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Abréviations

LEMP : Leuco-Encéphalite Multifocale Progressive

VIH ou HIV : Virus de 'lmmunodéficience Humaine

wn

EP : Sclérose en Plaques

ADN : Acide DésoxyRiboNucléique

Py

: Imagerie a Résonance Magnétique

2]
=z

: Systéme Nerveux Central

|I_
—

: Lymphocytes T

—

B : Lymphocytes B

Z

NK : Natural Killer

(@)

PA : Cellule Présentatrice d’Antigene

o8]
m

: Barriere Hémato-Encéphalique

O
9
wn

: Disability Status Scale

EDSS : Expanded Disability Status Scale

UV : Ultra-Violets

NO : Monoxyde d’azote

ARN : Acide RiboNucléique

Aq : Antigéne
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EBV : Virus Epstein Barr

MNI : Mononucléose Infectieuse

NORB : Névrite Optique RétroBulbaire

IV : IntraVeineuse

CMH : Complexe Majeur d’Histocompatibilité

AMM : Autorisation de Mise sur le Marché

LCR : Liquide Céphalo-Rachidien

LP : Libération Prolongée

QCM : Questionnaire a Choix Multiple

ARSEP : Fondation pour I'Aide a la Recherche sur la Sclérose En Plaques

APF : Association des Paralysés de France

AFSEP : Association francaise des Sclérosés en Plaques

(@)

HU : Centre Hospitalier Universitaire

HPV : PapillomaVirus humain

SC : Sous-Cutané

IM : IntraMusculaire
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Glossaire

LEMP : La Leuco-Encéphalite Multifocale Progressive est la réactivation d’'un
polyomavirus : virus JC, favorisée par 'immunodépression cellulaire (VIH,
leucémie...). Cette maladie serait favorisée par la prise de Natalizumab®, utilisé dans

la SEP.

Incidence : Risque pour un individu de contracter une maladie sur une période

donnée.
Prévalence : Nombre de personnes atteintes par la maladie a un instant donné.

Susceptibilité génétigue ou prédisposition génétique : C’est la sensibilité latente d’'un

individu au niveau génétique qui pourrait étre activée dans certaines conditions. A ne

pas confondre avec I'hérédité.

Epigénétique : Cela correspond a I'étude de 'ensemble des mécanismes mis en
place afin de moduler I'expression génétique en fonction du contexte. Nous pouvons

prendre en exemple la méthylation de 'ADN.

Faisceau cortico-spinal ou pyramidal : Il contribue a transmettre I'information

nerveuse du cortex cérébral aux motoneurones ou interneurones situés dans la

moelle épiniére. Il est responsable de la motricité volontaire.

Faisceau lemniscal : C’est une des voies de la sensibilité. Elle permet non seulement

de véhiculer des informations sur le contact, la texture mais également des

informations sur la position des articulations afin d’adapter la posture.

13



Nystagmus : Mouvement d’oscillation involontaire du globe oculaire provoqué par une

perturbation de la coordination des muscles oculaires.

Diplopie : Vision doublée d’un simple objet qui peut se déplacer horizontalement,

verticalement ou en diagonale.

Dyschromatopsie : Altération de la vision des couleurs.

Dysarthrie : Trouble de I'articulation.

Ataxie : Trouble de coordination.

Pollakiurie : Besoin anormalement fréquent d’uriner.

Bolus : Administration compléte et en une seule fois d’'une dose de médicament.

Per 0s : par voie orale.

Sensibilité : Ici c’est la probabilité qu’un signe soit présent lors des analyses (IRM ou

scanner) si le sujet est atteint de la SEP.

Verbatim : retranscription compléte et fidéle des dires des sujets.

Dyskinésies : activité motrice involontaire caractérisée par un mouvement anormal.

14



Introduction

La Sclérose en Plagues(SEP) touche 80000 personnes en France avec une
incidence de 2000 a 3000 nouveaux cas par an. C’est la deuxiéme cause de
handicap neurologique chez I'adulte jeune (25-35 ans), juste derriere les atteintes

traumatiques, avec un sexe ratio 2 :1 pour les femmes.

Depuis ces 50 derniéres années, nous faisons face a un réel essor au niveau des
connaissances de cette pathologie. L’augmentation de I'espérance de vie
probablement liée a une amélioration de la prise en charge symptomatique, ainsi que

I'arrivée sur le marché de nouvelles molécules, témoignent de ces progres.

Notre role de pharmacien dans cette maladie est d’accompagner et de rassurer cet
adulte jeune se présentant au comptoir et a qui nous venons de diagnostiquer une

maladie incurable et potentiellement extrémement invalidante.

Cependant le peu de patients se présentant en pharmacie et les avancées
thérapeutiques et diagnostiques rapides ont pu étre un frein a I'actualisation des
connaissances. Or il est indispensable pour le pharmacien de connaitre le sujet pour

pouvoir conseiller le patient et assurer son réle de dispensateur.

C’est dans ce contexte que notre étude s’est intéressée a I'état actuel des
connaissances de I'équipe officinale sur la SEP ainsi qu’aux moyens a mettre en

place pour les améliorer.
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Un peu d’histoire...

Jean Cruveilhier décrit une partie de la pathologie en 1835 : une démyélinisation des
plaques au sein de la substance blanche, accompagnée d’une dégénérescence
axonale, s’aggravant au cours de I'évolution.

Le terme de « sclérose » est, quant a lui, définit par le durcissement des tissus
atteints dans le cerveau et la moelle épiniere.

L’ensemble de ces deux notions donne son nom a la pathologie : la Sclérose en

Plaques (SEP)(1).

Plus tard, Jean Martin Charcot décrira les différentes formes cliniques de la SEP.

Physiopathologie de la maladie

La SEP est une maladie inflammatoire du systéme nerveux central (SNC) d’origine

auto-immune.

La voie de signalisation majoritairement empruntée dans ce processus pathologique,
est celle des lymphocytes T(LT). Cependant des études récentes ont également
démontré une implication des lymphocytes B (LB), de la voie Th17 des LT, des
cellules NK et des mastocytes(2).

Ces LT sont présents initialement dans les organes lymphoides (ganglions
lymphatiques et rate). Lors de la présentation d’'un antigéne au lymphocyte T par une
cellule présentatrice d’antigéne (CPA) comme le macrophage ou bien par les
récepteurs TLR sensibles aux bactéries, une phase de différenciation suivie d’'une

phase de prolifération vont se mettre en place.
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Dans la SEP, les lymphocytes T sont auto-réactifs. C’est-a-dire qu’ils vont attaquer
leur propre systeme en se différenciant préférentiellement en Th1l qui ont une activité
pro-inflammatoire, a l'inverse des Th2 qui possédent des propriétés anti-
inflammatoires. La libération de ces cytokines provoque des Iésions au niveau de la
gaine de myéline : démyélinisation au niveau de la substance blanche (la substance
grise semble également incriminée : les avancées au niveau du diagnostic en
témoignent(2)), provoquant une inflammation et augmentant la perméabilité de la
barriere hémato-encéphalique (BHE). La BHE ayant perdu toute intégrité, un afflux
de cellules immunocompétentes au niveau du SNC va étre possible et responsable

de la pathologie neurologique inflammatoire(2,3).

Ces lésions engendrées au niveau du SNC, issues d’une part de I'inflammation avec
cedéme, d’autre part de I'altération de la BHE et enfin d’'une diminution de la densité
myelinique, sont visibles a I'lRM sous forme de plaques(4).

D’aprés Dawson et Rindfleish respectivement, nous observons au niveau de ces
plagues : la présence de macrophages ayant capturé des débris myéliniques et la
présence d’infiltrats périvasculaires des cellules mononuclées. Ces phénoménes leur
permettront de les classer en trois catégories : plaques chroniques inactives, plaques

chroniques aigues et plaques précoces(2).

Dans un systéme nerveux « sain », la gaine de myéline entourant les axones permet
une transmission nerveuse rapide et fluide, notamment grace au nceud de Ranvier

qui permet une conduction saltatoire de l'influx nerveux.
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Dans la SEP, la gaine de myéline étant endommageée la transmission va étre ralentie
et donc moins efficace : cela explique les différents symptémes neurologiques
observés au cours de cette pathologie.

Les troubles sensitifs seront quant a eux dictés par une excitabilité des axones,

rendue possible par la démyélinisation.

&N 'Y

[
N

La myéine (en orange) forme une gaine protectrice autour des axones (en gris) ot
permet k= passage rapide de l'influx nerveux (fléches rouges).

'\.

7

b

= Y

N~

- - - -

Lorsque cette myélme est dégradée, l'influx perveux se propage moins rapidement
entrainant Vappariton des symptomes observiés chez ks patients SEP,

‘ol

—-— -

‘\l\\

Lorsque la myélne est complétement détruste, I'mflux nerveux ne peut plus se
propager, ke handicap s'mstalle et progresse.

D¢
//‘

Figure 1 : Représentation de la gaine de myéline dans la SEP(5)

Suite a cette phase de démyélinisation, nous pourrons observer une phase de
remyélinisation : cette derniére est assurée par les oligodendrocytes en périphérie
des lésions, stimulés par des facteurs de croissance. Cependant cette gaine sera

beaucoup moins épaisse(2).
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Clinique
Nous décrivons classiquement 3 formes évolutives de SEP(6) :

- Laforme récurrente-rémittente : elle représente 85% des SEP au début de la

maladie. Elle se définit par une succession de poussées et comporte des

phases de rémission(7).

- Laforme secondairement progressive : c’est une phase de progression avec
OU sans poussées surajoutées, apres une phase récurrente-rémittente. Nous
noterons que 50% des formes récurrente-rémittentes deviennent
secondairement progressives a 10-15 ans.

- Laforme progressive d’emblée : elle évolue progressivement des le début avec

ou sans poussées surajoutées. Nous retrouverons souvent cette forme en cas

d’apparition tardive de la maladie (vers 40 ans)(1).

Récurrentes-rémittentes
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Figure 2 : Les différentes formes de SEP(2)
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Nous noterons que les recherches récentes démontrent que les formes récurrente-
rémittentes évoluent moins rapidement vers le handicap que les formes progressives.
Certaines données épidémiologiques(8) plaident en faveur d’un age de survenue de
handicap identique a travers toutes les formes d’évolution de la maladie. Le fait que
les formes récurrente-rémittentes et progressives d’emblée ne commencent pas au
méme age est peut-étre une explication a ce phénomene d’évolution, semblant moins
rapide pour les formes récurrente-rémittentes. Par ailleurs une fois que le handicap
est installé (DSS3 ou EDSS4 notamment), la vitesse de progression va étre similaire

pour les différentes formes(2).

La description de ces différentes formes repose sur 2 grandes notions cliniques :
- La poussée : c’est 'apparition de nouveaux symptémes ou la réactivation
d’anciens symptomes, s’installant en quelques heures ou jours avec une
récupération plus ou moins compléte. Les symptdmes doivent durer plus de

24H en dehors de tout épisode fébrile.

Attention, il ne faut pas confondre poussées et phénoméenes d’Uhthoff. Ce
dernier est représenté par des fluctuations dues a la chaleur, a la fatigue, aux

infections et qui se résolvent lorsqu’il y a élimination du facteur aggravant(7).

Le terme « nouvelle poussée » sera employé si l'intervalle entre les deux

poussées est d’au moins 30 jours(6).

- La progression : c’est 'aggravation progressive de symptémes neurologiques

sur plus de 6 mois.
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Communément la poussée est associée a la phase inflammatoire tandis que la

progression serait plutdt la conséquence de la dégénérescence axonale(6).

Une origine multifactorielle ?

Comme nous l'avons vu précédemment la SEP a une origine auto-immune mais pas

seulement.

Steiner met en évidence en 1938, un gradient de distribution Nord-Sud. La fréquence
est plus élevée au niveau du 65¢™¢ paralléle et diminue en se rapprochant du 20eme,
autrement dit, il y a une nette augmentation de I'incidence en s’éloignant de
I'équateur(9). Ainsi la SEP est plus fréquente dans les régions tempérées que

tropicales(2).

Nous noterons cependant que pour un méme paralléle, la prévalence peut étre
différente en fonction de I'ethnie et qu’il faut étre vigilent sur la notion d’incidence. En
effet I'incidence peut varier en fonction des flux migratoires : la prévalence d’'un
adulte migrant correspond a celle de sa zone de départ, il peut donc influencer
l'incidence de la zone d’arrivée. A l'inverse, jusqu’a 15 ans, une personne migrante

acquerra la prévalence de la zone d’arrivée(2).

Ce gradient pourrait étre expliqué par l'intensité des rayonnements UV (différente
selon la latitude) qui permettent la synthese de la vitamine D (80 a 90% de la

vitamine D est produite par la peau, le reste étant une synthése digestive), elle-méme
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impliquée dans la cascade inflammatoire : la vitamine D inhibe, in vitro, la
prolifération de cytokines pro-inflammatoires et facilite le développement des cellules
T régulatrices (protectrices de I'immunité). La vitamine D pourrait donc jouer un role
protecteur et préventif dans la survenue de la maladie et notamment des

poussées(2,10).

Ainsi il a été mis en évidence des concentrations sériques plus basses de vitamine D
chez les patients SEP par rapport a la population générale, mais nous n’avons
aucune donnée sur l'influence de la période d’hypovitaminose (adolescence, enfance

ou in-utéro) sur le risque de développer une SEP(2).

Par ailleurs d’aprés certaines études, une supplémentation en vitamine D, diminuerait

de 40% le risque de SEP(10,11).

Nous noterons également I'existence d’'un gradient Est-Ouest(12).

Le tabac quant a lui est un facteur associé a la SEP(12). Il est lié¢ a un déclenchement
plus précoce de la maladie ainsi qu'une progression et une aggravation du handicap
de par ses propriétés immuno-toxiques. La nicotine modifie la perméabilité
membranaire et stimule la production de monoxyde d’azote (NO)(2). Le tabagisme
passif est a prendre en considération car le risque est proportionnel a la durée

d’exposition.

Nous noterons que des études récentes incriminent également une trop grande
consommation de sel dans la survenue de cette pathologie. Un taux élevé de sel
dans le compartiment sanguin entrainerait une augmentation de I'expression de
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SGK1 (serum glucocorticoid kinase1), provoquant une augmentation de I'expression

du récepteur a I'lL-23 qui orienterait la différenciation des LT en Th17 (cytokine

frequemment rencontrée lors des réponses immunes excessives)(13-15).

D’autre part, I'origine infectieuse de la SEP a longuement été débattue.

Plusieurs virus ont été incriminés(2) :

HERV-W : Rétrovirus endogene a ARN qui se transforme en ADN double brin
et qui a donc la possibilité de s’intégrer au génome. La majorité des séquences
virales de notre génome sont inactives mais chez les patients SEP,
'expression des génes viraux est accrue avec la production d’'une protéine
neurotoxique.

HHV6 (herpes humain 6) : mise en évidence d’antigénes viraux (Ag) dans le

SNC des patients SEP.

EBV : 'EBV est un virus qui reste latent dans les cellules B de I'organisme,
aprés une primo-infection. Il a été démontré que le risque pour les personnes
ayant contracté antérieurement une Mononucléose Infectieuse (MNI) d’étre
atteint par la SEP, est deux fois plus élevé que pour le reste de la population.
La séroprévalence de I'EBV pour les patients SEP est de I'ordre de 100% et
est significativement différente de celle de la population générale qui culmine a
95 a 98%(2). Il pourrait avoir un réle de trans-activation du rétrovirus endogene

MSRV(16).
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Plusieurs mécanismes peuvent expliquer 'hypothése de I'origine infectieuse(2) :

Mimétisme moléculaire : homologie de séquences entre virus et protéine de la

myéline.

- Activation de lymphocytes T bivalents : absence d’exclusion allélique, le

lymphocyte posséde donc deux chaines et peut reconnaitre deux types de

cellules.

- Llinflammation peut, apres plusieurs mois, permettre la libération de
lymphocytes T CD4+.

- Laréaction a 'agent étranger peut étre néfaste et libérer du TNF alpha a forte

dose qui attaque les oligodendrocytes et les neurones.

SEP et vaccination

Nous noterons qu'il existe assez peu de données dans la littérature. L’étude
VACCIMUS(17) ne retrouve pas d’augmentation du nombre de poussées post
vaccination. Les données concernant la vaccination anti-hépatitique B et plus
récemment anti-papillomavirus restent discordantes, sans pour autant avoir pu retenir
un lien statistiquement significatif contre-indiquant ce type de vaccination. Il ne faut
pas perde de vue que certains traitements étant immunosuppresseurs, les vaccins

vivants atténués devront étre évités.
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Susceptibilité génétique

10 & 15% des patients SEP ont un autre membre de leur famille atteint et le
risque relatif augmente de 20 a 40% chez les apparentés par rapport a la
population générale(9).

Chez les jumeaux homozygotes, si I'un est atteint, le risque pour le deuxiéme

est de 30%(1). Ceci souligne I'importance des facteurs extra-génétiques.

Les études GWAS(18) sur la SEP soulignent un lien entre cette pathologie et plus

d’'une centaine de génes. Certains génes HLA sont plus nettement impliqués : HLA-

DRB1 (1,2,12).

La SEP serait donc d’origine multifactorielle.

Symptémes(1,6)

Nous avons tenté de dresser une liste des symptdomes les plus fréquemment

rencontrés. Cette liste n'est pas exhaustive.

Symptdmes moteurs : atteinte du faisceau cortico-spinal, lourdeur, faiblesse,

douleurs dans les membres (surtout inférieurs), spasticité. lls augmentent avec
'age et la durée de la maladie.

Symptdmes sensitifs : hypo ou anesthésies souvent liees a une Iésion du

faisceau lemniscal. Sensation de ruissellement sur la peau, insensibilité du
membre.
Le signe de Lhermitte est spécifique : sensation de décharge électrique

descendant dans le dos lors de la flexion de la téte du patient.
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Symptémes du tronc cérébral : nystagmus, paralysie oculo-motrice,pouvant

provoquer une diplopie, une névralgie du trijumeau.

Atteinte du nerf optique avec flou visuel : phénomene Marcus-Gunn (dilatation

paradoxale de la pupille du coté atteint lors de I'éclairage alterné de chaque
ceil) associé aux NORB (Névrite Optique RétroBulbaire). La NORB est un des
symptomes les plus fréquents. Elle se caractérise par une baisse de l'acuité
visuelle unilatérale. Les douleurs sont aggravées par les mouvements
oculaires. Elle peut étre bilatérale mais pas de maniere simultanée. Elle peut
s’accompagner eégalement d’'une dyschromatopsie d’axe vert-rouge.

Troubles cérébelleux : dysarthrie, ataxie, tremblements, incoordination.

Troubles de I'équilibre : atteinte cérébelleuse ou proprioceptive (sensibilité).

Troubles cognitifs et psychologiques : troubles de I'attention, de la mémoire,

du raisonnement, dépression. Nous noterons que la dépression est due a un
syndrome organique dans un premier temps mais qu’elle peut aussi étre
réactionnelle a 'annonce de la maladie chronique.

Fatigue (75% des cas)(19) : longtemps négligée pourtant cette derniere

interfere avec la vie quotidienne et intervient dans la qualité de vie du patient.

Troubles vésico-sphinctériens et sexuels : pollakiuries, mictions impérieuses,

incontinence, constipation, infections urinaires, dysfonctions érectiles, perte de
la libido, diminution de la lubrification intime, et insensibilité lors des rapports.

Troubles olfactifs

Manifestations transitoires : phénoménes d’Uhthoff (vu précédemment).
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Des traitements vont étre mis en place afin d’améliorer ces symptédmes. Parmi ceux-

ci nous pouvons noter :

Les antidépresseurs comme la Venlafaxine, EFFEXOR® pour la dépression.

- Les B-bloguants non cardiosélectifs comme le Propanolol, AVLOCARDYL®
pour les tremblements.

- Les antispasmodiques anticholinergiques comme I'Oxybutinynine,
DITROPAN® ou les a- bloquants comme la Tamsulosine, JOSIR® pour les
troubles urinaires.

- La prise en charge psychologique du patient qui est tres importante.

- La Fampridine, FAMPYRA® a libération prolongée pour les troubles de la

marche.

- Des conseils hygiéno-diététiques (éviter le stress, le surmenage, la chaleur...).

Et encore beaucoup d’autres(20).

Traitements

Les traitements de la SEP sont des traitements préventifs et non curatifs. Leur but
étant d’obtenir une limitation des poussées et de la progression du handicap afin
d’améliorer la qualité de vie du patient et lutter contre les complications de la maladie.
Ceci va étre rendu possible par une prise en charge précoce et multidisciplinaire du
patient(1).

De par les nombreuses formes de SEP, il est important de considérer de fagon

individuelle le patient(21).
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Nous noterons qu’il existe peu de données sur l'efficacité des traitements dans le cas
des formes progressives(7). Pour la suite du paragraphe, nous nous intéresserons

donc a la forme récurrente-rémittente.

Traitements des poussées(2,22)

- Des bolus de corticoides seront délivrés afin d’écourter la durée des
pousseées. lIs permettent une récupération plus rapide, mais ne diminuent pas

les séquelles ni ne préviennent les poussées futures.

Posologie : 1g/jour de méthylprednisolone en intraveineuse (IV) pendant 3 a 5

jours.

Nous noterons que les corticoides agissent sur la phase inflammatoire de par

leurs propriétés immunosuppressives :

o lls diminuent le taux de lymphocytes T circulants, des monocytes et des
éosinophiles.

o lls diminuent la synthése des prostaglandines, leucotrienes, CMHII a la
surface des mastocytes.

o lls ont un effet sur la BHE (diminution de I'expression des molécules
d’adhésion, des cellules endothéliales et de I'activité des métallo-
protéinases).

- Prise en charge symptomatique(6): par la kinésithérapie, I'ergothérapie,

I'appareillage orthopédique, et aussi par des traitements symptomatiques(20).
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Traitements de fond

Avant 1990, ce sont les immunosuppresseurs qui sont utilisés dans la SEP :
azathioprine (IMUREL®), cyclophosphamide (ENDOXAN®), mycophénolate mofétil
(CELLCEPT®) etc... lls ne sont pas spécifiques de la SEP : ils agissent également

sur d’autres pathologies auto-immunes(2).

A partir de 1993, ce sont les immunomodulateurs qui font leur apparition(23), avec
I'arrivée sur le marché des interférons 3 et de I'Acétate de glatirameére
(COPAXONE®). Ces deux molécules ont une efficacité semblable(7). Elles
permettraient de diminuer la survenue des poussées, de réduire 'activité de la
maladie a I'lRM et préviendraient la progression du handicap a moyen terme(2,22).
Avec plus de 20 ans de recul, nous pouvons aujourd’hui affirmer une certaine

innocuité médicale de ces traitements.

L’interféron 3 et I'Acétate de glatirameére constituent, avec le teriflunomide
(AUBAGIO®) et le diméthylfumarate(TECFIDERA®) commercialisés en 2014(24), les

traitements de 1 intention de la SEP(7).

Historiquement, I’Azathioprine a démontré son efficacité (étude de 1991)(25), ainsi
que le Méthotrexate dont I'utilisation se base sur ses propriétés immunosuppressives
et anti-inflammatoires(26). La balance bénéfice/risque et la sortie d’essais

randomisés(27-29) sur les IFN ont diminué I'utilisation de ces molécules.

En cas d'inefficacité des molécules de 1 intention (si ces derniéres ont été prises
régulierement et de fagon prolongée) ou quand d’emblée la pathologie est agressive
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et qu’il y a une progression du handicap, le traitement s’orientera vers des molécules

de 2"% intention(7).
Pour les molécules de 2"% intention, nous distinguons :

- Les immunosuppresseurs : la Mitoxantrone (ELSEP®) possede une AMM
dans la SEP agressive(20,30).

- Les anticorps monoclonaux(22) qui prennent une place importante dans la
thérapeutique car ici il s’agit de créer une interaction spécifique entre la
molécule et la cible visée.

Parmi les anticorps monoclonaux, nous utiliserons pour la SEP :

e Le Natalizumab(TYSABRI®) qui fait son apparition en 2007 en France(24)
et est parfois associé a TAVONEX®(23).

e L’Alemtuzumab (LEMTRADA®) qui fait son apparition en 2014 en
France(24).

- Le Fingolimod (GILENYA®) qui fait son apparition en 2012 en France(24) et
qui est le premier traitement disponible par voie orale(31). Il s’agit d’'un
immunosuppresseur non sélectif, séquestrant les lymphocytes au niveau des
ganglions lymphoides. Le mécanisme d’action reste encore assez mal élucidé

mais I'efficacité est indéniable.

Traitements d’avenir

Ces nouveaux traitements vont viser a améliorer la sécurité et la tolérance des

molécules, vont chercher a cibler spécifiqguement la pathologie et vont permettre
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d’obtenir un meilleur profil d’'observance du patient avec 'arrivée sur le marché de
molécules orales(2).
Quelques exemples de molécules testées(2,32) :
- Daclizumab dont I'essai vient de se terminer.
- Ocrélizumab, Laquinimod et interféron pegylé (PLEGRYDI®), en cours
d’essai.
- Fingolimod, Ocrélizumab et Natalizumab en cours d’essai pour les formes
progressives de la maladie.
- Anti-Lingo-1 favoriserait la remyélinisation.
- Les statines auraient démontré leurs propriétés immunomodulatrices dans la

SEP(33).

Tandis que des stratégies thérapeutiques sont également envisagées (7) :

- Induction thérapeutigue : utiliser les molécules les plus actives pour obtenir

une phase de rémission (molécules de 2" intention) et réutiliser ensuite des
molécules de 1° intention.

- Utilisation de la pharmaco-génomique : utilisation de marqueurs soit pour

guantifier la réponse a un traitement, soit pour identifier les complications liées
a un traitement.

- Prélévement du LCR, du sérum, des cellules sanguines pour évaluer
I'efficacité d’un traitement.

- Transplantation de cellules souches hématopoiétiqgues afin de réinitialiser le

systéme immunitaire. Nous générons de nouveaux lymphocytes sains a partir

des cellules aprés élimination des lymphocytes auto-réactifs par
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chimiothérapie. Le but étant de traiter au moment de la phase inflammatoire et

de ne pas laisser s’installer les désordres neurologiques(23,34).

A noter : deux nouveaux traitements symptomatiques ont été commercialisés(32) :

- La Fampridine LP (FAMPYRA LP®)(35). Cette molécule serait utilisée dans
les troubles de la marche avec une amélioration dans les fonctions visuelle et

motrice. Cette molécule intervient également dans la fatigue et 'endurance.

Posologie : 1 comprimé matin et 1 comprimé soir en dehors des repas.

Mécanisme : 4 aminopyridine qui bloque les canaux potassium(K+) impliqués

dans les différentes pathologies neurologiques.

- Le SATIVEX. Utilisation de cette molécule dans le traitement de la spasticité

modérée a sévere dans la SEP.

Posologie : 1 pulvérisation buccale matin et soir avec une augmentation

progressive a la dose efficace (maximum de 4 a 8 pulvérisations par jour)(32).

Mécanisme : présence de récepteurs cannabinoides au niveau de la vessie et
du SNC. Cette molécule diminuerait donc I'incontinence. Nous noterons

également l'interaction avec le systeme anticholinergique.

Attention a I'utilisation de « cannabis récréatif »(36).

Stratégies thérapeutiques(7)

Si l'instauration du traitement est récente :

33



- Changement ou switch horizontal

Si la poussée récupére bien et si I'IRM est peu ou pas modifié et que le
handicap a court et moyen terme est faible, ou s’il y a une intolérance du
produit, nous opterons pour une autre molécule de 1° intention avec un mode

d’action différent.

- Escalade thérapeutique

A linverse si le changement n’est pas recommandé nous passerons a une
molécule de deuxieme intention plus efficace pour prévenir les poussées et

diminuer le handicap sur court et moyen terme.

Si le traitement est de plus ancienne origine nous évaluerons si I'apparition d’'une

poussée est réellement signe d’un échec thérapeutique.

Les différents traitements de fond sont présentés en Annexe 1 afin de ne pas

surcharger la these.

... La SEP aujourd’hui

Ces derniéres années ont signé une réelle évolution au niveau thérapeutique
(comme vu précedemment) mais surtout diagnostic pour la SEP. En effet en 1980, le
scanner est 'outil de diagnostic utilisé mais il manque de sensibilité(2), il est donc
suivi de I'IRM qui, en plus d’explorer 'encéphale, va également explorer la moelle

épiniére(1).
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Le caractére évolutif de la maladie va étre mis en évidence par la prise de
Galidonium, produit de contraste, au niveau des zones actives ou inflammatoires : un
réhaussement du produit de contraste signifiera que le Galidonium est passé au
niveau de la BHE, qui a perdu son intégrité lors de lésions actives(12).

L’IRM est I'outil de référence utilisé dans la SEP car elle est non invasive, présente
peu d’effets indésirables et permet non seulement le diagnostic mais aussi d’évaluer
I'impact des nouveaux traitements sur les Iésions(2). C’est actuellement notre
meilleur biomarqueur diagnostique et pronostique. C’est également un des meilleurs
indicateurs de la réponse au traitement.

La ponction lombaire est également utilisée pour analyser la composition du LCR. De
plus nous ne retrouverons pas de signes inflammatoires lors d’'une analyse sanguine
car la SEP se limite au cerveau et a la moelle épiniére(1).

La dissémination lésionnelle dans le temps et 'espace peuvent étre mises en

évidence par I'lRM, et/ou la clinique. (1).

Ces évolutions au niveau des techniques et donc des connaissances sur la SEP, ont
permis I'élaboration de nouveaux traitements qui jouent sur la progression du
handicap. Cependant cette maladie demeure, a I’heure actuelle, une maladie
potentiellement trés invalidante d’'un point de vue physique (fatigue s’accompagnant
d’arrét de travail, atteinte sphinctérienne, perte de la mobilité...) et psychologique
(dépression...).

Le handicap fonctionnel est quantifié par I'échelle de Kurzke ou Disability Status

Scale (DSS) ou Expanded disability Status Scale (EDSS) qui est une échelle
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améliorée. Elle est graduée de 0 (absence d’anomalie neurologique) a 10 (déceés lié
a la SEP). Voir ’Annexe 2 pour plus de détails.
Pour déterminer les grandes étapes de la maladie, 3 paliers seront utilisés(2):
- DS$S4 : limitation définitive du périmeétre de marche, celui-ci restant supérieur a
500 metres d’une traite et sans aide.
- DSS6 : périmétre de marche d’une traite, limité a 100 métres maximum avec
une aide.
- DSS7 : le patient commence a utiliser un fauteuil roulant : il ne peut marcher
plus de 10 métres d’une traite en se tenant aux murs ou aux meubles avec un

soutien bilatéral.

A chaque aggravation du handicap, il faut faire le deuil de la poussée. Vivre avec la
SEP au quotidien reste un point important a aborder avec le patient. Il faudra prendre
en compte son environnement de vie (aménagement du domicile, appareillage...),
ses plaintes (douleurs, incontinence, fatigue...) mais aussi lutter contre I'isolement

social et professionnel qui apparait trés vite dans ces maladies invalidantes(1).

C’est la que le pharmacien intervient dans son role de conseil et de dispensation. Et
pour se faire il lui faudra posséder les connaissances exactes et nécessaires sur le

sujet.

C’est ce que notre étude a voulu évaluer.
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1.Receuil de données

1.1. Période de I’étude

L’étude a été menée du 25 juillet 2015 au 31 décembre 2015.

1.2. Enquéte préalable

Nous noterons que cette étude a fait suite a une enquéte préalable réalisée au sein

de quelques pharmacies afin d’optimiser le support final de I'étude.

Pour se faire, un entretien semi-directif individuel(37) a été réalisé a l'aide d’un

questionnaire (Annexe 3).

Le choix de ce type d’entretien a été dicté par deux points :

- Premiérement, un désir d’exhaustivité pour le questionnaire final, rendu
possible par la liberté de I'entretien semi-directif.

- Deuxiemement, la réalisation d’'un entretien individuel permet une certaine
confidentialité qui aboutit a des réponses plus personnelles et plus

représentatives des sujets concernés.

1.3. Etude

1.3.1. Population étudiée

La population étudiée est constituée de 160 pharmacies de I’Agglomération
grenobloise faisant partie du territoire de Grenoble-Alpes Métropole (Annexe 4). Ce

territoire compte, au 1°" janvier 2015, 49 communes.
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L’échantillon de pharmacies est recensé a partir de la base de données des Pages

Jaunes.

Critéres d’exclusion :

- Numéro de téléphone non renseigné.

- Communes hors de ’Agglomération grenobloise (définie précédemment).

1.3.2. Accord préalable

Avant de soumettre le questionnaire, un appel téléphonique a été conduit.
Le numéro de téléphone aura été obtenu sur le site des Pages jaunes.
Cet appel consiste a :

- Présenter les investigateurs de I'étude

- Présenter le but de I'étude

- Expliguer brievement les consignes de remplissage du questionnaire

- Recueillir le consentement d’'un pharmacien

- Récolter le moyen de communication du questionnaire, le plus adapté a

chaque pharmacie

Via ce premier appel, certaines pharmacies sont déja classées dans la catégorie
« refus » ou « injoignable » (voir partie RESULTATS), de par, respectivement, leur

refus de participation ou I'impossibilité de les joindre.

1.3.3. Questionnaire

Une fois I'accord préalable obtenu, le questionnaire est transmis (Annexe 5) selon 3

principales voies de communication :
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- Voie postale : par courrier adressé a I'attention de la personne indiquée. Au
guestionnaire sera joint une note explicative, reprécisant notre premier contact
téléphonique et décrivant les consignes de remplissage et de retour du
guestionnaire (Annexe 6).

- Voie électronique : mail obtenu lors de I'appel téléphonique et comportant les

consignes de remplissage et de retour du questionnaire.

- Fax obtenu lors de 'appel téléphonique, auquel sera joint la note explicative.
Le questionnaire a été réalisé suite a I'enquéte préalable et d’aprés les
connaissances historiques et actuelles sur le sujet. Il se compose de questions
théoriques QCM et type rédactionnelles courtes. La deuxieme partie du
guestionnaire vise a recueillir des informations subjectives concernant la

satisfaction des connaissances sur le sujet et le moyen de les améliorer.

1.3.4. Recueil des questionnaires

Les questionnaires sont rendus :

- En mains propres
- Par renvoie de mail

- Par renvoie de courrier a mon adresse postale

2. Méthodes d’analyse

2.1. Outils

- Téléphonique : premier appel téléphonique réalisé afin d’obtenir le

consentement. Il s’ensuivra d’'une premiére vague de relance téléphonique

40



dans un délai de 15 jours a 1 mois. La seconde vague se fera dans les mémes

conditions que la premiere.

Au bout de 2 relances, si la pharmacie n’a pas fait de retour de questionnaire,

elle sera classée « sans retour aprés 2 relances » (voir partie RESULTATS).

- Tableur EXCEL utilisé dans le cadre de gestion de données : les pharmacies

sont répertoriées avec leurs données propres (adresse, numéro de téléphone,
mail, fax etc...) ainsi que des données utiles au suivi de retour du
guestionnaire (date de premier contact téléphonique, premiere relance,

informations sur la disponibilité du pharmacien etc...).

Dans un deuxieéme tableur, la retranscription des données relatives aux

guestionnaires récupéres est établie.
Nous noterons qu’un numeéro d’anonymat est attribué a chaque pharmacie.

- Tableur EXCEL utilisé dans le cadre de traitement de données : plusieurs

fonctions (SI, CHERCHE,ESTERREUR,MOYENNE) seront utilisées afin de
faciliter notre traitement de données et d’établir les figures de la partie

RESULTATS.

- Comptabilisation manuelle des réponses a la partie « QUIZZ » du

guestionnaire.

En cas de doute (illisibilité, incompréhension etc...), une tierce personne interviendra

(en l'occurrence le directeur de thése).
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Nous préciserons ici que la retranscription des données est faite par une seule et

méme personne avec vérification dans un second temps.

2.2. Postulats pour la lecture des résultats

A propos de la formation

- Etudiant en cours de thése sera comptabilisé comme « pharmacien
assistant ».

- Quand 'année de validation de fin de 6°™¢ année et 'année d’obtention de la
thése sont toutes deux précisées, nous prendrons I'année de validation de fin
de 6™ année comme « année d’obtention du dipldme ».

-« Connaissances anciennes » (voir partie RESULTATS) : seront considérés
les sujets étant sortis du cursus scolaire depuis plus de 10 ans.

A l'inverse « connaissances récentes » : seront considérés les sujets étant
sortis du cursus scolaire depuis moins de 10 ans.
« Autres » : seront considérés les sujets encore étudiants, apprentis ou

n’ayant pas renseigné I'année d’obtention du dipléme.

A propos de '’Annexe 7

Au sujet des items suivants, les réponses obtenues seront classées dans différentes
catégories choisies arbitrairement. Ces catégories pourront étre subdivisées en
différentes sous catégories et une méme réponse pourra s’inscrire dans différentes

catégories.
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- L’Annexe 7 correspond au verbatim des réponses exprimées afin d’identifier
les attentes, les suggestions et les connaissances des sujets ayant participé a
I'étude. Elle sera placée en fin de thése afin de ne pas surcharger la partie

RESULTATS.

- Dans le Tableau I, pour les réponses apparaissant dans différentes catégories,
nous observerons un nombre de « * » proportionnel au nhombre de fois ou la
réponse apparait dans le tableau. En revanche, pour le Tableau Il, nous
pourrons lire le nombre de fois qu’apparait la réponse (exemple : « par
manque d’informations (100) »). Pour finir, pour le Tableau lll, nous
comptabiliserons directement le nombre de fois ou le type d’handicap ou de

plainte a éteé listé.

Pour le quizz

Toutes les réponses sont comptabilisées (qu’elles soient justes ou fausses).

Nous reléverons la fréquence a laquelle les réponses justes ou fausses sont
rapportées par rapport a 'ensemble des répondants. Nous noterons que si une
réponse n’est pas cochée (oubli) elle sera comptabilisée comme fausse.

Pour les questions 6 et 7, si aucune réponse n’est renseignée nous comptabiliserons

comme tout coché, sauf mention contraire (exemple : « je ne sais pas »).
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2.3. Consignes pour le remplissage du guestionnaire

Le questionnaire :

- doit étre rempli sans support (internet, articles, revues...).
- doit étre rempli individuellement.

- est destiné a une personne.

Avant d’entamer la partie RESULTATS, nous considérerons que : un questionnaire

égquivaut a un sujet et nous utiliserons le terme « sujet » pour simplifier 'analyse.
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RESULTATS



1. Données générales

1.1. Pharmacies
Comme vu précédemment, 160 pharmacies ont fait I'objet de cette étude.

58 d’entre elles ont refusé I'envoi du questionnaire soit 36, 25%. 77 ont renvoyé un
ou plusieurs questionnaires soit 48,13%. 18 n’ont pas fait de retour de questionnaire
apres les 2 relances soit 11,25%. 4 sont injoignables soit 2,50%. Et pour finir 3 n’ont

pas fait de retour de questionnaire dans le temps imparti soit 1,88%.

3% 2%

11%
"refus"
36% n H H n
retour de questionnaire
"sans retour aprés 2 relances"
"injoignable"

@ "sans retour dans le temps imparti"
48%

Figure 3 : Pharmacies patrticipant a I'étude

1.2. Questionnaires

Sur les 77 pharmacies ayant renvoyé un ou plusieurs questionnaires, nous
comptabilisons 157 questionnaires dont 2 éliminés (1 réalisé a deux personnes et 1

n’étant pas exploitable ne répondant que partiellement aux réponses).

Le reste des analyses se fera donc sur 155 questionnaires (les pourcentages sont

calculés en fonction de cet effectif total).
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La moyenne des questionnaires remplis s’éléve donc a 2 questionnaires par

pharmacie.

1.3. Schéma récapitulatif du déroulement de I’étude

Panel de 160 pharmacies

sélectionnées

\

58 pharmacies refusent

I'envoi du questionnaire

98 acceptent I'envoi

du questionnaire

4 sont injoignables

Envoi du questionnaire par voie

téléphonique/électronique/fax

18 n’ont pas fait de

retour aprés 2 relances

N\

77 pharmacies
renvoient un ou plusieurs

guestionnaires

3 n’ont pas fait de
retour sur la période de

I'étude

/N

155 questionnaires

sont exploitables

2 questionnaires sont éliminés de
I'étude (un réalisé a deux et un ou

trop peu de réponses exploitables)
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2. Analyse des réponses du questionnaire

L’axe principal de cette partie suivra sensiblement celui du questionnaire.

2.1. A propos de laformation

2.1.1. Qualification

40 des questionnaires sont remplis par des pharmaciens titulaires soit 25,81%. 66
par des pharmaciens assistants soit 42,58%. 40 par des préparateurs soit 25,81%. 3
par des apprentis préparateurs soit 1,94%. Et pour finir, 6 par des étudiants soit

3,87%.

2%

= Pharmacien titulaire

= Pharmacien assistant

= Préparateur
Apprenti préparateur

= Etudiant

Figure 4 : Répartition des sujets en fonction de leur qualification
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2.1.2. Année d’obtention du diplome

94 questionnaires sont remplis par des sujets considérés comme ayant des
connaissances anciennes soit 60,65%. Alors que 49 sont considérés comme ayant
des connaissances récentes soit 31,62%. 12 n’ont pas renseigné le champ et font

partie de la catégorie « Autres » soit 7,74%.

Nous compterons parmi cette derniére catégorie, 3 n’ayant pas renseigné le champ

soit 1,94% (1 pharmacien titulaire, 1 pharmacien assistant, 1 préparateur). 3

apprentis préparateurs soit 1,94% et pour finir 6 étudiants en pharmacie soit 3,87%.

100
90
80
70
60
50
40
30

20

':i_

Connaissances anciennes Connaissances récentes Autres

10

m effectif  ®Wétudiants W Champ non renseigné apprentis préparateurs

Figure 5 : Répartition des sujets en fonction de I'année d’obtention du diplome

Nous noterons que le plus jeune diplomé est dipldmé de I'année 2015 et que le plus

ancien, de 'année 1973. La médiane se situe donc a 'année 1994.
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2.1.3. Origine des connaissances (une ou plusieurs sources)

D’ou vous viennent principalement vos connaissances sur la Sclérose en Plaques ?

34 des sujets déclarent que leurs connaissances sur la SEP leur proviennent de leur
entourage soit 21, 94%. 84 déclarent qu’elles proviennent des patients de I'officine
soit 54,19%, 94 des études soit 60,65%, 43 d’internet soit 27,74% et 39 de la

formation continue soit 25,16%.

100

90

80
70
60
50
40
3
2
1
0

Entourage Patients de I'officine Etudes Internet Formation continue

o

o

o

Figure 6 : Répartition des sujets en fonction de l'origine de leurs connaissances

Nous noterons que, étant donné le choix multiple des réponses, la somme des

pourcentages des différentes réponses n’est pas égale a 100%.

Par ailleurs il est intéressant de relever si I'origine des connaissances du sujet
provient d’'une seule et méme source ou si cette derniére provient de plusieurs

sources :
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- Connaissances provenant d’'une seule source : rapporté pour 62 sujets soit
40%.
- Connaissances provenant de plusieurs sources : rapporté pour 93 sujets soit

60%.

2.1.4. Actualisation des connaissances

A quand remonte votre derniére actualisation de connaissances sur cette pathologie ?

L’actualisation des connaissances remonte :

- A 2 ans pour 40 sujets de I'étude soit 25,81%.
- Entre 2 et 5 ans pour 43 sujets de I'étude soit 27,74%.
- Aplus de 5 ans pour 41 sujets de I'étude soit 26,45%.

- A plus de 10 ans pour 23 sujets de I'étude soit 14,84 %.

De plus 8 sujets n’ont pas répondu soit 5,16%.

= 2 ans

m 2-5ans

= +de5ans
+de 10 ans

m Champ non renseigné

Figure 7 : Répartition des sujets en fonction de I'actualisation de leurs connaissances
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2.1.5. Satisfaction du sujet a propos de ses connaissances sur la SEP

Etes-vous satisfait de vos connaissances sur le sujet ? justifiez tres brievement, s’il

vous plait.

Voir tableau | de 'Annexe 7.

6 sujets n’ont pas répondu soit 3,87%.

Sujets satisfaits

7 sujets disent étre satisfaits de leurs connaissances sur la SEP soit 4,52%. Parmi

eux:

- 3 déclarent avoir des connaissances suffisantes : « oui car je connais son
origine ainsi que son traitement » ; « oui car cela était tres bien expliqué mais
je ne me souviens pas de tout »

- 1 est satisfait de par son entourage : « oui entourage concerné par la
maladie »

- 1 est satisfait dans sa pratique au comptoir : « oui pour le travail au comptoir »

- 1 exprime simplement qu'il est satisfait

- Et 1 se déclare globalement satisfait : « globalement oui »

Sujets non satisfaits

133 sujets déclarent ne pas étre satisfaits de leurs connaissances sur la SEP soit

85,81%.
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Connaissances insuffisantes

19 le ressentent d’'un point de vue quantitatif : « non les connaissances sont
trop vagues » ; « je pense étre un peu juste au niveau de mes connaissances
actuelles ».

10 pensent que leurs connaissances sont trop anciennes : « non ¢a remonte
trop loin par rapport aux derniéres études » ; « non connaissances trop
anciennes »

13 ne sont pas a jour vis-a-vis des nombreuses avancées thérapeutiques :

« connaissances limitées dues a I'évolution des traitements des derniéres
années » ; « insatisfait. Pas eu de formation sur les derniers traitements »

13 manquent de formations ou d’informations : « non peu d’informations, peu
de formation sur le sujet » ; « nous n’avons jamais assez de formations et
d’'informations sur ce type de sujet »

5 manquent de temps pour mettre a jour leurs connaissances : « non pas pris
le temps d’actualiser mes connaissances » ; « non difficile de trouver le temps
pour refaire le point »

16 déclarent avoir eu une formation initiale incompléete : « non pas de réelles
connaissances pendant les études » ; « non pathologie complexe, pour tres

peu d’heures d’enseignement »

«non pas du tout »

2 sujets déclarent qu’ils ne sont pas satisfaits du tout de leurs connaissances sur la

maladie.
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Uniguement « non »

A la question « Etes-vous satisfaits de vos connaissances sur le sujet ? », 10 sujets

répondent simplement « non »
Désir de se former

- 8 souhaiteraient une actualisation de leurs connaissances : « non pas satisfait
j'aurais besoin d’'une réactualisation des connaissances » ; « non il faudrait
des remises a niveau régulierement sur les traitements et la pathologie en elle-
méme »

- 11 seraient désireux de participer a une formation continue : « bonnes
connaissances de base. A réactualiser plus souvent par la formation
continue » ; « pas du tout, tres désireuse de faire une formation continue, pour

réactualiser et rafraichir mes connaissances »
Connaissances peu utilisées en pratique

9 sujets évoquent la difficulté de se tenir a jour avec le peu de patients SEP : « non
pas de patients a l'officine donc pas d’actualisation récente des connaissances » ;
« non car connaissances pas mises en pratique. Pas de dialogues entre patients et
officinaux. Revoir souvent la formation continue, on n’oublie vite, on ne pratique

pas ».
Manque d’aisance au comptoir

7 sujets décrivent un malaise au comptoir qui ne devrait étre : « mes connaissances

ne sont pas assez approfondies pour réconforter et conseiller le patient » ; « les
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témoignages et le suivi des patients a I'officine nous incitent a actualiser nos
connaissances (via les UTIP, e-learning). Comprendre et connaitre leur pathologie
est le cceur de notre métier afin de pouvoir en parler avec eux, et les conseiller au

mieux et les orienter ».

Nous noterons que dans les personnes qui ne sont pas satisfaites de leurs

connaissances sur la SEP, 10 ont été placées dans plusieurs catégories a la fois.

Sujets ayant un avis partagé

9 sujets ont un avis partagé sur la question.

2.2. A propos de ’officine

2.2.1. Patients SEP

Effectif des patients SEP qui se présente chez vous dans I'année

146 sujets déclarent que 1 a 10 patients SEP se présentent au comptoir de leur
officine dans I'année soit 94,19%. Alors que 4 déclarent que l'effectif de ces patients

SEP s’éléve entre 10 et 30 soit 2,58%.

5 n’ont pas répondu soit 3,23%.
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= Effectif entre 10 et 30

= Champ non renseigné

Figure 8 : Répartition des sujets en fonction de la fréquentation de patients SEP de

l'officine

Nous notons une discordance des réponses pour les 4 sujets déclarant un effectif
entre 10 et 30 avec la présence au sein de la méme pharmacie de sujets répondant

entre 1 et 10 et de sujets répondant entre 10 et 30.

2.2.2. Approche de la maladie

Pour les définitions des termes se reporter a 'Annexe 4.

L’approche de la maladie est facile pour le patient d’aprés 22 sujets soit 14,19%,
intermédiaire selon 71 sujets de I'étude soit 45,81%. Et difficile dans 31,61% (d’apres

49 sujets).
Nous noterons que 9 personnes n’ont pas répondu soit 5,81%.

4 personnes ont soumis deux réponses soit 2,58%. 3 ont répondu

« intermédiaire/difficile » et 1 a répondu « facile et difficile en fonction des clients ».
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Figure 9 : Répatrtition des sujets en fonction du type d’approche de la maladie

2.2.3.

Relation Pharmacien/patient

A la question « vous osez parler de la maladie en général (HTA, Diabete,
Asthme) ? », 137 sujets répondent « oui » soit 88,39% contre 10 sujets soit
6,45%. 8 sujets n’ont pas répondu a cet ITEM soit 5,16%.

A la question « vous osez parler de la SEP avec eux ? », 73 sujets répondent
« oui » soit 47,10% contre 72 sujets soit 46,45%. 10 sujets n’ont pas répondu

soit 6,45%.
Parmi ceux qui n'osent pas parler de la SEP :

55 ne le font pas par défaut de connaissances sur le sujet.

27 par impression d’intrusion dans la vie privée.

33 par géne par rapport au mal-étre du patient dont 1 précise « ne disent que
ce qu’ils ont envie de dire » ; un autre « les clients ne nous demandent aucun
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conseil » ; et un dernier « approche progressive, le dialogue augmente avec la
relation de confiance s’installant au fur et a mesure ».

- 1 considére que ce n’est pas son rdle

- 1 n’ose pas « par implication trop grande »

- 1 n’ose pas car « le nombre de cas est insuffisant ».

- 2 évoquent la difficulté de parler de la maladie quand c’est une tierce personne
qui vient chercher le traitement :« un seul patient régulier au début de la
maladie, les autres moins réguliers ou une tierce personne vient pour eux » ;

« c’est la sceur du patient qui vient chercher le traitement ».

Réponses libres et plusieurs choix de réponses possibles sur cet item.

60
50
40
30
20
10
1 .
0 —
cause "défaut" cause "intrusion" cause" mal-étre" cause "role" champ non
renseigné

Figure 10 : Répartition des sujets en fonction des causes rendant difficile le dialogue

autour de la maladie
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2.2.4. Conseils sur la prise en charge symptomatique de la SEP

Vous arrive-t-il de conseiller un patient SEP sur sa prise en charge symptomatique ?

Se référer au tableau Il de 'Annexe 7.

Dans cette partie, nous avons voulu mettre en évidence les différents conseils ou les

différentes raisons empéchant le conseil au comptoir.

6 sujets n’ont pas répondu.

Consell

Sur la prise en charge des symptdmes

11 sujets font un conseil sur la douleur : « douleur avec conseil sur structures

comme Kiné ».

- 5 sujets font un conseil sur la fatigue

- 3 sujets conseillent sur une éventuelle infection : « sur fievre/infections » ;
« infection/décelage des infections ».

- 4 sujets vont conseiller sur I'incontinence : « sur incontinence, le reste étant
délicat a traiter en pharmacie ».

- 2 sujets sur la constipation.

- Et 3 sujets sur le moral : « sur la dépression » ; « sur la baisse de moral » ;

« d’un point de vue psychologique ».

Sur la vie au quotidien

7 sujets vont proposer des solutions sur la mobilité/laménagement du lieu de vie :

« catalogue médical pour accessoires d’aide a la mobilité » ; « sur marche/astuces du
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quotidien » ; « douleurs musculaires qui freinent la mobilité donc garder une

activité ».

Et 7 sujets conseillent sur les mesures hygiéno-diététiques et I'alimentation :
« augmenter les antioxydants et les oméga 3 » ; « sur les mesures hygiéno-

diététiques ».
Sur les traitements

7 sujets abordent les modalités de prise et les effets indésirables des traitements :
« explication et exposition des posologies pour la cortisone » ; « sur observance du

traitement » ; « sur effets indésirables des immuno-modulateurs »

Sur d’éventuels compléments aux traitements

6 sujets vont proposer une aide complémentaire : « médecines naturelles » ;

« homéopathie » ; « kiné pour troubles moteurs ».

Uniguement « oui »

A la question, « vous arrive-t-il de conseiller un patient SEP sur sa prise en charge

symptomatique ? » 4 sujets répondent « oui ».

Nous noterons qu’un sujet évoque, dans le conseil, I'action de rassurer le patient.
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Absence de conseil

Par manque d’informations

100 sujets décrivent un manque d’informations qui freine leur conseil au comptoir.

Vous considérez que ce n’est pas votre réle

4 sujets estiment que ce n’est pas leur réle de conseiller le patient SEP.

Absence de demande

6 n'ont pas de demande particuliére au comptoir : « les patients sont rarement en
demande de conseils de notre part, ils ont déja I'avis du neurologue et du médecin

traitant » ; « pas de démarche ».

Bonne prise en charge

1 sujet exprime une bonne prise en charge, extérieure a la pharmacie, du patient :
« patient en traitement depuis plusieurs années et bien pris en charge par I'équipe

médicale ou nouveau patient avec bon entourage médical ».

Effectif réduit de patients

5 ne conseillent pas car n’ont pas ou peu de clients : « trop peu de patients » ; « non

car aucun patient ».

Mal-étre autour du sujet

4 sujets ne sont pas a l'aise a I'idée de conseiller un patient SEP : « non pas assez
sure de moi sur le sujet » ; « délicat d’aborder le sujet lorsque les patients refusent

d’en parler ».
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Maitrise de la maladie par le patient

3 sujets décrivent un patient qui connait bien sa maladie : « non bonne connaissance
de sa maladie » ; « souvent le patient connait sa maladie mieux que le préparateur

ou méme le pharmacien ».

Nous noterons que 2 sujets n’ont pas eu I'occasion de conseiller au comptoir.

2.2.5. Connaissance réseaux

Connaissance de l'existence des réseaux vers lesquels orienter les patients SEP

(locaux, régionaux, associations...)

22 sujets connaissent un ou plusieurs réseaux soit 14,19% contre 129 soit 83,22%. 4

sujets n’ont pas répondu soit 2,58%.

Parmi les 22 sujets répondant a la question par « oui » :

3 évoquent TARSEP dont 1 qui évoque aussi 'APF

1 la ligue SEP

- 2 I'AFSEP dont 1 évoguant également un site : sclerose-en-
plaques.apf.asso.fr

- 2leCHU

- 1 I'Association SEP Grenoble

- 2 I'APF dont 1 qui évoque aussi TARSEP

- 1 la Maison de la SEP
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- 2 évoquent la ligue frangaise contre SEP dont 1 évoquant également I'union
de lutte contre la SEP et I'autre précisant 'antenne de cette ligue en Rhoéne-
Alpes

- 2 le réseau Rhéne- Alpes pour la SEP

- 5 évoquent des associations de patients : « associations » ; « oui je crois qu'il
existe des associations mais je ne sais pas lesquelles et s'il le faut je pense
pouvoir trouver facilement (internet, biblio...) ; « oui associations de
patients » ; « oui associations sur toutes les maladies, recherche et

accompagnements des patients a postériori », « association SEP ensemble »

2 sujets répondent simplement « oui » a cette question.

Nous noterons qu’un sujet précise qu’il aimerait avoir des informations sur les

réseaux existants.

2.3. Formations (une ou plusieurs réponses possibles)

Quels moyens mettriez-vous en place pour améliorer les points qui vous font défaut ?

Types de formations souhaitées :

- Formations a l'officine par les laboratoires pharmaceutiques : 64 sujets optent
pour ce choix soit 41,29%.
- Formation du soir/filieres de soin : 77 sujets choisissent ce moyen de

formation soit 49,68%.
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- Plaguettes informatives : 74 sujets semblent valider ce moyen d’'information
soit 47,74%.

- Introduction dans le DPC : 92 sujets souhaitent ce type de formation soit
59,35%.

- Plateformes internet : 78 sujets semblent adhérer a ce moyen de

communication soit 50,32%.

Nous noterons que, étant donné le choix multiple des réponses, la somme des

pourcentages des différentes réponses n’est pas égale a 100%.

16 sujets n’ont pas répondu soit 10,32%.
Parmi ceux qui ont répondu :

- 1 précise qu’il y a « beaucoup a faire dans le domaine de la formation surtout
la formation du soir ».

- 1 émet la possibilité « d’organisation de conférences pour parler de la SEP ».

- 1 propose de « développer les réunions interprofessionnelles et centrées sur
un patient (médecin CHU/médecin traitant/pharmacien/infirmiére/assistante

sociale) pour les cas difficiles sur le plan clinique et social) ».
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Figure 11 : Répartition des sujets en fonction du type de formation désiré

3. Résultats du quizz

Nous avons, dans cette partie, procédé a un décompte de toutes les réponses
(quelles soient justes ou fausses) afin d’identifier a la fois I'importance de la
fréquence des réponses exactes et a la fois des réponses erronées qui interféreraient

avec la prise en charge et le conseil des patients atteints de la SEP.

3.1. Maladie Auto-immune

A cette question, 146 répondent « oui » (réponse exacte) soit 94,19%. 7 répondent

« non » soit 4,52%. 2 sujets n'ont pas répondu soit 1,29%.

3.2. Maladie chronique évoluant linéairement depuis le début

A cette question, 26 répondent « oui » soit 16,77% contre 125 sujets (réponse

exacte) soit 80,65%. 4 n’ont pas répondu soit 2,58%.
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3.3. Maladie de I’adulte jeune

A cette question, 134 répondent « oui » soit 86,45% (réponse exacte). 17 répondent

« non » soit 10,97%. 4 ne répondent pas a la question soit 2,58%.

Pour les deux prochains points, I'analyse est uniquement qualitative. Il s’agit

d’identifier les handicaps et les plaintes les plus fréquemment listées.

Un tableau récapitulatif et détaillé est rapporté en Annexe 7 (Tableau IlI).

3.4. Handicaps les plus fréquents

Les handicaps seront présentés par ordre d'importance (nombre de fois le plus cité

dans les questionnaires). On notera que 8 sujets n’ont pas répondu a la question.

Parmi les handicaps listés, on retrouve :

Les troubles de la mobilité qui comprennent : la difficulté a la marche, la

difficulté a se déplacer et les difficultés de locomotion (35,48%).
- La motricité comprenant : les troubles moteurs et la perte de motricité
(26,45%).

- Les troubles visuels comprenant : le rétrécissement du champ visuel, « vision

qui diminue », « vision trouble », névrite optique (23,23%).
- Les douleurs : neurogéne, musculaires, articulaires (21,94%).
- Lafatigue (19,35%).

- Les paralysies (18,06%).

- Les troubles sensitifs : troubles de la sensibilité, paresthésies (18,06%).
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- Les troubles neuropsychiques tels que les troubles cognitifs (mémoire,

ralentissement intellectuel), I'altération de la concentration, la dépression, les
troubles de 'humeur, les troubles de I'élocution, I'angoisse (15,48%).

- Les troubles sphinctériens : incontinence, énurésie (10,97%).

- Les troubles de I'équilibre (9,03%).

- La spasticité comprenant rigidité des mouvements, raideurs musculaires,
dyskinésies, tremblements. 1 sujet décrit dans les handicaps une spasticité
des muscles lisses intestinaux (7,74%).

- La faiblesse musculaire (6,45%).

La liste n'est pas compléte, se reporter au Tableau Il de 'Annexe 7.

Nous noterons que, étant donné le choix multiple des réponses, la somme des

probabilités des différentes réponses n’est pas égale a 100%.

Bl Migraines; 2

Troubles de I'équilibre;
14

[ | Traitement contraignant; 1
Troubles respiratoires; 3
I Toubles sexuels; 2
Troubles vésicaux; 4
— Manque de précision/problémes de préhension; 1
Epilepsie; 1
B Vertiges; 1
Troubles neuro psychiques; 24

Spasticité; 12

[ | Pertedel'autonomie; 6
Faiblesse voire atrophie musculaire; 10

Troubles sensitifs; 28

Troubles intestinaux; 2
Troubles sphinctérients; 17
Paralysie; 28
Fatigue (Asthénie); 30
Troubles visuels; 36
Douleurs ;34

Motricité; 41
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Figure 12 : Handicaps les plus frequemment listés



3.5. Plaintes les plus fréguentes

Les plaintes seront présentées par ordre d’'importance (nombre de fois le plus cité

dans les questionnaires). 15 sujets n'ont pas répondu a cette question.

Parmi les plaintes listées, on retrouve :

- Les douleurs (surtout musculaires) (45,81%).

- Lafatigue (31,61%)

- Les troubles de la mobilité (15,48%).

- Les troubles neuropsychigues (surtout la « baisse de moral » a type de

dépression) (14,19%).

- Les troubles sensitifs surtout a type de paresthésies

(fourmillements/engourdissements des membres) mais 1 sujet déclare
également que les patients se plaignent d’'une sensation de ruissellement
(9,68%)

- La dépendance de la personne SEP vis-a-vis de son entourage (notamment

une description de « perte d’autonomie » (9,03%).

- Les troubles sphinctériens a type d’incontinence (7,74%).

Nous pouvons également identifier comme plaintes du patient : un réel handicap, des
traitements contraignants (effets indésirables comme le syndrome grippal provoqué

par les Interférons) et des troubles visuels.
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La liste n'est pas compléte, se reporter au Tableau Ill de 'Annexe 7.

Nous noterons que, étant donné le choix multiple des réponses, la somme des

probabilités des différentes réponses n’est pas égale a 100%.

Handicap ;6
Retentissement dans vie socio-professionnelle; 2

Troubles de I'équilibre; 1

Poussées; 7
Traitement contraignant; 8

Manque de précision/problémes de préhension; 2

- Vertiges; 4

Spasticité; 8

Perte de l'autonomie; 14
Faiblesse voire atrophie musculaire; 4
Troubles sensitifs; 15

Troubles neuro psychiques; 22

Troubles intestinaux; 4
es sphinctérients; 12

Paralysie; 2

Fatigue (Asthénie); 49

Troubles visuels; 7

Troubles de la mobilité; 24

Motricité; 5
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Figure 13 : Plaintes les plus fréquemment listées



3.6.

La maladie et les traitements

Parmi les réponses exactes :

148 sujets pensent que « les traitements de fond modifient la fréquence des
poussées » (95,48%).

61 pensent que « certains patients sont considérés en rémission sous
traitement » (39,35%).

116 pensent que « les traitements de fond améliorent le handicap a long

terme » (74,84%).

Parmi les réponses fausses :

34 pensent que « les traitements de fond sont efficaces sur 'ensemble des
formes évolutives de la maladie » (21,94%). 121 sujets ont donc la réponse
exacte.

32 pensent que « on attend une récupération sous traitement de fond »
(20,65%). 121 sujets ont donc la réponse exacte (2 n'ayant pas répondu a cet
item).

126 pensent que « la corticothérapie a tres haute dose diminue les séquelles
d’'une poussée » (81,30%). 29 sujets ont donc la réponse exacte.

Enfin 46 pensent que « la corticothérapie au long cours est un traitement de

fond de cette pathologie » (29,68%). 109 sujets ont donc la réponse exacte.
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Figure 14 : Réponses a la question 6 du quizz

Nous noterons que, étant donné le choix multiple des réponses, la somme des

différentes réponses n’est pas égale a 100%.

3.7. Les éléments associés ala SEP

Parmi les réponses exactes :

- EBV: 68 sujets valident cet item (43,87%).

- Vitamine D : 77 sujets valident cet item (49,68%).
- Tabac : 67 sujets valident cet item (43,23%).

- Soleil : 58 sujets valident cet item (37,42%).

- Latitude : 65 sujets valident cet item (41,94%).

- Consommation de Sel : 31 sujets valident cet item (20%).



Parmi les réponses fausses :

- HIV : 23 sujets valident cet item (14, 84%). 132 sujets ont donc la réponse
exacte.

- Maladie de Lyme : 42 sujets valident cet item (27,10%). 113 sujets ont donc la
réponse exacte.

- Vitamine C : 38 sujets valident cet item (24,52%). 117 sujets ont donc la
réponse exacte.

- Vitamine E : 45 sujets valident cet item (29,03%). 110 sujets ont donc la
réponse exacte.

- Niveau d’études : 15 sujets valident cet item (9,68%). 134 sujets ont donc la
réponse exacte.

- Certaines professions : 47 sujets valident cet item (30,32%). 108 sujets ont
donc la réponse exacte.

- Vaccin hépatite B : 100 sujets valident cet item (64,52%). 55 sujets ont donc la
réponse exacte.

- Surpoids : 42 sujets valident cet item (27,10%). 112 sujets ont donc la réponse
exacte.

- Activité physique : 54 sujets valident cet item (34,84%). 101 sujets ont donc la
réponse exacte.

- Vaccins HPV : 50 sujets valident cet item (32,26%). 105 sujets ont donc la
réponse exacte.

Nous noterons que, étant donné le choix multiple des réponses, la somme des

différentes réponses n’est pas égale a 100%.
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Figure 15 : Réponses a la question 7 du quizz
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DISCUSSION



1. Avantages et limites de I’étude

Cette étude a permis le recueil de 155 questionnaires sur un panel de 160
pharmacies. 48,13% soit 77 sujets de ces pharmacies ont accepté de remplir le
guestionnaire, avec une moyenne de 2 questionnaires par pharmacie (3
guestionnaires ont été envoyé a chaque pharmacie). Notre échantillon semble assez
représentatif de la connaissance de I'équipe officinale sur la SEP. De plus, cette
étude a été réalisée sur 'Agglomération Grenobloise, ce qui nous permet d’avoir un
profil différent de pharmacies (plus ou moins grosses communes, plutét rurale ou de
ville, concurrence ou non...). Nous pouvons toutefois noter que cette derniere a été
réalisée durant la période estivale, période ou I'effectif est souvent réduit, et que sur

une autre période le recueil aurait pu étre plus probant.

Cependant quelques limites a notre étude ont été identifiées. Tout d’abord, les
questionnaires ont été communiqués et un temps de latence s’est écoulé entre la
remise de ceux-ci et 'analyse des résultats. Or nous ne pouvons Vérifier que les
conditions de remplissage (rempli de maniere individuelle, un questionnaire par

personne et aucun support autorisé) ont été parfaitement suivies.

Ensuite, il aurait pu étre pertinent de s’intéresser a I'effectif total de la pharmacie ainsi
qu’a la répartition du personnel afin d’identifier le taux de réponse au sein de la
pharmacie et la motivation des réponses en fonction de la catégorie socio-

professionnelle du sujet.

Nous aurions également pu nous intéresser a la population générale pour pouvoir

comparer « population générale » / « population officinale ». Les données sur la
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« population générale » que nous avons a disposition remontent maintenant a une
dizaine d’années avec I'étude AVENIRS (étude ipsos du laboratoire Biogen publiée

en 2009) mais qui n’était cependant pas ciblées sur les mémes items.

Un autre point aurait pu étre amélioré : la forme de communication des
guestionnaires. En effet nous aurions pu utiliser des moyens plus pratiques pour
I'équipe officinale. Notamment la mise a disposition de questionnaires directement
utilisables en ligne. Toutefois, notre méthode de relance a permis d’éviter les

« courriers/mails perdus » et d’éviter de sélectionner les pharmacies en fonction de
leur équipement technologique (quelques fois ordinateurs peu équipés en logiciels de

bureautique).

Quelques retours des questionnaires ont pu permettre d’identifier quelques erreurs

de notre part dans la confection des questionnaires :

- Abréviations pas forcément connues (EBV, HPV).

- Dans la question 1.3 « Relation pharmacien/patient » : le terme
« pharmacien » n’est pas adapté car ici on s’intéresse a I'équipe officinale et
pas uniguement au pharmacien.

- Laquestion II.7 n’a pas toujours été comprise par les sujets qui se
demandaient si « éléments associés au déclenchement de la SEP en son
début ou éléments associés au quotidien de la SEP et pouvant déclencher les
poussées ? ». Notre but étant, sur cet item, d’établir un lien

physiopathologique de maniere générale.
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- Au vu des réponses renseignées pour I'effectif des patients SEP se présentant

dans la pharmacie durant 'année il aurait peut-étre été plus pertinent de notre

part d’utiliser d’autres tranches comme :
e 1 a 3 patients
e 3 ab patients

e 534 10 patients

Nous noterons que nous avons tenté d’étre exhaustifs sur la liste des pharmacies,

cependant une pharmacie ne figurant pas sur les Pages Jaunes pour quel motif que

ce soit n’aura pu étre recensée pour notre étude.

2. Résultats formels de I’étude

Nous pouvons d’ores et déja remarquer que la réponse semble évidente pour
certains items (cas des items 1,2 et 3 du quizz) ou les sujets répondent juste
massivement. A I'inverse, des pourcentages dispersés témoigneraient d’'une

méconnaissance sur d’autres items.

2.1. Au sujet de la formation

42,58% des sujets ayant répondus aux questionnaires sont des pharmaciens
assistants. A la seconde position se trouvent, a pourcentages égaux (25,81%), les
pharmaciens titulaires et les préparateurs. Pour les pharmaciens titulaires ont peu
peut étre I'expliquer par le manque de temps et pour les préparateurs, par un
manque de connaissances sur le sujet (pathologie peu vue lors de la formation

initiale).
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60,65% ont obtenu leur dipldme il y’a plus de 10 ans. Ce pourcentage montre que

plus de la moitié de la population étudiée a des connaissances anciennes.

Il ne semble pas que I'dge d’acquisition des connaissances modifie de maniére
notable la qualité des réponses fournies. Nous pouvons noter toutefois que les plus
jeunes ont tendance a répondre un peu mieux a certaines questions (notamment sur
le tabac et les traitements de fond) et ceux dont les connaissances remontent a plus
de 10 ans, a d’autres (notamment sur la vitamine D, le niveau d’études, I'’hépatite B).

Il N’y a pas eu d’évaluation statistiques sur ces données.

La connaissance de cette maladie provient majoritairement de notre cursus scolaire
et de notre pratique officinale. 94 et 84 sujets respectivement le rapporte. Ensuite
vient internet puis la formation continue. Mis en corrélation avec 'année d’obtention
des diplédmes, 'année médiane étant 1994, nous pouvons tout a fait comprendre que
les connaissances aient besoin d’étre réactualisées. D’ailleurs 133 sujets (85,81%)
sont insatisfaits de leurs connaissances sur la SEP et 19 d’entre eux expriment

clairement le besoin d’étre formés.

Ce qui ressort de cette étude c’est qu’il y a un réel manque de formations et
d’'informations sur cette maladie, qui créée des lacunes au comptoir. 1 sujet nous
confie « nos connaissances sont faibles sur la SEP. Je trouve dommage que I'on ne
I'ait pas étudiée lors de nos études de pharmacie et que I'on n’en entende pas parler
par les médias ». Ces formations doivent étre actualisées de par les nombreuses
avancees diagnostiques et thérapeutiques de ces derniéres années. Ces nouvelles
données pourraient expliquer ce manque d’informations malgré un rapport

d’actualisation entre 2 et 5 ans. |l faut noter que cette actualisation est d’autant plus

78



importante, que le peu de cas au comptoir (94,19% des sujets affirment que la
fréquentation de leur officine par des patients SEP a I'année est de 1 a 10 patients)
ne permet pas a I'équipe officinale de mettre en pratique et donc de rester a jour sur

les éventuels conseils a prodiguer aux patients.

2.2. AVlofficine

L’approche de la maladie est plutdt « intermédiaire » selon 71 sujets (45,81%).
Cependant, comme nous le savons, elle va dépendre du patient : elle peut étre plutét
facile, comme plutét difficile. C’est dans ce contexte que s'inscrit notre réle
d’adaptation en tant que pharmacien afin de ne pas « brusquer » le patient et qu’il ne

se ferme pas au dialogue qui ne peut étre que bénéfique pour lui.

Cependant I'étude montre que seulement 47,10% des sujets osent parler et
conseiller sur la SEP contre 88,39% sur les autres maladies. Il est donc évident que
le rapport a cette maladie au comptoir est difficile et cela peut s’expliquer par le
défaut de connaissances de cette maladie par rapport a d’autres (hypertension,
diabéte, asthme...). Mais aussi par un tabou installé autour de cette maladie
incurable et qui géne a notre profession. |l s’agira d’installer une, je cite « approche
progressive, le dialogue augmente avec la relation de confiance s’installant au fur et

a mesure ».

Le conseil est donc difficile. 100 sujets ne conseillent pas par manque d’informations.
Cependant quelques conseils sont réalisés notamment sur la prise en charge des
symptémes (douleurs, fatigue...), sur les éventuels aménagements au quotidien et

sur les modalités de prise et de gestion des effets indésirables des traitements.
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2.3. Les connaissances

Globalement les sujets connaissent 'aspect général de la maladie : maladie auto-
immune, maladie chronique n’évoluant pas linéairement et de I'adulte jeune. Cela
peut nous rassurer sur I'acquisition des bases de la pathologie lors de la formation
initiale.

lls savent également que « les traitements de fond modifient la fréquence des
poussées » et que « les traitements de fond améliorent le handicap a long terme ».

Les professionnels sont donc convaincus de I'efficacité des traitements et pourront

donc accompagner en toute confiance le patient dans sa maladie.

A l'inverse, les sujets possédent une vision erronée de la corticothérapie et pensent

que les bolus diminuent les séquelles d’une poussée.

Les handicaps listés par les sujets ne sont pas forcément dans le méme ordre
d’importance que les douleurs. Cela peut s’expliquer par une certaine connaissance
d’handicaps de la part de I'équipe officinale mais qui reste théorique par rapport au
quotidien du patient. En effet notre étude met en évidence comme premiéres plaintes
les douleurs et la fatigue alors qu’au niveau handicap ces plaintes ne sont situées

qu’en 4eme et 5¢Me position.

Pour finir, une idée recue persiste dans I'esprit des sujets (a 64,52%) : la vaccination
contre I'hépatite B aurait un impact sur la survenue de la maladie. Cela peut
s’expliquer par la médiatisation de cette idée. Or il est important que les

professionnels de santé ne fassent pas ce raccourci-la.
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En paralléle la moitié des répondants, connaissent le lien EBV-SEP, Vitamine D-

SEP, Tabac-SEP, soleil-SEP et latitude-SEP.

3. Perspectives et ouvertures

Dans un contexte d’éducation thérapeutique, notre étude démontre qu’il y'a de
nombreuses lacunes au niveau de la formation et de I'information qui impactent au

niveau de notre réle de pharmacien.

A la question « connaissance de I'existence des réseaux vers lesquels orienter les
patients SEP (locaux, régionaux, associations...) », 83,22 répondent « non ». A ce
niveau, nous pourrions mettre en place des listes de réseaux a communiquer au

patient afin qu’ils puissent étre accompagné.

De plus notre étude a montré que plusieurs sujets sont désireux de formations que ce

soit :

- Introduction au DPC
- Sous forme de plateformes internet

- Formation du soirffilieres de soin

Ce point reste une piste importante a explorer : « beaucoup a faire dans le domaine

de la formation surtout du soir ».

1 sujet serait désireux également de réunion multidisciplinaire. Ces réunions existent
mais ne comptent pas de pharmacien dans leur rang. Il a cependant clairement sa

place dans ce type de réunion.
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Enfin ils seraient bon d’axer les sujets, lors d’éventuelles formation sur la SEP, sur
les principales plaintes des patients et la fagon de pouvoir les solutionner au

comptoir. Ainsi notre action de délivrance serait valorisée.

Nous noterons qu’en Annexe 8, une proposition de corrigé de questionnaire a été
réalisée afin que les pharmacies participant a I'étude aient certains éléments de

réponses en attendant que de nouvelles formations soient mises en place.
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THESE SOUTENUE PAR : Audrey Tribouillier

TITRE : INTEGRATION DE L’OFFICINE DANS UN PARCOURS DE SOINS EN PLEINE
MUTATION : ETAT DES LIEUX DES CONNAISSANCES ET PERSPECTIVES SUR LA

SCLEROSE EN PLAQUES

CONCLUSION :

La SEP demeure une maladie souvent imparfaitement connue par les professionnels de
santé. Notre étude visait a évaluer qualitativement et quantitativement les connaissances
de I'équipe officinale sur le sujet. Nous nous sommes également intéresseés a la
satisfaction et les besoins ressentis concernant la formation sur ce sujet.

Il ressort de notre enquéte que les sujets ont des connaissances générales sur la maladie
qui sont tout & fait correctes mais que les lacunes (présentes ou ressenties) viennent
empécher un conseil pertinent : seulement 47,10% des sujets conseillent sur la SEP alors
que 88,39% conseillent sur d’autres maladies (hypertension, diabéte). Ceci pourrait
s’expliquer par un cété « tabou », « génant » de la maladie mais probablement pas
seulement. En effet, le peu de formations proposées ainsi que le peu de patients
concernés par la maladie a I'officine, sont des freins a I'actualisation des connaissances.
Il est important a I'heure actuelle ol de nouvelles molécules orales apparaissent, que le
pharmacien soit performant dans son conseil. Pour cela, la formation doit étre renforcée
et axée sur le coté pratique de la pathologie afin de rassurer et d’accompagner le patient
dans la gestion de son handicap, de son parcours de soins et surtout d’éliminer toutes

idées regues persistantes.

VUET PERMIS D'IMPRIMER

LE PRESIDENT DE LA THESE
Dr. Pierric UCH
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Annexe 1 : Traitements de fond utilisés dans la SEP

e Nom Classe Mécanisme . N Données ——
Spécialité . . - Posologie | Effets indésirables A . Classification
commercial | pharmacologique d'action supplémentaires
- diminue le taux {30 g, IM, 1fois | - syndrome pseudo | - induction d'
AVONEX® (1A) d'expression du par semaine |grippal anticorps
CMHIl et le taux 8 MUI, SC, 1 jour| - réaction cutanée  [neutralisants qui
EXTAVIA®(1B) d'expressiondes  |sur deux au point d'injection  |peuvent réduire
molécules de co- 22 ou 44 pg, SC, | - modification du I'efficacité de la
stimulation sur CPA |3 fois par hilan hépatique molécule
REBIF® (1A) - diminue la semaine - D’aprés deux
BETAFERON® sécretion de Thlet |8 MUI, SC, 1 jour études : INCOMIN
(1B) augmente la sur deux et EVIDENCE , les
sécrétion de Th2 patients sous
- diminue AVONEX® auraient
I'expression des un risque deux fois
Interféron B1 molécules plus important de
Immunomodulateur |¢'adhésion a la faire une poussée
surface des LT et que les patients
diminue la sécrétion sous REBIF® et
des métallo- idem pour les
protéinases patients
BETAFERON® .
- On évaluera
systématiquement
la dépression avant
instauration de
traitement
1ére intention
Acgtate fje COPAXONE® Assez mal connu ZQ mg, $C, 1  [Intolérance cutanée
Glatiramére fois par jour
- Métabolite actif du - diarrhées
[éflunomide. Il réduit - nausées
I'activité de I'enzyme - chute de cheveux
mitochondriale: - cytolyse hépatique
dihydrorotate - tératogéne
déshydrogénase qui 1 comprimé par
Teriflunomide AUBAGIO® | Immunomodulateur |joue un réle X
important dans le Jour
systéme pyrimidique
impliqué dans la
prolifération des
lymphocytes T
- induit les Th2
Anti-inflammatoire et|1 gélule matin et | - bouffées
neuroprotecteur via - [Soir pendant les [vasomotrices
Nrf2 qui intervient  [repas sans - troubles digestifs
. Anti-inflammatoire et dans le contréle de |l'ouvrir - tératogéne
Diméthylfumarate| TECFIDERA® | . I'homéostasie du
immunomodulateur L .
systéme immunitaire
et dans la réponse
au stress oxydatif
Bonne tolérance
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Spécialité Nom . Classe . Melcan.lsme Posologie | Effets indésirables D?nnees. Classification
commercial | pharmacologique d'action supplémentaires
- anthracene dione |1 perfusion par | - cardiotoxicité
antimitotique de mois pendant 6 | - leucémies chimio-
synthése qui diminue [mois induites
Mitoxantrone ELSEP® Immunosuppresseur la synthes'e dela - Teratogene
topoisomerase Il et
diminue donc la
prolifération des
lymphocytes
se fixe surlasous |1 perfusion par | le principal effet
unité a4 des mois indésirable est la
intégrines. Cela survenue de LEMP
Anticorps bloque I'intéraction
i monoclonal avec le récepteur a
Natalizumab TYSABRI® humanisé VCAM-1 et empéche
recombinant  |donc la migration
des leucocytes a
travers la BHE du
SNC 2éme intention
Effet antagoniste des |1 comprimé par | - bradyarythmie
récepteurs ala jour consécutive a la
sphingosine 1 premiére
phosphate=> administration
séquestration des (hospitalier)
Fingolimod GILENYA®  |Immunosuppresseur |lymphocytes dans - cardiotoxicité
les ganglions - ophtalmologique
lymphatiques (baisse de I'AV)
- lymphopénie:
troubles infectieux
- tératogéne
glycoprotéine de 1 perfusion par | - troubles thyroidiens
. surface (CD52) jour pendant5 | - purpura
Anticorps présente de maniere (jours puis 1 thombrocytopénique
Alemtuzumab | LEMTRADA® monoclonal . . )
humanisé abondante sur les perfu3|on par |d|opath|que )
lymphocytes B et T [jour pendant 3 |- problemes rénaux

et les monocytes

jours 1 an apres

Ce tableau a été réalisé suivant les références suivantes : (2,20-22,31,32,38,27)
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Annexe 2 : EDSS (d’aprés 'HAS)

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.

20

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

25

Handicap fonctionnel minime dans 2 fonctions (2 fonctions score 2 ; les autres
Oou ).

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
O 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 0 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 entiére, mais pouvant parfois
étre limité dans ses activités ou avoir besoin d'une aide minime, handicap
relativement sévére : 1 fonction a 4, les autres a 0 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 sans aide ni repos 300 m environ.

5.0

Peut marcher seul 200 m sans aide ni repos, handicap fonctionnel suffisamment
séveére pour entraver l'activité d'une journée normale ; en général une fonction
a 5, les autres 0 ou 1, ou combinaisons diverses supérieures a 4.5.
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55 Peut marcher 100 m seul, sans aide ni repos ; handicap fonctionnel suffisamment
séveére 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 lui-méme son fauteuil et effectue seul le transfert, est en
fauteuil roulant au moins 12 h par jour.

7.5 Incapable de faire plus de quelques pas ; strictement confiné au fauteuil
roulant ; a parfois besoin d'une aide pour le transfert ; peut faire avancer lui-
méme son fauteuil ; ne peut y rester toute la journée ; peut avoir besoin d'un
fauteuil électrique.

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 I'usage
effectif des bras.

8.5 Confiné au lit la majeure partie de la journée ; garde un usage 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 li¢ a la SEP.
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Annexe 3 : Questionnaire préalable

Questionnaire préalable SEP

- Entourage
- Patients
- Etudes

- Internet

Ces sources vous ont-elles assez fournies d’informations ?

Que pouvez vous me dire sur la SEP ? Physiopathologie ? Différentes formes ?

Ses traitements ?

Fonctionnements des différents traitements ?

Techniques de diagnostic ?

Echelles de pronostic ?

Que pouvez vous me dire sur les facteurs environnementaux ? facteurs de risque ?

Patients sous SEP vous parlent-ils de leur maladie ? De leurs traitements ? Ont-ils un suivi ?

Vers quels organismes orienteriez vous vos patients ? Connaissez vous des réseaux ?

Associations ?
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Annexe 4 : Plan de Grenoble- Alpes Métropole
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Annexe 5 : Questionnaire

CHU

Etude Sclérose en Plaques

These menée par Audrey Tribouillier,
FEtudiante 6eme année officine
Et encadrée par le Docteur Olivier Casez

=
.

—

AR NN NN

=

78

N A

AN

Au sujet de votre formation

Qualification (ravez les mentions inutiles ou fausses)

pharmacien titulaire
pharmacien assistant
préparateur/préparatrice
apprenti préparateur
étudiant en pharmacie
Autres

Précisez, dans le cas du pharmacien ou du préparateur 'année d'obtention du diplome, et

dans le cas de I'étudiant, le nombre d'années d'études et la filiére de formation :

D'ou vous viennent principalement vos connaissances sur la sclérose en plaques?

Entourage

Patients de l'officine
études

internet

formation continue

A quand remonte votre derniére actualisation de connaissances sur cette pathologie ?

2 ans environ
2-5 ans

+de 5 ans

+ de 10 ans

Etes-vous satisfaits de vos connaissances sur le sujet ? justifiez trés brievement. s’il vous

plait.
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IL

Quizz Sclérose en Plaques

(rayez les mentions imutiles ou fausses)

1.

[

<<

[¥5)

=

RN NN

7.

Maladie auto-immune
4. Lister les handicaps les plus fréquents

Oui
Non

Maladie chronique évoluant
linéairement depuis le début Y

AN NN

Oui
Non

,
—
L
172}
(7
T
I~
.
(g"]
(o2
=
=
[=+]
=3
=
=
T
2]
—
19"
[¥2]
=
=
=
12}
=
T~
=
=
T
=
=+
lg7)
"z

Maladie de l'adulte jeune

OUL Y
Non

RN NN

Cochez les items justes (ou ravez les items faux)

Les traitements de fond modifient la fréquence des poussées

Certains patients sont considérés en rémission sous traitement

Les traitements de fond ameliorent le handicap a long terme

Les traitements de fond sont efficaces sur I'ensemble des formes évolutives de la maladie
On attend une récupeération sous traitement de fond

La corticothérapie a trés haute dose diminue les séquelles d’une poussée

La corticothérapie au long cours est un traitement de fond de cette pathologie

Dans la liste suivante. quels sont les éléments associés a la Sclérose en plaques ?

(rayez les items faux)

SN N N R N N N NN

HIV

EBV

Maladie de Lyme
Vitamine D

Vitamine C

Vitamine E

Niveau d'études
Certaines professions
Vaccin Hépatite B
Surpoids

Tabac

Soleil

Latitude
Consommation de sel
Activité physique
Vaccims HPV




II1. Al'officine

Complétez et/ou entourez les éléments choisis

1. Effectif des patients SEP qui se présente chez vous dans ['année

v entre 1 et 10

v entre 10 et 30

v" 50 ou plus

2. Approche de leur maladie

v Facile : ils en parlent sans probléme

v Intermédiaire : ils en parlent mais ne s'étendent pas sur le sujet

v' Difficile : ils ne parlent pas de leur maladie ou vous en connaissez 1'existence par un tiers ou

par leur ordonnance

3. Relation pharmacien/patient

v" Vous osez parler de la maladie en général (HTA, Diabéte, Asthme...)
» Ou
» Non

v Vous osez parler de la SEP avec eux ?

» Ou

» Non

Si Non, quelles en ont les raisons ?

Défaut de connaissances sur le sujet
impression d'intrusion dans la vie privée
géne par rapport au mal-étre du patient
ce n'est pas notre rdle
AULTE. .o

ASENENENEN

4. Vous arrive-t-il de conseiller un patient SEP sur sa prise en charge svmptomatique ?

» Ou
v" Sur quels
SYIMPEOTIES . .. oo
v Quels genre de conseils (structures, mesures hygiéno-diététique, principe actif,
modalité, ... )
» Non

v" Par manque d’information
v Vous considérez que ce n’est pas votre role
VioAUe.

5. Connaissance de I’existence des réseaux vers lesquels orienter les patients SEP (locaux
régionaux. associations...)

» Oul

» Non

S1 O, LS QUL & .o




IV. Motivation de cette étude

La Sclérose en Plaques (SEP) est une maladie complexe du fait de sa physiopathologie mais aussi
des différentes formes cliniques qu'elle revét en fonction des individus.

Les avancées au niveau diagnostique (avec I'importance de I'TRM dans le diagnostic précoce) ainsi
que les modifications des stratégies thérapeutiques (régulierement réadaptées par le suivi clinique
et certains éléments IRM), marquent le début d'une nouvelle vision, d'une nouvelle approche de la
maladie

Au niveau thérapeutique, les avancées ont été considérables au cours de ces dix dernieres années.
Nous disposions jusqu’ici des Interférons Beta et I’acétate de Glatiramer, (formes injectables
uniquement). Nous disposons dorénavant de molécules de deuxiéme intention, plus efficaces
(fingolimod, natalizumab) et de molécules de premiére intention avec des modes d’action différents
(teriflunomide, dimethylfumarate) et/ou plus confortable d utilisation. Hormis le natalizumab, ces
molécules sont ou seront disponibles en officine.

1l s’agit de traitements préventifs de I’aggravation ultérieure anticipée de la maladie. L’attente des
patients se situe plutot autour de traitements curatifs ou au moins, autour de traitements ameéliorant
un quotidien souvent difficile.

Ces données (nouvelles molécules disponibles. nouvelles stratégies thérapeutiques, nouveau confort
de prise médicamenteuse) vient questionner a nouveau I’adhésion et ["observance au(x)
traitement(s) chez ces patients.

C'est dans cette dynamique d'éducation thérapeutique des patients que les pharmaciens d'officine
interviennent. Ils deviennent un relai pour cette transmission d’information nécessaire a
I"appropriation par le patient de la maladie et de sa prise en charge.

C'est pour cela, qu'avec votre aide, nous aimerions pouvoir identifier a quel niveau et comment, la
formation des professionnels de santé pourrait etre ameliorée afin d'accompagner au mieux les
patients présentant une SEP.

Nous vous remercions de participer a cette étude et nous vous communiquerons le rendu final de
cette these ainsi que des réponses sur les questionnaires concernant la maladie.

Pour finir : Quels moyens mettriez-vous en place pour améliorer les points qui vous font défaut ?

Formation a l'officine par les laboratoires pharmaceutiques
formation du sou/filiéres de soin (CH, CHU)

plaquettes informatives

mtroduction dans le Développement Professionnel Continu
plateformes de formation internet

Aufres ...

CALLR R

Nous vous remercions de votre attention et de votre participation a ce travail

Audrey Tribouillier Olivier Casez




Annexe 6 : Note explicative

M€ Tribouillier Audrey

[Donnéespersonnellesetiréesdela version
diffusée]

Etudiante ayant validé sa 6eme année officine

Bonjour,

Comme convenu je vous fais parvenir le questionnaire de ma these sur la Sclérose en Plaques et la

connaissance de I'équipe officinale sur le sujet.

J'ai joint 3 questionnaires, ne connaissant pas l'effectif de I'officine, mais toute I'équipe est invitée a y

répondre.

Je vous laisse le soin de me retourner les réponses par retour de courrier 3 mon adresse ci-dessus ou

bien par retour de mail 3 mon adresse : [Donnéespersonnellesetiréesdela versiondiffusée’

En vous remerciant d'avance de votre participation,

Cordialement

Audrey Tribouillier
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Annexe 7 : Tableaux récapitulatifs des verbatims des sujets en fonction des thémes

abordés

Tableau | : Satisfaction des sujets sur leur connaissance de la SEP

- oui car cela était tres bien expliqué mais je ne me souviens Pas de tout
- oui car je connais son origine ainsi que le traitement

Connaissances - : ] ] ) ) . )
suffisantes - cahier de formation, revue moniteur de pharmacie => bienfait+ 1 soirée UTIP sur sujet
Satisfait Entourage - oui entourage concerné par la maladie

Au comptoir - oui pour le travail au comptoir

"Satisfaite"

"Globalement oui"
- non trop succintes
- non mangue de connaissances sur la maladie
- non les connaissances sont trop vagues
- non je n'ai pas toutes les connaissances requises
- non car j'en connais trés peu
- pas du tout, pas de mise a jour des connaissances et connaissances
incomplétes ou fausses
- non trés peu de connaissances
- connaissance basique a améliorer je pense
- insuffisant
- insuffisant
- non pas assez de connaissances en pharmacie et clinique

o - non car je sais simplement que cette maladie touche la moelle épiniére et le
Quantitativement cerveau
- connaissances insuffisantes, peu étudiées lors des études et peu de
formation continue***
- je pense étre un peu juste au niveau de mes connaissances actuelles
- non car trop insuffisantes
- non grandes lacunes
- non je ne sais presque rien sur cette maladie
- non je n'en sais pas beaucoup
Pas satisfait annai§sances - manque de_ connaissances_peu de cas dang la clientele**
insuffisantes - Nos connaissances sont faibles sur la SEP je trouve dommage que I'on ne

I'ai pas étudié lors de nos études de pharma et que I'on en entende pas plus
parler par les médias

- non pas du tout a l'aise sur le sujet**

- non je ne suis pas du tout au point sur cette pathologie

Connaissances trop
anciennes

- non il ne me reste que de vagues connaissances a ce sujet

- non jamais assez les connaissances sont loin et les traitements évoluent, on
essaye de rester au courant par les formations**

- non trop anciennes

- non connaissances trop anciennes

- non ¢a remontre trop loin par rapport aux derniéres études

- connaissances lointaines peu réactualisées

- non elles sont trop anciennes

- NON mes connaissances sont trop anciennes

- non elles sont trop anciennes et les connaissances évoluent beaucoup sur
les maladies comme la SEP**

- non cela remonte assez loin

- cette pathologie a été étudiée lorsque j'étais en cours mais mes
connaissances n'ont pas été remises a jour depuis la derniere UTIP qui date
d'il y'a au moins 5 ans voir plus

- non car une pathologie trés complexe et peu fréquente
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Pas satisfait

Connaissances
insuffisantes

Nombreuses avancées

- non jamais assez les connaissances sont loin et les traitements évoluent, on
essaye de rester au courant par les formations**

- non pas de formations sur les évolutions des traitements

- non grosses carences dans les connaissances sur les traitements

- non car traitements évoluent trés vite

- non pas de connaissances sur les nouveaux traitements, et aucun cas dans
I'officine en ce moment**

- on n'est jamais satisfait, les connaissances évoluent trés vite, il est
impossible de se tenir a jour sur les nouveaux traitements en particulier

- non je ne connais pas tres bien cette pathologie, ni les avancées
thérapeutiques

- non elles sont trop anciennes et les connaissances évoluent beaucoup sur

thérapeuttiques les maladies comme la SEP**

- connaissances limitées dues a I'évolution des traitements des derniéres
années
- je connais mal les nouvelles molécules
- non les connaissances et les traitements ont bien évolué en 20 ans
- peu d'infos sur les nouveaux traitements
- insatisfait. Pas eu de formation sur les derniers traitements
- non les traitements évoluent constamment
- non je ne suis pas satisfaite. Les connaissances sur ce sujet évoluent
rapidement et je ne suis pas forcément au courant
- moyennement satisfaite, d'autant plus que les traitements évoluent
rapidement
- nous n'avons jamais assez de formations et d'informations sur ce type de
sujet
- non pas assez de formation continue
- peu de formations a ce sujet
- non peu d'informations, peu de formation sur le sujet
- non manque de formation continue, pathologie trop peu connue
- peu satisfaite du peu d'infos qui nous est données
- non car avancees médicales ne me sont pas parvenues

Manque de formations | . pas assez informé sur le sujet

ou d'informations

- non peu d'informations disponibles ou de formations sur le sujet

- non peu de formations, peu de clients**

- non pas assez de formations sur le sujet

- non pathologie peu rencontrée a l'officine, pas de formations a ce sujet
UTIP**

- faibles connaissances, peu de formation

- connaissances insuffisantes, peu étudiée lors des études et peu de
formation continue***

- non pas vraiment de connaissances, pas de formation, que des cas pharma
- non trés peu de formation sur le sujet

Manque de temps pour
mise a jour des
connaissances

- pas satisfait difficile de trouver du temps pour revoir ses connaissances

- non pas satisfaite car pas pris le temps de mettre & jour mes connaissances
- non pas pris le temps d'actualiser les connaissances

- non je souhaiterais étre plus informée sur les nouveaux traitements mais par
manque de temps et de patients concernés, je ne me motive pas pour
m'informer personnellement***

- non difficile de trouver le temps pour refaire le point

- non par manque de temps
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Pas satisfait

Connaissances
insuffisantes

Formation initiale
incompléete

- non car lors de mes études nous avons survolé le sujet. Avec l'expérience
professionnelle j'en s'aurais plus

- peu d'études en tant que telles dans le cursus immunitaire, ensuite un peu
d'internet et clients... au fil du temps

- pas assez vu durant les études, peu de patients a la pharmacie**

- pas complétement, j'ai pas vraiment pris des cours sur la SEP juste simple
lecture a propos du sujet

- non pathologie complexe, pour trés peu d'heures d'enseignement

- non formation initiale faible, pas encore de formation trés approfondie de ma
part a ce jour

- non pas tellement, au BP, nous voyons beaucoup de choses qui ne nous
servent pas pour l'officine et vice versa

- pas vraiment je n'ai fait que survoler cette pathologie

- cette pathologie n'a pour l'instant, jamais été abordée en cours. Mes
connaissances sont proches du néant

- non pas de réelles connaissances pendant les études

- non pas de formation a la fac

- connaissances insuffisantes, peu étudiées lors des études et peu de
formation continue***

- non pathologie peu étudiée lors des études

- non connaissances assez théoriques au cours des études (axés
immunologie, la maladie plutot que les symptémes)

- non pas assez étudié a la fac

- non pas complétement, pathologie survolée lors de nos études. L'info peut
étre trouvée sur internet mais c'est plus difficile a réaliser

- la pathologie SEP n'est pas approfondie en BP préparateur en pharmacie.
Nos connaissances ne sont pas tres pointues. Il serait bien d'en savoir plus
- vaste connaissance sur le sujet (vu rapidement en cours)

"non pas du tout"

Uniquement "non"

Désir de se
former exprimé

Actualisation

- non, j'aurai besoin d'une réactualisation des connaissances

- non pas satisfait jaurais besoin d'une réactualisation des connaissances
- non il serait favorable d'avoir une formation actualisée sur le sujet

- pas vraiment pas de mise a jour de mes connaissances

- une remise & niveau des connaissances serait nécessaire

- pas de réactualisation sur le sujet pas satisfaite de mes connaissances

- non il faudrait des remises a niveau régulierement sur les traitements et la
pathologie en elle-méme

- non je souhaiterai réactualiser mes connaissances

Formation continue

- non jamais assez on a toujours a apprendre

- non j'aimerais avoir des formations plus souvent

- non il ne faut jamais étre satisfait de ses connaissances. Plus sérieusement
c'est une pathologie complexe avec des prises en charges variées difficile
d'étre toujours a jour

- non je souhaiterais étre plus informée sur les nouveaux traitements mais par
mangue de temps et de patients concernés, je ne me motive pas pour
m'informer personnellement***

- non je souhaiterai étre informé d'avantage pour mieux expliquer la maladie
aux patients s'ils sont demandeurs

- non une formation serait bienvenue

- non besoin d'une formation

- pas du tout, trés désireuse de faire une formation continue, pour réactualiser
et raffraichir mes connaissances

- non j'aimerais étre beaucoup plus a l'aise autant sur la pathologie que sur les
nouveaux traitements

- bonnes connaissances de base. A réactualiser plus souvent par la formation
continue

- Non causes de la maladie? Alimentation préconisée et supplémentation en
vitamine pour espacer les crises

- non pas satisfaite sur symptdmes/Approche psy/traitements
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Pas satisfait

Connaissances
peu utilisées en
pratique

- Pas vraiment satisfait, javoue, mais il n'est pas facile de retenir des connaissances que I'on utilise
rarement

- Non on en délivre peu au comptoir donc on oublie ce que I'on a appris a la fac

- pas assez vu durant les études, peu de patients a la pharmacie**

- non car pas beaucoup de cas

- non pas de connaissances sur les nouveaux traitements et aucun cas dans l'officine en ce moment**
- Non je souhaiterais étre plus informée sur les nouveaux traitements mais par mangue de temps et de
patients concernés, je ne me motive pas pour m'informer personnellement***

- Non car c'est un sujet que je ne vois pas régulierement donc mes connaissances sont limitées

- non car connaissances pas mises en pratique. Pas de dialogue entre patients et officinaux. Revoir
souvent la formation continue, on n'oublie vite, on ne pratique pas

- Non car malgré la formation continue comme je pratique trés peu au quotidien (peu de patient) on
oublie vite

- non peu de formations peu de clients**

- la formation continue était compléte mais n'ayant pas de patients sous traitements a I'époque, difficulté
de mise en pratique

- Non cependant nous avons peu de patients atteints de SEP

- non pathologie peu rencontrée a l'officine, pas de formations a ce sujet UTIP**

- non pas de patients a I'officine donc pas d'actualisation récente des connaissances

- mangue de connaissances, peu de cas dans la clientéle**

Manque d'aisance
au comptoir

- mes connaissances ne sont pas assez approfondies pour réconforter et conseiller le patient

- pas complétement pour accompagner pleinement les patients concernés

- les témoignages et le suivi des patients a l'officine nous incitent & actualiser nos connaissances (via
les UTIP,e-learning). Comprendre et connaitre leur pathologie est le coeur de notre métier afin de pouvoir
en parler avec eux, et les conseiller au mieux et les orienter

- non car devant patient difficile d'aider

- non car impossible de prodiguer des conseils aux patients au comptoir

- insuffisant pas complétement a l'aise avec patient

- non peu de réponses a apporter si patient s'en posent je réfere au médecin

- non pas du tout a l'aise sur le sujet**

Avis partagé

- pathologie bien étudiée en cours mais pas assez revue donc un peu oubliée

- Pas completement

- oui sur la pathologie méme si ce n'est pas de maniére trés approfondie, je comprend le mécanisme et les symptomes.
Non sur les traitements

- Satisfaite mais il est toujours bon de s'actualiser sur les nouveaux médicaments

- oui et non car elles ne sont pas actualisées mais nous avons tres peu de patients atteints de cette maladie

- oui et non car on n'en sait jamais trop

- oui et non

- oui et non pas de connaissances mais pas de patients concernés
- pas entierement satisfaite, manque d'informations pour les professionnels de santé
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Tableau Il : Conseils sur la prise en charge symptomatique de la SEP

Conseil

Sur la prise en charge
des symptdmes

- douleur avec conseil sur structures
comme kiné

- sur la douleur

- sur la douleur

- sur la douleur
Douleurs - sur la douleur

- sur les douleurs
- sur les douleurs
- sur les douleurs
- sur douleurs

- sur douleurs

- sur douleurs

- sur la fatigue
- sur la fatigue
Fatigue - sur la fatigue
- sur la fatigue
- sur fatigue

) ) . - sur fiévre/infection
Fievre/infections - sur fiévre/infection

- infection/décelage infections

- sur incontinence, le reste étant délicat
a traiter en pharmacie

Incontinence - sur l'incontinence

- sur l'incontinence

- sur incontinence

- sur la constipation

Constipation AN
- sur la constipation

- dépression
Moral - baisse de moral
- d'un point de vue psychologique

Sur la vie au quotidien

- catalogue médical pour accessoires
d'aide a la mobilité

- douleurs musculaires qui freinent la
mobilité donc garder une activité
Mobilité/aménagement du lieu de vie | - d_ogl,eurs musculaires= garder une
activité

- sur aménagement du quotidien

- existence des aides complémentaires
- sur matériel médical

- sur marche/ astuces du quotidien

- oui sur mesures hygiéno-diététiques

- alimentation oméga 3

- sur les mesures hygiéno-diététiques
Mesures hygiéno- - sur les mesures hygiéno-diététiques

diététiques/alimentation - sur les mesures hygiéno-diététiques

- sur mesures hygiéno-diététiques

- augmenter les antioxydants et les

oméga 3

Sur les traitements

- gestion corticothérapie=> explication et exposition des posologies pour
cortisone

- sur Interférons

- sur El immunomodulateurs

- plutdt sur explications traitements

- sur les médicaments lors des poussées

- sur fatigue et conseils auprés d'un laboratoire suite a l'instauration d'un
nouveau traitement ayant entrainé une grosse fatigue

- sur observance du traitement
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- compléments alimentaires naturels
- médecines naturelles

Compléments - homéopathie
Conseil traitements - compléments alimentaires
- sur fatigue compléments alimentaires
- sur troubles moteurs=> kiné
Uniquement oui
Autres - rassurer le patient
Par manque
d'informations (100)
Vous considérez que
ce n'est pas votre role
4

- par absence de demande
- les patients sont rarement en demande de conseils de notre part, ils ont déja

Absence de demande l'avis du neurologue et du _médecin traitant
- pas de demande du patient
- pas de démarche
- peu de demande
- pas de demande de la part des patients

Patlen(t:rt]);erg:rls en . patient en traitement depuis plusieurs années et bien pris en charge par
I'équipe médicale ou nouveau patient avec bon entourage médical
Absence de - trop peu de patients
conseil

Effectif patients

- non je n'ai jamais suivi un patient SEP
- non car aucun patient

- non pas de patients SEP

- non pas de patients

Mal-étre autour du
sujet

- non pas assez sure de moi sur le sujet

- le patient ne souhaite pas parler de sa SEP donc le conseiller serait une
intrusion. On reste disponible s'il a des questions

- délicat d'aborder le sujet lorsque les patients refusent d'en parler

- patients discrets et souvent ne viennent pas eux méme

Le patient maitrise sa

- non bonne connaissance de sa maladie
- la personne est trés bien informée

maladie - souvent le patient connait sa maladie mieux que le préparateur ou méme
pharmacien
Autres - pas eu l'occasion au titre d'étudiant

- non l'occasion ne s'est pas présentée
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Tableau Ill : Handicaps et plaintes les plus fréqguemment listés

Handicaps listés

Plaintes listées

Motricité 41 5
Troubles de la mobilité 55 24
Total 34 71
Neurogenes 1
Musculaires (myalgies) 8 6
Articulaires 2 3
Douleurs
Mal de dos 1
Dans les jambes 1
Spastique 1
Osseuse 1
Total 36 7
Rétrécissement du champ visuel 1
Troubles visuels Vision qui diminue 1
Vision trouble 1
Névrite optique 1
Baisse de l'acuité visuelle 2
Fatigue (Asthénie) 30 49
Paralysie 28 2
Total 17 12
Troubles sphinctérients Incontinence 13 12
Enurésie 1
Troubles intestinaux thal - 2 4
Constipation 4
Total 28 15
Troubles de la sensibilité 4 4
Troubles sensitifs L. .
Paresthésie: sensation de
fourmillements/engourdissements
14 10
Troubles de I'équilibre 14 1
aiblesse voire atrophie musculair 10 4
Total 6 14
Perte de I'autonomie Aides au quotidien 2
Fauteuil roulant/déambulateur 2
Retentissement dans vie socio-
professionnelle 2
Handicap 6
Total 12 8
Rigidité des mouvements 1 2
Raideurs musculaires 4 4
Spasticité
Mouvements involontaires (diskynésies)
4 1
Tremblements 1 1
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Handicaps listés

Plaintes listées

Total 24 22
Mémoire 2 2
Troubles cognitifs Ralentissement physique et
intellectuel 2
Troubles neuro psychiques |Concentration 1
Dépression 8 12
Troubles de I'humeur 3
Elocution limitée 6 1
Angoisse 2 6
Migraines 2
Vertiges 1 4
Epilepsie 1
Manque de précision/problemes
de préhension 1 ’
Total 4
Troubles vésicaux Infections 1
Vessie neurologique 1
Total 2
Toubles sexuels Troubles de I'érection 1
Baisse de la libido 1
Troubles respiratoires 3
Total 1 8
Pigdre douloureuse 1
. . Effets indésirables 1 4
Traitement contraignant - :
Prise de poids 1
Inefficacité 1
Rendez vous médecin 1
Total 7
Poussées Fréquence 5
Evolution imprévisible 2
Total 6 3
Difficulté de déglutition 1 1
Déformation du corps 1
Réveil nocturne 1
Autres ——
Hémiplégie 1
Problémes de la machoire 1
Ostéoporose 1 1
Amaigrissement 1
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Annexe 8 : Proposition de corrigé du quizz

1. Maladie auto-immune

Oui

2. Maladie chronique évoluant linéairement depuis le début

Oui mais d’évolution imprévisible avec différents profils évolutifs

(rémission, poussée, forme progressive)

3. Maladie de I'adulte jeune

Oui

Pour les questions 4 et 5 se reporter a la partie RAPPEL HISTORIQUE ET

BIBLIOGRAPHIQUE et notamment a la partie symptémes.

6. Traitements

A. Les traitements de fond modifient la fréquence des poussées

lIs modifient la fréquence et I'intensité des poussées.

B. Certains patients sont considérés en rémission sous traitement

La rémission est possible sous traitement : ceci devient une évaluation
classique et indispensable pour les nouveaux essais thérapeutiques (le
NEDA : No Evidence of Disease Activity : pas de pousseée, pas de
progression, pas de nouvel hypersignal T2, pas de prise de produit de
contraste et bientdt pas plus d'atrophie que la population générale).
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C. Les traitements de fond améliorent le handicap a long terme

Les traitements de fond infléchissent le risque de handicap a moyen terme

et probablement a long terme.

D. Les traitements de fond sont efficaces sur 'ensemble des formes évolutives de

la maladie

Traitement de fond jusqu'a 2016 : une AMM quasiment que pour les formes
Récurrente-rémittentes. Les choses changent cette année (Biotine,

Ocrelizumab).

E. On attend une récupération sous traitement de fond

Pas de récupération attendue : le traitement de fond est seulement
préventif. Cependant, certains patients ayant une activité inflammatoire
importante de leur maladie peuvent "enfin" avoir les ressources pour
récupérer des poussees qui s'enchainent et donnent I'impression d'une

récupération.

F. La corticothérapie a trés haute dose diminue les séquelles d’'une poussée

La corticothérapie ne fait qu'accélérer la récupération d'une poussée, elle

n'en change pas le pronostic.

G. La corticothérapie au long cours est un traitement de fond de cette pathologie

Ce n'est pas un traitement de fond de cette pathologie.
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7. Dans la liste suivante, quels sont les éléments associés a la Sclérose en

Plaques ? (rayer les items faux)

A. HIV : Peut mimer une SEP ainsi que la Syphilis.

B. EBV : est associé de maniere forte a la pathologie sans que le lien ne soit

tres défini.

C. Maladie de Lyme : Peut mimer une SEP.

D. Vitamine D : La carence en vitamine D est associée a une activité plus

importante de la pathologie.

E. Vitamine C Y

F. Vitamine E

= Pas de lien avec la pathologie
G. Niveau d’études

H. Certaines professions o

l. Vaccin Hépatite B : La vaccination anti-hépatitique B a été liée a une

augmentation de l'incidence de la SEP dans une seule étude mal construite
sur le plan statistiqgue (nombreux biais). Les multiples conclusions des
travaux annexes ne permettent pas de conclure dans un sens ou l'autre :
nous ne pouvons pas dire qu'il y ait un lien et nous ne pouvons pas dire
gu'il n'y en ait pas...

Les patients SEP vaccinés ne font pas plus de poussées post vaccination.
Les réactions post vaccinales inflammatoires (encéphalomyélite aigue

disséminée et syndrome de Guillain et Barré) peuvent ressembler a une SEP
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mais n'ont pas d'évolution chronique et récidivante. Une précaution reste
toutefois de mise pour la vaccination anti-fievre jaune qui pourrait favoriser

les poussées chez les patients.

J. Surpoids : Le surpoids est un facteur associé discuté mais uniguement

chez I'enfant.

K. Tabac : Le tabagisme (actif et passif) est associé a des formes plus

inflammatoires et plus agressives de la SEP.

_ Ensoleillement et latitude sont des facteurs
L. Soleil

associés au variations d'incidence de la SEP (lien

M. Latitude o _
avec la vitamine D possible)

N. Consommation de sel

O. Activité physique : L'activité physique ne modifie pas l'incidence ou la

sevérité de la SEP mais ameliore la fatigue des patients.

P. Vaccins HPV : L'emballement médiatique autour des vaccins anti-HPV

rappelle beaucoup celui de la vaccination anti-VHB et il ne semble pas y

avoir de lien retenu actuellement.

111



Faculté de Pharmacie,
Université Grenoble Alpes.

«Je jure en présence des Maitres de la Faculté, des Conseillers de
I'Ordre des Pharmaciens et de mes condisciples :

D'honorer ceux qui m'ont instruit(e) dans les préceptes de mon
art et de leur témoigner ma reconnaissance en restant fidéle a leur
enseignement.

D'exercer, dans l'intérét de la santé publique, ma profession avec
conscience et de respecter non seulement la législation en vigueur,
mais aussi les régles de I'honneur, de la probité et du
désintéressement.

De ne jamais oublier ma responsabilité et mes devoirs envers le
malade et sa dignité humaine ; en aucun cas, je ne consentirai a
utiliser mes connaissances et mon état pour corrompre les meeurs
et favoriser des actes criminels.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidele 2 mes
promesses. Que je sois couvert(e) d'opprobre et méprisé(e) de mes
confréres si j'y manque ».

OO0
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Theése soutenue le 29 mars 2016 par Audrey TRIBOUILLIER

INTEGRATION DE L’OFFICINE DANS UN PARCOURS DE SOINS EN PLEINE

MUTATION : ETAT DES LIEUX DES CONNAISSANCES ET PERSPECTIVES SUR LA
SCLEROSE EN PLAQUES

RESUME :

La Sclérose en Plagues est une maladie qui touche 'adulte jeune et qui est la premiere
cause de handicap non traumatique au sein de cette population. Le c6té complexe,
actuellement évolutif de la prise en charge de cette maladie, le caractére tabou ou génant de
cette situation clinique rendent difficile le conseil au comptoir. Notre enquéte a cherché a
évaluer la connaissance de I'équipe officinale sur le sujet ainsi que les moyens de formation
les plus adaptés a mettre en ceuvre afin d’'améliorer la qualité de dispensation.

Pour cela, nous nous sommes intéressés a un panel de 160 pharmacies auxquelles nous
avons soumis un questionnaire portant sur les connaissances de la pathologie et sur les
moyens potentiels de les améliorer. Cette étude a été réalisée sur une période de 5 mois. Le
taux de réponses s’éléve a 48,13%.

Les résultats de cette étude mettent en évidence des connaissances pouvant étre améliorées
a propos de cette pathologie avec une insatisfaction de I'équipe officinale (85,81%) sur le
sujet. Les professionnels de santé interrogés expriment également le désir d’étoffer leurs

connaissances par le biais de formations et de mieux connaitre les réseaux de prise en

charge des patients SEP mis en place localement.

LES MOTS CLES : SEP, Formation, Equipe officinale, Connaissances, Parcours de Soins

ADRESSE : [Donnéespersonnellesetiréesdela versiondiffusée]

FILIERE : OFFICINE
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