médecins
pour me fournir leurs listes de médecins généralistes inscrits afin de pouvoir croiser
les données, cela n’a pas été possible. En revanche, ils ont accepté de me donner une
approximation du nombre de médecins généralistes inscrits a 1’ordre dans chacun de
leurs départements et ces nombres étaient sensiblement similaires aux résultats des
pages jaunes.

La liste initiale retrouvait 2175 médecins généralistes. Ont été€ supprimés de cette liste
I’ensemble des doublons. Certains médecins généralistes avaient plusieurs lieux
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d’exercice recensés, le questionnaire leur a ¢été adressé, aprés vérification
téléphonique, au lieu d’exercice principal.

1914 médecins généralistes Lorrains ont €té inclus initialement soit la quasi-totalité
d’entre eux. 13 questionnaires ont été renvoyés a 1’expéditeur car les cabinets
n’existaient plus, ces 13 médecins ont donc été exclus. Ont été exclus également 6
médecins non concernés par I’étude car n’exercant plus la médecine générale.

Au total : 1895 médecins généralistes Lorrains inclus définitivement.

Méthode

Un questionnaire comportant une majorité de questions fermées a été établi
comportant sept thémes principaux se rapportant a la SEP :

- Diagnostic de la SEP

- Evolutivité de la SEP

- Poussées

- Spasticité dans la SEP

- Troubles vésico-sphinctériens et SEP

- Effets secondaires des traitements de la SEP
-  LORSEP

Déroulement de ’enquéte

Ce questionnaire a €té adressé par courrier postal en juillet 2014 a ’ensemble
des médecins généralistes Lorrains recensés. L’enveloppe qui leur a été adressée
comportait le questionnaire en 3 pages et une enveloppe réponse pré-remplie.

Deux possibilités de réponse étaient offertes: réponse par renvoi du
questionnaire papier rempli au LORSEP ou réponse via un site internet.

Ces réponses €taient anonymes.

Concernant la réponse par internet : chaque médecin bénéficiait d’un numéro
de compte et d’un mot de passe, a usage unique, permettant ainsi d’éviter la double
réponse car une fois le questionnaire validé il n’était pas possible de se reconnecter.

Concernant la réponse papier : les données étaient ré-informatisées en utilisant
ce méme site internet a nouveau pour éviter les doublons.
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Recueil des données

Le recueil informatique des données a été réalisé via le site sep.sytes.net (nom
de domaine créé¢ spécifiquement pour ce questionnaire). Les données ont été
enregistrées de maniére anonyme (les codes permettant uniquement de déterminer le
département d’exercice du répondant), sur une base de données No SQL (Not only
Structured Language) hébergée sur un serveur de virtualisation privé hébergé, lui -
méme, chez Online.net.

Les langages de programmation utilisés pour la création de ce questionnaire
sont : le JQuery pour I’interface et le PHP 5.4 pour les fonctions de traitement a I’aide
du framework Silex.

Analyse des données

I1 s’agit d’une étude descriptive, les résultats sont exprimés en pourcentage, il
n’y a pas eu d’utilisation de test statistique car [’objet de ce questionnaire est
d’identifier les problématiques posé€es aux généralistes et non pas d’évaluer leurs
connaissances. C’est pourquoi aucunes données sur 1’age, ou le mode d’exercice n’ont
été recueillies.

3. Résultats

329 répondants soit 17,4% de médecins répondeurs et une marge d’erreur de 4,91%.

Diagnostic

56,2% des médecins généralistes ne se sentent pas a 1’aise avec le diagnostic de SEP
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Temps moyen entre les premiers symptomes
évocateurs de SEP et le diagnostic

7,6% 2,1%

mlazZans

mDe 6moisalan
= Moins de 6 mois
i NSP

® Plus de 2 ans

Prise en charge en cas de suspicion de SEP

3,6%
u Examens complementaires puis RDV avec un
neurologue

u Patient adressé a un neurologue en urgence

¥ Patient adressé a un neurclogue sans urgence

U Patient adressé aux urgences

Parmi les médecins qui proposent la réalisation d’examens complémentaires
avant d’adresser le patient a un neurologue :

- 28,1% proposent la réalisation d’une IRM sans préciser la nature de celle-ci.

- 31,8% proposent la réalisation d’une IRM cérébrale.

- 32,3% proposent la réalisation d’une IRM cérébrale et médullaire.

- 7.8% ne réalisent pas d’IRM, ils proposent un bilan biologique et/ou une
consultation ophtalmologique ou la réalisation d’un scanner (dans ce cas il est
précisé que cela est li¢ a des difficultés d’acces a I’IRM).

En plus des examens d’imagerie, 14% des répondants proposent de réaliser une
biologie, 5,7% proposent une consultation d’ophtalmologie, 5.7% proposent la
réalisation d’un EMG (électromyogramme), 3.7% la réalisation d’une ponction
lombaire et 0.5% la réalisation de potentiels évoqués visuels et auditifs.
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Les symptomes neurologiques qui font évoquer en premier lieu une SEP aux
médecins généralistes sont :

Dysesthésies

NORB + amaurose

Troubles sensitivo-moteur

l

Paralysie | parésie 9,78%

]

Notion de patient jeune 70%

|

Déficit neurologique sans précision 6,52%

Troubles vésico-sphnictériens H» 6,16%

Vertiges ﬁ— 6,16%

Diplopie ﬁ‘» 5.80%
Notion d'atyhpie de la symptomatologie ﬁ 543%
Troubles visuels sans précision ‘ﬁ- 5.07%
Asthénie |ﬁlr A%
Troubles de I'équilibre lﬁ‘——- 3,99%

Notion de brutalité de survenue

!

~
2
-
o

Déficit sensitivo-moteur

Syndréme cerebelleux

&
3
&

Syndréme pyramidal ﬁ" 145%
< 2 )
0,00% T —— 2 }
SO0% 1000 i 00;\—'%\"‘/&“ P
/ 20,00% ¢

25,00% 10,00%

(312 répondants)
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95,1% des répondants estiment que la SEP est plus fréquente chez la femme.

Tranche d'dge ou la SEP se déclare selon les médecins

généralistes
90,0%
80,5%
80,0%
70,0
60,00,
50,0%
40,0%
30,0%
20,0% 14,9%
10,0% 0.0% . 4,6% 0.0%
0,0% % = ¥
0-15ans 15-25ans 25-40 ans 40 -60 ans 60 ans et plus
Evolutivité de la SEP
69,9% des répondants connaissent les différents modes d’évolution de la SEP.
Quand on les interroge sur la définition de la progression dans la SEP les
réponses sont les suivantes :
# Une réduction du perimetre de marche sur plusd'unan
2,1% 3,0%
# Une invalidite empechant une activite professionnelle
& Une grabatisation
16,5%

& Une aggravatoin constante des symptomaes sur quelques jours
B Une aggravation des signes neurclogiques sur plus d'unan

uNSP

Poussée de SEP
» 90% des médecins interrogés ne connaissent pas I’EDSS (Expanded
Disability Status Scale).
» Dans 69,9% des cas les patients atteints de SEP consultent leur médecin
traitant en cas de suspicion de poussée ou d’effets secondaires des
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traitements et dans 85,4% des cas pour des problemes médicaux
sociaux.

» 67,2% des répondants constatent que leurs patients les consultent en
premier recours devant une suspicion de poussée.

Eléments recherchés si suspicion de poussée
{256 répondants)

Notion d'aggravation de fa symptomatologie

|

—— 36,3%
Troubles neurologiques (description des signes cliniques) \
— 34,0%
Apparition de nouveaux symptémes \
~—26,2%
Notion d'infection ‘ 13.3%
Duree des symptomes ‘ 10,9%

Asthenie o 5,9%

Observance du tratement -~ — 2,3%

Troubles cognitifs -__ 2.3%

Changement dans la vie guotidienne, strass -— 3%

Douleurs I 0.8%

Utifisation EDSs 1 0.4%

> 88,2% des répondants estiment ne pas

savoir distinguer une pseudo-poussée d’une
poussée vraie.

Diagnostic de poussée si évolution des symptomes

depuis
3,3% 3,6% g 390

-

S B Moins de 24 heures
1,8% ® Moins de 6 heures
u NSP

W Plusde 24 heures

¥ Plus d'un mois

¥ Plusd'une semaine



Attitude des généralistes Lorrains face a une nouvelle poussée :

W Adresser le patient en service de neurologie pour
perfusion de méthylprednisolone

W Mettre en place un traitement dés la consultation
par corticoides per os

I Prescrire au patient des perfusions de
meéthylprednisolone & domicile

" S'adresser au LORSEP pour connaitre la conduite a
tenir

W NSP

Les ordonnances de Methylprednisolone disponibles sur le site internet du
LORSEP sont utilisées par 2,1% des médecins répondants.
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Spasticité

Attitude devant un patient présentant une spasticité importante :

W Pas de traitement

W Mise en route d'un traitement par Bacloféne

ou benzodiazépines myorelaxantes
m Kinésithérapie seule

1 Avis du neurologue avant tout prise
charge

M Patient adressé 3 un service de médecine

physique et réadaptation
W NSP

en

Surveillance des patients atteints de SEP

Surveillance en dehors des poussées

Troubles Neurologiques
Troubles sphinctériens

Spasticité

Autonomie

Syndréme dépressif

Effets secondalres traitements
Asthénie

Troubles cognitifs

Syndrome infectioux

Méme surveillance que patient non SEP
Retentissement Socio-professionnel
Douleurs

Périmetre de marche

Troubles déglutition

Troubles trophiques

Troubles sexuels

Troubles sommeil

Vaccination

(222 répondants)

\
\

_—
13 %
12,6 %
— 11,2 %
— 11,2 %
— 7,1
‘. 6,3 %
6,3
_— 5,3

S 5,4 %

_— 45 %

-_—7 %

-1

-8

™ 1,3%

o0,a%

0,00

5,00%
1000%  15,00%

31%

15,7 %

2500%  30.00%

40,00%

38,7 %
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Les troubles vésico-sphinctériens

70,8% des médecins interrogent systématiquement leurs patients sur la
présence d’éventuels troubles vésico-sphinctériens et 28% les interrogent
systématiquement sur la présence de troubles sexuels.

Les troubles vésico-sphinctériens et
sexuels touchent-ils une majorité de
patients ?

™ Oui
® Non

W NSP

51,9% des médecins savent distinguer des troubles vésico-sphinctériens
irritatifs de troubles obstructifs.

Chez un patient atteint de SEP présentant des signes fonctionnels urinaires
89,4% des répondants réalisent un ECBU et 17,9% débutent une antibiothérapie.

Effets secondaires des traitements de la SEP

51,4% des médecins généralistes Lorrains connaissent les effets secondaires
des immunomodulateurs.

LORSEP

50,5% des médecins généralistes ne connaissent pas le LORSEP

Parmi les 48,9% qui connaissent le LORSEP, y font-ils appel ?

™ Oui, réguliérement

™ Oui, & quelques occasions

¥ Qui de fagon
exceptionnelle

“ Non

m NSP
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4. Discussion

La principale limite de notre étude concerne le taux relativement faible de réponses au
questionnaire mais nous ne connaissons pas le nombre exact de médecins généralistes suivant
au moins un patient atteint de SEP en Lorraine. Le nombre de répondants est de 329 médecins
généralistes pour une population de 1895 généralistes Lorrains soit un taux de réponse de
17,4%. Avec un intervalle de confiance de 95%, la marge d’erreur est de 4,9%.

L’ensemble des médecins généralistes Lorrains exercant en libéral ayant été inclus, il
n’y a pas de biais d’échantillonnage. En revanche, on ne peut pas exclure un éventuel biais 1i¢
aux non-réponses. On ne peut pas non plus exclure un biais li¢ a 1’auto-questionnaire lui-
méme, les réponses étant purement déclaratives et basées sur la bonne foi des répondants.

Avec une marge d’erreur acceptable a 4,9%, on peut estimer que cette étude est
représentative des médecins généralistes Lorrains exercant en libéral.

Dans cette étude, il nous apparait que plusieurs points importants de la connaissance
de la SEP n’ont pas été assimilés par les médecins généralistes alors que d’autres semblent
parfaitement acquis.

La majorité des médecins généralistes (MG) se déclarent mal a 1’aise avec la prise en
charge de cette pathologie. Pourtant, on constate que le diagnostic est porté relativement
rapidement pour leurs patients chez qui ils suspectent une SEP puisque, dans la majorité des
cas, le diagnostic est établi moins d’un an aprées le constat des premiers symptomes.

Les connaissances théoriques de la maladie, a savoir, la symptomatologie de la SEP, la
tranche d’age a laquelle elle se déclare préférentiellement, la durée d’évolution de la
symptomatologie nécessaire pour pouvoir évoquer une poussée ainsi que le traitement de cette
derniere sont trés majoritairement maitrisées.

En revanche, la prise en charge d’un patient suspect ou atteint de SEP semble plus
problématique. Les MG sont partagés sur la conduite a tenir devant une suspicion de SEP :
adresser le patient a un neurologue avec ou sans urgence, réaliser ou non des examens
complémentaires, les réponses sont divergentes. Si parmi les médecins qui proposent la
réalisation d’examens complémentaires, la grande majorité propose une IRM, dont la nature
n’est pas clairement déterminée. Sauf cas rares et trés graves d’emblée, il peut €tre intéressant
de réaliser un bilan de débrouillage en ville en cas de forte suspicion dans 1’attente d’un avis
spécialisé.

Si le traitement des poussées semble bien maitrisé, d’autres notions telles que la
pseudo-poussée ou la progression ne semblent pas acquises de fagon majoritaire. L’EDSS qui
est le score de référence dans le suivi de la SEP leur est souvent inconnu et pour cause, les
médecins généralistes prennent en charge des pathologies diverses et variées qui comptent
pour chacune d’entre elle des scores différents, il n’est pas possible de tous les connaitre.
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Alors que 67,2% des MG constatent que leurs patients les consultent en premier
recours devant une suspicion de nouvelle poussée, seuls 13,3% d’entre eux recherche une
infection intercurrente et 14,3% débutent un traitement par corticoides per os ce qui est
inutile.

Concernant le suivi des patients atteints de SEP, la prise en charge de la spasticité est
compliquée au cabinet, les MG préferent donc prendre 1’avis du neurologue de leur patient
avant toute prise en charge. Seuls 4% d’entre eux adressent leurs patients a un service de
médecine physique et réadaptation. L’apport des médecins rééducateurs est souvent peu
connu alors que leur aide dans la prise en charge de ces patients pourrait nous étre précieuse.

La surveillance clinique des patients est bien maitrisée. Les MG interrogent de fagon
quasi-systématique leurs patients sur la présence de troubles vésico-sphinctériens et dans 28%
des cas sur la présence de troubles sexuels. Il serait intéressant d’insister sur ce dernier point
dans une formation médicale continue car la problématique des troubles sexuels consitue
souvent un tabou pour les patients, ils I’évoquent rarement spontanément et la multiplicité des
acteurs a I’hdpital n’est pas toujours propice a en parler, le MG est donc le meilleur
interlocuteur pour faire évoquer ces problémes en raison de la relation de confiance qu’il
entretient avec ses patients. La nature des troubles vésico-sphinctériens est mal maitrisée,
51,9% des MG déclarent ne pas savoir différencier des troubles obstructifs de troubles
irritatifs, de plus, dans cette pathologie, les deux sont souvent intriqués, d’ou I'intérét de
savoir vers qui orienter ces patients pour la réalisation d’un bilan urodynamique et la prise en
charge de ces problémes.

Le LORSEP, réseau ville-hopital, reste majoritairement méconnu alors qu’il se trouve
justement au service des patients, des paramédicaux qui les prennent en charge et de leurs
médecins (qu’il s’agisse des généralistes, des médecins rééducateurs ou des neurologues), les
MG y ont toute leur place, il semble donc nécessaire de réaliser une campagne de
communication pour expliquer le role du réseau et donner ses coordonnées.

Si on compare quelques résultats a ceux de 1’étude « Approche des poussées de
sclérose en plaques par les médecins généralistes» (5) réalisée en 2000 dans les départements
du Nord, du Pas de Calais, de la somme et de I’Aisne, on constate que les généralistes
Lorrains savent mieux définir une poussée : 62,9% contre 2,8% dans I’étude précédente mais
celle-ci faisait intervenir la notion d’infection, dans notre étude les répondants devaient
I’évoquer spontanément ce que 13, 3% des médecins ont fait.

Notre ¢tude met en évidence le fait que les patients atteints de SEP ont recours en
premicre intention a leur médecin traitant et non pas a leur neurologue, y compris en cas de
poussée ou de problémes liés directement a leur pathologie. La relation médecin généraliste-
patient atteint de maladie chronique est souvent treés forte et les patients attendent toujours
plus de leur généraliste. Dés lors, il est indispensable que le médecin généraliste soit capable
de les prendre en charge mais aussi et surtout, qu’il puisse avoir acceés aux neurologues et a
toutes les informations qui pourraient lui étre utiles rapidement. Plusieurs médecins ont
signalé, en marge du questionnaire ou dans les questions ouvertes, leurs difficultés a joindre
un neurologue ou a accéder aux examens complémentaires.
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Devant I’ensemble de ces problématiques, il nous a sembl¢ important de faire le point
sur ces sujets dans un programme de formation médicale continue élaboré a partir des
réponses des MG pour essayer de leur apporter des réponses générales, adaptables d’un
patient a I’autre.

Ces données nous ont aidé a réaliser une plaquette qui pourrait étre diffusée a
I'ensemble des MG de la région comprenant quelques définitions simples ainsi que les
coordonnées du réseau LORSEP.

5. Conclusion

Ces résultats démontrent la nécessité de mieux informer les généralistes sur la SEP car
il s’agit d’une pathologie grave, du sujet jeune, dans laquelle des retards diagnostiques et des
erreurs de prise en charge peuvent avoir de lourdes conséquences et 1’incidence de cette
pathologie en Lorraine augmente.

Le fait que les médecins généralistes signalent leurs difficultés a joindre un neurologue
dans une situation d’urgence, a obtenir une hospitalisation pour leurs patients et les résultats
de cette ¢tude démontrent qu’il faut impérativement améliorer la communication médecin
généraliste-neurologue ce qui peut étre fait par I’intermédiaire du LORSEP. Les médecins
généralistes y ont leur place également et ce réseau peut leur apporter une aide précieuse
notamment pour la prise en charge des problémes sociaux de ces patients ce qui peut étre tres
chronophage au cabinet.

C’est pourquoi grace aux réponses que les médecins généralistes, trés sollicités, ont
bien voulu nous apporter, nous avons mis au point une plaquette avec le LORSEP, les
neurologues Lorrains spécialisés dans la prise en charge de la SEP, et des médecins
généralistes, qui propose quelques rappels sur la SEP et des pistes de prise en charge de ces
patients en cas de poussée mais également dans le suivi courant, des propositions simples,
adaptables d’un patient a I’autre. Ce travail avait deux objectifs : optimiser la prise en charge
de la SEP et faciliter le travail du généraliste avec ces patients qui peuvent parfois étre
difficiles a prendre en charge.

Cette étude nous permet également de proposer un programme de FMC, pour pouvoir
évoquer les sujets problématiques en fonction des réponses qui nous ont été apportées. Cela
permettrait également d’aborder par le biais de questions-réponses des problématiques qui
n’auraient pas été évoquées dans ce questionnaire. Ce programme de FMC pourra étre élargi
aux questions posées fréquemment par les patients a leurs MG notamment concernant
I’hérédité, la vaccination, les traitements de fond...
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A. Proposition de programme de formation médicale continue sur la SEP
pour les médecins généralistes :

Y

YV V V

A\

YV V V

Y YV V

YV V V

Y VYV

I. Généralités sur la SEP

Caractéristiques démographiques et épidémiologiques

Point des connaissances actuelles sur les mécanismes physiopathologiques et les
facteurs favorisants

II. Symptomatologie évocatrice de SEP
Formes cliniques

Signes cliniques évocateurs d'une SEP
Signes transitoires pathognomoniques
Conduite a tenir devant une suspicion de SEP

IIL Les traitements de fond

- Les traitements par voie orale: AUBAGIO®, TECFIDERA" et GILENYA®

- Les traitements par voie injectable de premiere ligne: Interférons et
COPAXONE"

- Les traitements par voie injectable a administration hospitaliére: TYSABRI®,
ELSEP® et autres immunosuppresseurs

IV. Les poussées de SEP

- Définition poussée et pseudo-poussée

- Eléments & rechercher a 1’interrogatoire en cas de suspicion de poussée
- Traitement de la poussée (quel traitement, quelle durée, sous quel délai)
- Comment gérer le traitement de la poussée a domicile ?

V. La spasticité

- définition

- La spasticité: quand la respecter, quand la traiter ?

- traitements médicaux et prises en charge disponibles

VI. Troubles vésico-sphinctériens et sexuels

- Quand les rechercher ?

- Définitions troubles vésico-sphinctériens irritatifs et obstructifs
- Présentation des services de médecine physique et réadaptation
- Traitements disponibles

VIIL Questions fréquentes des patients
- Hérédite

- Vaccinations

- Evolution de la maladie

VIIIL. Présentation du réseau LORSEP
- Apports du réseau
- Coordonnées

40



B. Plaquette :

=

+

Désignation
CLINICALLY [SOLATED SYNDROME : premiére manifestation de symptdmes qul pourraient mener a une SEP

Forme

CIS

RECURRENTE-REMITTENTE : forme |z plus fréquente, poussées avec une symptomatalogie qui persiste

quelques jours puis régresse ou disparait complétement.

RR

SECONDAIREMENT PROGRESSIVE : aprés une période plus ou moins longue d’évolution par poussées, aggra-

vation progressive et continue de leur symptomatalogie.

SP

PROGRESSIVE PRIMAIRE : qui 5e caractérise par une aggravation réguliére de la symptomatologie sans épi-

sodes de poussée,

PP

La progressivité dans la SEP se définie comme une aggravation des signes neurologiques sur plus d’un an.

. W Py )
f# Le LORSEE

v Réseau ville-hopital créé en 2002

v Adhésion accessible aux MG : cotisation faculta-
tive

v Améliorer l'accés & I'information pour tous les pa-
tients atteints de SEP et de leur entourage

¥ Coordanner et assurer la continuité des soins &
proximité du lieu de vie des patients

¥ Uniformiser la prise en charge sociale au niveau
régional

¥ Former et sensibiliser 'ensemble des profession-
nels concernés par la SEP

¥ Harmoniser des pratiques de soins par 'élabora-
tion de référentiels communs

¥ Faciliter la rechercher épidémiologique et socio-
economigue

¥ Evaluer les pratiques professionnelles

¥ Le réseau parmet au patient et 3 sa famllle de bé-
néficier d’un accompagnement psychologique, de
la réalisation d'un bilan neuropsychologique,
d'aide a la prise en charge médico-sociale.

v || permet aux professionnels (médecins généra-
listes, neuroclogues, Infirmiéres, kinésithérapeutes,
psychologues...) d’obtenir des consells sur la prise
en charge médicale des patients atteints de SEP,
accompagnement dans |a prise en charge sociale,
Il permet également d’obtenir sur simple de-
mande des ordonnances pré-remplies notamment
pour la réalisation de perfusions de méthylpredni-
solone 3 domicile

RESEAU LORRAIN POUR LA
PRISE EN CHARGE DE LA
SCLEROSE EN PLAQUES

\LORGEP'

LA SCLEROSE EN
PLAQUE AU CABINET
DU MEDECIN
GENERALISTE

LORSEP

1 rue du Vivarais

54500 Vandoeuvre les Nancy
Tél : 03.83.30.27.78

Fax : 03.83.30.26.17

Courriel : lorsep@wanadoo.fr
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MMaomnaties dAe la QFD
51 Diagnostic de la SEF

Signes diniques

Tout symptéme neurclogique d'évolution aigué (sans
&tre brutale), subaigué ou chronique , avec ou sans
régression évoquant une atteinte sous-corticale ou
médullaire.

Terrain

Sujet jeune 25-40 ans, sex ratio femme/homme en
Lorraine: 2,57

Signes transitoires faisant évoquer une SEP

* Phénomeéne d’Uhthoff : manifestation paroxys-
tique propre a la SEP. Il s'agit de I'apparition ou k2
réapparition d'un signe neurologique, plutdt visuel
(baisse d’acuité visuelle, vision floue, vision double}
ou moteur (fatigabilité, lourdeur, impotence} lors
d'une augmentation de la température corporelle
ou d'une fatigue inhabituelle,

e gigne de Lhermitte (sensation de décharge élec-
trique parcourant le dos et les jambes lors de la
flexion de la colonne cervicale), fréquemment ob-
servée dans la SEP et parfois au cours de certaines
compressions medullaires,

® Névralgies faciales a répétition.

R S L T
Scidrose en plagues

(b e ion Mot e npt g
Trandibers < ot sty adeto e
Troutite de e o Y.

e

. r P 3 o i 1 LW
ﬁ La poussée dams la SEF

‘.’# Les traitements dams ia SEP

La poussée est définie par 'apparition de
signes neurologiques ou |'aggravation de signes pré-
existants pendant plus de 24 heures, en dehors d'un
épisode d'hyperthermie, et plus d'un mois aprés la
derniére poussée. Cela signifie que des signes neuro-
logiques apparaissant dans un contexte infectieux,
d’effort physique, d’exposition 3 la chaleur ne corres-
pondent sans doute pas @ une poussée, mais plutdt a
une pseudo-poussée,

¢ |In"ya pas d'urgence a traiter une poussée, celle-ci
peut étre traitée dans les 8j suivant le début d'appa-
rition des symptomes.

+ La prescription de corticoides PO est inutile.

+ Le traitement de la poussée est la corticothérapie
IV forte dose 1g par jour pendant 3 jours. Ces per-
fusions peuvent étre réalisées a domicile.

# Sufvi d’um patient atteint de SEP

Signes diniques a rechercher

» Asthénie

» Troubles cognitif

* Syndrome dépressif

* Douleur

o Troubles vésico-sphinctériens

» Troubles sexuels {importance du dépistage chez la
femme : signes plus frustres)

» Niveau de handicap dans la vie quotidienne

o Vérifier e PERIMETRE de MARCHE {bon indicateur de
I'évolution de la maladie et de son retentissement)

« Si patient sondé (a demeure ou sondages itératifs) :
pas d'ECBU systématique en cas de majoration des
troubles sauf si signes francs en faveur d'une infec-
tion urinalre (odeur, urines troubles, fidvre...)

Coordination : MDPH,CPAM, médecine du travail,...

Immuno-modulateurs

Syndrome pseudo-grippal fréquent dans les suites de
I'injection. Réaction cutanée locale

Fatigue

Aucun traitement n'a montré son efficacité. Mais le
plus important est 'aménagement du rythme du pa-
tient, organiser des pauses, garder une activité phy-
sique.

Spasticité

Pas d'indication des benzodiazépines. Juger de I'intérét
ou non de la spasticité qui permet parfois de maintenir
la motricité il est donc préférable d'adresser le patient
a un médecin de médecine physigue et réadaptation
{MPR). Si spasticité délétére, traitement par Bacloféne
et kinésithéraple. Arrivée sur le marché de nouveaux
traitements 2 base de THC et de CBD.

Troubles vésico-sphinctériens et sexuels

Adresser le patient a un médecin MPR qui réalisera un
bilan uro-dynamique et qui pourra proposer une prise
en charge adaptée. L'amélioration des troubles vésico-
sphinctériens permet souvent ['amélioration des
troubles sexuels, si ce n'est pas le cas le Sildéndfii, le
Tadalofil, le Vardénafil peuvent &tre utilisés chez
I'homme.

Aucun vaccin n’est déconseillé 3 I'exception des vac-
cins vivants atténués.
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6. Annexes

Annexe 1 : Questionnaire

http://sep.sytes.net
Numéro de compte : XXxx

Mot de passe : yyyyyy

QUESTIONNAIRE SUR LA SCLEROSE EN
PLAQUES

Thése de médecine générale

Cheéres Consceurs, chers Confréres,

Merci de bien vouloir prendre quelques instants pour répondre a ce questionnaire portant sur la prise en charge de la
sclérose en plaques (SEP) chez le médecin généraliste. Il s’agit de mon travail de thése dont le sujet est le suivant : «
Problématique posée par la sclérose en plaques au cabinet du généraliste, solutions envisageables ». L’objectif de ce
questionnaire n’est pas d’évaluer vos connaissances sur la SEP mais d’optimiser sa prise en charge au cabinet. Les réponses
seront anonymes.

Grace au concours du Professeur DEBOUVERIE et du Dr LANOTTE, ce travail de thése en collaboration avec le
LORSEP permettra de vous proposer ensuite une plaquette avec les réponses a vos questions sur cette prise en charge, des
réponses simples et adaptables d’un patient a 1’autre.

La SEP n’est pas une pathologie courante en médecine générale cependant, tout médecin généraliste a au moins un
patient atteint de SEP dans sa patientéle et ce chiffre tend & augmenter. Ce questionnaire permettra d’évaluer les points qui
vous posent probléme dans la prise en charge de cette pathologie puis, en collaboration avec le LORSEP, de vous proposer
des pistes de prise en charge pour faciliter votre travail au cabinet.

Merci du temps que vous prendrez pour répondre & ce questionnaire. Vous pouvez le faire de deux maniéres : soit
par internet & 1’adresse suivante : http://sep.sytes.net . Votre numéro de compte et votre mot de passe sont inscrits en haut de
cette page (il s’agit de numéros choisis aléatoirement, la réponse par internet reste donc anonyme) soit par courrier a I’adresse
inscrite sur I’enveloppe pré-remplie.

Je me tiens a votre disposition pour tout renseignement complémentaire.
Veuillez accepter Madame, Monsieur I’expression de mes salutations les plus respectueuses.

Marion OUALI-KISLER

Interne en médecine générale

TCEM3

Marion.oualikisler@gmail.com
06.12.25.94.12

Président de Jury : Pr DEBOUVERIE
Directrice de thése : Dr LOUYOT-KELLER
Avec le concours du Dr LANOTTE (LORSEP)

LORSEP
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DIAGNOSTIC

1.1

1.2

1.3

1.3.1

1.4

Vous sentez vous a Paise avec le diagnostic de SEP ?
Jour

[CINON

Quel a été le temps moyen entre les premiers symptomes évocateurs de SEP et le diagnostic de vos
patients ?

[COMoins de 6 mois

[JDe 6 mois a un an

[JUn a deux ans

[JPlus de 2 ans

Devant un patient chez qui vous suspectez une SEP quelle est votre attitude ?

[JPatient adressé aux urgences

[CJPatient adressé a un neurologue en urgence

[CJPatient adressé a un neurologue sans urgence
[CJExamens complémentaires puis RDV avec un neurologue
Si vous réalisez des examens complémentaires avant le RDV quels sont ces examens ?

EVOLUTIVITE DE LA SEP

2.1

2.2

2.3

2.4

2.5

2.5.1

2.6
2.6.1

2.6.2

2.63

Selon vous la SEP est Plus fréquente chez ’homme ou chez la femme ?
[MHomme
[JFemme
Selon vous dans quelle tranche d’4age la SEP se déclare le plus souvent ?
[CJMoins de 15 ans
[115-25 ans
[J25-40 ans
[J40-60 ans
(160 ans et plus
Connaissez-vous les différents modes d’évolution de la SEP ?
[Joul
[CINON
La progression dans la SEP peut étre définie par:
[(JUne aggravation constante des symptomes sur quelques jours
[JUne invalidité empéchant une activité professionnelle
[(JUne grabatisation
[(JUne aggravation des signes neurologiques sur plus d'un an
[JUne réduction du périmétre de marche sur plus d'un an
Connaissez-vous I’échelle EDSS pour évaluer la sévérité de la SEP ?
[Jout
[CINON
Si oui, I'utilisez-vous au cabinet ?
[Joul
[CJNON
De facon habituelle, vos patients atteints de SEP vous consultent au cabinet :
En cas de suspicion de poussée ?
CJour
[INON
Uniquement pour les pathologies intercurrentes ?
[Joul
[INON
Devant une suspicion d’effets secondaires des traitements de la SEP ?
[Jour
[JNON
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264 Pour des problémes médico-sociaux ?

[Joul
[CONON
POUSSEES
3.1 uand ils suspectent une poussée, vos patients s’adressent-ils a vous en premier recours ?
[Joul
[CINON
32 Si_vous suspectez une poussée quels sont les éléments que vous recherchez a ’interrogatoire et a

P’examen (en dehors des examens complémentaires) ?

33 Savez-vous distinguer une pseudo-poussée d’une poussée vraie ?
Jour
[NON

34 Le diagnostic de poussée peut étre pos€ si les symptomes durent:
[COMoins de 6 heures

[IMoins de 24 heures
[IPlus de 24 heures
[JPlus d'une semaine
[IPlus d'un mois
3.5 Si ’un de vos patient présente selon vous une nouvelle poussée de SEP quelle est votre attitude ?
[CJAdresser le patient en service de neurologie pour perfusions de méthylprednisolone
[CIMettre en place un traitement dés la consultation par corticoides per os
[JPrescrire au patient des perfusions de méthylprednisolone a domicile
[C]S’adresser au LORSEP pour connaitre la conduite & tenir

3.6 Utilisez-vous les ordonnances disponibles sur le site internet du LORSEP pour les prescriptions de
corticoides ?
[Jour
[CINON

SPASTICITE :

4.1 Si votre patient atteint de SEP vous consulte pour un probléme de spasticité importante qui lui pose

de plus en plus de problémes dans les gestes de la vie quotidienne, quelle est votre attitude ?
[JPas de traitement
[(IMaise en route d’un traitement par Bacloféne ou benzodiazépines myorelaxantes
[OKinésithérapie seule
[JAvis du neurologue avant toute prise en charge
[JPatient adressé a un service de médecine physique et réadaptation
4.2 Quels sont les symptomes que vous recherchez ou que vous surveillez au cabinet chez vos patients
atteints de SEP dans le cadre du suivi en dehors des poussées?

LE LORSEP
5.1 Connaissez-vous le LORSEP ?
[Joul
[CINON
5.2 Avez-vous été amené a faire appel au LORSEP ?

[JOuwi, réguliérement
[JOui, a quelques occasions
[1Oui, de fagon exceptionnelle
[Non
53 Si vous faites appel au LORSEP, quelles en sont les raisons ?
»  Accompagnement psychologique du patient et de sa famille
Jour
[INON
»  Bilan neuropsychologique
Jour
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[INON

»  Conseils sur la prise en charge médicale
[Joul
[INON

»  Conseils sur la prise en charge sociale
Journ
[INON

»  Mise en place d’aides a domicile
Joul
[INON

»  Accés aux ordonnances de corticoides via leur site internet
[Joul
[INON

LES TROUBLES SEXUELS ET VESICO-SPHINCTERIENS

6.1 Interrogez-vous systématiquement vos patients atteint de SEP sur la présence de troubles vésico-
sphinctériens ?
[Joul
[INON
6.2 Sur la présence de troubles sexuels ?
[Joul
[CINON
6.3 Selon vous ces troubles touchent-ils une majorité des patients atteints de SEP ?
[Joul
[CINON
6.4 Savez-vous distinguer des symptomes vésico-sphinctériens irritatifs de troubles obstructifs ?
CJoul
[INON
6.5 Chez _un_patient atteint de SEP vous rapportant des troubles fonctionnels urinaires tels que :
pollakiurie, imperiosités, briilures mictionnelles...
6.5.1 Réalisez-vous systématiquement un ECBU ?
CJoul
[INON
6.5.2 Mettez-vous systématiquement en place un traitement antibiotique devant cette symptomatologie ?
CJourn
[CJNON
EFFETS SECONDAIRES DES TRAITEMENTS DE LA SEP
7.1 CONNAISSEZ-VOUS les effets secondaires des immunomodulateurs ?
CJourn
[CJNON

Concernant les thémes abordés dans ce questionnaire, quel(s) est/sont celui ou ceux sur lesquels vous

souhaiteriez étre mieux informé(e) ?

[ IDiagnostic

[ ]Evolutivité de la SEP

[ JPoussées

[ISpasticité

[JLe LORSEP

[]Troubles génitaux et vésicaux sphinctériens
[JEffets secondaires des traitements de la SEP

Si vous souhaitez recevoir les résultats de ce travail par la suite, merci de nous indiquer votre adresse e-
mail :

MERCI POUR VOTRE PARTICIPATION
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Annexe 2: Echelle EDSS (Expanded Disability Status Scale)’

Cotation Caractéristiques ‘

0.0 Examen neurologique normal (tous scores a 0).

1.0 Absence de handicap fonctionnel, signes minimes (score 1) d'atteinte d'une des fonctions (cf. la définition des
fonctions).

1.5 Absence de handicap fonctionnel, signes minimes (score 1) d'atteinte d'au moins 2 fonctions.

2.0 Handicap fonctionnel minime dans une des fonctions (1 fonction, score 2 ; les autres 0 ou 1).

2.5 Handicap fonctionnel minime dans 2 fonctions (2 fonctions score 2 ; les autres 0 ou 1).

3.0 Handicap  fonctionnel modéré  dans une  fonction ou  atteinte minime de 3 ou

4  fonctions, mais malade totalement ambulatoire (1 fonction score 3, les  autres
0 ou 1; ou 3 ou 4 fonctions score 2 ; les autres 0 ou 1).

3.5 Totalement ambulatoire ; comme 3.0, mais atteintes combinées différentes
(1 fonction score 3 et 1 ou 2 score 2, ou 2 fonctions score 3 ; ou 5 fonctions
score 2 ; les autres 0 ou 1).

4.0 Malade  totalement  autonome pour la  marche, vaquant a ses occupations 12 h
par jour malgré une géne fonctionnelle relativement importante : 1  fonction a
4, les autres O ou 1, ou atteinte combinée de plusieurs fonctions a des scores
inférieurs a 4, mais supérieurs a ceux notés en 3.5. Le patient peut marcher
500 m environ sans aide ni repos.

4.5 Malade  autonome pour la marche, vaquant a ses occupations la  majeure  partie
de la  journée, capable de travailler une journée enticre, mais pouvant  parfois
étre  limité  dans ses  activitts ou  avoir besoin  dune aide minime, handicap
relativement sévére : 1 fonction a 4, les autres a4 O ou 1, ou atteinte combinée

A

de plusieurs fonctions a des scores inférieurs a 4, mais supérieurs a4 ceux notés
en 3.5. Le patient peut marcher sans aide ni repos 300 m environ.

5.0 Peut marcher seul 200 m sans aide ni repos, handicap fonctionnel suffisamment
sévere  pour entraver l'activitt  d'une journée normale ; en général une fonction
a5, les autres 0 ou 1, ou combinaisons diverses supérieures a 4.5.

5.5 Peut marcher 100 m seul, sans aide ni repos ; handicap fonctionnel suffisamment
sévere pour empécher l'activité d'une journée normale

6.0 Aide unilatérale (canne, canne anglaise, béquille) constante ou intermittente
nécessaire pour parcourir environ 100 m avec ou sans repos intermédiaire

6.5 Aide permanente et bilatérale (cannes, cannes anglaises, béquilles) pour
marcher 20 m sans s'arréter.

7.0 Ne peut marcher plus de 5 m avec aide ; essentiellement confiné au fauteuil
roulant ; fait avancer Ilui-méme son fauteuil et effectue seul le transfert, est en
fauteuil roulant au moins 12 h par jour.

7.5 Ne peut marcher plus de 5 m avec aide ; essentiellement confiné au fauteuil
roulant ; fait avancer lui-méme son fauteuil et effectue seul le transfert, est en
fauteuil roulant au moins 12 h par jour.

8.0 Essentiellement confiné au lit ou au fauteuil, ou promené en fauteuil par une
autre  personne ; peut rester hors du lit la  majeure partie de la  journée @ ;
conserve la plupart  des fonctions  élémentaires ; conserve  en  général l'usage
effectif des bras.
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8.5 Confiné au lit la majeure partic de la journée ; garde wun wusage partiel des
bras ; conserve quelques fonctions élémentaires.

9.0 Patient grabataire ; peut communiquer et manger
9.5 Patient totalement impotent ; ne peut plus manger ou avaler, ni communiquer.
10.0 Déces lié a la SEP
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RESUME DE LA THESE

Introduction : La prise en charge des patients atteints de sclérose en plaques (SEP) au cabinet du
généraliste pourrait étre optimisée en favorisant les liens avec les spécialistes en Neurologie. Le
Réseau LORSEP a été créé en 2002 afin de favoriser ces échanges. Il apparait pertinent d'évaluer les
connaissances des médecins généralistes en Lorraine sur quelques aspects de la SEP.

Matériels et Méthodes : Un auto-questionnaire est adressé a 1895 médecins généralistes. Le taux de
réponse est de 17.4%. Les réponses peuvent étre adressées par courrier ou via un site internet. Le
recueil des données est anonyme et informatisé.

Résultats : 56,2% des médecins généralistes (MG) ne se sentent pas a I'aise avec le diagnostic de SEP.
Devant une suspicion de SEP, 42.9% réalisent des examens complémentaires (IRM) avant d’adresser
le patient a un neurologue. Les principaux signes cliniques qu’ils recherchent sont les troubles visuels
et sensitivomoteurs. 67.2% des MG constatent que leurs patients les consultent en premiers recours
devant une suspicion de poussée mais 88.2% estiment ne pas savoir distinguer une poussée d’une
pseudo-poussée. Pour 75.7% les perfusions de méthylprednisolone sont le traitement de référence
des poussées alors que 14.3% donnent une corticothérapie per voie orale. 50.5% des MG Lorrains ne
connaissent pas le LORSEP.

Discussion : De la méme fagon qu'une étude précédente effectuée dans la région Nord Pas de Calais,
il nous apparait que plusieurs points importants de la connaissance de la SEP n'ont pas été assimilés
par les MG alors que d'autres semblent parfaitement acquis. Par exemple, le traitement de la
poussée est majoritairement acquis alors que les notions de pseudo-poussée ou de progression ne
semblent pas maitrisées de facon majoritaire. Ces données nous aident a définir un programme de
formation médicale continue (FMC) pour le MG. Nous proposons également une plaquette qui
pourrait étre diffusée a I'ensemble des MG de la région comprenant quelques définitions simples et
les coordonnées du réseau LORSEP. La principale limite de notre étude concerne le relatif faible taux
de réponse au questionnaire. Néanmoins nous ne connaissons pas le nombre exact de MG suivant au
moins un patient atteint de SEP en Lorraine.

Conclusion : Un questionnaire est adressé a I'ensemble des MG de Lorraine. 17.4% ont répondu. Des
points concernant la connaissance de la maladie semblent bien acquis. D'autres le sont moins. Une
plaquette et des propositions de FMC sont élaborées et pourront étre diffusées auprés des MG de
Lorraine.
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