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INTRODUCTION

La sclérose en plaques (SEP) est une maladie inflammatoire auto-immune touchant le
systeme nerveux central (SNC). La SEP est connue du grand public mais peu de personnes en
connaissent les premiers signes cliniques, I"évolution ou encore |'origine. Premiere cause de
handicap chez les jeunes adultes, la SEP touche environ 110 000 personnes en France et
principalement des femmes. (1) L'age moyen d’apparition des premiers symptomes est
d’environ 30 ans. Il s'agit d’'une maladie dont les symptomes et I'évolution sont hétérogenes
d'un patient a l'autre. (1) Aujourd’hui, en plus de la prise en charge médicale, les patients
peuvent compter sur les différents réseaux SEP et associations de patients pour les

accompagner dans leur parcours, en plus d’'une équipe de professionnels de santé.

Actuellement, le pharmacien d’officine voit ses compétences et ses missions s'élargir. En
revanche, peu de missions touchant les pathologies neurologiques lui sont confiées. De
nombreuses molécules sont disponibles et dispensées en ville dans le cadre de la SEP. Le
pharmacien d’officine joue donc un roOle principalement dans I'accompagnement
médicamenteux de ces patients. Face a la désertification médicale actuelle, le pharmacien
d’officine reste un des professionnels de santé le plus accessible et peut facilement étre sollicité

par les patients.

L'objectif de ce travail est donc de mettre en évidence le role du pharmacien d’officine dans la
prise en charge des patients vivants avec une SEP. En évaluant les attentes des patients, le
but est de déterminer les missions du pharmacien et lesquelles pourraient étre mises en place.
Cela permettra également de mettre en évidence les limites du pharmacien dans la prise en

charge de ces patients.

La premiere partie de ce travail traitera des grandes lignes de la SEP comprenant la
physiopathologie et la prise en charge. La deuxieme partie traitera de l'enquéte aupres des
patients, des pharmaciens d’officine et des neurologues. Une discussion et une conclusion

termineront ce manuscrit.

Moré Crystale | Role du pharmacien d’officine dans la prise en charge des patients atteints de sclérose en

plaques - Les besoins des patients sont-ils en accord avec la prise en charge actuelle ? GIUIEE] 1



PREMIERE PARTIE : GENERALITES SUR LA SCLEROSE EN
PLAQUES

1. Physiopathologie de la sclérose en plaques

Cette partie traite la physiopathologie de la sclérose en plaques, son origine ainsi que les

différentes formes cliniques.

1.1. Processus de démyélinisation

Le SNC est composé du cerveau et de la moelle épiniere. Le SNC permet d’organiser,
controler et réguler les fonctions essentielles de I'organisme (motricité, équilibre, perception,
émotions, comportement...). Chaque région du SNC controle une fonction différente. Le SNC
se compose de deux types de cellules : les neurones et les cellules gliales. Les neurones
permettent la transmission de l'information sous forme d’un courant électrique. Les cellules
gliales quant a elles nourrissent, entretiennent et protegent les neurones. Parmi les cellules
gliales, les astrocytes, les oligodendrocytes et les cellules microgliales sont retrouvées. L'influx
nerveux se transmet de neurones en neurones pour arriver au systéme nerveux périphérique.
L'information afférente arrive au niveau des dendrites et se transmet via le corps cellulaire
puis le long du neurone via le prolongement de |'axone. L'axone est recouvert d'une substance
produite par les oligodendrocytes : la myéline. La myéline permet la transmission de
I'information rapide et efficace de I'influx nerveux. Elle recouvre |'axone dans une disposition
particuliere. En effet, le prolongement de I'axone n’est pas recouvert uniformément de myéline.
Il s'agit des Nceuds de Ranvier (Figure 1). De cette maniere, la bonne transmission de I'influx
nerveux se fait grace a la myéline présente sur les Noeuds de Ranvier et est beaucoup plus
rapide. La communication entre les différents neurones se fait via les synapses qui sont les

terminaisons axonales de |'axone et permet la libération de neurotransmetteurs. (2) (3)
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Figure 1 : Structure générale d'un neurone myélinisé (3)

La SEP est une maladie auto-immune attaquant le SNC. Il s'agit d'une réaction
immunitaire qui induit une destruction de la gaine de myéline qui entoure les axones. Ceci
entraine donc un défaut de transmission nerveuse. Ainsi, l'influx nerveux ne peut plus se
transmettre rapidement et efficacement via les Noeuds de Ranvier puisque ceux-ci sont
détruits. Les symptomes différent en fonction de la zone du SNC qui est touchée : nerf optique,
zones périventriculaires, corps calleux, cervelet, moelle épiniére... A l'imagerie, I'inflammation

causée par le processus de démyélinisation est visible sous forme de « plaques » (Figure 2).

(4)

Figure 2 : IRM de diagnostic montrant des hypersignaux (en blanc) caractéristiques de la SEP (4)
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Les systemes de réparation physiologique de cette démyélinisation sont tres dépendants d'un
patient a un autre. Bien que la remyélinisation soit possible aprés une période inflammatoire,
les réparations ne sont parfois pas suffisantes et les lésions deviennent irréversibles, ce qui
entraine un déficit progressif des fonctions et donc l'installation progressive du handicap.
Renforcer le processus de remyélinisation fait partie des recherches actuelles afin de trouver

de nouvelles cibles thérapeutiques. (5)

1.2. Implication des lymphocytes dans le processus de

démyélinisation

Le systéeme immunitaire (SI) permet normalement de se défendre contre des micro-
organismes étrangers aussi appelés antigenes. Il s'agit principalement des globules blancs qui
permettent |I'élimination des micro-organismes selon différentes cascades de signalisation. Les
principaux acteurs de ces cascades de signalisation sont les lymphocytes B (LB) et les
lymphocytes T (LT). Les LB participent a la production d'anticorps et a la mémoire immunitaire
tandis que les LT participent a la destruction des éléments étrangers au SI. Une maladie auto-
immune est définie comme étant « un dysfonctionnement du systéme immunitaire de
I'organisme, entrainant l'attaque par I'organisme de ses propres tissus ». Ainsi, le SI se
retourne contre les éléments du soi et les percoit comme du non soi. Dans la SEP, c'est la

myéline qui est détruite par les cellules du SI. La SEP est donc une maladie auto-immune. (6)

1.2.1. Les lymphocytes TCD4

Physiologiquement, les cellules présentatrices d‘antigenes (CPA) reconnaissent les
antigeénes circulant via le complexe majeur d’histocompatibilité (CMH) de classe II présent a
leur surface afin de les présenter aux LT. Les LT CD4 naifs reconnaissent I'antigene et s’ensuit
une cascade de signalisation a I'origine du processus inflammatoire. Les LT CD4 vont alors se
différencier en présence de cytokines du micro-environnement (IL-12, IL-4, IL-6, TGF-B...) en
lymphocytes Th1, Th2, Th9 et Th17 et vont eux méme produire des cytokines. Ces cellules

jouent un rdle protecteur ou aggravateur dans la SEP. Elles peuvent étre pro-inflammatoires
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ou anti-inflammatoires. Dans le cadre de la SEP, la présentation d'un antigene du SNC par la
CPA au LT CD4 va l'activer et le différencier en LTCD4 pathogene. Ces LT vont quitter les
ganglions pour migrer et traverser la barriére hémato-encéphalique (BHE). IIs vont alors étre
réactivés dans le SNC par les CPA et produire des cytokines pro-inflammatoires suite a une

stimulation par le micro-environnement. (7)

Certaines cytokines jouent un rdle important dans le processus d‘inflammation du SNC

et dans la physiopathologie de la SEP (Figure 3).

La production d'interleukine (IL) 12 permet la différenciation des LT CD4 en lymphocytes Thi.
Les LTh1 produisent des interférons (IFN) y via le facteur de transcription T-bet. Ces IFN-y
induisent I'expression du CMH de la classe II dans le SNC et donc déclenche la production de
cytokines qui activent et attirent les monocytes et macrophages. Les LTh1 jouent donc un role
important dans le processus inflammatoire du SNC en sécrétant des cytokines pro-
inflammatoires. Certaines études cliniques prouvent que I'IFN-y est un facteur pouvant induire
une encéphalomyélite auto-immune expérimentale (EAE)! et une aggravation des symptomes

chez les patients souffrant de SEP récurrente rémittente. (7) (8)

L'IL-12 est une cytokine formée de deux sous-unités (SU) : p40 et p35. Des études ont
démontré que I'association des SU p40 et p35 avec p19 forme I'IL-23. Les IL-23 permettent la
formation des lymphocytes Th17 (LTh17) via les LT CD4. Les LTh17 vont sécréter différentes
interleukines via le facteur de transcription RoRyT. Il a été démontré qu’une mutation de la SU
p19 n’entraine pas |'apparition d'EAE contrairement au transfert de Th17 chez les souris. L'IL-

12 joue donc un role aggravateur dans le processus inflammatoire de la SEP. (7)

Les lymphocytes Th2 seraient protecteurs face au processus de démyélinisation. En effet, ils
joueraient un role anti-inflammatoire sur le SNC. Certains traitements de fonds
immunomodulateurs ont pour objectif d’augmenter cette population. En revanche, les
lymphocytes Th9 seraient délétéres et entraineraient la production d'IL-9, une cytokine pro-

inflammatoire. (7)

! Modéle d'auto-immunité animal mimant l'inflammation du systéme nerveux central qui partage plusieurs
caractéristiques cliniques et histopathologiques avec la SEP.
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Figure 3 : Différenciation lymphocytaire (8)

1.2.2. Les lymphocytes TCD8

Le systéme des antigenes des leucocytes humains (Human Leucocyte Antigen (HLA) en
anglais) est une partie du SI controlée par des génes situés sur le chromosome 6. Chaque étre
humain posséde son propre HLA. Le systeme HLA code pour les molécules de surfaces
cellulaires dans la présentation des peptides antigéniques au récepteur TCR (T cell receptor en
anglais) des LT. Les molécules du CMH de classe I sont présentes sur toutes les cellules
nucléées et les molécules du CMH de classe II sont présentes sur les CPA (LB, macrophages,
monocytes, cellules dendritiques...). Certaines maladies auto-immunes sont liées a un HLA bien
spécifique. (9) Dans la SEP, les LT qui expriment les marqueurs CD8 a leur surface
interagissent avec les molécules du CMH de classe 1. Des études génomiques ont permis de
montrer des alleles protectrices (HLA-A*0201) ou déléteres (HLA-A*0301) ce qui peut
engendrer I'apparition de névrite optique (signe clinique de la SEP) avec infiltration des LT CD8
dans le SNC. (10) Les LT CD8 également appelés cytotoxiques jouent un réle dans la lyse

cellulaire. Leur activité cytotoxique serait due a la sécrétion de cytokines pro-inflammatoires.
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A linverse, les LT CD8 posséderaient également une activité réqulatrice. Les LT CDS8
entraineraient une lyse des LT CD4 auto-réactifs, ce qui diminuerait les poussées

inflammatoires. (10)

1.2.3. Les lymphocytes B

Dans la SEP, les LB jouent le role de CPA aux LT afin de les activer. Ils jouent donc un
role important en tant que médiateurs de l'inflammation afin d'activer les cascades de
signalisation qui aboutissent a la sécrétion de cytokines pro-inflammatoires responsables de
I'inflammation au niveau du SNC. Les LB participent également a la production des anticorps,

ce qui augmente les lésions inflammatoires.

1.2.4. Les lymphocytes T et B régulateurs

Certains systemes du SI sont protecteurs face a la SEP. Ces systemes permettent de
limiter le processus inflammatoire. Dans la SEP, les LT régulateurs vont freiner la prolifération
des LT CD4 et LT CD8. Il en est de méme pour les LB régulateurs avec les LB. En revanche, ce
systeme serait délétere dans la SEP et serait inefficace contrairement au LT régulateurs. Ces

systémes sont dépassés dans le processus inflammatoire de la SEP. (11)

1.3. Origines multifactorielles de la SEP

1.3.1. Facteurs génétiques

Bien qu’elle ne soit pas héréditaire, la SEP peut toucher plusieurs membres d'une méme
famille. La génétique joue un role important dans I'apparition de la SEP. Comme cité plus tot,
le systéme HLA fait partie d'une des origines supposées de la SEP. Il existerait plusieurs
variants génétiques impliqués dans le processus inflammatoire. Il s'agit de prédispositions

génétiques a développer la maladie ou non.

Le fait de développer la maladie est également en lien avec les facteurs

environnementaux. En effet, les modes de vie et les consommations peuvent favoriser le
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développement de la SEP. La SEP n’a donc pas qu'une seule origine, elle est d’origine

multifactorielle. (12)

1.3.2. Facteurs environnementaux

Certains facteurs environnementaux interagissent avec les genes a risque de
développer une SEP du systeme HLA, ce qui plaide en faveur d'une voie pathogene de
I'immunité. Il existe énormément de facteurs influencant la SEP, certains étant plus probables

que d'autres, ils ont fait le sujet de nombreuses études.

a) VitamineD

La prévalence de la SEP est principalement située dans les régions supérieures de
I'équateur, ce qui a été corrélé avec I'ensoleillement, plus important au sud qu'au nord et donc
avec |'apport en vitamine D. Les derniéres études ont montré le role de la vitamine D dans
I"apparition des maladies auto-immunes. Dans la SEP, la carence en vitamines D serait un des
facteurs a risque de développer la maladie. (13) La vitamine D joue un rdle dans la régulation
de la fonction immunitaire en tant qu'immunomodulateur et permet ainsi de réduire
I'inflammation dans la SEP. Elle permet également de stabiliser la BHE. Il a été démontré que
les patients souffrant de SEP récurrente-rémittente présentaient un taux plus faible en 25-

hydroxyvitamine-D (marqueur de suivi) lors des périodes de poussées. (13) (14)

b) Infections virales

Les infections, en général, qu'elles soient virales ou non, influencent le profil
inflammatoire. Dans la SEP, les infections virales suggerent beaucoup de questions quant a
I'apparition de la SEP. Longtemps considéré comme responsable de I'apparition de nombreuses
SEP, le virus de I'hépatite B (VHB) et notamment la vaccination semble étre responsable d'un
débat permanent. Les études scientifiques n‘ont pas permis de mettre en évidence une
augmentation statistique du risque de SEP aprés une vaccination contre le VHB.
L'établissement d'un lien de causalité reste difficile a prouver d'autant que la SEP reste une

maladie dont I'origine est peu connue et est certainement plurifactorielle. (15)
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Le virus d’Epstein-Barr (EBV) semble quant a lui présenter un rdle plus important dans la SEP.
Ce sont d'abord des études épidémiologiques qui ont montré un lien entre les prévalences de
ces deux pathologies. (13) (16) Les deux maladies touchent le méme type de population et
sur des aires géographiques similaires. Par la suite, il a été découvert que des personnes
infectées par I'EBV présenteraient des risques plus importants de développer une SEP et ceci
dés l'adolescence. (16) Il a également été démontré que les personnes atteintes de SEP ont
des niveaux beaucoup plus élevés que la moyenne d’anticorps anti-EBNA1 (antigene de I'EBV).
Des études de cas témoins ont mis en évidence que des individus ne présentant pas d‘anticorps
anti-EBNA1 ont présenté une séroconversion peu de temps avant de développer une SEP. (13)
Toutes ces différentes découvertes suggerent donc |importance du role de I'EBV dans
I'apparition de la SEP. (13) (16)

c) Autres facteurs environnementaux

Le tabagisme, passif ou actif, fait également partie des risques, d'autant plus s'il est
consommé des l'adolescence. Son role est connu dans le processus inflammatoire et dans
d'autres pathologies auto-immunes. L'inflammation pulmonaire jouerait un réle dans la neuro-
inflammation du SNC. Le stress oxydatif qu'il génere augmente le risque de développer une

SEP et influence également I'évolution de la pathologie.

L'obésité jouerait également un role via la production de médiateurs pro-inflammatoires

et la biodisponibilité de la vitamine D, plus faible chez ce profil de personnes. (14) (16)

Le microbiote intestinal quant a lui joue un role fondamental dans le développement du
SI. Dans le cadre de la SEP, I'implication du microbiote intestinal aurait plusieurs hypothéses :
- Certaines bactéries aident a réguler I'interaction entre la périphérie et la BHE.
- Certaines bactéries favorisent un milieu « pro-inflammatoire ».
- Certaines bactéries intestinales liberent des facteurs et des métabolites dans le sang

qui traversent facilement la BHE. (17)
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La SEP possede donc plusieurs origines, ce qui peut engendrer des difficultés de

compréhension pour les patients. Il est difficile d'établir un lien direct entre un facteur et le

développement de la maladie.

1.4.

1.4.1.

Clinique de la sclérose en plaques

Les différents types de sclérose en plaques

La SEP est une pathologie inflammatoire qui évolue sous forme de poussées. La

poussée est définie comme « |'apparition de nouveaux symptomes, la réapparition d'anciens

symptomes ou l'aggravation de symptomes déja existants ». (18) Une poussée dure au moins

24 heures et le patient peut récupérer complétement ses capacités ou non en fonction du type

de SEP. La SEP est également caractérisée par la progression qui correspond a

« l'aggravation continue sur une période d'au moins 6 mois des symptomes neurologiques ».

(18) C'est la cause majeure de handicap pour les patients.

Il existe différentes formes cliniques d'évolution de la SEP en fonction des poussées et

de la progression de la maladie (Figure 4) :

Rémittente récurrente (RR) : elle est composée exclusivement de poussées (avec
récupération compléte la plupart du temps mais il peut y avoir des séquelles) ainsi que
des intervalles sans poussées de durée variable : il s'agit de la période de rémission. La
forme RR peut étre stable ou active. Elle est définie comme tres active lorsqu’il y a plus
d’une poussée lors de la premiere année associée a des criteres IRM d’inflammation.
Des traitements de deuxiéme intention seront alors utilisés dans ce cas-la. (19)
Secondairement progressive (SP) : il s'agit parfois de I'évolution de la forme RR.
Une phase de progression de la maladie suit la phase RR avec l'installation progressive
du handicap.

Primaire progressive (PP) : la progression commence des le début de la maladie. Le
patient ne récupére pas ses capacités entre les poussées. Elle touche principalement la

moelle épiniére ce qui entraine des troubles de la marche.
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Figure 4 : Les différentes formes cliniques de la sclérose en plaques (12)

La forme RR est la forme clinique de la SEP qui touche le plus de patients. Entre 15 a 20 ans
apres le diagnostic, la maladie peut s'aggraver et devenir SP. Elle se caractérise par une moins
bonne récupération des symptomes aprés une poussée et linstallation progressive du
handicap. La forme PP est la forme la plus agressive de la maladie mais ne touche qu’environ
15% des patients. La prise en charge thérapeutique devra étre adaptée a la forme clinique de

la SEP afin de diminuer le nombre de poussées et de limiter la progression de la maladie. (18)

En 2013, la classification des phénotypes de la SEP a été revue. Deux autres formes ont été
décrites (18) :

- Syndrome Clinique Isolé (SCI): il s'agit du premier épisode de symptomes
neurologiques provoqués par une inflammation et une démyélinisation du SNC. C'est
un événement qui ne prédit pas forcément a développer une SEP car |'origine de ces
symptomes peut étre multifactorielle. En revanche, un SCI peut participer au diagnostic
différentiel de la SEP en plus d’examens complémentaires.

- Le Syndrome Radiologiquement Isolé (SRI) : il est défini par la découverte fortuite
d’'une anomalie semblable a une démyélinisation a l'imagerie sans signes cliniques

associés.

1.4.2. Symptomes de la SEP

Les symptomes vont différer en fonction du type de SEP et de I'atteinte du SNC.
Différents symptomes cliniques généraux en fonction du stade de la maladie et de la zone du
SNC lésée sont retrouvés. Les symptomes sont également trés variables d'un patient a un
autre.
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a) Symptomes lors des premiéres poussées initiales

Les symptomes sont parfois peu évocateurs et peuvent passer inapergus ou étre
associés a de la fatigue. Lors des débuts de la maladie, différents symptdémes neurologiques
sont décrits :

- Troubles sensitifs des membres (picotements, fourmillements, douleurs, décharges,
sensation chaud/froid...).
- Baisse de l'acuité visuelle.
- Vertige, ataxie, nystagmus.
- Troubles de la mémoire.
- Fatigue intense.
- Déficit sensitif.
Ces symptomes sont d'intensité variable entre les patients. Ils peuvent apparaitre en méme

temps ou de maniére asynchrone et donc compliquer le diagnostic. (18) (20)

b) Symptomes lors de I’évolution de la maladie

Les symptdmes peuvent évoluer avec la progression de la maladie. En fonction des
différentes formes cliniques, d'autres symptomes peuvent apparaitre au cours du temps :

- Troubles sphinctériens.

- Troubles de la marche.

- Douleurs neuropathiques.

- Troubles cognitifs.

- Troubles de la déglutition.

- Dysarthrie.

- Troubles sexuels.

Comme dit précédemment, la récupération des patients va varier, elle peut étre compléte
(forme RR) ou partielle (forme SP et PP). Ces symptomes sont a I'origine du handicap dans la
SEP lorsque la récupération n'est pas complete.

Certains de ces symptomes peuvent faire I'objet d'une prise en charge médicamenteuse dans

le but d'améliorer la qualité de vie du patient (Tableau 6). Les traitements actuels permettent
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une meilleure prise en charge de la maladie depuis plusieurs années. L'espérance de vie des
patients souffrants de SEP n'est pas diminuée. L'évolution est propre a chaque patient et
dépend de différents facteurs. L'évolution est différente en fonction des formes cliniques et de
I'age du patient au moment du diagnostic. Elle peut étre tres bonne pour les patients ayant
peu de poussée et pas de progression de la maladie ou plus mauvaise avec des patients se

retrouvant en situation de handicap. (18)

2. Démarche diagnostic de la SEP

Le diagnostic de la SEP repose a la fois sur la clinique évocatrice et sur des examens
complémentaires de confirmation, c’est le diagnostic positif. Les symptomes de la SEP sont
communs a d‘autres pathologies neurologiques, il faut donc éliminer toutes les autres origines
possibles, il s'agit du diagnostic différentiel. En effet, d'autres processus peuvent étre a
I'origine d’une démyélinisation. Le diagnostic repose sur la recherche de disséminations
temporelles qui correspondent a la succession d'épisodes neurologiques percus cliniquement
ou a limagerie et de disséminations spatiales via |'atteinte de plusieurs zones du SNC.
Différents examens peuvent étre réalisés dans le but d'aider a poser le diagnostic. L'imagerie
par résonance magnétique (IRM) permet de visualiser les lésions du SNC sous forme
d’hypersignaux. La ponction lombaire permet d'analyser le liquide céphalorachidien dans le but
de mettre en évidence linflammation du SNC via la recherche d'immunoglobulines
intrathécales. Ce sont les deux principaux examens réalisés. En revanche, la procédure de
diagnostic va varier en fonction de la symptomatologie du patient. C'est la, la complexité du

diagnostic dans cette pathologie.

Les critéres de McDonald, révisés en 2017 permettent de simplifier la procédure dans le cadre
de la SEP afin de réaliser une évaluation clinique plus précoce et limiter les retards de
diagnostic. Le SCI va alors étre classifié de typique ou atypique, ce qui va faire varier la prise

en charge du diagnostic (Tableau 1).
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Tableau 1 : Syndromes cliniques typiques et atypiques d'une atteinte démyélinisante en lien avec la SEP

Typique pour la SEP Atypique pour la SEP

Névrite optique unilatérale, modérée avec récupération Névrites optiques bilatérales, névrite optique sévére, séquelle
partielle ou compléte majeure aprés une névrite optique

Diplopie due a une ophtalmoplégie intemucléaire Céphalée, + diplopie ou flou visuel

Deficit facial sensitif ou névralgie trigéminale chez un sujet Atteinte cognitive aigué ou subaigué

jeune

Syndrome cérébelleux incluant ataxie et nystagmus Sensations vertigineuses ou de malaise sans signe d'atteinte du

tronc cérébral ou du cervelet

Syndrome médullaire sensitif ou moteur, avec récupération Hypoesthésie distale non évocatrice d'une atteinte centrale
partielle ou compléte

Myélopathie transverse compléte

Les critéres de McDonald sont une aide au diagnostic de la SEP, ils donnent les critéres d'aide
au diagnostic des différentes présentations cliniques et indiquent les examens

complémentaires nécessaires lors de la démarche diagnostic (Tableau 2).

Tableau 2 : Critéres de Mc Donald 2017 pour la forme rémittente-récurrente de SEP

Présentation clinique Données complémentaires indispensables au diagnostic de
SEP rémittente
> 2 poussees cliniques, données cliniques témoignant d'au Aucune
moins 2 lésions
> 2 poussées cliniqgues, données cliniques témoignant d'une DIS : par l'apparition d'une nouvelle poussée cliniqgue impliquant
seule lésion une lésion dans un site différent
OU par IRM
Une poussée clinique, données cliniques témoignant d'au DIT : par I'apparition d'une nouvelle poussée clinique OU par IRM
moins 2 lésions OU par la présence d'une synthése intrathécale d'lgG
Une poussée clinique, données cliniques témoignant d'une DIS : par 'apparition d'une nouvelle poussée clinique impliquant
seule lésion une lésion dans un site différent
OU par IRM

DIT : par I'apparition d'une nouvelle poussée clinique OU par IRM
OU par la présence de bandes oligoclonales surnumeraires dans
le LCS

En revanche, ils doivent étre utilisés avec précaution dans les formes peu évocatrices de la
SEP notamment lors des SCI atypiques. Dans certains cas, la SEP peut alors étre diagnostiquée
a la suite d'un SCI alors que dans d'autres cas, il faudra plusieurs poussées pour pouvoir poser
le diagnostic. (18) (20)

3. Prise en charge thérapeutique de la SEP

La prise en charge médicamenteuse de la SEP a pour objectifs de réduire la fréquence,

I'intensité, la durée des poussées et de ralentir la progression de la maladie. Les patients
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sont également accompagnés par différents professionnels de santé pour permettre une prise

en charge globale. (18)

3.1. Stratégie thérapeutique médicamenteuse

La SEP évolue sous forme de poussées. Il y aura donc une prise en charge pour les
phases aigués de crises, et une prise en charge en dehors de ces phases c’est-a-dire un
traitement de fond. La SEP expose également a différents symptomes qui peuvent étre pris en
charge par différents traitements symptomatiques (fatigue, difficultés a marcher, troubles

sphinctériens...).

3.1.1. Traitements de crise

La prise en charge médicamenteuse des poussées comprend les corticoides a fortes doses, la
méthylprednisolone a 1 g/j pendant 3 a 5 jours dans la plupart des cas. La prise en charge
sera différente s'il s'agit d'une poussée de forte intensité ou non. La récupération peut varier

et prendre plusieurs semaines (Figure 5). (19)

Moré Crystale | Role du pharmacien dans la prise en charge des patients atteints de sclérose en plaques - Les

besoins des patients sont-ils en accord avec la prise en charge actuelle ? OIES, 15



IQ Sclérose en plagues : poussae

v

Apparition, réapparition ou aggravation de symptames neurnlogigues :
déficit moteur ou sensitif, troubles vésicosphincténens, troubles oculomoteurs,
vartiges, douleurs, fatigua

Y

Bilan prethérapeutique -

- recherche d'un foyer infactieux

Ié_CG

|Q Evaluation de I'inte*nsité de la poussés
Foussée de faible Inmfﬁ:;/ \;::nsséa de forte intensité
Abstention ilrémp-auﬁque tmiman: dt la pmss@a :

{1 gfjour pendant 3 a 5 jours)

v

Traitement de fond :
- & discuter en cas de 1™ poussée
- & poursulvre ou adapter en cas de n
pouss&a

Aprés 4 semaines,

sulvi neurologigque avec édvaluation clinique pour recharche de sympltdmes résiduels ou de
séquelles eventuslles

i

{vair 2* arbre)

Figure 5 : Stratégie thérapeutique lors des poussées de SEP

3.1.2. Traitements de fond

La mise en place d'un traitement de fond va varier en fonction du type de SEP. Deux
grandes lignes de traitements sont a prendre en compte : les traitements concernant les
formes RR et les traitements concernant les formes progressives (SP et PP). Le choix des
traitements se fera en fonction de I'activité inflammatoire de la maladie. Dans le cadre de la
SEP, il existe des traitements de premiére et de deuxieéme ligne. Les traitements de deuxiéme
intention peuvent étre utilisés en premiére intention s'il s'agit d’'une forme tres active
entrainant une progression de la maladie. Les traitements de fond utilisés sont des traitements
immunomodulateurs favorisant un profil immunitaire anti-inflammatoire ou des traitements

immunosuppresseurs. Le but étant de diminuer I'inflammation du SI au niveau du SNC. (19)

Moré Crystale | Role du pharmacien dans la prise en charge des patients atteints de sclérose en plaques - Les

besoins des patients sont-ils en accord avec la prise en charge actuelle ? E8SE 1 16



La mise en place d'un traitement de fond peut nécessiter des examens et des bilans pré-
thérapeutiques spécifiques en fonction de la molécule. Le plus souvent, il s'agit de bilans
hépatiques, cardiaques et rénaux. Ces bilans sont a réaliser également durant la prise du
traitement. A noter qu’il est important de savoir qu'il existe des protocoles de switch entre les
différentes molécules thérapeutiques. (21) Les vaccins vivants atténués sont contre-indiqués
avec les traitements immunosuppresseurs et immunomodulateurs utilisés dans le cadre de la
SEP. Il s'agit de mesures qui doivent étre prises avant la mise en place de la thérapeutique.
Enfin, certains traitements peuvent nécessiter une surveillance médicale lors de la premiére
administration, c’est pourquoi la premiére prise peut se faire a I'hopital. (21)

Voici un tableau récapitulatif des traitements de fond utilisés dans le traitement de la SEP
(Tableau 3). Tous ne sont pas disponibles en pharmacie d’officine, certains sont réservés a

I'usage hospitalier (Tableau 4).
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Nom commercial

MAVENCLAD® 10
mg (22)

TECFIDERA® 120
mg / 240 mg (23)

VUMERITY® 231
mg (24)

GILENYA? 0.25
mg / 0.5 mg (25)

PONVORY?®
2,3,4,5,6,7,8,9,10,
20mg (26)

AUBAGIO® 7 mg

AUBAGIO® 14 mg

TEREBYO® 14 mg
(27)

Molécule

Cladribine

Dimethyl
fumarate

Diroximel
fumarate

Fingolimod

Ponesimod

Tériflunomide

Tableau 3 : Traitements de fond disponibles en pharmacie d'officine

Indications

SEP RR
SEP RR active

SEP RR

SEP RR

SEP RR
SEP RR active

SEP RR

SEP RR

Pharmacodynamie

Analogue nucléosidique de la
désoxyadénosine

Activation de la voie
transcriptionnelle du facteur
nucléaire NRF2 (géne
antioxydant)

Modulateur des récepteurs a

la sphingosine-1-phosphate
(séquestration des
lymphocytes dans les
ganglions)

Inhibe de maniére sélective et

réversible I'enzyme

mitochondriale dihydroorotate
déshydrogénase : diminution

de la prolifération des LT

Forme Posologie adulte
2 semaines de cure
Comprimé par an a
(VO) 1,75mg/kg/an
pendant 2 ans
Gélule 1§0 m% ?/J
(VO) pen ant jours
puis 240 mg 2/j
Gélule 2(311 " 2/]
(VO) pen ant Jours_
puis 462 mg 2/j
Gélule < 40%%/?0'25
(VO) >40 kg = 0.5 mg/j
Augmentation
progressive tous
Comprimé les 2 jours de 2 mg
(VO) jusqu'a 10 mg
pendant 15 jours
puis 20 mg par
jour.
Comprimé <40 kg =.7 mg
(VO) mg/j

>40 kg = 14 mg/j

Conditions de
délivrance

Interactions
médicamenteuses

Prescription réservée

Immunosuppresseurs
aux neurologues
Immunosuppresseurs,  Prescription réservée
médicaments contenant aux neurologues
de 'acide fumarique Ordonnance
d’exception

Prescription réservée
aux neurologues

Immunosuppresseurs Ordonnance
d’exception
Prescription initiale
hospitaliere réservée
aux neurologues et
Immunosuppresseurs,

neuropédiatres
Renouvellement
possible en ville par
les spécialistes
Ordonnance
d’exception

médicaments induisant
une bradycardie,
inhibiteurs du CYP3A4

Immunosuppresseurs,
médicaments induisant
une bradycardie,
inhibiteurs du CYP3A4,
P-gp, BCRP, OATP1B1 et
OATP1B3

Prescription initiale
hospitaliere.
Prescription réservée
aux neurologues

Inhibiteurs et inducteurs
des CYP P450,
médicaments

métabolisés par le 2C8,

colestyramine, charbon
actif

Prescription réservée
aux neurologues
Ordonnance
d’exception
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COPAXONE® 20
mg/ml / 40
mg/ml (28)

AVONEX® 30
Hg/0.5 ml (29)

REBIF® 8.8 pg /
22 ug / 44 ug/0.5
ml (30)

PLEGRIDY®
63/94/125ug
(31)

EXTAVIA® 250

Hg/mi
BETAFERON 250

Hg/ml (32)

KESIMPTA® 20
mg/0,4ml (33)

Acétate de
glatiramére

Interféron
béta-1a

Peginterféron
béta-1a

Interféron
béta-1b
recombinant

Ofatumumab

SEP RR

SEP RR
SEP SP
Patient
présentant 1
événement
démyélinisant
avec processus
inflammatoire
actif

SEP RR

SEP RR
Patient
présentant 1
événement
démyélinisant
avec processus
inflammatoire
actif
SEP RR
SEP RR active
SEP SP

Modulateur du SI qui induirait
une sécrétion anti-
inflammatoire et régulatrice
des cytokines

Cytokines médiatrices
d'activités antivirale,
antiproliférative et
immunomodulatrice :
favorisent la production de
cytokines anti-inflammatoire

Agit sur les récepteurs de
I'interféron y en diminuant
leur affinité et en augmentant
leur internalisation et leur
dégradation

Anticorps anti-CD20

Solution
injectable
(SC)

Solution
injectable
(IM)

Solution
injectable
(SC) (IM)

Solution
injectable
(SC)

Solution
injectable
(SC)

40 mg 3 fois/sem

30 ug/sem

Augmentation
progressive toutes
les deux
semaines : 8.8 ug
puis 22 ug puis 44
ug 3 fois /sem

Augmentation
progressive toutes
les deux
semaines : 63 Ug
le premier jour puis
94 ug puis 125 ug
tous les mois

1 injection tous les
2 jours
(augmentation
progressive de
62.5 ug a 250 pg)

20 mg semaines 0,
1 et 2 puis toutes
les 4 semaines

Médicaments fortement
liés aux protéines
plasmatiques

Médicaments a marge
thérapeutique étroite
métabolisés par le
CYP3A4

Immunosuppresseurs
Médicaments a marge
thérapeutique étroite
métabolisés par le
CYP3A4

Immunosuppresseurs

Prescription réservée
aux neurologues
Ordonnance
d’exception

Prescription réservée
aux neurologues
Ordonnance
d’exception

Prescription réservée
aux neurologues

Prescription réservée
aux neurologues
Ordonnance
d’exception

Prescription réservée
aux neurologues
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Nom commercial

NOVANTRONE®
20 mg/10 ml
(34)

TYSABRI® 150 mg

TYSABRI® 300 mg

TYRUKO® 300 mg
(35)

OCREVUS® 300
mg (36)

Molécule

Mitoxantrone

Natalizumab

Ocrelizumab

Indications

SEP RR
SEP SP

SEP RR
active

SEP RR
SEP RR
active
SEP SP
SEP PP

Tableau 4 : Traitements de fond administrés a I'hdpital

Pharmacodynamie

Agent intercalant
cytotoxique

Inhibiteur sélectif de la
sous-unité a4 des
intégrines humaines.
Empéche la transmigration
des leucocytes a travers
I'endothélium vers les
tissus parenchymateux
inflammatoires du SNC

Anticorps anti-CD20

Forme

Solution
injectable
(1V)

Solution
injectable
(V)

Solution
injectable
(1V)

Posologie
adulte

12 mg/m2 de
surface
corporelle tous
les 1 a 3 mois

300 mg toutes
les 4 semaines
pendant 2 ans

300 mg la
premiéere
semaine puis
300 mg 2
semaines apres.
Perfusion de 600
mg tous les 6
mois.

Interactions
médicamenteuses
Anthracyclines,
agents
antinéoplasiques,
immunosuppresseurs,
antivitamines K

Immunosuppresseurs

Immunosuppresseurs

Conditions de
délivrance
Prescription
réservée aux
neurologues

Médicament réservé
a l'usage hospitalier

Prescription
réservée aux
neurologues

Prescription

réservée aux

neurologues
Médicament réservé
a l'usage hospitalier
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Le rituximab également anti-CD20, le cyclophosphamide, un agent alkylant, le méthotrexate,
un antimétabolite ainsi que certains immunosuppresseurs (azathioprine et mycophénolate

mofétil) peuvent étre utilisés hors autorisation de mise sur le marché dans certains cas. (19)

Aucun mode de contraception n'est contre-indiqué, en revanche il est recommandé, voire
indispensable d'assurer un mode de contraception efficace en fonction des différents

traitements. (37)

Certains traitements peuvent étre responsables, plus ou moins fréquemment, de
Leucoencéphalopathie Multifocale Progressive (LEMP). Cela concerne les traitements
immunosuppresseurs. Il s'agit d’'une infection rare du cerveau provoquée par le virus John
Cunningham (JC). (38) C’est un virus opportuniste pouvant entrainer une LEMP chez les sujets
dont le SI est affaibli. Le virus JC peut mimer les symptomes d’une poussée. On peut retrouver
de la maladresse, de la faiblesse et des difficulté a parler et a penser. Dans les cas les plus
graves, des troubles cognitifs avec des risque de démence, des convulsions et des troubles de
la vue peuvent étre retrouvés. Le risque d'infection liée au virus JC est majoré en cas de
traitement par TYSABRI®. Lorsque le sujet est déja rentré en contact avec le virus, un dosage
des anticorps spécifiques dans le sang permet de le mettre en évidence (Ac anti-]JC présents).
C'est pourquoi un controle des anticorps est réalisé tous les 6 mois par IRM cérébrale pour les
patients sous TYSABRI®. Si le dosage est positif au cours du traitement, un arrét du TYSABRI®

est préconisé. (35)

Les traitements de fond sont pourvoyeurs de nombreux effets indésirables pour les patients.
Il est primordial pour le pharmacien d'accompagner les patients et de veiller a la bonne
observance des traitements. Certains de ces effets indésirables peuvent étre traités par des
médicaments ou via les conseils de I'équipe officinale. Il est donc important pour les

pharmaciens de les connaitre afin de pouvoir proposer des solutions aux patients (Tableau 5).
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Tableau 5 : Effets indésirables fréquents des traitements de fond
Nom commercial Effets indésirables fréquents
MAVENCLAD® Herpeés buccal, zona, lymphopénie, neut,ropénie,, réactions d’hypersensibilité, éruption
cutanée, alopécie
Troubles gastro-intestinaux, lymphopénie, leucopénie, sensation de brilures, bouffées
congestives, bouffées de chaleur, alopécie, réactions d’hypersensibilité, atteinte hépato-
biliaire, protéinurie, cétonurie, albuminurie
Troubles gastro-intestinaux, lymphopénie, leucopénie, réaction d’hypersensibilité, sensation
de brilures, bouffées congestives, bouffées de chaleur, atteinte hépato-biliaire, alopécie,
protéinurie, cétonurie, albuminurie, lymphopénie
Grippe, sinusite, infections a herpes virus, bronchite, pityriasis versicolor, pneumonie,
carcinome basocellulaire, lymphopénie, leucopénie, syndrome dépressif, céphalées, vertiges,
bradycardie, bloc auriculo-ventriculaire, hypertension, toux, dyspnée, eczéma, alopécie,
prurit, dorsalgie, arthralgie, asthénie, atteinte hépatique, perte de poids,
hypertriglycéridémie
Rhinopharyngite, infection des voies respiratoires supérieures, infection virale, pneumonie,
PONVORY® Iympi]opénie, dép_ression,_insomnie, étou.rdissemenis, hypoesthésie, _somnolence, migraine,
cedeme maculaire, vertiges, hypertension, dyspnée, toux, dyspepsie, douleurs, fatigue,
atteintes hépatiques
Augmentation des infections viral, fongique, bactérienne, neutropénie, anémie, réaction
AUBAGIO® aIIergiq.ues. légéres, anxiété, céphalées, paregthésig, sciatique., syndrpmg du canal cf'ar.pien,
TEREBYO® palpiiation, hypfertensmr,i, troubles gastro-int.estinaliux, attgintes hfepatiques, anpeqe,
eruptions cutanees, acne, douleurs, pollakiurie, ménorragie, asthénie, perte de poids,
neutropénie, lymphopénie
Augmentation des infections virales, bactériennes, fongiques, allergiques, tumeur cutanée
bénigne, tumeur, lymphadénopathie, hypersensibilité, anorexie, prise de poids, anxiété,
COPAXONE® dépression, nervosité, céphalé.es, dysgl_Jeusie, hypertonig, migraine, trouple de I’élpcutign,
syncope, tremblements, diplopie, affection oculaire, palpitation, tachycardie, vasodilatation,
dyspnée, toux, troubles gastro-intestinaux, atteintes hépatiques, affections cutanées,
douleurs, pollakiurie, rétention urinaire, réaction au site d‘injection, syndrome grippal
Lymphopénie, leucopénie, neutropénie, baisse de I'hématocrite, hyperkaliémie, augmentation
AVONEX® de 'urée san.guine., cépha{lée, ;pasticité musculaire, hypqesthésie, r.hinorrhée,. troubles
gastro-intestinaux, éruptions cutanées, hypersudation, contusion, affections
musculosquelettiques, anorexie, syndrome pseudo-grippal, rougeur du visage
Neutropénie, lymphopénie, leucopénie, thrombocytopénie, anémie, augmentation des
transaminases, dépression, insomnies, céphalées, atteintes cutanées, douleurs
musculosquelettiques, syndrome pseudo grippal, réaction au site d’injection,
PLEGRIDY® Dépression,_ céphaig’:es,. épilepsie, trqule; gastro-_intestir,iaux_, alopécie pru,rii, syn(irome
pseudo-grippal, réaction au site d'injection, atteintes hépatiques, leucopénie, anémie
Lymphopénie, leucopénie, neutropénie, lymphadénopathie, anémie, hypothyroidie,
EXTAVIA® pert,e/prise de poids, ét_at confusioiinel, céphaiées, in,somiiie, tachycgrdie, hypgrtension,
BETAFERON® dyspnee, douIeurs abdorriin_aleg, atieintes heplatiques! erl_thior_is cutanees,, alopec_ie, dguleyrs
musculosquelettiques, miction impérieuse, ménorragies, impuissance, métrorragies, réaction
au site d'injection, syndrome grippal,

TECFIDERA®

VUMERITY®

GILENYA®

REBIF®

KESIMPTA® Infections des voies respiratoires supérieures et urinaires, herpés buccal, réactions au site
d'injection, nausées, vomissements, déficit en IgM sanguine
NOVANTRONE® Infections, anémie, leucopénie, granulocytopénie, maux de téte, arythmies, insuffisance

cardiaque, troubles gastro-intestinaux, alopécie, atteintes rénales, aménorrhée
Infection des voies urinaires, rhinopharyngite, infection a herpes virus, hypersensibilité,

TYSABRI® anémie,, atteinte hépatique, dyspnéle, troubles gastro-intestinaux, réaction suite injection
(cutanée, syndrome grippal), bouffées vasomotrices, sensation vertigineuses, céphalées,

arthralgie
OCREVUS® Infection des voies respiratoires, infections virales, neutropénie, toux, diminution du taux

IgM et IgG, réactions associées a la perfusion
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3.1.3. Traitements symptomatiques

La SEP expose a de nombreux symptomes qui peuvent étre invalidants au quotidien
(Tableau 6). Ces symptomes, variables d'un patient a I'autre, peuvent étre traités via des
molécules avec pour objectif I'amélioration de la qualité de vie des patients. Pour rappel, la
SEP touche le SNC. Beaucoup de ces symptomes sont en lien avec une altération des
conductions nerveuses. La transmission de I'influx nerveux est alors altérée. Les différents
symptomes et les traitements utilisables pour les traiter sont présentés dans le tableau suivant.
(39) (40) (41)
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Tableau 6 : Principaux traitements symptomatiques utilisés dans la sclérose en plaques

Symptomes Traitements

Mécanisme d’action

Amantadine

Fatigue
Modafinil

Tizanidine, Clonidine

Bacloféne (pompe
intrathécale pour les
formes graves)
Benzodiazépines
Dentroléne
Injection de toxine
botulique localisée
Dérivés des
cannabinoides
Sondage intermittent
Injection de toxine

Diffuse

Spasticité

Localisée

Douloureuse

Rétention X ",
urinaire botulique localisée
Troubles Prazosine, Tamsulosine,
urinaires Doxazosine
Toltérodine, Chlorure de
Urgence ) )
L trospium, Oxybutynine,
mictionnelle
Flavoxate
Laxatifs osmotiques
Troubles Constipation Eductyl®
digestifs
. Tampons obturateurs
Incontinence
anaux
Carbamazépine
Gabapentine
Dyspareunie Duloxétine
Troubles Prégabaline
sexuels Lubrifiants
Troubles Edex®, Vitaros®
. Sildénafil, Tadalafil,
erectiles

Vardénafil
Carbamazépine
Gabapentine

Douleurs neuropathiques Duloxétine
Prégabaline

Rivotril®

Troubles de la marche et -
Fampridine

de I'équilibre

Provoque la libération de
dopamine dans le striatum
Inhibiteur de la recapture de la
noradrénaline
Agoniste des récepteurs alpha-2
adrénergiques d'action centrale

Agoniste des récepteurs GABA-B

Agoniste des récepteurs GABA-A
Inhibe la libération de calcium

Inhibe la libération d'acétylcholine

Agoniste des récepteurs aux
cannabinoides

Inhibe la libération d'acétylcholine
Antagoniste des récepteurs Alpha

Antagoniste des récepteurs
muscariniques a l'acétylcholine

Favorise I'hydratation des selles
Augmentation de la pression
intrarectale permettant de
déclencher le réflexe d’exonération

Limite les fuites anales

Régule la transmission des
neuromédiateurs excitateurs et
inhibiteurs du SNC.

Favorise I'hydratation
Analogue des prostaglandines E1
Inhibiteur sélectif de la 5-
phosphodiestérase

Régule la transmission des
neuromeédiateurs excitateurs et
inhibiteurs du SNC.

Agoniste des récepteurs GABA-A
Inhibiteur des canaux potassiques
et augmente la durée et
I'amplitude des potentiels d’action
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3.2. Prise en charge pluridisciplinaire des patients atteints de SEP

Le neurologue est le médecin qui pose le diagnostic de la SEP. Le plus souvent, c'est le
médecin traitant qui oriente le patient vers le neurologue lors des premiers symptomes. Les
patients peuvent également étre pris en charge directement par un neurologue aprés une
poussée ayant nécessité une hospitalisation. La prise en charge des patients vivant avec une
SEP nécessite une prise en charge pluridisciplinaire et un travail en étroite collaboration entre
les différents professionnels de santé, qu'ils exercent en ville ou a I'hopital. Ainsi, différentes

professions de santé sont amenées a accompagner les patients :

Le neurologue : diagnostique la maladie, prescrit les traitements.

- Le pharmacien : dispense les médicaments, vérifie les interactions médicamenteuses,
apporte des conseils concernant la prise des traitements, participe a l'information sur
les effets secondaires.

- Le médecin généraliste : accompagne les patients dans la vie quotidienne et
coordonne la prise en charge entre les différents soignants et établissements de santé.

- Le neuropsychologue : réalise |'évaluation des fonctions cognitives (mémoire,
concentration, orientation, attention...).

- Le psychologue clinicien : accompagne psychologiquement les patients lors
d’entretiens.

- L'assistant(e) sociale : informe sur les aides sociales disponibles pour les patients,
participe a la recherche d'un milieu de vie adapté si besoin.

- Le médecin rééducateur (médecine physique et rééducation) : aide a entretenir et a
récupérer les capacités fonctionnelles, aide a I'adaptation du milieu de vie, coordonne
les acteurs paramédicaux.

- Le masseur kinésithérapeute : évalue et traite les troubles moteurs et leurs
conséquences fonctionnelles a I'aide d’exercice, aide au maintien de I'autonomie.

- L'orthophoniste : évalue et propose la rééducation des troubles de la parole, de la
déglutition et de I'écriture. Il peut intervenir dans la prise en charge des troubles
cognitifs.

- L'infirmier(e) : réalise des soins infirmiers, propose des séances de suivi et de

prévention et la mise en place d'un programme d'aide personnalisé.
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- L'ergothérapeute : adapte I'environnement pour favoriser |autonomie et

I'accessibilité aux activités de la vie quotidienne.

Beaucoup de ces professionnels de santé travaillent via les réseaux SEP. Ils permettent la
collaboration entre les professionnels de santé qui interviennent dans le parcours de soins des
patients. Ils permettent un accompagnement global des patients. Les patients peuvent
également bénéficier de séances d'éducation thérapeutique afin de comprendre la pathologie
et les traitements. (37) Tous ces professionnels de santé ne rentrent pas forcément dans la
prise en charge des patients. Leur intervention va dépendre des besoins du patient, ils seront
alors sollicités par les médecins pour une prise en charge en ville ou a I'hopital durant une
hospitalisation ou en ambulatoire. L'un des enjeux majeurs est donc la coordination entre tous
les professionnels de santé qui accompagnent les patients afin d'assurer une prise en charge

globale et adaptée pour tous les patients.

4. Objectifs de I'étude

Cette étude s'intéresse a la place du pharmacien dans la prise en charge
pluridisciplinaire des patients atteints de SEP. Dans ce contexte, nous avons cherché a vérifier
si la prise en charge des patients vivants avec une SEP a |'officine correspondait aux besoins
de ces mémes patients. L'objectif de I'étude est donc de vérifier si les besoins des patients
sont en accord avec la prise en charge actuelle proposée en pharmacie d’officine. Cette étude
doit également permettre de décrire le role du pharmacien dans les différentes phases de prise

en charge des patients vivants avec une SEP.
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DEUXIEME PARTIE : ENQUETE AUPRES DES PATIENTS, DES
PHARMACIENS D'OFFICINE ET DES NEUROLOGUES

1. Matériel et méthode

Afin de répondre a la problématique, les avis des deux populations étudiées, patients

souffrant de SEP et pharmaciens d'officine, ont été recueillis. Deux enquétes quantitatives en
parallele ont donc été effectuées. Durant I'étude, un troisieme questionnaire a été réalisé afin
de recueillir I'avis des neurologues sur la prise en charge des patients souffrant de SEP.
La méthode quantitative utilisée dans cette étude permet d’analyser des comportements, des
opinions ou encore des attentes. Elle permet de répondre a I'objectif via des conclusions qui
sont mesurables statistiquement. (42) Les résultats sont donc quantifiables et sont exprimés
bien souvent par des graphiques ou des tableaux. L'élaboration de ce travail de thése a donc
suivi plusieurs étapes afin de répondre a la problématique :

1. Réalisation des questionnaires.

2. Accord du Comité d'éthique du Centre Hospitalier Universitaire (CHU) d’Angers pour

la diffusion des questionnaires.

3. Diffusion des questionnaires.

4, Recueil et analyse des données.

1.1. Elaboration des questionnaires

Afin d'évaluer les attentes des patients et de les comparer a la prise en charge actuelle,
deux questionnaires ont été réalisés (Annexe 1 et 2). Une recherche bibliographique a été
effectuée afin d'établir les grands thémes a aborder dans les questions. Cette recherche
comprenait le parcours des patients souffrant de SEP, la stratégie thérapeutique, le rdle du
pharmacien d’officine dans I'accompagnement de ces patients et une évaluation des besoins

des patients.
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Des themes a analyser ont ensuite été sélectionnés :

- La SEP et les traitements.

- Evaluation de la place et du role du pharmacien d’officine durant les différentes phases

de prise en charge (diagnostic, initiation de traitement, suivi de traitement).

- Evaluation des connaissances des pharmaciens et des patients sur la SEP.

- Confidentialite.

- Entretien.
Ces différents thémes sont communs aux questionnaires ce qui permet de croiser les résultats
et de comparer les besoins des patients a ce qui est actuellement effectué en pharmacie
d’officine.
Un troisieme questionnaire (Annexe 3) a été réalisé afin d'interroger les neurologues
concernant la prise en charge par les pharmaciens des patients atteints de SEP. Ce
questionnaire, plus court que les autres, aborde des thémes qui sont également communs aux
deux précédents a savoir :

- Evaluation de la place et du role du pharmacien d’officine durant les différentes phases

de prise en charge (diagnostic, initiation de traitement, suivi de traitement).

- Entretien.
Le recueil de ces données a permis de comparer la prise en charge des pharmaciens d’officine
a la vision qu’ont les neurologues concernant la prise en charge officinale des patients
souffrants de SEP.
Les trois questionnaires comprennent des questions a réponses ouvertes et fermées avec
principalement des questions Oui/Non. Ils comprennent également des questions a choix
multiples. Les différents questionnaires ont été relus a de multiples reprises afin de cibler
I'apport de chaque question a I'étude. Le questionnaire a destination des patients a notamment
été co-construit avec Melissa Salé, patiente experte aupres de la Ligue Francaise Contre la
Sclérose en Plaques, qui a participé a sa relecture, modification et validation. Le tableau 7

récapitule les caractéristiques des différents questionnaires.
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Tableau 7 : Description des questionnaires

Questionnaire a Questionnaire a Questionnaire a
destination des destination des destination des
patients pharmaciens neurologues
Nombre de
] 40 28 8
questions
Temps estimé
pour y répondre 10-15 5-10 5

(minutes)

Les questionnaires ont été réalisés sur la plateforme MicrosoftForms®. Il s‘agit d'une
plateforme en ligne qui permet la réalisation d’enquétes, de sondages et de questionnaires.

Les trois questionnaires sont anonymes.

1.2. Population étudiée

Tous les pharmaciens d’officine et neurologues ayant été contactés ont été interrogés
pour répondre au questionnaire ainsi que les patients souffrants de sclérose en plaques se
présentant dans une officine participante ou ayant été contactés via une association de

patients.

1.3. Diffusion des questionnaires

En amont de la diffusion du questionnaire, une demande d’avis auprés du comité
d'éthique du CHU d’Angers a été effectuée le 14 novembre 2023 (N°2023-154). Une deuxiéme
version modifiée a été soumise le 16 janvier 2024. L'avis favorable final du comité d'éthique a
été rendu le 16 février 2024 avec pour conclusion I'absence d'interrogation éthique concernant
cette étude. La diffusion des questionnaires s'est effectuée sur une durée de 3 mois de février

2024 a mai 2024 avec pour objectif un maximum de réponses.
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1.3.1.

Questionnaire a destination des patients

La diffusion du questionnaire auprés des patients souffrant de SEP s'est effectuée de

plusieurs maniéres a partir du 16 février 2024 jusqu'au 16 mai 2024. Deux méthodes ont été

choisies, une diffusion via les associations de patients et via les officines participantes a I'étude.

Les associations de patients (présentées plus bas) ont été contactées par mail. Le mail

comprenait une explication de I'étude ainsi qu’un lien vers le questionnaire MicrosoftForms®.

Il était joint au mail une lettre d'information a destination des patients (Annexe 4) expliquant

I'objectif de la recherche ainsi qu’une affiche avec un QR code renvoyant également vers le

questionnaire (Figure 6).

Evaluer les attentes des patients

atteints de sclérose en plaques et

les comparer & la prise en charge
actuelle par le pharmacien
d'officine.

A remplir par les
patients et les
pharmaciens acceptant
de participer.
Anonyme, 20 a 30
questions, 15 min.

ecueil de l'avis des patients
sur leurs attentes et de l'avis
des pharmaciens d'officine sur
leurs réles lors de l'annonce du
diagnostic, la mise en place
ou le changement des
traitements ou de dispositifs
médicaux, le suivi...

Le questionnaire est
directement disponible
avec le OR code
suivant :

Figure 6 : Affiche a destination des patients
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Voici les associations de patients qui ont accepté de participer a I'étude en diffusant le
questionnaire :

- La Ligue Francaise Contre la Sclérose en Plaques. Cette association a diffusé le
questionnaire aupreés des patients experts. Les patients experts sont des patients
souffrant de SEP et ayant suivi une formation sur leur maladie, ce qui leur permet d'étre
représentants de patients. Ils permettent de faire le lien entre les professionnels de
santé et les patients dans le but d’améliorer leur parcours de soin. Cela permet
également de faire connaitre la maladie auprés des médias. (43) Cette association a
pour but d'informer, d’aider et d'orienter les patients et les aidants. Elle permet
également de faire connaitre la SEP. (44)

- Notre Sclérose. Cette association a été créée dans le but d'informer sur la SEP en
donnant la parole aux patients souffrant de SEP sur la maladie. Elle permet
d'accompagner au mieux les patients et de répondre a leurs interrogations. (45)

- APF France Handicap. Il s‘agit d'une association accompagnant les personnes en
situation de handicap. Elle lutte contre la discrimination et les préjugés, accompagne
les patients dans la défense de leurs droits et les accompagne au quotidien
(accessibilité, éducation, santé, emploi...). (46)

D'autres associations de patients ont également été contactées mais n‘ont pas donné de
réponse favorable : Association Francaise des Sclérosés en Plaques, Mieux Vivre avec la SEP,

Fondation pour I'Aide a la Recherche contre la Sclérose en Plaques et SEP Ensemble.

La pharmacie Labarriere-Cheymol dans la Sarthe a accepté de participer a la diffusion
du questionnaire auprés de ses patients vivant avec une SEP. Le questionnaire était proposé
lors de la délivrance de leur traitement. Les patients avaient le choix de le remplir sur place ou
chez eux et de le rapporter lors de la prochaine délivrance. Le questionnaire était proposé au
format papier ainsi que via |'affiche comprenant le QR code. Il était accompagné de la lettre a
destination du patient afin d’expliquer I'objectif de I'étude ainsi qu’une enveloppe dans le but
de respecter I'anonymat lors de la remise du questionnaire au pharmacien. Les différentes
réponses recues ont ensuite été reportées manuellement sur le questionnaire en ligne
MicrosoftForms®. La diffusion des questionnaires auprés des associations de patients a permis
d'obtenir beaucoup de réponses des les premieres semaines, c’est pourquoi il n‘a pas été

nécessaire d'inclure d'autres officines a I'étude.
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1.3.2. Questionnaire a destination des pharmaciens

Le questionnaire a destination des pharmaciens a été diffusé via différents moyens. Les
maitres de stages des départements du Maine et Loire, de la Sarthe et de la Mayenne ont dans
un premier temps été contactés. Le questionnaire, afin d’élargir le nombre de répondants, a
ensuite été diffusé via le Conseil Régional de I'Ordre des Pharmaciens des Pays-de-la-Loire et
I'Union de Syndicats de Pharmaciens d’Officine. La diffusion du questionnaire s'est effectuée
par mail. Le mail comprenait un lien direct vers le questionnaire ainsi qu’une lettre a destination
des pharmaciens afin d’expliquer I'objectif de I'étude (Annexe 5). L'affiche avec le QR code
était également envoyée en proposant de faire participer les patients que les pharmaciens

pouvaient accompagner dans leur officine.

1.3.3. Questionnaires a destination des neurologues

Le questionnaire a destination des neurologues a quant a lui été diffusé via les réseaux

SEP. Ces réseaux permettent de faciliter la coordination de tous les acteurs participant a la
prise en charge des patients souffrants de SEP. Ces réseaux sont composés de professionnels
pluridisciplinaires dans le but d’améliorer la santé, de favoriser la communication entre les
professionnels de santé et les patients ainsi que leurs aidants. Les réseaux permettent de
proposer une prise en charge de qualité et équitable entre les patients. C'est pourquoi ces
réseaux sont distribués a travers la France avec en moyenne un par région. (47) Dix-sept
réseaux ont été contactes :

- PARC SEP (Hauts-de-France).

- RES SEP, RBN SEP (Normandie).

- SEP IDF, SINDEFI SEP (Ile-de-France).

- LORSEP ALSASEP (Grand-Est).

- SEP BRETAGNE (Bretagne).

- RESEAU SEP (Pays-de-la-Loire).

- RESEAU NEURO CENTRE (Centre-Val-de-Loire).

- RESEAU BOURGUIGNON DE LA SEP, ADNA/RAPIDFR-NAT (Bourgogne-Franche-Comté).

- AQUISEP (Nouvelle Aquitaine).

- NEURO SEP AUVERGNE, RHONE ALPES SEP (Auvergne-Rhone-Alpes).
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- MND/MIP SEP (Occitanie).
- PACASEP (Provence-Alpes-Cote-d'Azur).

Les services de neurologie de différents Centres Hospitaliers et CHU de France ont
également été contactés afin d'élargir le nombre de réponses : Angers, Nantes, Le Mans,
Limoges, Toulouse. Il s'agissait d'établissements possédant une adresse électronique

disponible permettant de les contacter plus facilement dans un premier temps.

La Fédération Francaise de Neurologie, qui représente la profession aupres des
instances a également été contactée pour la diffusion du questionnaire aupres des spécialistes.
Le mode opératoire était le méme avec une diffusion du questionnaire par mail ayant pour

contenu l'objectif de I'étude ainsi qu’un lien direct vers le questionnaire.

2. Résultats

L'ensemble des résultats sont présentés dans ce manuscrit. Plusieurs grands themes ont
pu étre identifiés durant I'analyse des résultats. En plus des figures et des tableaux réalisés,
des extraits concernant les réponses obtenues aux questions ouvertes ont été intégrés. Ces
extraits seront représentés de la maniere suivante : R + numéro de la réponse s'il s'agit d'un

patient et P + numéro de la réponse s'il s'agit d'un pharmacien.

La diffusion des questionnaires durant 3 mois a permis d’obtenir 287 réponses.
L'ensemble des réponses aux différents questionnaires est disponible en annexe. Le tableau 8

suivant illustre le nombre de réponses obtenues par questionnaire.

Tableau 8 : Nombre de réponses obtenues aux questionnaires

Patients Pharmaciens Neurologues
193 73 21
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Pour chaque questionnaire, la procédure d'analyse était la méme. MicrosoftForms® permet,
une fois la diffusion des questionnaires terminée, de retranscrire les données obtenues dans
un fichier Excel®. Les questionnaires ont donc été analysés sur 3 fichiers Excel® différents.
Chaque thématique de question était analysée sur une nouvelle feuille dans le fichier Excel®
pour chaque questionnaire. Les réponses obtenues aux questions ouvertes ont été regroupées
par thématiques. Tous les résultats quantitatifs obtenus ont été retranscrits en pourcentage

du nombre de réponses.

2.1. Profil des répondants

2.1.1. Patients

Au cours de I'enquéte, plusieurs questions portaient sur le profil des répondants.
Concernant les patients, le sexe, I'age, la situation familiale, la région, le type de SEP et le
traitement ont été questionnés.

Concernant le sexe, 84,5% des répondants a I'enquéte sont des femmes et 15% sont des
hommes. Concernant I'age des participants, la moyenne est de 45,2 ans avec une médiane a
44,5 ans. En ce qui concerne les aidants, 79,3% des patients sont accompagnés
quotidiennement alors que 20,7% des patients vivent seuls. Aucun patient en hospitalisation
a domicile ou en centre spécialisé n'a pu étre interrogé durant I'enquéte. Les patients
répondants vivent principalement dans les Pays-de-la-Loire (16,1%), en Ile-de-France
(13,5%) et dans les Hauts-de-France (13%). Des patients de toutes les régions de France ont

pu étre interrogés (Figure 7).
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DOMTOM:0,5%

Figure 7 : Représentation graphique des régions des patients répondants

Concernant le type de SEP, 65,8% des patients présentent une SEP RR. En revanche, 12,4%

des patients ne connaissent pas leur type de SEP (Figure 8).

B Rémittente-Récurrente
B Secondaire-progressive
I Progressive-primaire

M Ne sait pas

Figure 8 : Représentation graphique du type de SEP des patients répondants
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2.1.2. Pharmaciens

Concernant le profil des répondants des pharmaciens, deux paramétres ont été
étudiés : le type de pharmacie et le nombre de patients souffrant de SEP qu’accompagnent les
pharmaciens dans leur officine.

Les principaux répondants sont les pharmaciens exercant en pharmacie de campagne (38,4%)
et de quartier (37%) (Figure 9).

B Pharmacie de centre ville
B Pharmacie de quartier
H Pharmacie de campagne

B Pharmacie en aglommeération

Figure 9 : Répartition graphique du type de pharmacie dans lequel exercent les pharmaciens répondants

Les pharmaciens d’officine accompagnent entre 0 et 5 patients souffrant de SEP dans leur

officine pour 69,9% d’entre eux (Figure 10).
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M0 a 5 patients
B 5 a 15 patients
m 15 a 30 patients

B Supérieur a 30 patients

Figure 10 : Répartition graphique du nombre de patients SEP suivi par les pharmaciens répondants

2.1.3. Neurologues

Des neurologues de toute la France ont été interrogés sur leur vision de la prise en

charge officinale des patients atteints de SEP avec un effectif total de 21.

2.2. Evaluation des connaissances des pharmaciens sur la sclérose

en plaques

Au cours de cette étude, un des objectifs était d'évaluer les connaissances des
pharmaciens sur les traitements et la physiopathologie de la SEP. Bien qu’ayant peu de patients
a suivre par officine, les pharmaciens doivent étre en capacité d’accompagner les patients dans
leur prise en charge ou de proposer une réorientation. Afin d'évaluer les connaissances sur la
physiopathologie et les traitements de la SEP, deux questions sur ces thémes ont été posées.

Il s'agissait d'une autoévaluation de leurs connaissances sur une échelle de 0 a 5 (Tableau 9).

Tableau 9 : Résultats de |'estimation des connaissances des pharmaciens répondants

Moyenne des notes concernant le niveau de  Moyenne des notes concernant le niveau de

connaissances des pharmaciens sur la connaissances des pharmaciens sur la
physiopathologie de la SEP stratégie thérapeutique de la SEP
2,4 2,1
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Durant I'analyse de données, la réponse aux questions ouvertes a permis aux pharmaciens de
s’exprimer. Certains ont abordés leurs connaissances sur la SEP et ont clairement évoqués
manquer de connaissances :

- P2 : « Pas assez de connaissances pour étre a l'aise. »

- P22 : « Pas assez de connaissances pointues pour faire un entretien. »

- P71 : « Pas assez de conseils a@ donner par manque de connaissances. »

De méme, les neurologues ont été interrogés afin d’évoquer ce qui limite les pharmaciens dans
la prise en charge des patients souffrant de SEP selon eux. Pour 42,1% d’entre eux, les
réponses concernaient le manque de connaissances des pharmaciens sur la pathologie
(Tableau 10).

Tableau 10 : Répartition des réponses concernant les limites de I'accompagnement du pharmacien pour les

patients souffrant de SEP selon les neurologues répondants

Manque de temps des pharmaciens 15,8%

Peu de patients souffrant de SEP donc difficultés pour les pharmaciens de 15,89%
proposer une prise en charge personnalisée

Manque de connaissance du pharmacien sur la SEP 42,1%

Manque de communication entre les pharmaciens et les neurologues 26,3%

De plus, les pharmaciens se sont déja retrouvés en difficultés face a une question d'un patient
concernant la SEP pour 46,6% d’entre eux. Le questionnaire a également permis d’observer
que 68,5% des pharmaciens d’officine interrogés font face a des questions provenant de

patients vivant avec une SEP (Figure 11).
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M Jamais
B De temps en temps
M Souvent

M Tres régulierement

Figure 11 : Questionnement des patients envers les pharmaciens répondants

En cas de difficultés face a une question, ou lors d'une demande spontanée, il est nécessaire
pour le pharmacien de savoir vers qui orienter les patients. Bien souvent, le neurologue ou le
médecin traitant peuvent prendre le relais. Les associations de patients et les groupes de
paroles peuvent étre une véritable ressource pour les patients. R27 « Beaucoup d'informations
sur les groupes pour la sep donc si dans le groupe immerge une bonne idée j'en parle @ mon
neurologue ». Les pharmaciens ont donc été interrogés sur leur capacité a réorienter les
patients. Comme l'indique la figure 12, 41,1% des pharmaciens interrogés ne connaissent pas
de groupe de parole ou d'association de patients afin d'orienter les patients.
En parallele, 53,9% des patients souhaiteraient étre orientés vers des associations.
Seuls deux pharmaciens ont évoqué spontanément leur role en lien avec ces associations :

- P16 : « Essentiellement un réle d'écoute et pour diriger vers une association. »

- P73 : « Besoin d'étre orienté vers association par exemple. »
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M Oui

H Non

 Ne connait aucun groupe de
parole ou association
concernant la SEP

Figure 12 : Orientation des patients SEP par les pharmaciens répondants

2.3. Evaluation du rdle du pharmacien d’officine dans

I'accompagnement des patients souffrant de SEP

Les patients sont accompagnés par une équipe pluridisciplinaire composée de plusieurs
professionnels de santé (neurologue, médecin traitant, kinésithérapeute, infirmier,
psychologue...). Lors de l'apparition des premiers symptomes, les patients s’orientent en
premiere intention vers leur médecin traitant le plus souvent. Ils seront par la suite orientés
vers un neurologue, seul médecin pouvant prescrire les traitements contre la SEP. Le
pharmacien arrive dans le parcours de soin tres souvent lors de la délivrance des traitements.
(37) (48) Durant I'étude, le role du pharmacien d'officine a été évalué pour 3 phases de la
prise en charge des patients : diagnostic, initiation de traitement et suivi du traitement. Le but
étant de voir si le pharmacien d’officine joue un role plus important durant une ou plusieurs

de ces phases.
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2.3.1. Diagnostic

Lorsque les pharmaciens sont interrogés sur leur role pendant la phase de diagnostic et
notamment apres I'annonce du diagnostic, 89% d’entre eux pensent avoir un role a jouer.
Deux grands themes concernant leur role ont été abordés : I'explication des traitements
(44,2%) et I'accompagnement psychologique (45,5%). A l'inverse, seuls 22,3% des patients
ont ressenti le besoin de discuter avec leur pharmacien au moment de |'annonce du diagnostic,
et 70,5 % des patients ont rencontré des difficultés psychologiques au moment de I'annonce
du diagnostic. Pour les patients, 66,8% d’entre eux considérent ce professionnel de santé
comme étant quelqu’un avec qui discuter de la SEP en général. Ce constat est également
confirmé par les neurologues. Sur une échelle de 1 a 5, ils ont été questionnés sur I'importance
du role du pharmacien durant ces trois phases. Les résultats sont présentés dans le tableau
11.

Tableau 11 : Importance du réle du pharmacien d'officine selon les neurologues répondants durant les

différentes phases d'accompagnement.

Initiation de Suivi de
Diagnostic
traitement traitement
Moyenne /5 2,5 3,4 3,4

Les neurologues considerent le role des pharmaciens plus important durant les phases

d'initiation et de suivi traitement que lors du diagnostic.

2.3.2. Initiation

Parmi les pharmaciens interrogés, 84,9% d’entre eux informent les patients sur les potentiels
effets indésirables des traitements. En revanche, selon les patients, le principal professionnel

de santé qui les informe est le neurologue (72%).

Moré Crystale | Role du pharmacien d'officine dans la prise en charge des patients atteints de sclérose en

plaques - Les besoins des patients sont-ils en accord avec la prise en charge actuelle ? LO8E 1 41



Afin d'assurer ce role, la question d'un entretien individuel lors de la premiére délivrance
pourrait étre une éventualité. Parmi les neurologues, 81% d’entre eux pensent que cet
entretien pourrait étre utile a la prise en charge des patients. Aujourd’hui, ceci est effectué
que trés peu en pratique puisque 24,7% des pharmaciens proposent un espace plus
confidentiel lors d’une initiation de traitement et 5,7% des patients ont pu bénéficier d’un
entretien avec leur pharmacien. Parmi ceux qui ne proposent pas d’entretien en systématique,
16,7% affirment qu'un entretien est possible a la demande des patients. En revanche, les
pharmaciens ne le proposent pas par manque temps (26,2%), de connaissances et de

compétences sur la SEP (23,8%).

Tableau 12 : Raisons des pharmaciens répondants qui ne proposent pas d'entretien d'initiation de traitement

Manque de temps 26,2%

Manque de connaissances et compétences du pharmacien 23,8%

Entretien pas fait systématiquement mais possible a la 16,7%
demande du patient

Peu de patient, peu de lien avec le patient 9,5%

Entretien déja réalisé a I'h6pital 9,5%

Non concerné par une initiation de traitement 9,5%

Pas de protocole en cours 4,8%

2.3.3. Suivi de traitement

Bien que les patients considérent le pharmacien d’officine comme étant un professionnel
de santé avec qui discuter de la SEP, seuls 35,2% des patients discutent régulierement des
traitements ou des poussées.

Parmi les patients étant peu en contact avec les pharmaciens d'officine, 57,6% d’entre eux

estiment que le pharmacien d’officine ne manque pas a leur prise en charge (Figure 13).
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M Oui
H Non

i Je ne suis pas concerné(e )

Figure 13 : Evaluation de la place du pharmacien pour les patients n'allant pas chercher leur(s) traitement(s) a

la pharmacie, le pharmacien manque-t-il a leur prise en charge ?

Le role du pharmacien peut étre évalué grace aux connaissances que peuvent avoir les patients
sur leur traitement. Pour les patients étant peu en contact avec le pharmacien d'officine, les
connaissances sur leur traitement sont moins bonnes que les patients étant plus en contact

avec lui (Figure 14).
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Figure 14 : Evaluation des connaissances des patients répondants en fonction de s'ils se déplacent a la

pharmacie ou non

Moré Crystale | Role du pharmacien d'officine dans la prise en charge des patients atteints de sclérose en

. . , . olSle)
plaques - Les besoins des patients sont-ils en accord avec la prise en charge actuelle ? l 43



Le r6le du pharmacien d’officine peut également étre évalué grace aux interrogations que
peuvent avoir les patients durant leur prise en charge. Les patients s’orientent trés peu vers
eux lors d'un questionnement concernant la SEP ou les traitements puisque 75,6% des patients
s'orientent en premiére intention vers leur neurologue lors d'une interrogation concernant leur
traitement contre 10,9% vers le pharmacien (Figure 15). Le pharmacien est pourtant le

spécialiste du médicament.
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Figure 15 : Orientation des patients répondants lors d'une interrogation en premiére intention

Les neurologues veulent voir le role des pharmaciens s'élargir pour 66,7% d’entre eux dans la

prise en charge des patients souffrant de SEP. Voici les themes qu'ils ont abordés.

Tableau 13 : Avis des neurologues répondants concernant I'élargissement du rdle des pharmaciens dans la prise

en charge des patients atteints de sclérose en plaques

Aide dans la gestion des traitements (effets secondaires, observances, 41,7%

utilisation des dispositifs médicaux...)

Mise a jour du calendrier vaccinal 33,3%
Education thérapeutique des patients 16,7%
Entretien individuel 8,3%
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Les patients ont pu, grace au questionnaire, s’exprimer sur le suivi du pharmacien a lofficine
en lien avec les différents themes présentés ci-dessus :

- R15 « Ma pharmacie me fournit les médicaments mais pas de temps dédié pour un
entretien. On y va on attend on récupére et au mois prochain. »

- R25 « Les pharmaciens nous renvoient tous aux médecins. De toute maniére, aucun
ne pose de question. »

- R49 « Mon pharmacien a été clair il n’y connait rien a la SEP donc difficile de discuter
des symptémes avec lui. »

- R75 « Je considére ma pharmacienne importante aussi dans les traitements. Je la vois
une fois par mois, neurologue tous les 1 ans... J'aurais voulu un entretien déja ou qu'il
y ait dans les pharmacies des documents pour les patients qui ont la SEP. »

- R123: « La mise en route d'un traitement c'est important, a quel date je viens le
chercher, j'aurai aimé qu'il garde mon ordonnance d'une fois sur l'autre, la commande
est toujours a I'heure par contre c'est bien. Mais bon il n'y connait pas grand-chose et
il s'en fiche un peu lui il vend ! »

- R141 « Il n‘avait pas I'air de connaitre. »

- R182 « Les pharmaciens ne me semblent pas les plus compétents dans la SEP, mais

ca doit bien sir dépendre des officines. »

2.4. Intérét d'une prise en charge plus personnalisée a |'officine

Durant I'analyse des résultats, certains patients estiment que leur prise en charge est
suffisante par I'équipe de neurologie notamment lors de I'initiation de traitement.
- R13 « Le neurologue avait déja été trés clair et la mise en place du traitement avait
déja été beaucoup discuté avec lui. »
- R143 « Jai été suffisamment informée par le neurologue. »
Des explications supplémentaires de la part du pharmacien ne sont alors pas nécessaires. En
revanche, certains patients peuvent en faire la demande. La prise en charge des patients
atteints de SEP peut varier en fonction des régions. Certains patients vivent dans des lieux
éloignés des centres experts ou des CHU et peuvent faire face a la désertification médicale. Le
pharmacien peut parfois étre le seul professionnel de santé disponible pour accompagner les

patients.
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- R23 « Pas facile d'avoir le neurologue en direct sauf les rendez-vous officiels. »

- R112 en parlant des pharmaciens « Professionnels de confiance et de proximité. »

2.4.1. Entretiens

La question des entretiens pharmaceutiques a beaucoup été étudiée durant cette
enquéte. Les patients sont plus en demande d'un entretien avec le pharmacien lors de
I'initiation de traitement pour 40,8% d’entre eux avec principalement un accompagnement sur
les traitements dispensés :

- R3: «J'ai eu un traitement en injection au début il aurait été intéressant d'avoir un
accompagnement pour le faire. »

- R18: « Avoir un avis des effets secondaires, comment les appréhender. »

- R39 : « M'expliquer la bonne prise en charge des effets indésirables. »

- R182 : « Pour comprendre |'action du médicament. »

De plus, 35,2% des patients aimeraient un entretien ou un suivi plus régulier avec le
pharmacien d’officine. La proposition d'un entretien lors du suivi de traitement est beaucoup
moins proposée spontanément par les pharmaciens. En effet, 9,6% des pharmaciens
proposent un entretien lors du suivi contre 24,7% lors de l'initiation et principalement par

manque de temps (Tableau 14).

Tableau 14 : Raisons des pharmaciens répondants qui ne proposent pas d'entretien de suivi aux patients

Manque de temps 46,7%

Suivi déja fait au comptoir (espace confidentiel si besoin) 26,7%
Manque de connaissances et de compétences 13,3%
Patients suffisamment suivis par leur(s) médecin(s) 6,7%

Trop peu de patient par officine pour mettre en place un 6 79
, /70
protocole

De plus, 40,4% des patients estiment que leurs symptomes (troubles urinaires, troubles
érectiles, douleurs, dépression...) ne sont pas correctement pris en charge par les différents

professionnels de santé qui les accompagnent.
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Certains patients peuvent également étre réticents vis-a-vis d'un entretien trop proche de
I'annonce de la pathologie. En effet, I'acceptation de la maladie peut étre difficile. Pour ces
patients, un entretien avec le pharmacien sur les traitements dispensés et les conseils associés
peut alors étre réalisé plus tard dans la prise en charge. R66 : « C'est souvent difficile
d'accepter une pathologie. Alors en plus, quand on instaure un traitement en début et que la
maladie n'est pas bien vécue, avoir plusieurs personnes qui vous en parle, peut étre encore

plus violente. Apres, au fil du temps, quand un lien se créé, cela devient peut-étre plus facile. »

2.4.2. Confidentialité a I'officine

Bien que trés peu de pharmaciens aient recu des plaintes concernant le manque de
confidentialité au comptoir (4,1%), 10,9% des patients aimeraient que les délivrances soient
réalisées de maniere plus confidentielle. La principale raison étant le souhait de ne pas

divulguer la maladie (Figure 16).

B Comptoirs trop proches

H Ne souhaitent pas que leur maladie
se sache

1 Veulent plus de discrétion lors de la
délivrance de leurs traitements
symptomatiques

Figure 16 : Raisons des patients répondants voulant plus de confidentialité a I'officine
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3. Discussion

Les résultats obtenus aux différents questionnaires seront développés et discutés au sein

des parties suivantes.

3.1. Manque de connaissances de la part des pharmaciens

L'analyse des 3 questionnaires a permis de mettre en évidence le manque de
connaissances générales sur la pathologie. Les pharmaciens d’officine estiment eux-mémes
manquer de connaissances concernant la stratégie thérapeutique et la physiopathologie de la
SEP (Tableau 9). Il s'agit pourtant de thémes nécessaires a connaitre afin de pouvoir
accompagner correctement les patients. Ce manque de connaissances est également percu
par les neurologues puisqu'’ils estiment que ceci limite la prise en charge des pharmaciens.
Les patients atteints de SEP peuvent faire face a beaucoup d'interrogation notamment en début
de traitement. Pour certains d'entre eux, le fait que le pharmacien d'officine soit un
professionnel de santé facilement accessible est un avantage. Il est nécessaire pour les
pharmaciens de connaitre les lieux ressources autour de leur lieu d’exercice afin
d'accompagner les patients et ceci peu importe la pathologie. Durant l'enquéte, les
pharmaciens ont rapporté avoir été parfois en difficultés face a une question. Réorienter un
patient peut donc étre utile or, 41,1% des pharmaciens interrogés ne connaissent pas de
groupes de parole ou d'associations de patients, ce qui confirme le manque de connaissances
générales sur la pathologie et les associations. Ce constat peut donc poser un probléeme dans
la prise en charge des patients. Ce manque de connaissance a été abordé a de multiples
reprises et dans plusieurs thématiques du questionnaire. Un travail mené en 2009 auprés des
pharmaciens du réseau LORSEP en Lorraine mettait déja en évidence le manque de
connaissance sur la pathologie des pharmaciens d’officines. (49) Il a été constaté que, depuis,
les pharmaciens manquent toujours de connaissances pour assurer une prise en charge
suffisante des patients afin de répondre a leurs besoins. Il est nécessaire d'améliorer les
connaissances et les compétences des pharmaciens sur la pathologie d'autant plus que les
traitements sont de plus en plus nombreux et spécifiques ce qui nécessite une formation

continue.
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Le Développement Professionnel Continu (DPC) est par ailleurs obligatoire pour les
professionnels de santé. Le DPC a pour objectifs le maintien et I'actualisation des
connaissances et des compétences et vise a améliorer les pratiques. Il s'agit d’une obligation
a laquelle les pharmaciens libéraux choisissent la thématique ou bien suivent les
recommandations du Conseil National de I'Ordre des Pharmaciens. (50) Il est donc nécessaire
pour les pharmaciens, dans le cadre du DPC, de s'intéresser davantage aux pathologies

neurologiques et notamment la SEP afin d’assurer une prise en charge suffisante des patients.

3.2. Role du pharmacien d’officine plus défini

Evaluer la place du pharmacien d’officine durant les phases de diagnostic, d'initiation et
de suivi de traitement a permis de définir un peu plus le role du pharmacien dans
I'accompagnement des patients vivants avec une SEP grace a l'avis des trois populations

étudiées.

Globalement, les pharmaciens pensent avoir une place importante durant ces trois
phases. En revanche, les besoins des patients et notamment la sollicitation du pharmacien par
les patients varie. Les patients sont moins demandeurs d'accompagnement de la part du
pharmacien durant le diagnostic, peu ressentent le besoin d’en parler. Ceci est confirmé par
les neurologues puisque la phase de diagnostic est, selon eux, la phase ou les pharmaciens
ont le role le moins important (Tableau 11). Les pharmaciens estiment qu'ils peuvent pourtant
les accompagner et notamment psychologiquement. Ce constat peut laisser penser que les
patients sont suffisamment accompagnés par le spécialiste et les professionnels de santé qu'il
peut solliciter (infirmer(e), psychologue...). Il ne s‘agit pas forcément d'un manque de
connaissances de la part des patients concernant les capacités du pharmacien puisque 66,8%
des patients considérent ce professionnel de santé comme étant une personne avec laquelle il

est possible de discuter de la SEP en général.

L'initiation de traitement est un point important dans la prise en charge des patients. Durant
une initiation de traitement, le pharmacien est un interlocuteur en plus dans le parcours

patient.
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Tres souvent, le patient a vu I'équipe de neurologie avant la premiere délivrance et a déja recu
des informations concernant le traitement. Le role du pharmacien lors de la dispensation est
donc d'informer le patient sur le role et la gestion du traitement, d'informer sur I'importance
d’'une bonne observance, de vérifier les interactions médicamenteuses et d‘alerter sur
I'automédication. (37) De plus, les traitements sont pourvoyeurs de nombreux effets
indésirables. Le pharmacien d'officine se doit d'informer sur les potentiels effets indésirables
et accompagner les patients dans la gestion de ceux-ci. Les pharmaciens sont plutdt en accord
avec ce dernier point puisque 84,9% d’entre eux informent les patients. En revanche, la
majorité des patients (72%) estiment que c’est le neurologue qui joue ce role. Ce constat peut
étre di au fait que le pharmacien arrive plus tard dans le parcours de soins de ces patients.
Les patients ont déja eu une idée des effets indésirables des différentes molécules lors du choix

de traitement.

Durant I'enquéte, le role du pharmacien d’officine a également été évalué lors du suivi de
traitement. Le pharmacien est, durant cette phase, plus en contact avec les patients
notamment pour la délivrance des traitements (traitements de fond et symptomatique s'il y
en a). Le pharmacien accompagne les patients et veille au suivi et aux contréles biologiques
en fonction des différents traitements, veille au bon usage des formes injectables, aide les
patients dans la gestion de I'observance et accompagne les patients lors de la délivrance des
dispositifs médicaux (fauteuil roulant, sonde urinaire, verticalisateur...). Pourtant durant cette
phase, peu de patients discutent régulierement du traitement ou des poussées. Les
compétences du pharmacien semblent peu connues par les patients et notamment par les
patients étant peu en contact avec le pharmacien d’officine (Figure 13). En effet, pour ces
patients, le pharmacien ne manque pas a leur prise en charge. Deux hypothéses peuvent étre
posées face a ce constat :
- Les patients ne connaissent pas le role que peuvent avoir les pharmaciens durant le
suivi de traitement.
- Les patients percoivent le manque de connaissances des pharmaciens concernant la
SEP.
Pourtant, les patients étant peu en contact avec le pharmacien, quant a eux, semblent avoir
moins de connaissances concernant leurs traitements (Figure 14). Ceci laisse supposer le fait
que les pharmaciens sont des professionnels de santé pouvant aider les patients dans la

connaissance de leurs traitements.
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Le fait que les patients ne s’orientent pas vers le pharmacien en premiére intention concernant
leur traitement (Figure 15) confirme les hypotheses émises précédemment.

Evoquée par les neurologues concernant I'élargissement du role du pharmacien (33,3%), la
mise a jour du calendrier vaccinal par le pharmacien fait aujourd’hui partie des nouvelles
missions a l'officine. En effet, les traitements sont contre-indiqués avec certains types de
vaccins et notamment les vaccins vivants atténués. Le pharmacien pourrait donc, avant la mise
en place du traitement, vérifier les vaccinations. Les vaccinations contre la Rougeole-Oreillons-
Rubéole, la Tuberculose et la Varicelle sont concernées. De plus, si le patient envisage un
voyage dans une zone a risque, il devra se faire vacciner contre la Fieévre Jaune et la Dengue.
Les nouvelles missions permettent aux pharmaciens de réaliser les rappels mais pas les
vaccinations du voyageur. Il peut alors, dans ce cas, orienter les patients afin de réaliser les
vaccinations souhaitées avant la mise en place du traitement. Le déficit immunitaire auquel
exposent les traitements permet aux patients atteints de SEP d'étre éligibles a la vaccination
annuelle contre la Grippe et le Covid-19. Ils sont également éligibles au protocole de
vaccinations contre le Pneumocoque. (51) La réalisation des vaccinations permet de protéger
les patients face a ces maladies. Ces rappels sont aujourd’hui plus facilement proposés et sont
réalisables par les pharmaciens a 'officine. Ils jouent un réle primordial dans la prévention de
la survenue de ces maladies. Un travail collaboratif entre les deux professions permettrait aux

patients de bénéficier d'une prise en charge adaptée.

3.3. Proposer une prise en charge selon les besoins des patients

La question de la confidentialité peut rester, pour certains patients, un frein pour faire
appel au pharmacien d'officine (Figure 16). C'est pourquoi la question des entretiens
pharmaceutiques a été étudiée dans le cadre de la SEP qu'ils soient réalisés ou comptoir ou
non en fonction du patient. Les entretiens pharmaceutiques, actuellement réglementés par
I’Assurance Maladie, permettent un suivi des patients ayant un traitement chronique. Des
protocoles existent pour les patients sous anticoagulants oraux, ayant des corticoides inhalés,
pour les patients agés polymédiqués et les patients sous anticancéreux par voie orale. Ces
entretiens sont réalisés par les pharmaciens et permettent un accompagnement global des
patients, d’agir en prévention des risques iatrogénes et de contribuer a la bonne observance

des patients. Dans le cadre des entretiens anticancéreux, un des objectifs est également la
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surveillance des effets indésirables. Il s'agit d'entretiens individuels permettant d’estimer

I'adhésion du patient a son traitement et de définir ses besoins d'accompagnement. (52)

Il a été démontré précédemment que ce type d’entretien pourrait étre utile pour les patients
demandeurs lors de l'initiation de traitement afin que le pharmacien apporte des informations
complémentaires notamment sur les médicaments. Pour rappel, 40,8% des patients auraient
aimé étre accompagnés de cette maniere par leur pharmacien lors de I'initiation de traitement.
Au cours de I'analyse des résultats, beaucoup de patients estiment étre correctement pris en
charge par I'équipe de neurologie. En revanche, certains patients peuvent rencontrer des
difficultés notamment d’acceptation de la maladie, de compréhension et manquer certaines
informations. Pour ces patients, I'intérét d'un court entretien pourrait étre envisagé. Bien que
la SEP ne fasse pas partie des entretiens pharmaceutiques réglementés par I’Assurance Maladie
actuellement, un entretien proposé par le pharmacien, méme au comptoir, de quelques
minutes pour répondre aux éventuelles questions des patients pourrait étre bénéfique. Etant
le spécialiste du médicament, il a tout a fait la capacité de les réaliser. Ceci est confirmé par
les neurologues puisqu’ils sont en faveur de ce type de projet pour les patients pour 81%

d’entre eux.

La SEP est une pathologie qui peut créer beaucoup d'interrogations et d'angoisse chez les
patients. Il s'agit d'une maladie ou beaucoup de professionnels de santé entrent dans le
parcours des patients. La mise en place d'un traitement peut alors engendrer beaucoup de
questions chez les patients. L'objectif de ces entretiens serait également d’informer les patients
sur les lieux ressources, les associations de patients et les différents professionnels de santé
auxquels ils peuvent faire appel autour de leur lieu de vie et pourquoi pas remettre de la
documentation qui pourrait étre utile aux patients. Certains réseaux comme la Bretagne et les
Hauts-de-France ont réalisé des guides a destination des patients sur leur traitement. Ils
reprennent le role du médicament, les modalités de prise, les potentiels effets indésirables et
des conseils généraux. Ces fiches pourraient étre utilisées par les pharmaciens et étre remises
aux patients. Un exemple de ces fiches est disponible en annexe 6 et 7.

Les patients sont moins demandeurs en revanche lors du suivi de traitement (35,2%).
Pourtant, prés de la moitié des patients présentant des symptomes (troubles urinaires, troubles
érectiles, douleurs...) estiment que ces symptomes ne sont pas correctement pris en charge

par les différents professionnels de santé. Contrairement a la SEP, ou le pharmacien peut

Moré Crystale | Role du pharmacien d'officine dans la prise en charge des patients atteints de sclérose en

plaques - Les besoins des patients sont-ils en accord avec la prise en charge actuelle ? @089 52



manquer de connaissances, le pharmacien est en revanche spécialiste dans la gestion de ces
médicaments. Il pourrait participer davantage notamment dans la communication
interprofessionnelle afin d’améliorer la qualité de vie des patients face a ces symptomes
comme dans le cadre des entretiens anticancéreux ou le travail collaboratif entre les
professionnels de santé est primordial. Bien que les pharmaciens aient répondu plutot
favorablement a la question des entretiens, le manque de temps et de connaissances sur la

pathologie est pour eux un frein a leur réalisation.

Une étude menée en Suisse a analysé le role du pharmacien dans la mise en place de protocole
d’entretien pour les patients sous Fingolimod. (53) Il s'agissait d’entretiens trimestriels dirigés
par des pharmaciens dans le but de rendre les patients autonomes dans la gestion, la
compréhension de leur traitements et de favoriser la sécurité et I'observance. Ces entretiens
abordent, entre autres, les recommandations générales concernant le traitement, les examens
médicaux de suivi et la gestion des effets indésirables. Le résumé de ces entretiens était
partagé avec les différents professionnels de santé qui accompagnent les patients. Il a été
démontré que les patients ayant bénéficié de ce type de programme ont percu les entretiens
comme bénéfiques permettant une approche plus personnalisée de leur prise en charge. Les
connaissances et compétences du pharmacien permettent de compléter les soins déja regus.
En revanche, certains patients ont jugé redondant les entretiens en raison de leur bonne
tolérance et de leur observance au traitement. (53) Ce type de programme pourrait étre réalisé
en France par les pharmaciens apres une formation dans le but d'améliorer leurs connaissances

sur la pathologie.
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4. Forces et limites de I'étude

L'étude menée comporte différents points forts. Tout d'abord, la réalisation de trois
enquétes en paralléle permet d'avoir une vision globale sur la prise en charge des patients.
Ces enquétes permettent le recueil de I'avis des trois populations étudiées. L'élaboration des
questionnaires a été réalisée de maniere a ce que les réponses obtenues aux différentes

questions soient comparées entre elles.

La majorité des patients répondants sont des femmes, ce qui correspond bien aux données
épidémiologiques actuelles. Les patients les plus représentés sont les patients ayant une SEP
RR, la forme la plus commune aujourd’hui. Dans I'étude, des patients de toute la France sont
représentés. Le nombre de réponses obtenues a permis de recueillir de multiples avis avec des

prises en charges différentes et donc des besoins multiples et variables d’un patient a l'autre.

De plus, les quelques réponses de la part des neurologues concernant la profession permettent
de mettre en avant les limites de la profession. Leur avis permet également de s’interroger sur
I'interprofessionnalité entre les deux professions. En effet, une meilleure communication entre

les deux professions permettrait une prise en charge globale des patients.

En revanche, les pharmaciens interrogés sont principalement des pharmaciens de la région
des Pays-de-la-Loire ce qui constitue une premiére limite dans I'analyse des résultats. En effet,
les attentes des patients sont recueillies dans toute la France et sont comparées a la prise en

charge actuelle des pharmaciens d’officine, mais principalement dans cette région.

Enfin, I'évaluation des connaissances des pharmaciens est auto-rapportée. Ce sont eux-mémes
qui estiment manquer de connaissances sur la pathologie. Une évaluation, plus poussée,
pourrait étre nécessaire afin d'évaluer le niveau de connaissances et de compétences sur la
SEP.
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5. Conclusion

Cette étude permet de mettre en évidence les points d’amélioration concernant la prise
en charge des patients atteints de SEP par les pharmaciens d’officine. Elle permet également,

grace a l'avis des patients, d'évaluer leurs attentes.

Bien que les pharmaciens voient aujourd’hui leurs missions s'élargirent, la place du pharmacien
d'officine est peu connue et peu développée dans I'accompagnement des patients souffrant de
SEP. Le manque de connaissances des pharmaciens sur la pathologie mis en évidence grace a
cette étude permet de mettre en avant les difficultés que peuvent rencontrer les pharmaciens
dans I'accompagnement des patients. Une formation complémentaire serait nécessaire afin de

proposer une prise en charge adaptée aux patients.

L'analyse des résultats a permis de comprendre le réle du pharmacien et surtout les besoins
des patients durant leur prise en charge. Les besoins des patients, variables d’'une période a
une autre, ne sont pas toujours en accord avec ce qui est actuellement proposé en officine. I
est important de rappeler que certains patients ne bénéficient pas toujours de séances
d'éducation thérapeutique ou ne sont pas informés sur les instances auxquelles ils peuvent se
référer. Les patients eux-mémes ne sont pas informés concernant le réle du pharmacien et

qu'il peut étre un professionnel de santé ressource pour eux.

Aujourd’hui, peu de patients sont suivis par officine ce qui peut rendre plus difficile la mise en
place de protocole tel que les entretiens déja réalisés aujourd’hui en officine. En revanche, le
role du pharmacien pourrait étre davantage développé notamment lors de linitiation de
traitement dans les régions qui font face a la désertification médicale afin de proposer une
prise en charge suffisante aux patients. En effet, les traitements sont parfois lourds et peuvent
entrainer des difficultés chez les patients, notamment des problémes de compréhension et
d'observance, la ou le pharmacien pourrait intervenir davantage dans la prise en charge.
Pourvoyeurs de nombreux effets indésirables, le pharmacien pourrait étre une véritable aide
dans la gestion et la compréhension des traitements de fond. Un entretien d'initiation,
protocolisé, pourrait étre bénéfique pour les patients afin de les accompagner dans la gestion

de leur traitement.
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La réalisation d'un protocole d’entretien, tel que ceux pour les patients sous anticancéreux
oraux pourrait faire l'objet d'un travail afin de pouvoir le proposer aux patients récemment
diagnostiqués avec une SEP. Il pourrait également étre réalisé lors d'un changement de
traitement. La mise en place d’un tel protocole nécessiterait un travail en étroite collaboration

entre les pharmaciens d’officine, les neurologues et les patients.
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Annexes

Annexe 1 : Questionnaire et résultats de I'enquéte auprés des patients.

QUESTIONNAIRE A DESTINATION DES
PATIENTS (193 réponses)

Données sociodémographiques
1. Quel age avez-vous ?

Moyenne = 45,2 ans
Médiane = 44,5 ans
2. Jesuis:
e Unhomme = 15%
e Une femme = 84,5%

o Je ne souhaite pas préciser = 0,5%

3. Dans quelle région vivez-vous ?

DOMTOM:0,5%
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Quelle est votre situation ?
Je vis seul(e) = 20,7%

Je suis accompagné(e) (conjoint(e), famille, ami(s)) = 79,3%

Je suis en hospitalisation a domicile = 0%

Je suis en centre spécialisé = 0%

La sclérose en plaques et les traitements
Quel est le type de votre sclérose en plaques ?

W Rémittente-Récurrente
B Secondaire-progressive
W Progressive-primaire

M Ne sait pas
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6. Quel est votre traitement de fond de votre sclérose en plaques ?

Autre T 22,9
Je n’ai pas de traitement A 10,4
Je ne sais pas W0
Tériflunomide (Aubagio) A 10,9
Cladribine (Mavenclad) [ RN
Diméthylfumarate (Tecfidera) A 12,4
Ocrelizumab (Ocrevus) A 18,9

Alentuzumab (Lemtrada) Joo

Traitements de fond

Interférons béta (Pléglidy, Rebif, Betaferon, Extavia) =1 2,5

Mitoxantrone (Novantrone, Elsep) Jo0
Glatiramére (Copaxone) A 45
Fingolimod (Gilenya) S 30
Natalizumab (Tysabri) A 7,5

0,0 5,0 10,0 15,0 20,0 25,0

Pourcentage

7. Avez-vous un traitement symptomatique pour votre SEP (douleur, troubles urinaires,
difficultés a la marche, troubles érectiles...) ?
o Oui =50,8%
e Non =49,2%

8. En ce qui concerne votre traitement, s'il y en a un comment le vivez-vous ?

Je I'accepte plut6t bien 36,9%

Je suis régulier(e) dans la prise de mon traitement 30,9%

Je ressens des effets secondaires 16,1%

II m‘arrive parfois de ne pas prendre mon traitement volontairement 2,3%
Joublie parfois de prendre mon traitement 7,4%

Je n'ai pas de traitement 6,4%

9. Changez-vous de pharmacie régulierement lorsque vous allez chercher votre traitement ?
e OUi=2,1%
e Non =97,9%
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Si oui, pourquoi ?

« Tout dépend des ouvertures, et de mon emploi du temps.

Oui mais pas a cause du traitement mais parce que les pharmaciens ne sont pas trés
concernés par les malades chroniques.

Il n’est jamais disponible de suite d{ a son prix.

Le travail. »

Place du pharmacien d’officine
10. Lors de I'annonce du diagnostic, avez-vous ressenti le besoin d'en parler avec votre

pharmacien d’officine ?
o Oui=22,3%
e Non=77,7%

11. Est-ce que vous considérez le pharmacien comme étant un professionnel de santé avec
qui vous pouvez discuter de votre SEP ?
o Oui =66,8%
e Non = 33,2%

12.Lorsque vous avez une question concernant votre SEP, vers quel professionnel vous
orientez-vous en 1° intention ?
Lorsque vous avez une question sur votre traitement pour la SEP, vers quel
professionnel vous orientez-vous en 1% intention ?
Lorsque vous avez une question sur un traitement autre que pour la SEP, si vous en

avez, vers quel professionnel vous orientez-vous en 1%¢ intention ?

Moré Crystale | Role du pharmacien d'officine dans la prise en charge des patients atteints de sclérose en

plaques - Les besoins des patients sont-ils en accord avec la prise en charge actuelle ? @089 68



80,0 75,6
69,4
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Pourcentage

30,0
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24,9
11,9
’ 9’3 10,9
ml -EE Lo
_— —_— e

Neurologue Médecin traitant Pharmacien Autre

0,0
Professionels de santé

M Question sur la SEP  ® Question sur les traitements B Question autre (automédication, interactions...)

13.Si vous souffrez d'autres symptomes comme des troubles de la marche, fatigue, troubles
urinaires, troubles érectiles, douleurs, dépression... est ce que sont des symptomes dont
vous arrivez a discuter régulierement avec votre pharmacien ?
e Oui=36,8%
e Non =55,4%

o Je ne suis pas concerné(e) = 7,8%

14. Estimez-vous que ces symptomes, s'ils existent, sont correctement pris en charge par les
différents professionnels de santé qui suivent votre sclérose en plaques ?
e Oui=513%
e Non =40,4%

o Je ne suis pas concerné(e) = 8,3%

Suivi lors du début de traitement
15. Avez-vous rencontré des difficultés psychologiques lors de I'annonce du diagnostic
(dépression, anxiété, stress important...) ?
e Oui=70,5%
e Non = 29,5%
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16. Avez-vous demandé les conseils de votre pharmacien dans le choix de votre traitement

de la SEP ?
e OUi=6,2%
e Non =93,8%

17.Avez-vous eu un entretien avec le pharmacien lors de l'instauration de votre traitement

pour la SEP ?
e OUi=57%
e Non =94,3

Si non est-ce que c'est quelque chose que vous auriez voulu ?
e Oui =40,8%
e Non =59,2%

Pourquoi, parmi les personnes ayant répondues oui (selon les patients) ?

Explications du traitement, des effets secondaires, automédication 46,7%
Demande de l'avis du pharmacien, son point de vue sur le traitement 15,6%
Accessibilité du pharmacien plus facile qu'avec le neurologue 6,7%
Accompagnement psychologique, réponses aux questions 31,1%

Pourquoi, parmi les personnes ayant répondues non (selon les patients) ?

Difficulté d'en parler avec le pharmacien 4,8%

Prise en charge suffisante par les autres professionnels selon les patients 50%
Pas ressenti le besoin d'en parler 21%

Manque de temps, de connaissances et de compétences du pharmacien 21%
Prise en charge initiale ancienne 3,2%

18. Avez-vous été sensibilisé en amont du démarrage du traitement sur les potentiels effets
secondaires fréquents ?
e Oui=77,2%
e Non =22,8%
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Si oui par qui ?
e Neurologue = 72%
o Médecin traitant = 5,8%
e Pharmacien = 10,1%
e Autre =12,2%

Suivi durant le traitement

19. Aimeriez-vous un entretien ou un suivi personnel plus régulier avec votre pharmacien ?
o Oui=352%
e Non = 64,8%

20. Discutez-vous régulierement avec votre pharmacien de votre traitement, de vos
symptomes, d'éventuelles poussées survenues ?
o Oui=35,2%
o Non = 64,8%

21. Aimeriez-vous étre orienté vers des groupes de paroles ou des associations de
patients par votre pharmacien ?
o Oui=53,9%
o Non =46,1%

22.Votre traitement doit-il é&tre commandé par le pharmacien en amont de la délivrance ?
e Oui = 64,2%
¢ Non = 19,7%

o Je ne suis pas concerné(e) = 16,1%

Si oui, appréhendez-vous la délivrance au vu des différentes ruptures que peuvent rencontrer
les pharmaciens concernant les médicaments ?

e Oui=40,9%

e Non =34,1%

o Je ne suis pas concerné(e) =25%
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Parmi les personnes ayant répondu oui a la question 22, 54,5% appréhendent la délivrance au
vu des différentes ruptures que peuvent rencontrer les pharmaciens concernant les

médicaments.

23.Souhaiteriez-vous que les délivrances soient réalisées de maniere plus confidentielle a la
pharmacie ?
e Oui=10,9%
e Non =89,1%

Si oui, pourquoi ?

B Comptoirs trop proches

B Ne souhaitent pas que leur maladie
se sache

m Veulent plus de discrétion lors de la
délivrance de leurs traitements
symptomatiques

24. Si votre traitement de SEP est un injectable, avez-vous eu un dysfonctionnement de
votre stylo injectable ?
o Oui=7.8%
e Non 24,3%

o Je ne suis pas concerné(e) = 67,9%

Si oui, vers quel professionnel vous étes-vous tourné ?
e Neurologue = 13,3%
o Médecin traitement = 0%
o Pharmacien = 40%

o Je ne suis pas concerné(e) = 0%
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e Autre = 46,7%

25. Si vous vous fournissez en dispositifs médicaux (fauteuil roulant, lit médicalisé,
verticalisateur...) a la pharmacie, étes-vous satisfait des conseils et explications sur
I'utilisation de ces appareils ?

e Oui=20,2%
e Non=4,1%

o Je ne suis pas concerné(e) = 75,7%

Si non pourquoi ?

« Vu avec un fournisseur de matériel médical.

Fournisseur indépendant.

Vente puis plus rien.

Tres peu d'explications sur l'utilisation.

Je vais dans un magasin spécial.

Je me fournis depuis peu en sondes urinaires auprés de ma pharmacie (que j'apprécie
beaucoup au demeurant !). A la premiére ordo, la pharmacienne m'a demandé ce qu'il
m'arrivait, si j'avais été opérée... J'ai bcp d'autres pathologies, donc je peux
comprendre sa question. Par contre, quand j'ai parlé de SEP ("sepe") elle n'a pas
compris, j'ai dQi préciser "sclérose en plaques". J'ai d{ aussi expliquer les différences
entre les sondes et proposer d'ouvrir la boite. Ce qu'elle a fait, ¢a c'est super, en
m'expliquant qu'elle avait requ une formation théorique sur les sondes mais qu'elle
découvrait les différences concrétes pour les patients. Bravo pour cette curiosité et

cette honnéteté ! »

Evaluation de la place du pharmacien pour les patients étant peu en contact

avec eux
26. Est-ce quelqu’un de votre entourage qui s'occupe de récupérer vos médicaments a la
pharmacie ?
e Oui=19,2%
e Non = 80,8%
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27.Pensez-vous connaitre vos médicaments pour le traitement de la SEP (indication, effets

indésirables les plus courants...) ?

45,0
40,4
40,0
35,0
30,0 26,9
)
£ 250 22,3
g
5 20,0
&
15,0
10,0 6,7
oo N
Pas du tout Un peu Assez bien Tres bien Je ne suis pas
concerné(e)
Evaluation des connaissances des patients sur leur(s)
traitement(s) en fonction de s'ils se déplacent a la
pharmacie
45,0 423 40,5
40,0
35,0 32,4
& 300 24,3
£ 250 218
Q
£ 20,0
>
& 15,0
10,0 8,3
5,0 27 38 0,0 .
0o mm N '
Pas du tout Un peu Assez bien Trés bien Je ne suis pas
concerné(e)
B Oui HENon
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28.Si vous n'étes pas en contact régulierement avec votre pharmacien pour la délivrance de

vos traitements, est-ce quelque chose qui manque a votre prise en charge ?

M Oui
H Non

H Je ne suis pas concerné

Si oui, pourquoi ?

« Parce qu'il est plus au courant de la facon dont agissent les molécules ou sur la fagon
de prendre le traitement, les neurologues ne sont pas tous un courant de comment on
utilise un stylo injecteur par exemple.

Ils ne se sentent pas concernés ce qui l'intéressent c'est d'étre siir que je vienne le
prendre par intérét financier. C'est mon ressenti.

Je n'ai des interactions que pour récupérer le traitement.

Car souvent le mélange de deux médicaments améne d’autres symptomes.

Il fait partie du suivi médical et de la personne.

C'est une charge en moins a s'occuper, un stress en moins. Sinon, vers qui se tourner
si on n'a pas confiance ?

Il manque a l'instauration d'un nouveau traitement, quel qu'il soit, de proposition
d'explications, de temps d'échanges.

On peut lui parler plus facilement.

Renseignements sur le mal étre pas pris en charge. Nous sommes des numéros !
Professionnel de proximité, mon pharmacien est aimable et a I'écoute. De bon conseil
également.

Elle fait le lien.

Toujours pour la proximité, je lui téléphone tous les mois pour étre siire de récupérer
mon traitement pour mes problémes urinaires. »
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Parmi les patients ayant répondu « Oui » a la question 26 : Si vous n'étes pas en contact
régulierement avec votre pharmacien pour la délivrance de vos traitements, est-ce quelque

chose qui manque a votre prise en charge ?

M Oui
H Non

M Je ne suis pas concerné
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Annexe 2 : Questionnaire et résultats de I'enquéte auprés des pharmaciens.

QUESTIONNAIRE A DESTINATION DES
PHARMACIENS (73 réponses)

Données sociodémographiques et patients SEP

1. Vous étes pharmacien dans une pharmacie ?

B Pharmacie de centre ville
B Pharmacie de quartier
B Pharmacie de campagne

B Pharmacie en aglommeération

2. Actuellement, combien de patients atteints de sclérose en plaques

accompagnez-vous approximativement ?

B0 a 5 patients
M5 a 15 patients
m 15 a 30 patients

B Supérieur a 30 patients
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3. Etes-vous en relation avec un centre spécialisé ou de rééducation dans

lequel un ou des patients atteints de SEP est (sont) hébergé(s) ?

e Oui =0%
e Non = 100%

4. Suivez-vous des patients atteints de SEP en Hospitalisation a Domicile ?

e Oui=4,1%
e Non = 95,9%

Suivi des patients atteints de SEP lors du diagnostic

5. Pensez-vous avoir un role a jouer auprés du patient apres le diagnostic de
SEP ?

e Oui =89%
e Non =11%
Pourquoi ?

Parmi les pharmaciens ayant répondu oui, 2 themes principaux ont été

abordés :

- 44,2% des réponses concernaient I’'explication des traitements et leurs
roles, conseils généraux (appareillage, dispositifs médicaux...).
- 45,5% des réponses concernaient I'accompagnement psychologique

facilitée par 'accessibilité du pharmacien en relais des spécialistes.

Autres themes abordés : gestion de l'observance, entretien individuel,

détection des symptomes et/ou poussées, mise a jour du calendrier vaccinal.
Parmi les pharmaciens ayant répondu non :

- 28,6% des pharmaciens estiment que les patients sont suffisamment

suivis par leur spécialiste durant la phase de diagnostic.
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71,4% des pharmaciens estiment manquer de connaissances pour

accompagner les patients durant cette phase.

6. Etes-vous prét a consacrer du temps (un entretien individuel par exemple)

pour ces patients lors de I'annonce du diagnostic afin de les accompagner

dans ce moment d’acceptation de la maladie ?

Oui = 78,1%
Non = 21,9%

Estimation des connaissances des pharmaciens sur la SEP

7. Sur une échelle de 0 a 5, a combien estimez-vous vos connaissances sur la

physiopathologie de la SEP ?

0 = 0 réponse
1 = 17 réponses
2 = 24 réponses

3 = 21 réponses
4 = 10 réponses

5 = 1 réponse

Moyenne = 2,4/5

8. Sur une échelle de 0 a 5, a combien estimez-vous vos connaissances sur la

stratégie thérapeutique de la SEP ?

0 = 3 réponses
1 = 20 réponses
2 = 24 réponses
3 = 21 réponses
4 = 4 réponses

5 = 1 réponse

Moyenne = 2,1/5
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9. Avez-vous déja été en difficultés face a une question d’un patient sur sa

sclérose en plagues ou sur sa prise en charge de maniére générale ?

e Oui =46,6%
e Non = 53,4%

Suivi des patients atteints de SEP en début de traitement

10. Lors d’une instauration de traitement, proposez-vous a vos patients un

entretien dans un espace plus confidentiel que le comptoir ?

e Oui=24,7%
e Non = 75,3%

Si non, pourquoi ?

Manque de temps 26,2%

Manque de connaissances et compétences du pharmacien 23,8%

Entretien pas fait systématiquement mais possible a la 16,7%
demande du patient

Peu de patient, peu de lien avec le patient 9,5%

Entretien déja réalisé a I’'hdpital 9,5%

Non concerné par une initiation de traitement 9,5%

Pas de protocole en cours 4,8%

11. Informez-vous les patients sur les effets indésirables potentiels des

traitements dispensés ?

e Oui =84,9%
e Non =15,1%

Si non, pourquoi ?

Parmi ceux ayant répondu non :

Moré Crystale | Role du pharmacien d'officine dans la prise en charge des patients atteints de sclérose en

plaques - Les besoins des patients sont-ils en accord avec la prise en charge actuelle ? Qoo 80



Manque de connaissances/compétences sur les traitements et la 30%
maladie

Dispensation trop proche de I'annonce, consultation spécialiste 30%
suffisante

Information sur les effets indésirables dépend de la demande du 20%
patient

Annoncer les potentiels effets indésirables pourrait limiter 20%

I'observance des patients

Suivi des patients atteints de SEP durant le traitement

12. Lors des délivrances, demandez-vous a vos patients comment se passe le

traitement ?

13. Lors des délivrances, demandez-vous a vos patients s’il y a survenue d’un

effet indésirable ?

14. Lors des délivrances, demandez-vous a vos patients si les bilans
biologiques et les différents contrdles a réaliser en fonction des traitements

sont a jour ?

95,9 100,0
90,0
78,1

74,0 80,0

70,0
()
60,0
500 @
400 3
a

26,0

21,9 30,0

20,0

4,1 10,0

[ 0,0
Effets indésirables Controles, bilan biologiques Tolérance des traitements

Thémes abordés

HOui HENon

15. Rencontrez-vous régulierement des patients ayant des problemes

d’observance avec leur (s) traitement (s) ?
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M Jamais
B De temps en temps
m Souvent

B Trés régulierement

Comparaison des réponses a la questions précédentes en fonction du nombre

de patients souffrant de SEP par officine :

60,0

50,0

43,8

40,0
[J]
[T
s
E 30,0
3 23,3
(<%

20,0 -

10,0

5,5 5,5
2,7 14 27
: 0,0
. e HENE =

0 a5 patients 5a 15 patients 15 a 30 patients

Nombre de patients souffrant de SEP par officine

M Jamais M Detempsentemps M Souvent
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16. Avez-vous régulierement des questions des patients concernant leur

pathologie ou leur(s) traitement(s) ?

M Jamais
B De temps en temps
H Souvent

M Tres régulierement

Comparaison des réponses a la questions précédentes en fonction du nombre

de patients souffrant de SEP par officine :

45,0

41,1

40,0

35,0

30,0

25,0

20,0

Pourcentage

15,0
10,0

5,0 2,7
14 14 1,4

0,0 . 0,0 00 0,000 0,000
| |

0,0
0,0
0 a 5 patients 5 a 15 patients 15 a 30 patients Supérieur a 30

Nombre de patient souffrant de SEP par officine

M Jamais M Detempsentemps M Souvent M Tres régulierement
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17. Vous est-il arrivé d’orienter des patients vers des groupes de

paroles ou des associations de patients ?

B Oui

B Non

B Ne connait aucun groupe de
parole ou association
concernant la SEP

18. Proposez-vous des entretiens a vos patients pour discuter de leur

suivi (effets indésirables, poussées survenues, observance...) ?

e Oui =9,6%
e Non =90,4 %

Si vous ne proposez pas d’entretien a vos patients, est ce que c’est quelque

chose que vous pourriez mettre en place ?

e Oui = 77,6%
e Non = 22,4%

Si non, pourquoi ?

Manque de temps 46,7%

Suivi déja fait au comptoir (espace confidentiel si besoin) 26,7%
Manque de connaissances et de compétences 13,3%
Patients suffisamment suivis par leur(s) médecin(s) 6,7%

Trop peu de patient par officine pour mettre en place un 6 79
7 0
protocole
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Confidentialité a |'officine
19. Votre officine a-t-elle une zone de confidentialité ?

e Oui =99,5%
e Non =0,5%

Avez-vous déja eu des plaintes de patients concernant le manque de

confidentialité au comptoir ?

e Oui=4,1%
e Non = 95,9%

Patients peu en contact avec le pharmacien

En ce qui concerne les patients qui ne peuvent plus se déplacer a l'officine, si

c’est un membre de I'entourage qui vient chercher le traitement a I'officine :

20. Donnez-vous les mémes conseils et apportez-vous la méme prise en

charge que si c’était le patient ?

e Oui =43,8%
e Non = 24,7%

e Je ne suis pas concerné(e) = 31,5%

Si non pourquoi ? (Parmi ceux ayant répondu non)

Pas la méme écoute, difficulté de transmission des informations 41.7%
pour l‘aidant
Confidentialité, secret professionnel 25%
Pas de dialogue avec le patient ce qui limite la prise en charge 5504
du pharmacien
Préférer une posture d’écoute pour I'aidant 8,3%
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21. Etes-vous a l'aise avec le fait que ce soit un tiers qui vienne chercher les

médicaments a la place du patient ?

e Oui =61,6%
e Non = 19,2%

e Je ne suis pas concerné(e) = 19,2%
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Annexe 3 : Questionnaire et résultats de I'enquéte auprés des neurologues.

QUESTIONNAIRE A DESTINATION DES
NEUROLOGUES (21 réponses)

1. Sur une échelle de 1 a 5, a combien estimez-vous I'importance du role du pharmacien

d'officine dans la prise en charge et le suivi des patients souffrant de SEP ?

g | W N| —
N

Moyenne = 3,4

2. Sur une échelle de 1 a 5, a combien estimez-vous important I'intervention du

pharmacien lors du diagnostic ?

ua| B~ W N
N N O —| ©

Moyenne = 2,5
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3. Sur une échelle de 1 a 5, a combien estimez-vous important l'intervention du

pharmacien lors de l'initiation de traitement ?

ul | W N|
g N B N W

Moyenne = 3,4

4, Souhaiteriez-vous voir élargir le réle des pharmaciens dans la prise en charge des
patients SEP ?

Oui = 66,7%
Non = 33,3%

S OUI, COMMEBNE 2.ttt e e e

Aide dans la gestion des traitements (effets secondaires, observances, 41.7%
utilisation des dispositifs médicaux...)

Mise a jour du calendrier vaccinal 33,3%

Education thérapeutique des patients 16,7%

Entretien individuel 8,3%

Parmi les réponses des neurologues, 25% estiment que le pharmacien a besoin d’une formation
supplémentaire pour voir leur role élargir dans la prise en charge des patients souffrant de

sclérose en plaques.

5. Pensez-vous qu'un entretien individuel par le pharmacien d'officine durant
I'instauration de traitement (si celui-ci est délivré en ville) peut-étre utile ?
Oui = 81%
Non = 19%
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6. Quelle(s) est/sont la/les limite(s) de I'accompagnement des patients par le

pharmacien d'officine selon vous ?

Manque de temps des pharmaciens 15,8%

Peu de patients souffrant de SEP donc difficultés pour les pharmaciens de 15,8%
proposer une prise en charge personnalisée

Manque de connaissance du pharmacien sur la SEP 42,1%

Manque de communication entre les pharmaciens et les neurologues 26,3%

7. Avez-vous des remarques concernant la prise en charge des patients SEP par le

pharmacien d'officine ?

« Souvent des remarques inadaptées sur le prix du traitement / méconnaissance de la

maladie.

Probleme de méconnaissance de la pathologie...

Retour de certains patients qui ont eu des remarques sur le prix de leur traitement : a

gviter +++ !

Je n'ai jamais été en lien avec un pharmacien d'officine pour discuter de I'instauration
d'un traitement de la SEP. Probablement qu'une reprise des modalités d'administration
et des éventuels effets indésirables est faite. Nous avons la chance au CHU de travailler
avec une infirmiére référente SEP qui connait trés bien ces sujets et qui est disponible
pour reprendre ces éléments avec les patients. Y a-t-il une différence du rdle du
pharmacien d'officine entre les patients suivis au CHU et ceux suivis par les

neurologues libéraux ?

Intéressant dans les zones géographiques n'ayant pas acces a I'ETP via CRC ou a un
réseau de soin SEP.

a travailler en lien URPS pharmacie et réseau SEP/ SFSEP. »
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Annexe 4 : Lettre explicative de I'étude a destination des patients.

Lettre explicative a destination des patients

Role du pharmacien d'officine dans la prise en charge des patients atteints de sclérose en

plagues : les besoins des patients sont-ils en accord avec la prise en charge actuelle a

I'officine ?
Le but de ce travail de these sera de comparer si vos attentes en tant que patient(e) atteint(e)

de sclérose en plaque correspondent a la prise en charge par votre pharmacien d'officine.

L'annonce de la sclérose en plaques entraine un changement dans la vie. Chaque patient a ses
propres besoins durant toute cette phase. Ainsi, une prise en charge adaptée et la proposition
de nouveaux outils pourraient limiter les potentiels problemes que vous pourriez
éventuellement rencontrer avec vos traitements.

Ce questionnaire permet de recueillir votre avis concernant votre prise en charge par le
pharmacien d’officine lors de votre parcours c’est-a-dire avant, pendant, et apres le diagnostic
de sclérose en plaques et durant toute la prise en charge médicamenteuse.

Ce questionnaire est a réponses ouvertes et fermées. Toutes les réponses seront anonymes.
Il comprend une trentaine de questions. La durée estimée est entre 10 et 15 minutes pour y
répondre.

Dans ce questionnaire on retrouve des questions portant sur les thémes suivants :

- Disponibilité et role du pharmacien juste apres I'annonce du diagnostic

- Place du pharmacien d’officine dans la prise en charge

- Observance

- Conseils sur les différents dispositifs médicaux et traitements

- Conseils sur I'hygiéne de vie, traitements annexes tels que vaccination, traitements
symptomatiques etc...

- Suivi des patients par le pharmacien d'officine tout au long de leur vie (HAD, institution
spécialisée etc....)

La comparaison des réponses et I'analyse des résultats permettront de voir s'il y a des
nécessités d'amélioration de la prise en charge a I'officine des patients atteints de sclérose en

plaques afin de les mettre en place par la suite.
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Annexe 5 : Lettre explicative de I'étude a destination des pharmaciens.

Lettre d'information pharmaciens

Role du pharmacien d'officine dans la prise en charge des patients atteints de sclérose en

plagues : les besoins des patients sont-ils en accord avec la prise en charge actuelle a

I'officine ?
Le but de ce travail de thése sera de comparer si les attentes des patients atteints de sclérose

en plaques correspondent a la prise en charge par le pharmacien d'officine.

L'annonce de la sclérose en plaque entraine un changement dans la vie auquel il est parfois
difficile de faire face. Chaque patient a ses propres besoins durant toute cette phase. Ainsi,
une prise en charge adaptée et la proposition de nouveaux outils pourraient limiter les
potentiels problemes que peuvent rencontrer les patients durant leur traitement.

Ce questionnaire permet de recueillir I'avis des pharmaciens sur leur prise en charge a I'officine
des patients atteints de sclérose en plaques.

Ce questionnaire est a réponses ouvertes et fermées. Toutes les réponses seront anonymes.
Il comprend une vingtaine de questions. La durée estimée est entre 5 et 10 minutes pour y
répondre.

Dans ce questionnaire on retrouve des questions portant sur les thémes suivants :

- Disponibilité et role du pharmacien juste apres I'annonce du diagnostic

- Place du pharmacien d’officine dans la prise en charge

- Conseil sur les différents traitements

- Observance

- Conseils sur les différents dispositifs médicaux

- Conseils sur I'hygiéne de vie, traitements annexes tels que vaccination, traitements
symptomatiques etc...

- Suivi des patients par le pharmacien d'officine tout au long de leur vie (HAD, institution
spécialisée etc....)

La comparaison des réponses et I'analyse des résultats permettront de voir s'il y a des
nécessités d'amélioration de la prise en charge a I'officine des patients atteints de sclérose en
plaques et si oui lesquelles.

Si ce projet vous intéresse, vous pouvez également proposer ce questionnaire a vos patients.
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Annexe 6 : Guide Tériflunomide réalisé par le réseau Bretagne.

Sclérose en plaques

Traitement par TERIFLUNOMIDE 14 mg

(Aubagio® - SANOFI GENZYME)

Disponible en France depuis octobre 2014

Génériqué depuis 2023

TERIFLUNOMIDE l
Bl0CARAN" 14 g

Cette plaquette a été réalisée par lafiliere SEP de

ASSOCIATION
Neuro-Bretagne
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Dans quel cas TERIFLUBOMIDE est-il utilisé ?

TERIFLUNOMIDE est utilisé chez les patients atteints de sclérose en plaques de
forme rémittente (évoluant par poussée).

Comment agit-il ?

TERIFLUNOMIDE contribue a protéger le systéme nerveux central des attaques du
systeme immunitaire en limitant la prolifération de certains globules blancs
(lymphocytes) responsable de I'inflammation.

Comment est-il administré ?

Un comprimé par jour a heure réguliére pour éviter les oublis (a prendre pendant ou
en dehors des repas).
Prescription réservée aux neurologues.

Que faire avant l'instauration du traitement ?

Votre neurologue s’assurera de :
e L'absence d’insuffisance rénale, hépatique,
e L'absence de traitement concomitant,
* |'absence d’une grossesse,
® La mise a jour du calendrier vaccinal.

Contre-indications

Le traitement est contre indiqué pendant la grossesse.

Les femmes en age de procréer doivent utiliser une contraception
pendant le traitement.

En cas de projet de grossesse, parlez-en avec votre neurologue.
L’allaitement est contre indiqué pendant le traitement.
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Quels sont les effets indésirables éventuels ?

e Amincissement de la chevelure,

e Nausées, diarrhées,

® Perturbation du bilan hépatique, baisse des globules blancs,
e Hypertension artérielle,

e Réactions cutanées.

Quelle surveillance ?

e Surveillance biologique a faire en laboratoire ou par infirmiére a domicile a
M1, M2, M3, M4, M5, M6 puis tous les 2 mois.

e Consulter rapidement en cas de réaction cutanée, ou suspicion de
grossesse. Un traitement pour éliminer plus rapidement le TERIFLUNOMIDE
peut étre prescrit.

Que faire en cas d’oubli ?

En cas d’oubli d'une prise, prenez-le comprimé dés que vous vous en apercevez.

Si vous vous apercevez de I'oubli plus de 6 heures apreés la prise habituelle, sautez la
dose oubliée et prenez votre comprimé a I’heure habituelle le lendemain.

Ne doublez pas la dose suivante pour compenser I’oubli.

Ce document est rédigé dans un but pédagogique, avec un langage accessible a tous, pour
mémoriser les principales caractéristiques du médicament.

Pour une information complete se reporter a la fiche RCP (Résumé des Caractéristiques du Produit)
ou au site internet : http://base-donnees-publique.medicaments.gouv.fr/

Cette plaquette a été mise a jour en janvier 2024
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Annexe 7 : Guide Vumerity® réalisé par le réseau Hauts-de-France.

Mon

traitement st
par i

Vumerity®
231 mg

Gélule
Diroximel fumarate

120 gélules gastro-résistantes

% VUMERTY CEED

gélules gastro-résistantes RIG A
diroximel fumarate

Voie orale.

Chaque gélule contient 231 mg de

diroximel fumarate. vi VUMERITY~ m

9ules gastro-résistantes
diroximel fumarate
Voie oraje,

Biogen Nethertands B.V.
Prins Mauritslaan 13
1171 LP Badhoevedorp
Pays-Bas

EUA/21/1585/001

i

0
20 gélules gagtro-résistantes g

Guide patient
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Comment agit-il ?

o L e Vumerity ® est un traitement immuno-modulateur par voie orale
indiqué dans la sclérose en plaques de forme rémittente récurrente
(poussées suivies de rémission)

e || réduit le nombre de poussées
» Ralentit la progression du Handicap

e || a un effet anti-inflammatoire

¢ et anti-oxydant*

* des études expérimentales suggeérent que le Vumerity® pourrait avoir un effet protégeant
les neurones

Le Vumerity® active les réponses
Anti-Inflammatoires et Anti-Oxydantes

VUMERITY®

4 Effet Antioxydant

Effet anti-
inflammatoire
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Prescription
et Prise du Médicament

e Le Vumerity® est prescrit par votre neurologue sur une ordonnance d’exception.

e Dose initiale de VUMERITY ©:
1) 231 mg x 2/ jour : 1 gélule le matin et 1 gélule le soir pendant 7 jours*

* Votre neurologue peut décider de prolonger ce dosage (jusqu'a 4 sem.), notamment pour estomper
certains effets indésirables de début de traitement.

2) 462mg x 2 / jour : 2 gélules de 231 mg le matin et 2 gélules de 231 mg le soir

VUMERITY" (231mg) VUMERITY" (231ms)
2prisss———/ 2 pﬂsesQ

00 90

Aprés 7 jours de traltement,

La dose Initiale du traltement est de la dose sera augmentée pour atteindre
231 mg 2 x/jour 1a dose recommandée de
462 mg 2 x/Jour
7 JOURS DE TRAITEMENT APRES 7 JOURS DE TRAITEMENT
Ladministration Jrale de 462 mg de diroximel fumarate et de 240 mg de dimétnyl fumarate chez
fadulte est boéquivalente ' €3 VUMERITY
yheibrpkey

VUMERITY™
@Mozwmmmsmmmmu < :‘:i‘i::
* Respecter un intervalle de 4h a 12h entre chaque prise

e Avaler la gélule gastro-résistante
sans ['ouvrir, avec un peu d’eau ) 9 non

Ne pas écraser, macher ou sucer la gélule
pour éviter les effets irritants gastro-intestinaux
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Effets indésirables :
Comment les gérer ?

¢ |Is se manifestent au début ¢ | eur intensité peut étre réduite
du traitement (de quelques par des médications que votre
semaines a 3 mois) puis, médecin traitant pourra vous
pour la trés grande majorité, prescrire temporairement.

disparaissent.

Bouffées congestives

Chaleur, rougeur, sensation de brdlure.
Elles apparaissent peu de temps apres la prise de VUMERITY® puis
pour la trés grande majorité disparaissent.

Pour les estomper, votre médecin traitant pourra vous prescrire :
de PAspirine (entre 75 mg et 300 mg) a prendre avec la prise de
Vumerity ©

Troubles digestifs

e Diarrhées
e Nausées
e Douleurs abdominales

Pour les estomper,

- Privilégier la prise concomitante d’aliments

- Faire prescrire, transitoirement, par votre médecin traitant,
le traitement qui vous conviendra le mieux au regard des
troubles observés.
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sirables fréquents

VUMERITY © peut agir de facon modérée sur:

¢ e nombre des Globules Blancs (Lymphocytes)

¢ | a fonction rénale (surveillance de 'urée, de la créatinine,
éventuellement de la protéinurie)

¢ | a fonction hépatique (augmentation des transaminases)

Ces modifications peuvent avoir lieu au début du traitement et
disparaitre ensuite.

C’est pourquoi, nous réaliserons une surveillance réguliere

de ces parameétres

e Prurit, Rash, Erythéme

Suivi biologique régulier

ANALYSES BIOLOGIQUES

. < : 2 Tous les 6 & 12 mois et en présence
Evaluation de la fonction rénale L ] L] ® de signes cliniques

Evaluation de la fonction hépatique ['Y Sile tableau clinique le justific

EXAMEN RADIOLOGIQUE

—
Numaération Formule Sanguine

incluant une numération des [ ] [ ] ®

lymphocytes

000

Durant le traitement, IRM supplémentaires conformément
aux recommandations nationales ot locales

de moins de 3 mois

©

IRM de référence datant T

Datant de moins de 3 mois
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Contre-indications,
Interactions

e Hypersensibilité au principe actif
ou a 'un des excipients

¢ | eucoencéphalopathie multifocale progressive (LEMP)
suspectée ou confirmée

Informez votre médecin ou votre pharmacien avant toute prise de
médicament

Précautions,
Recommandations

e Non recommandé pendant la grossesse
et I'allaitement (méthode de contraception recommandée
chez les femmes en age de procréer)

» Si grossesse lors de la prise du médicament,
avertir le neurologue pour inscription
sur un registre

¢ | a consommation d’alcool fort (>35°) est déconseillée lors
de la prise de Vumérity ®
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Conservation

¢ Tenir hors de la vue et de la portée des enfants

e A conserver a une température inférieure a 25°C et a
P’abri de Phumidité

e \Vérifier |la date de péremption sur 'emballage aprés
« EXP »

¢ Ne jeter aucun médicament au tout-a I’égout ou avec
les ordures ménageres.

Demander a votre pharmacien la maniére d’éliminer les
médicaments que vous n’utilisez plus, afin de protéger
I’environnement.
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Toute question peut étre posée :

Qui puis-je chacun s’est engagé a vous
I apporter la réponse la plus précise
ap pe e r et la plus adaptée a vous...
Infirmier(e) Référent(e) “SEP” :

................................................

Plateforme d’accompagnement
PARCSeP:

03 20 49 04 04
secretariat@parcsep.fr

P8
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MORE Crystale

Role du pharmacien d’officine dans la prise en charge des patients atteints de
sclérose en plaques : les besoins des patients sont-ils en accord avec la prise en
charge actuelle ?

Introduction : La sclérose en plaques est une maladie inflammatoire auto-immune
touchant le systeme nerveux central. Les patients bénéficient donc d’une prise en charge
pluriprofessionnelle dont le pharmacien d’officine fait partie, dans le cadre de la délivrance
des traitements principalement.

Sujet et méthode : L'étude menée doit répondre a la problématique suivante : Role du
pharmacien d'officine dans la prise en charge des patients atteints de sclérose en plaques :
les besoins des patients sont-ils en accord avec la prise en charge actuelle ?

Pour évaluer les attentes des patients et la prise en charge par les pharmaciens, deux
questionnaires ont été diffusés auprés de ces populations. Un troisieme questionnaire a été
réalisé afin d'interroger les neurologues sur leur vision concernant la prise en charge par les
pharmaciens des patients.

Résultats : Les résultats montrent un manque de connaissances et de compétences des
pharmaciens sur la pathologie ce qui limite la prise en charge des patients. Les besoins des
patients sont variables d'un patient a l'autre et d'une période a I'autre ce qui peut nécessiter
une adaptation de la prise en charge de la part des pharmaciens. Enfin proposer une prise en
charge adaptée aux patients pourrait étre bénéfique dans la gestion de leur maladie et de leur
traitement.

Conclusion : Développer davantage le role du pharmacien dans les pathologies neurologiques
permettrait aux patients de bénéficier d'une prise en charge médicale suffisante.

Mots-clés : sclérose en plaques, pharmacien, rdle, attentes, besoins

Role of the pharmacist in the care of patients with multiple sclerosis :

are the patient’s needs consistent with current care ?

Introduction : Multiple sclerosis is an autoimmune inflammatory disease affecting the central
nervous system. Patients benefit from multidisciplinary care including the pharmacist during
the delivery of the treatments.

Subject and method : The study aims to answer the following question: Role of the
pharmacist in the care of patients with multiple sclerosis: Are the patient's needs consistent
with the current care ?

To assess the expectations of patients and the care of pharmacists, two questionnaires were
distributed to these populations. A third questionnaire was conducted to ask neurologists
about their views on pharmacists’ care of patients.

Results : The results show a lack of knowledge and skills of pharmacists about the pathology,
which limits patient care. Patient needs are not the same for all the patients and in the time
which may require an adaptation of care by pharmacists. Finally, offering patients appropriate
care could be beneficial in the managing of their disease and treatment.

Conclusion : More developing pharmacist’s role in neurological pathologies would allow
patients to benefit from adequate medical care.

Keywords : multiple sclerosis, pharmacist, role, expectations, needs
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