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INTRODUCTION

Ce mémoire fait suite à un travail de thèse intitulé : « influence des événements de vie traumatiques dans les maladies auto-immunes ».

Cette thèse se base sur l’interrelation entre le système immunitaire et le système neuro-endocrinien suggérant que le stress peut s’intégrer dans le mécanisme étiopathogénique de ces maladies auto-immunes. Les publications d’Ader [1-3] sur cet axe psycho-neuro-immuno-endocrinien et les études de Kielcolt-Glaser [4-8] (évaluation du stress chez des étudiants en médecine, influence du stress sur les vaccinations…) ont largement abondé dans ce sens. Je n’ai pas choisi dans ce mémoire de reprendre ces mécanismes que j’ai par contre détaillé dans ma thèse. Je n’avais pas par contre connaissance du livre « Stress, pathologies et immunité » [9] qui m’aurait facilité ce travail de recherche à ce moment là !

L’objectif de ma thèse était d’étudier les événements de vie stressants chez les patients présentant une maladie auto-immune en comparaison avec une population de témoins sains, et de rechercher un lien potentiel entre ces événements de vie et le premier symptôme ou l’aggravation de la maladie. L’étude épidémiologique clinique descriptive comportait un entretien avec le patient, un recueil de l’histoire clinique dans le dossier des patients, les événements de vie étant replacés secondairement dans l’histoire clinique, à l’aveugle du patient. L’entretien est semi-structuré avec 2 échelles d’évaluation : l’inventaire d’événement de vie de Paykel [10-15] qui est une échelle de recueil et d’évaluation d’événements de vie validée sur le plan international, et le Mini International Neuropsychiatric Interview ou MINI [16-18], qui permet aux personnes « non initiées » d’avoir une première approche diagnostique psychiatrique.

Soixante-dix-sept patients porteurs de maladie auto-immune et trente et un témoins sains, appareillés en sexe et en âge ont été inclus. Nous avons retrouvé chez 71.43 % des patients, des événements de vie stressants survenant 1 à 10 mois avant les premiers signes ou l’aggravation sévère d’une maladie auto-immune (délai inférieur à 6 mois chez 89 % des patients). Chez les témoins sains, nous n’avons retrouvé qu’un pourcentage d’ événements de vie stressants de 32.26% dans les 2 ans avant l’entretien. La comparaison par un test de Chi 2 a fait apparaître une différence significative à un niveau élevé : p = 0.0002.

Il a donc été conclu que les événements de vie stressants pouvaient donc s’intégrer dans les mécanismes multifactoriels physiopathologiques des maladies auto-immunes au même titre que d’autres facteurs de risque (infections virales, vaccinations….), ou constituer un facteur précipitant ou déclenchant sur un terrain prédisposé.

Ces résultats sont intéressants et doivent donner lieu à une publication, d’autant plus qu’il y a très peu d’études sur les maladies auto-immunes systémiques. On ne retrouve dans la littérature que quelques articles sur les dosages du cortisol dans le lupus[19-23] mais jamais une étude de ce type n’a été entreprise à ma connaissance.
Suite à ce travail de thèse, j’ai pris la fonction de chef de clinique dans le service et il m’a été proposé de poursuivre ces entretiens. J’ai donc débuté deux types de consultation : une consultation de trois heures de médecine interne où je vois dix à douze patients, et une consultation dite « médico-psychologique » où je ne vois par contre que trois patients ‘une heure par patient).

Dans cette dernière, je vois des patients qui me sont généralement adressés par les autres médecins du service, pour des problèmes de non-observance, ou généralement dans le cadre d’un mauvais vécu de la maladie ; d’autant plus que les maladies auto-immunes systémiques sont des maladies chroniques.

Je ne vois pas par contre les patients que je suis moi-même pour une maladie auto-immune, car le positionnement est différent.

Il est important de noter qu’il existe une confidentialité totale lors de ces consultations, y compris vis-à-vis des médecins suivant les patients.

Dans les suites de ce travail de thèse, j’ai donc essayé par ce mémoire, de rendre compte de ce type de consultation.

CHOIX DU MEMOIRE

Durant mes études médicales, j’ai longuement hésité entre plusieurs choix : médecine générale ou passer le concours de l’internat où dans ce cas deux alternatives se posaient : psychiatrie ou médecine interne.

Finalement j’ai choisi la deuxième alternative (l’internat), car elle me permettait une connaissance médicale plus approfondie, et me laissait le choix entre l’exercice de ma profession en milieu hospitalier ou libéral.

Quant à choisir entre la psychiatrie et la médecine interne, j’ai toujours été intéressée par le soin des maladies organiques et par le fonctionnement humain et je ne souhaitais pas devenir une « spécialiste d’organe » (cardiologue, neurologue….). La psychiatrie ne m’aurait pas permis une activité de soin auprès des maladies « organiques », la médecine interne offrait une « culture » médicale étendue, et je m’étais dit que j’essaierais de développer une « psychologie médicale » de par le contact avec les patients et par des formations annexes.

Durant ma formation, j’ai donc essayé de privilégier le contact avec le patient ; mais tant bien que mal, en raison de la surcharge de travail secondaire au manque d’effectif. Alors que je m’étais promis de toujours porter attention à la relation médecin-malade dès le début de mes études médicales ; souhait renforcé par l’attitude « choquante » de certains praticiens hospitaliers vis à vis des patients ; il m’est arrivé lors d’un stage hospitalier particulièrement éprouvant (horaires très lourds, surcharge de travail et excès de garde) de développer un comportement contraire à ce que j’avais souhaité. Et par la suite, il m’a fallu un certain temps (un peu plus d’un an), pour évoluer à nouveau dans le sens du malade.

J’ ai toujours trouvé insuffisante et même inexistante la formation « relation médecin-malade » à l’hôpital. Durant notre cursus, on nous apprend à être efficace, à diagnostiquer, à soigner, ce qui est bien sûr fondamental ; mais on ne nous apprend pas le psychisme de l’humain malade, on ne nous apprend pas l’échec thérapeutique, et encore moins la confrontation à la mort. Comment annoncer une maladie grave, ou même comment annoncer tout simplement une maladie !, comment gérer une maladie chronique ou un échec, comment communiquer avec un patient et sa famille ?, tout cela est laissé à la propre « sensibilité » du praticien, avec parfois de lourdes erreurs commises pouvant être difficiles à rattraper.

Les avancées technologiques ont accru le fossé entre psychisme et somatique, les médecins ne devenant parfois que des prestataires d’examens complémentaires de plus en plus sophistiqués, en se mettant plus au service de la technique qu’à l’écoute des patients.

Ce mécanisme est renforcé également par le manque d’effectif hospitalier, par la surconsommation médicale de la population, et par la menace procédurière qui semble « planer » sur le corps médical.

Suites à ces prises de conscience, certes un peu tardives, des consultations en binôme ont vu jour : médecin / psychologue, psychiatre. Mais même si ces consultations sont un progrès, elles ne doivent pas faire oublier au médecin « organique » qu’il a son propre rôle à jouer auprès du patient, et qu’il ne peut se réfugier derrière le psychologue ou le psychiatre.

De la même manière le médecin ne peut pas utiliser le psychologue comme un instrument thérapeutique qu’il peut prescrire (ce qui est parfois une tendance de certains praticiens…), tout d’abord car ce travail doit se faire en collaboration confraternelle et ensuite car le médecin ne doit pas fuir ses propres responsabilités relationnelles face aux malades, même si celles ci peuvent le mettre en difficulté.

L’autre point qui m’a marqué très tôt, et qui s’est encore renforcé durant mes études médicales, est l’intrication entre le psychisme et le somatique. Cela m’a toujours semblé indissociable et je n’ai jamais compris pourquoi ce n’était jamais abordé durant notre cursus hospitalo-universitaire. Est ce que ça risquait de mettre en « danger » la toute puissance du savoir médical ?

De ce fait j’ai essayé de porter attention à cette interrelation et j’ai eu surtout la chance de rencontrer deux professeurs de médecine interne, le professeur Hatron et le professeur Hachulla, qui m’ont permis de développer « stress et auto-immunité ».

J’ai choisi également de faire un DEA un peu atypique pour ma spécialité car il ne se rapportait pas aux sciences fondamentales. Ce DEA intitulé « médecine scientifique et psychanalyse » m’a donné une formation supplémentaire bien qu’un peu trop orientée. Je me suis également intéressée dès l’adolescence à ce qui avait trait à la psychologie.

Suite à ce DEA, j’ai pris part aux groupes Balint que je n’ai pu intégrer malheureusement que pendant un an. Cela m’a fait réaliser encore plus que le médecin n’a pas conscience, ou ne veut pas prendre conscience, de l’importance de son attitude dans le contexte thérapeutique.

En effet, comme le disait Michael Balint dans une de ses œuvres « le médecin, son malade et la maladie » : « alors que je m’étais essentiellement soucié de démontrer l’importance de l’ « écoute », en ce qu’elle diffère de l’anamnèse médicale classique, une recherche récente, effectuée principalement par ma femme et par moi-même, nous a amené à isoler et à définir deux autres aspects….Il s’agit de la « compréhension » et de l’ « utilisation de la compréhension en vue d’un effet thérapeutique » » [24]. Ou alors : « le médicament de beaucoup le plus fréquemment utilisé en médecine générale était le médecin lui-même. Autrement dit ce n’est pas uniquement la fiole de médicament ou la boîte de cachets qui importent, mais la manière dont le médecin les prescrit à son malade ; en fait l’atmosphère dans laquelle le médicament est donné et pris ».

Les différentes études sur l’effet placebo sont également en faveur de ce phénomène [25] : l’effet placebo est souvent positif dans 25 à 30% des cas, avec reproduction même d’effets indésirables identiques à la substance active testée !

Il y a donc trois acteurs dans la prise en charge thérapeutique : le patient, le malade et le médicament. L’acceptation, le vécu et l’annonce de la maladie dans l’histoire personnelle du patient peut donc avoir des conséquences majeures.

Dans la littérature, il existe également un bel exemple de psychosomatique et de « sens » d’une maladie, avec l’histoire de Fritz Zorn [26], écrivain, fils d'une famille aisée de Zurich, découvrant qu'il est atteint d'un cancer, et qui pense aussitôt : « naturellement ». Il fait le constat dans son livre qu'il a été « éduqué à mort » et écrit à ce sujet : « toute la souffrance accumulée, que j'avais ravalée pendant des années, tout à coup ne se laissait plus comprimer au dedans de moi ; la pression excessive l’a fit exploser et cette explosion détruisit le corps.

Cette explication du cancer semble évidente, ne serait-ce que parce qu’au fond il n’y en a pas d'autre », « je posais déjà le bon diagnostic car, selon moi, la tumeur c'étaient des larmes rentrées ».

Ce sont ces différentes réflexions et cet intérêt pour l’interface entre le psychisme et les maladies organiques qui m’ont amené à m’intéresser à ces différents thèmes d’où le sujet de ma thèse et ce mémoire.

CAS CLINIQUES

Par ces quelques exemples de cas cliniques, j’ai essayé de donner un panel représentatif des différents types de consultation.

I - Cas clinique n°1 :

Il s’agit d’un homme de 30 ans suivi dans le service dans le cadre d’une vascularite grave, une granulomatose de Wegener, avec atteintes rénale, cardiaque, pulmonaire et ophtalmologique.

Le traitement d’attaque et d’entretien a été bien conduit. La pathologie du patient s’est révélée d’emblée par un mode extrêmement sévère : myocardite et insuffisance rénale aiguë amenant une hospitalisation aux soins intensifs cardiologiques. Par la suite, malgré le traitement, le patient a présenté de nombreuses rechutes avec notamment trois atteintes pulmonaires, dont une ayant conduit à une intervention chirurgicale (lobectomie supérieure), et une atteinte ophtalmologique avec risque de cécité.

Devant une attitude fermée et de repli sur soi, le patient a été adressé en consultation « médico-psychologique ».

Ce patient déroule alors son histoire personnelle. Il a vécu au contact d’un père alcoolique faisant subir des violences conjugales à sa mère. Le patient a développé progressivement une culpabilité vis-à-vis de sa mère, basée sur son sentiment d’incapacité à la protéger depuis son enfance. Quand le patient a eu quinze ans, sa mère a développé un cancer d’emblée métastatique, ce qui n’a pas empêché les violences conjugales de continuer. Dans un accès de colère, il frappe alors son père et le jette hors du domicile. Sa mère décède quelques mois après.

Dix ans plus tard, il a une petite fille. Son père qu’il n’avait pas revu depuis, reprend contact avec lui afin de connaître l’enfant. Les retrouvailles se passent bien, mais par la suite le patient décide de stopper toute visite : « j’ai voulu me venger, lui faire payer ». une semaine après cette décision, le père se suicide par pendaison. Le patient utilise un ton « satisfait » en faisant part de cette conclusion, comme s’il retirait de la situation une certaine « jouissance », alors que l’on sent une noirceur et une souffrance énorme chez lui.

Trois mois après, le patient développe cette maladie auto-immune systémique grave, de révélation « explosive ».

Cette concordance d’événement a été entendue mais je n’ai pas choisi pour l’instant d’aborder le lien éventuel entre stress et maladie auto-immune car cela aurait été dangereux et encore plus destructeur pour le patient.

Par contre j’ai pu abordé avec lui progressivement sa propre relation de père qui de manière un peu prévisible est très complexe. Dès qu’il sent sa petite fille en danger ou en souffrance, au lieu de lui apporter de la sécurité et de l’écoute, il rentre dans des colères fortes et dans des expressions de violence : hurlements, coups de poing dans le mur, fracas de vaisselle,…. ; comme si la souffrance de sa fille réveillait tout son passé : sentiment d’incapacité à protéger, expression de violence paternelle…, et réveillait surtout en lui l’insoutenable du souvenir.

Cette relation avec sa propre fille a donc été travaillée et il a pu prendre conscience peu à peu des conséquences et des liens avec son passé.

Cette consultation a permis de déceler également quelque chose d’important.

Durant ces consultations, le vécu de la maladie est systématiquement évalué, d’autant plus qu’il s’agit de maladies chroniques. A travers ce vécu, le patient a surtout exprimé « un ras le bol », une non-acceptation, un rejet de son état. De fil en aiguille, il dit finalement ne prendre son traitement qu’occasionnellement, faisant preuve d’une très mauvaise observance thérapeutique pouvant expliquer l’origine des rechutes.

Les causes de non observance étant chez ce patient : maladie chronique, « de toute façon, je suis sûr que c’est le traitement qui me rend malade », mauvaise compréhension de sa pathologie et du traitement….

Cette consultation a permis donc un travail effectif sur l’observance thérapeutique et sur l’importance de « aller dans le sens de sa maladie » et non pas « contre sa maladie ».

Le patient a complètement changé son positionnement face à sa pathologie.

Il est important de noter qu’il était suivi dans le service depuis deux ans et que le problème d’observance thérapeutique n’avait jamais été abordé auparavant.

Mais comme le montrera le cas clinique suivant, son abord n’est pas aussi simple.



II – Cas clinique n°2 :

Il s’agit d’une jeune patiente de 17 ans, hospitalisée dans le service dans le cadre d’un lupus érythémateux disséminé, d’expression psychiatrique. En effet ce lupus était latent depuis quelques mois (expression cutanéo-articulaire modérée) et s’est révélé par une mélancolie délirante extrêmement grave. La ponction lombaire n’a pas pu être réalisée et l’imagerie cérébrale (IRM) était normale, la biologie était concordante. Un traitement d’attaque par voie intraveineuse (bolus de corticoïde suivi par des bolus de cyclophosphamide) a pu permettre une normalisation thymique de la patiente. Un traitement d’entretien a été instauré.

Par la suite la patiente a développé une atteinte rénale grave de son lupus avec insuffisance rénale et syndrome néphrotique impur. Le risque d’insuffisance rénale terminale étant majeur la question de reconduire le traitement d’attaque s’est posée. Mais le cyclophosphamide étant responsable de stérilité définitive, un nouveau traitement per os a alors été proposé.

Malgré la prescription, l’état clinique de la patiente ne s’est pas amélioré, avec majoration de l’atteinte rénale. Le médecin responsable du suivi de la malade s’est posé la question de l’observance thérapeutique qui s’est avérée très mauvaise.

Il lui a alors expliqué longuement les risques de cette mauvaise observance, mais sentant la patiente peu réceptive, il me l’adresse alors en consultation.

Il s’avère que cette consultation a été un échec total.

En effet, comme il a été noté dans l’introduction, j’essaye de me placer différemment dans ce type de consultation. Or cette patient m’a été adressée par un de mes supérieurs hiérarchiques dans un but bien précis. Et malheureusement au lieu de me placer dans un rôle d’écoute et d’empathie, je me suis positionnée en tant que médecin « moralisateur », lui ré expliquant les risques, la gravité de son attitude…., au lieu de laisser venir le dialogue et d’essayer de comprendre le pourquoi de son attitude. D’où l’échec de la consultation ; je n’ai d’ailleurs pas revu cette jeune femme.

III – Cas clinique n°3 :

Cette patiente de trente ans m’a été adressée par un médecin du service. Elle est suivie dans le cadre d’un lupus érythémateux disséminé de forme rénale initialement, qui a évolué favorablement grâce au traitement. Cette forme sévère est survenue alors que la patiente n’avait que dix-sept ans.

Par la suite son lupus ne s’est exprimé que sur le mode cutanéo-articulaire (photosensibilisation, arthralgies inflammatoires). C’est une forme bénigne mais invalidante.

Les motivations de la consultation étaient : un trop grand nombre de poussées cutanéo-articulaires malgré une bonne observance thérapeutique, avec un mauvais vécu de celles-ci ; et une personnalité très anxieuse.

J’ai pu voir cette patiente à plusieurs reprises. Il n’a jamais été abordé pour l’instant d’éventuel lien entre un événement de vie stressant et sa maladie auto-immune. Par contre la patiente ressent un effet bénéfique de ces consultations, notamment sur son anxiété.

La patiente se sentait « débordée » par sa pathologie et attribuait tout son stress à l’existence du lupus. Le travail principal était de lui faire prendre conscience que son anxiété préexistait à celui-ci, et de lui faire entrevoir une manière différente de fonctionner sans apporter de jugement.

Les poussées cutanéo-articulaires ont diminué en fréquence de manière significative.



IV –Cas clinique n°4 :

J’avais vu cette patiente de trente-six ans au cours des entretiens pour ma thèse.

Son histoire personnelle est particulièrement douloureuse.

Elle présente une polymyosite depuis l'âge de 25 ans, se manifestant par des myalgies et une faiblesse des membres inférieurs et des membres supérieurs. Elle est mariée et mère d'un enfant qui est en bonne santé. Elle est formatrice en informatique, mais en arrêt de travail depuis quelques temps en raison de sa pathologie. En septembre 2001, suite à la présence de rectorragies, une rectocolite hémorragie a été diagnostiquée.

Elle décrit au début, un envahissement de sa vie par la pathologie, notamment lorsqu’elle présentait des effets secondaires inhérents au traitement immunosuppresseur (faciès cushingoïde secondaire à la corticothérapie au long cours).

Depuis quelque temps, sa polymyosite s'est stabilisée ; je lui demande qu'elle en a été le retentissement sur sa vie familiale, ce à quoi elle répond qu'il est moindre depuis que sa pathologie s'est stabilisée.

Elle me parle alors de sa mère, qui pensait que « si elle était malade, c'est qu'elle faisait du cinéma » ; « au départ, ma mère s'en foutait ».

Sa mère est alcoolo-tabagique, la frappait régulièrement jusqu'à l'âge de seize ans. Il existe une mésentente entre les parents depuis l'enfance, atténuée depuis le départ des enfants. Sa mère était également jalouse d’elle, et l'accusait d'inceste auprès de son père, ce qu'elle a extrêmement mal vécu. Son père souhaitait le divorce pendant leur jeunesse, mais est resté pour les enfants.

Elle me dit également : « je ne pourrais jamais oublier ce que j'ai vécu, tous les jours je rentrais de l'école, et je trouvais ma mère saoule, se chiant dessus. Je devais la porter à bout de bras pour la remettre dans son fauteuil ». (NB : et curieusement la patiente a développé une rectocolite et une polymyosite…).

Durant son adolescence, la patiente ne souhaitait pas se marier en raison du vécu avec sa mère.

Elle a rencontré son futur mari à l'âge de vingt ans, et a quitté le domicile familial pour emménager avec lui à l'âge de 25 ans.

À ce sujet, elle dit : « le jour où je me mets en ménage, où je quitte la maison, je tire un trait sur la famille », « mais ça m'angoissait d'emménager en laissant ma sœur avec ma mère ».

En août 2000, elle est enceinte. L'annonce de sa grossesse auprès de sa famille est catastrophique. Ils ont peur pour elle et le bébé, lui interdisent de projeter, lui déconseillent d'acheter des vêtements de grossesse ou d'enfants : « attends, on ne sait jamais ». Elle a vécu sa grossesse angoissée, avec une naissance en février 2001 très difficile, par césarienne en raison d'un risque de souffrance fœtale chez un enfant prématuré.

En septembre 2001, ils ont déménagé, ce qui a provoqué chez elle une situation très stressante.

Au sujet de la naissance de son enfant, elle explique que si ça avait été une fille, elle aurait stressé de plus en plus de par sa propre relation avec sa mère. D'une certaine manière, la naissance d'un fils l'a rassurée. Elle dit également : « je suis déjà stressée du fait qu'un jour il va partir à l'école, je vais me sentir inutile », « j'ai peur de rejoindre le calvaire de ma mère qui est devenue alcoolique quand ses enfants sont devenus plus indépendants ».

À la fin de l'entretien, en reprenant l'histoire de sa maladie, j'avais pu constater un délai de quelques mois entre la survenue de sa polymyosite, puis de sa rectocolite hémorragique, avec certains événements de vie traumatisants : notamment les déménagements très mal vécus qui ont chaque fois réveillé son histoire personnelle, tout comme le vécu de sa grossesse.

Quelques temps plus tard, alors que sa polymyosite est stable, la rectocolite hémorragique est en aggravation. La patiente est cachectique, et nécessite une nutrition par sonde gastrique depuis deux mois. Le médecin responsable de son suivi me demande si je peux la revoir. Elle me dit qu'elle ne supporte plus rien, et surtout plus aucune intrusion dans son corps. La moindre prise de sang est intolérable ; elle a le dégoût d'elle-même notamment auprès de son mari, et ne supporte plus aucune relation sexuelle.

Ce qui lui est le plus intolérable est cette sonde gastrique, qu'elle rejette instantanément par des vomissements, lors de la pose de celle-ci. Puis elle se met à pleurer, et m'avoue qu'en ce moment elle a envie de boire de l'alcool, et que c'est pour elle une lutte extrêmement difficile. Suite à un long entretien avec elle, la patiente s'est sentie soulagée par la discussion, et par le fait d'avoir pu verbaliser ces difficultés. Elle n’a pas souhaité reconduire d’autres entretiens tout d’abord.

Dans les mois suivants, mon collègue m'a donné des nouvelles de cette patiente ; elle avait pu reprendre avec succès la nutrition par sonde gastrique, lui permettant de reprendre du poids très rapidement afin de mieux aborder les traitements prévus pour sa rectocolite.

Par la suite, je l’ai croisée à plusieurs reprises dans les couloirs du service, finalement elle a souhaité me revoir en consultation. Ses deux maladies auto-immunes sont stabilisées. Elle amorce un travail progressif sur sa relation de couple et surtout sur son vécu familial.



V – Cas clinique n°5 :

Il s’agit cette fois d’une femme âgée de trente-six ans, suivie dans le cadre d’un lupus érythémateux disséminé qui s’est révélé par une atteinte obstétricale avec des conséquences graves pour la patiente. Secondairement, son lupus s’est compliqué d’une atteinte neurologique avec de nombreuses crises convulsives.

Elle m’est adressée par un médecin du service, car il sent la patiente en rupture de communication, en forte rébellion vis-à-vis de sa maladie, et menaçant à tous moments de « balancer ses médicaments ».

Le lien éventuel entre événements de vie stressants et maladie auto-immune n’a pas non plus été abordé chez cette patiente.

Lorsque je la vois pour la première fois, elle dégage un sentiment de colère et de rejet sur son lupus. Il a fallu débuter un long travail d’acceptation : aller dans le sens et non contre sa maladie. Ce travail a été particulièrement laborieux en raison de son anamnèse médicale.

En effet, le lupus a été découvert cinq ans avant qu’elle ne soit suivie dans le service. Or il est important de spécifier que ces maladies étant en quelque sorte des maladies orphelines, il est parfois nécessaire qu’elles soient suivies dans des services spécialisés trouvés souvent en CHU, ce qui n’était pas le cas pour la patiente.

Le lupus initialement cutanéo-articulaire s’est compliqué par la suite d’une forme obstétricale avec fausse couche précoce. Lors de la grossesse suivante, elle n’a pas été transférée au CHU, et la prise en charge n’a pas été adaptée à son cas. Cette grossesse a malheureusement évolué vers une mort fœtale in utero à sept mois de grossesse à cause de ce défaut de prise en charge. Par la suite elle a développé une forme neurologique avec de multiples crises convulsives.

Le suivi a été assuré à partir de ce moment au CHU. La patiente a reçu un traitement adapté (antipaludéen de synthèse, corticothérapie, traitement anticonvulsivant et antiagrégant plaquettaire). Les crises convulsives se sont estompées et la grossesse suivante a pu être menée à terme. Malheureusement l’enfant est né avec une malformation (fente palatine) due au traitement anticonvulsivant.

C’est avec cette historique médicale et personnelle particulièrement lourde que la patiente est arrivée en consultation.

Il existe donc chez cette femme une colère importante et une envie de tout envoyer « valser ». Sa mère qui l’accompagne me dit que sa fille « détruit » régulièrement son traitement dans des accès de rage incoercibles. Les crises convulsives sont de plus en plus fréquentes et l’empêchent de poursuivre son activité professionnelle.

Le travail d’acceptation de son état a donc été très difficile d’autant plus que cette patiente présente une personnalité volontaire, qui veut gérer et contrôler les situations, et qui tolère mal d’être dépendante de quelqu’un ; d’où des difficultés à se faire aider par ses proches et à accepter de ne plus travailler. Je pense également qu’en raison de la prise en charge médicale antérieure et en raison des conséquences de sa pathologie sur ses grossesses, elle avait besoin d’une écoute et d’une reconnaissance « médicale » par quelqu’un connaissant sa pathologie.

Petit à petit, la patiente a réussi à ne plus lutter contre, et une alliance thérapeutique a pu être débutée. Elle s’en est trouvée beaucoup plus sereine avec un retentissement positif sur sa pathologie (diminution nette des crises convulsives).

Elle a également accepté le fait « d’en faire moins », de se faire aider un peu plus, de plus lâcher prise, sans en éprouver le sentiment « d’être diminuée ».

Par contre quelques mois plus tard, j’ai retrouvé la patiente complètement « anéantie ». Tous les progrès effectués jusqu’à présent semblaient s’être écroulés. La patiente était repartie dans un fonctionnement de contrôle, n’acceptait plus sa maladie, les colères étaient reparties de plus belle, régulièrement elle détruisait la boîte à pharmacie, n’acceptait plus aucune aide et en faisait trop jusqu’à l’épuisement ; les crises convulsives avaient augmenté en fréquence et en intensité.

Je ne trouvais pas d’explication à cela, la patiente ne voulant pas m’en fournir. Je lui ai donc dit fermement et avec désapprobation que son excès de contrôle virait à l’orgueil. Sa mère qui l’avait accompagnée à nouveau l’a alors pressée de raconter certains événements.

La patiente me dit alors : « je ne sais pas si ça a un lien, mais ma visite chez le médecin de la sécurité sociale ne s’est pas très bien passée ».

Elle me narre alors cette visite. La patiente s’était enfin résolue à demander une reconnaissance d’invalidité pour son lupus. Cette démarche avait été pour elle particulièrement difficile au vu de sa personnalité car cela entraînait chez elle un sentiment d’humiliation et de diminution. J’avais du la rassurer à maintes reprises en lui disant que devant la gravité de son lupus, il n’y avait aucune honte à demander une aide, je l’avais également valorisée sur sa personnalité…

Or lors de cette visite à la sécurité sociale, elle est tombée malheureusement sur un médecin probablement frustré de sa situation et probablement épuisé par les nombreux abus des différents malades « imaginaires ». Ce médecin a complètement humilié la patiente et a cassé son dossier médical sans en prendre connaissance, il lui a même tenu ce propos : « vous n’êtes pas la première à perdre un enfant ». L’invalidité a été refusée.

Cela a encore plus renforcé les mécanismes de défense de la patiente, et est allé à l’encontre du travail amorcé.

J’ai réassuré alors la patiente et montré surtout mon indignation vis-à-vis de mon confrère. J’ai également poussé la patiente à demander une expertise, l’invalidité lui a été finalement accordée, ce qui était tout a fait légitime au vu de la gravité de sa connectivite.

Je n’ai par contre jamais abordé pour l’instant les raisons de son comportement, attendant pour cela que la patiente se stabilise plus.



VI – Cas clinique n°6 :

Cette patiente est suivie dans le cadre d’une maladie de Behcet, avec atteinte articulaire non contrôlée par le traitement. Il existait initialement une atteinte digestive sévère qui a répondu au traitement.

Les atteintes articulaires apparaissaient être plutôt de type fonctionnel, et afin d’éviter toute escalade thérapeutique, elle m’a été adressée dans ce sens.

Il est vrai qu’il existe une dissociation entre les plaintes alléguées par la patiente et les signes objectifs. D’autant plus qu’au contraire de nombreuses connectivites, les arthralgies au cours de la maladie de Behcet sont très inflammatoires et donc montrent des signes objectifs. De plus l’échelle de qualité de vie est peu altérée.

Il ressort de ces consultations que cette patiente existe à travers sa maladie, en retire beaucoup de bénéfices secondaires notamment par l’expression de ses douleurs articulaires.

Par sa pathologie, sa place s’est complètement modifiée au sein de la famille.

Un travail progressif a été débuté mais qui n’a pour l’instant pas montré de résultat, la patiente ressentant surtout le besoin d’exposer ses plaintes lors des consultations.

Le seul intérêt a donc été d’éviter l’escalade thérapeutique qui aurait pu avoir des conséquences iatrogènes non négligeables.



VII – Cas clinique n°7 :

Cette patiente de vingt-huit ans est suivie pour un lupus érythémateux disséminé. Cette connectivite a été découverte à l’âge de vingt-deux ans. L’atteinte initiale était bénigne, purement cutanée. La patiente était suivie dans un hôpital périphérique.

Deux ans plus tard, elle débute une grossesse, dont le suivi est assuré dans ce même hôpital.

Alors que la grossesse se déroule bien, l’obstétricien qui la suit prend peur « tardivement » des intrications entre le lupus et la grossesse, et tient des propos très alarmants auprès de la patiente : « risque de mort fœtale, risque de pathologies cardiaques pour le bébé,… »

Il refuse alors de poursuivre le suivi et transfère la patiente en centre hospitalier universitaire. Cette période de grossesse est vécue par la patiente comme particulièrement stressante. Deux mois après elle développe un purpura thrombopénique auto-immun secondaire à son lupus, particulièrement sévère (taux de plaquettes inférieur à 30 000 éléments).

Cette patiente m’a été adressée car malgré l’escalade thérapeutique, le taux de plaquettes ne se normalise pas. Le médecin a remarqué que la thrombopénie s’aggravait à chaque période de stress de la patiente.

Il est vrai que la concordance entre stress et aggravation de la thrombopénie est assez remarquable chez cette patiente. Quelques exemples : chômage du mari, procès de la société qui l’employait, problèmes familiaux, …., suivis à chaque reprise d’une thrombopénie sévère.

La patiente s’est sentie nettement améliorée du point de vue du stress par ces consultations. Par contre, je suis incapable de dire si ces consultations ont eu un effet bénéfique sur le taux de plaquettes, car un nouveau traitement récent a été introduit chez elle.

Ces consultations ont par contre révélé que la patiente a perdu tout centre d’intérêt depuis l’aggravation de sa connectivite, qu’elle est complètement phagocytée par celle-ci. Elle ne sort plus de chez elle, ne fait plus d’activité sportive, a peur du regard des autres…

Le fait d’extérioriser cet état lui apporte un sentiment de soulagement et parfois de libération, et lui permet surtout de se positionner différemment face à son lupus.



VIII – Cas clinique n°8 :

Cette jeune fille de seize ans a été hospitalisée dans le service pour bilan d’anémie. Malheureusement il a été découvert une vascularite sévère, une micropolyangéite avec atteinte pulmonaire (hémorragie alvéolaire) et atteinte rénale (insuffisance rénale).

Un traitement immunosuppresseur à base de corticoïde et de cyclophosphamide a été débuté, avec risque de stérilité secondaire.

La patiente qui avait déjà un morphotype « pulpeux » a pris énormément de poids à cause de la corticothérapie.

Durant les différentes hospitalisations, nous avons tous fait connaissance avec ses parents. La triade père-mère-fille est très surprenante.

La patiente apparaît très mature pour son âge, le père est très anxieux et mis de côté. La mère fait très « adolescente sur le retour » d’un point de vue vestimentaire, et se positionne en tant que « copine » de sa fille. La mère tient des propos qui nous interpellent : « mais pourrons nous partir quand même en vacances ?! », alors que la maladie de sa fille est inquiétante.

Estimant que cette vascularite est particulièrement lourde pour une si jeune fille, nous lui avons proposé de voir la psychologue du service et de me rencontrer également.

Tout d’abord la patiente a souhaité poursuivre les deux types de consultations, y trouvant un intérêt complémentaire. Ce qui est ressorti de ces consultations, c’est que cette jeune patiente est énormément responsabilisée par sa mère depuis sa petite enfance, faisant elle-même le ménage et la cuisine pour la famille, restant fréquemment seule pour des raisons professionnelles parentales. Je ressens cette situation comme extrêmement pesante pour la patiente même si celle-ci ne s’en plaint pas.

La mère a également une attitude culpabilisatrice vis-à-vis du surpoids de sa fille et éprouve peu de compréhension. Nous nous sommes demandés si le surpoids de la jeune fille n’arrangeait pas en quelque sorte la mère, lui permettant de rester dans son rôle de jeune femme séductrice de la maison. En conclusion, les rôles de la mère et de la fille apparaissent inversés dans cette famille, il en ressort comme une pesanteur pour la patiente, mais ce sujet est difficile à creuser, je ne peux pour l’instant qu’écouter, car la patiente exprime également avant tout une « fidélité » envers sa famille teintée de culpabilité.

Ces consultations ont permis par contre d’exprimer les difficultés inhérentes au vécu de cette vascularite, lourde par sa sévérité et sa chronicité. La patiente ressent ces consultations comme une bouffée d’oxygène, elles lui ont permis également de se repositionner face à sa maladie. En effet elle ne sortait plus et avait coupé avec ses relations amicales (elle se sentait différente psychologiquement, avait surtout peur du regard des autres au sujet de son changement physique…).



IX – Cas clinique n°9 :

Je n’ai pas vu cette patiente en consultation, mais je l’ai par contre suivie à plusieurs reprises lors de ses différentes hospitalisations. J’ai tenu à rapporter son cas car il me semble très « didactique » sur le plan psychosomatique.

Elle est atteinte d’une myasthénie révélée à l’âge de seize ans. Depuis l’adolescence elle a été hospitalisée de nombreuses fois en réanimation pour des crises myasthéniques sévères. Elle a développé avec le chef de service de réanimation un lien paternel.

Une tumeur maligne a été découverte rapidement. Mais ce diagnostic a été caché à la patiente, croyant bien faire, afin de la protéger. Elle a donc subi plusieurs interventions chirurgicales avec notamment une lobectomie pulmonaire avec des explications complètement biaisées et faussées. Quelques années plus tard un autre médecin a prononcé devant elle le mot de tumeur maligne. La patiente malgré cela n’a jamais abordé le sujet.

Plusieurs années plus tard, elle est enceinte. Durant le septième mois de grossesse, elle se rend à la maternité avec un « mauvais pressentiment ». Selon la patiente le médecin l’a peu examinée, étant stressé par la complexité de son cas. Le fœtus est décédé in utero quelques jours après. La patiente a ressenti un profond sentiment de trahison.

Depuis, alors que la relation médecin-malade était déjà biaisée par le non-dit initial, la patiente est devenue quasiment ingérable sur le plan médical.

Elle a été hospitalisée pour bilan d’altération de l’état général sévère. La patiente arrive dans un profond état de dénutrition secondaire à des diarrhées profuses (environ quinze par jour). Elle présente également des douleurs diffuses. Sur le plan psychologique, elle apparaît « à bout de nerf », elle a une attitude de rejet vis-à-vis de sa pathologie et vis-à-vis de l’ensemble du corps médical. Elle est très agressive et met au défi les médecins.

Les différents bilans concluent à une réaction similaire à une GVH (réaction de rejet greffon contre hôte) digestive d’où les diarrhées. Sur le plan des douleurs, on retrouve une neuronopathie (atteinte des petites fibres nerveuses).

Suite à ces conclusions, un traitement est débuté.

La patiente devant subir une nouvelle intervention chirurgicale pour ablation de sa tumeur maligne qui récidive, une rénutrition parentérale doit être débutée, avec pose d’une voie centrale.

Il est important de noter que la patiente nous met systématiquement en échec avec agressivité : « le traitement ne marchera jamais, la rénutrition ne servira à rien » et que quelles que soient les solutions proposées et de quelque manière qu’elles soient, elles ne rencontrent qu’une attitude négative, de rejet et d’échec. Durant notre expérience médicale, aucun d’entre nous n’avait rencontré une telle situation, aucun d’entre nous, que ce soit médecins, infirmières, aide-soignantes, n’a réussi à établir un lien, une communication avec la patiente.

Que s’est il passé par la suite ?

La nutrition entérale a été un échec, avec aggravation des symptômes. Une voie veineuse centrale a donc été posée afin de débuter la nutrition parentérale. La pose de voie veineuse centrale s’est compliquée d’un pneumothorax avec hospitalisation en réanimation.

Toutes les autres tentatives de voie veineuse centrale se sont à chaque fois soldées d’un pneumothorax, alors qu’elles ont été posées par la suite par des anesthésistes et des chirurgiens et que les plus récentes ont été posées sous contrôle scopie. La seule voie centrale qui a tenu s’est compliquée d’une septicémie à staphylocoque. A chaque fois la patiente a nécessité une hospitalisation en réanimation.

Le traitement n’a pu être reconduit par manque de voie veineuse.

Cette patiente m’a troublée car je me suis demandée si son attitude n’avait pas des conséquences directes sur sa pathologie ou sur les différentes complications qu’elle présentait, d’autant plus que ses complications étaient surprenantes soit par leur rareté, soit par leur récidive. Le parallélisme entre ses mots, son attitude et ses maux m’a interpellé : « patiente à bout de nerf – neuronopathie », « attitude majeure de rejet – réaction de GVH », « mise en échec systématique – échec de toute tentative de traitement »…

La patiente a bien voulu accepter après de nombreuses discussion, de rencontrer les psychiatres de liaison, qui nous ont confirmé qu’elle cherchait la rupture et nous poussait à l’abandonner, afin de tester en quelque sorte jusqu’où nous étions prêts à aller pour elle.

Depuis le début, elle me donnait l’impression d’être comme une enfant, une adolescente en souffrance, qui cherche à pousser à bout « ses parents » afin de trouver les limites.

Nos confrères de psychiatrie nous ont conseillé de ne maintenir que deux interlocuteurs : le chef de service de réanimation et un médecin femme du service de médecine interne, qui tiendraient lieu respectivement de père et de mère pour la patiente.

Quant à l’histoire familiale de la patiente, je n’ai pas pu en savoir plus pour l’instant. Nous avons été simplement surpris de l’absence des parents de la patiente, malgré son jeune âge.



X – Cas clinique n°10 :

Cette patiente est suivie dans le cadre d’une maladie de Behcet. L’un de mes confrères me l’a adressée car il existe chez elle des événements de vie stressants précédant le début de cette pathologie.

Elle est mère de deux enfants, une fille aînée et un fils, actuellement majeurs. Durant les premières années de développement de son fils, les médecins ont constaté des troubles du comportement qu’ils ont attribué à une mauvaise relation affective mère-fils. La patiente a luté contre ce diagnostic, le jugeant erroné. L’époux de la patiente a essayé de soutenir au mieux sa femme, mais la patiente estime qu’il s’est laissé « troubler » par le diagnostic des médecins. La patiente lui en veut encore énormément.

Elle s’est totalement investie dans son fils, rejetant son mari et délaissant sa fille aînée. Elle n’a eu de cesse d’aller de neurologues en neurologues pour mieux comprendre les troubles de son fils. Ce n’est que plusieurs années plus tard qu’un médecin a diagnostiqué une insuffisance motrice-cérébrale suite à une encéphalite.

La patiente au lieu d’être « soulagée » par ce diagnostic, qui a montré qu’elle avait eu raison et qui a permis surtout de la déculpabiliser, s’est « drapée » dans sa dignité et ne pardonne à personne, ni aux médecins (ce que l’on peut comprendre), ni à son époux, qui pourtant selon ses propos a simplement émis des doutes sur la véracité du diagnostic mais a essayé de faire au mieux.

La maladie de Behcet s’est déclarée dans les suites de ce combat. La patiente était très demandeuse de cette consultation.

Les deux premières consultations se passent bien. Elle me relate son histoire, ses griefs vis-à-vis du corps médical et de son époux qui aurait du la soutenir à 100 % et ne jamais émettre de doute.

Je lui montre de la compréhension et de la compassion, ce dont la patiente se trouve très satisfaite.

Elle insiste à plusieurs reprises sur « mon fils c’est ma vie, c’est tout pour moi » utilisant toujours un ton passionné. Elle me prend à témoin : « avez-vous des enfants ? », « oui, une fille », et me répond alors d’un ton exalté : « alors vous ne pouvez pas comprendre ce que c’est que de mettre au monde un enfant de sexe masculin, que de tenir contre soi un enfant de sexe masculin, mon fils c’est tout pour moi ». Elle me dit qu’elle a délaissé sa fille afin de mieux s’investir dans son fils.

Lors de la troisième entrevue, alors que jusqu’à présent elle ne disait que du bien de ces consultations (qui me semblaient quant à moi un peu redondantes), le ton a changé. Elle est repartie dans son historique et je lui ai à nouveau montré de la compassion. Mais quand elle a pour la troisième fois abordé le sujet de son mari et de sa fille aînée, notamment en me disant que pour sa fille c’était trop tard, la distance étant définitive, j’ai essayé en douceur de lui montrer un autre angle de vision. De lui faire entrevoir une possibilité de pardonner son époux et d’établir progressivement un lien différent avec sa fille. A ces propos, la patiente s’est fermée et il n’y a pas eu de suite à ces consultations.

J’avoue que j’en ai éprouvé un certain soulagement, car je ne me sentais pas capable d’écouter encore sans qu’il n’y ait d’échange possible.

Cette relation fusionnelle avec son fils était particulière et je n’avais probablement pas les compétences requises pour aider cette patiente.

XI – Autres consultations :

Certains patients n’ont eu recours qu’à une seule consultation. C’est souvent le cas quand les patients ont surtout besoin de plus d’explication sur leur pathologie, sur le traitement qu’ils prennent, sur les effets secondaires…. Il y a eu de multiples consultations de ce type où les patients venaient fréquemment avec un membre de la famille.

Dans ce cas là, ces consultations tenaient lieu de consultations dites d’éducation qui sont absolument nécessaires dans ces maladies auto-immunes. En effet, les maladies auto-immunes sont rares et complexes. Elles ne sont pas connues pas le grand public et parfois même par les médecins généralistes des patients. Une heure d’explication et d’écoute afin de répondre aux différentes questions des patients au sujet de leurs maladies peut être nécessaire afin d’obtenir une meilleure alliance thérapeutique. Il est vrai que cela devrait être le rôle du médecin interniste qui annonce la maladie, mais par manque de temps l’annonce est souvent incomplète.



XII – Remarque générale :

Je n’ai pas détaillé toutes les consultations car les relater me semblait redondant. J’ai vu notamment plusieurs patientes atteintes de syndrome de Goujerot-Sjögren ou de lupus érythémateux disséminé qui m’ont été adressées pour mauvais contrôle des douleurs articulaires ou pour parler du vécu de leur pathologie (rébellion face à leur maladie chronique auto-immune ou sentiment d’être phagocytée par celle-ci).

Un point important a été retrouvé chez ces patientes.

En effet se sont souvent des patientes qui ont un passé de souffrance non négligeable et qui ont une attitude en réaction, d’abnégation, de « je prends sur moi » avec des mécanismes de défense importants.

La psychologue affiliée au service qui a également pu rencontrer un certain nombre de ces patients a retrouvé ces mêmes caractéristiques.

DISCUSSION

Tout d’abord comme on a pu le remarquer, les cas que j’ai exposés sont majoritairement de sexe féminin. Cela s’explique par la prévalence des femmes dans les maladies auto-immunes, le sex ratio étant de deux femmes sur trois.

Comme je l’ai déjà dit dans le mémoire, il existe également dans le service une psychologue à qui nous faisons souvent appel. Ces différentes consultations sont complémentaires. Tout d’abord il arrive fréquemment que des patients éprouvent une certaine méfiance vis-à-vis des psychiatres ou des psychologues, j’ai souvent entendu des phrases qui m’ont amusée : « je viens vous voir, mais c’est sûr vous n’êtes pas psychiatre au moins ? ». Je pense que cette méfiance peut s’expliquer par un amalgame entre psychiatre et médicament, ou psychiatre et maladie psychiatrique grave. Ma consultation peut permettre de débuter un suivi, de lever cette méfiance et d’adresser par la suite les patients auprès de professionnels mieux formés.

Cette complémentarité entre ces deux types de consultation peut surtout s’expliquer par ma formation de médecin interniste qui connaît donc ce type de pathologies. En effet, les maladies auto-immunes systémiques étant rares, les patients trouvent dans ces consultations une compréhension de ce qu’ils vivent, que ce soit sur le plan des symptômes, du vécu de leur maladie chronique, des traitements ou des effets secondaires de ceux-ci.

Si l’on récapitule les différents cas cliniques, qui je le rappèle sont représentatifs de l’ensemble général des consultations, on retrouve différents motifs de demande de consultation avec l’intérêt qui en découle :


( Evènements de vie et maladies auto-immunes systémiques :

ces consultations ont permis encore de mettre en évidence, comme l’avait déjà fait mon travail de thèse, la présence d’événements de vie stressants survenant dans les mois précédant le début ou l’aggravation d’une maladie auto-immune. Malheureusement je n’ai pas pu les dépister chez chaque patient car ce n’était pas le but direct de cette consultation.

Quand ces événements de vie sont dépistés, j’essaye alors d’amorcer un travail, mais cela s’avère souvent long et difficile. D’ailleurs la plupart du temps, cet événement de vie est entendu, le patient sait que je l’entends, mais le travail ne peut s’amorcer que bien plus tard, quand le patient est « consolidé » et surtout lorsque les défenses tombent peu à peu. Un forcing serait particulièrement délétère pour le patient car destructeur. Je n’ai malheureusement pas assez de recul pour rendre compte de ce travail sur événements de vie et maladies auto-immunes systémiques.

Par contre en travaillant sur la gestion du stress ou en permettant aux patients de soulager leur stress, il a déjà été noté une amélioration non seulement sur le stress mais également sur certains symptômes organiques. D’autant plus que les patients porteurs de maladie auto-immune ont souvent des personnalités qui ont tendance à « prendre sur eux » et à peu communiquer.


( Attitude des patients face à leur maladie :

une des raisons pour laquelle les patients m’ont été adressés est leur changement d’attitude suite à l’annonce et au vécu de leur maladie chronique.

Comme je l’ai déjà précisé, on retrouve de manière un peu caricaturale deux types de comportement : soit des patients qui se sont trouvés « anéantis » par leur maladie, qui ne vivent plus qu’à travers elle, ils ne représentent plus qu’une maladie, ils ne sortent plus, ne supportent plus le regard des autres, sont éteints… ; soit des patients qui sont en lutte contre leur pathologie, et qui s’épuisent à la nier et cherchent à tous prix à la détruire.

Il m’a toujours semblé que ces deux attitudes sont délétères et ne permettent pas d’aller dans le sens de la rémission ou de la stabilisation.

Ces consultations ont permis un travail d’acceptation de la maladie mais dans le sens « apprendre à vivre avec » et non pas être accablée par elle. On aide le patient à gérer de manière optimale sa vie avec la maladie et à passer du sentiment de « lutter contre sa maladie », au sentiment de « vivre avec », de « l’apprivoiser », ce qui permet notamment une meilleure alliance et adhérence thérapeutique.
Le patient se sent également beaucoup plus impliqué dans la prise en charge de sa pathologie auto-immune. Il se sent acteur de sa maladie et non plus dominé ou en lutte.

( Intérêt du coping :

ce travail sur l’attitude des patients face à leur maladie chronique peut leur donner de meilleures capacités à faire face, c’est-à-dire de meilleures capacités de « coping ».

Des études menées sur le « coping » ont mis en évidence des résultats intéressants : les capacités à faire face aux événements de vie stressants pourraient apporter un bénéfice thérapeutique [27-29].

D’autres études ont mis en évidence des effets positifs biologiques suite à des bonnes capacités de coping, avec modification de l’activité NK, des taux hormonaux et de lymphocytes T en fonction de la stabilité émotionnelle et du degré d’anxiété [30-35].

Chez les sportifs, il a également été mis au point des stratégies d’entraînement afin de maintenir un certain degré d’immunocompétence, en jouant sur l’intensité de l’entraînement sportif, sur l’environnement, sur les mesures hygiénodiététiques et préventives mais aussi sur les capacités à faire face aux différents stress, le tout afin de réduire les risques de survenue de maladies [36].

Chez les animaux, des expérimentations ont également retrouvé des résultats intéressants : les titrages d’anticorps étaient variables en fonction du caractère dominant ou non des animaux [37], de plus l’environnement social et les capacités d’adaptation au stress peuvent influencer les fonctions immunitaires [38-40].

Ces consultations en jouant sur le comportement des patients vis-à-vis de leur pathologie peuvent donc jouer également sur les capacités de « coping » et avoir un effet bénéfique sur l’évolution de ces maladies auto-immunes.


( Observance thérapeutique et maladies auto-immunes systémiques :

l’observance thérapeutique est la concordance entre le comportement du patient et les prescriptions médicales, et le respect des directives des professionnels de la santé.

Elle peut intéresser l’ensemble du traitement, ou une partie, varier dans le temps, être intentionnelle ou non, et souvent objectivement justifiée par le patient.

Les facteurs de risque d’une mauvaise observance thérapeutique sont la chronicité des maladies, les pathologies ne s’accompagnant pas de symptômes invalidants ou dont la gravité a du mal à être perçue par le patient. Un traitement long, complexe ou à effets secondaires multiples est également un facteur de risque de mauvaise observance thérapeutique, tout comme lorsque le traitement est préventif ou de rémission au contraire d’un traitement curatif.

Une mauvaise communication entre le médecin et le malade est également un facteur de risque.

Des études ont montré des résultats assez consternants : il existe 50 % de mauvaise observance thérapeutique avec une absence de prise du traitement (33 %) ou un traitement non pris de la manière prescrite(17 %).

Il est important de noter que l’observance thérapeutique a été longtemps méconnue par les médecins. Cela ne me parait pas étonnant, car le médecin de par son savoir médical et de par sa position de toute puissance a du mal à concevoir qu’il ne puisse pas être écouté et obéi.

Comme on le voit il existe beaucoup de facteurs de risque de mauvaise observance dans les maladies auto-immunes systémiques, et personnellement le sujet est abordé dans le service depuis à peine un an. Il ne nous venait pas à l’esprit par exemple quand un patient récidivait qu’il puisse s’agir d’un problème d’observance. Le corps médical s’est intéressé à ce sujet grâce à la prise en charge des patients diabétiques et des patients VIH [41-43].

Ce type de consultation a donc permis de lever certains problèmes d’observance thérapeutique et surtout de les comprendre et d’aider les patients à les résoudre.


( Fonctionnel et organique :

certaines consultations ont permis également de poser un diagnostic différentiel entre signes fonctionnels et signes organiques. En effet chez ces patients porteurs de maladies auto-immunes chroniques ce problème peut se poser.

Dans ce type de pathologies, il existe fréquemment des symptômes qui peuvent porter à confusion. Les douleurs articulaires et l’asthénie en sont les principaux éléments, d’autant plus qu’il s’agit parfois de signes subjectifs. Ce qui est différent des signes objectifs tels que les arthrites, les atteintes rénales, neurologiques…(confère le cas clinique avec crises convulsives).

Arriver à poser ce diagnostic différentiel peut permettre tout d’abord une économie de santé en diminuant le nombre d’hospitalisations et surtout le nombre de bilans, mais surtout permettrait d’éviter l’escalade thérapeutique et les conséquences iatrogènes qui en découlent.


( Consultations spécialisées :

ce type de consultation a permis également à des patients qui le nécessitaient d’aller vers des consultations spécialisées (psychiatre ou psychologue), alors que spontanément certains d’entre eux éprouvaient une certaine méfiance. Je tiens à préciser d’ailleurs que connaissant mes limites, je n’ai jamais hésité à adresser si nécessaire ces patients vers mes confrères.


( Education et maladies auto-immunes systémiques :

il y a donc eu également des consultations d’éducation, qui ont permis des mises au point nécessaires chez certains patients. Je me suis rendu compte dans ce type de consultations que la plupart des patients ne connaissait pas leur maladie, ne la comprenait pas et ne comprenait pas non plus les raisons des différents traitements qu’ils prenaient (d’où les problèmes d’observance !). Comme je l’ai expliqué les patients venaient fréquemment avec un membre de la famille, afin que je leur fournisse également des explications. En effet en plus de leur rareté, les maladies auto-immunes ont la caractéristique de ne pas présenter de signes visibles. D’où des difficultés à être compris par l’entourage familial et professionnel.

Ces différentes prises de conscience m’ont permis d’avancer dans mon rôle de médecin hospitalier. Alors que je me croyais un médecin « sensibilisé » à ce type de problématique, je me suis rendu compte que je n’expliquais pas assez aux patients les différents signes de leur maladie et que surtout je survolais toute la part thérapeutique.

CONCLUSION

En conclusion, le suivi sur le plan « médico-psychologique » des patients atteints de maladies auto-immunes apparaît intéressant à plusieurs niveaux. En effet il en ressort un intérêt sur la prise en charge des événements de vie et des maladies auto-immunes, sur l’observance thérapeutique, sur le coping, et sur le vécu de ces maladies chroniques…

Est ce que l’on peut parler directement d’effet thérapeutique positif de ces consultations ? Les résultats préliminaires sont encourageants mais malheureusement il n’y a pas assez de recul notamment en ce qui concerne la prise en charge des événements de vie stressants et les conséquences thérapeutiques sur les maladies auto-immunes systémiques. Mais le travail sur le comportement des patients en regard de leur maladie, sur le coping, sur l’observance a déjà montré ses fruits. Il est vrai que ces consultations n’existent que depuis deux ans, et qu’une maladie auto-immune peut également se stabiliser sur une telle période, mais la concordance de temps entre ce suivi et l’amélioration des patients apparaît cependant troublante.

Ces consultations ont montré donc de multiples points positifs, la majorité des patients ont souhaité les poursuivre. Bien entendu certains patients ont interrompu leur suivi, les deux raisons évoquées étaient soit que ça réveillait des choses trop douloureuses, soit qu’ils ne voyaient pas d’intérêt à continuer ce suivi.

Il existe par contre des risques à ces consultations : tout d’abord n’ayant pas de formation spécifique, je dois absolument connaître mes limites et passer le relais dès que nécessaire.

Le deuxième risque est que les autres médecins du service se déchargent de leur rôle, notamment celui de psychologie médicale : le patient a absolument besoin que le médecin qui le suit assure ce rôle.

Les praticiens doivent avoir également conscience de l’impact de leur comportement sur les patients, notamment dans le rôle d’annonce diagnostic. En effet ce premier moment, est prépondérant, marquant et déterminant sur la position du patient face à sa maladie et pour la poursuite de la prise en charge. Il ne doit pas oublier ou doit prendre conscience de l’importance du transfert qu’il induit, et devrait se servir de celui-ci comme d’un atout thérapeutique [24].

Ces différents travaux, DEA, thèse, DU, m’ont donné envie de poursuivre dans ce sens et de faire des formations supplémentaires.

Je souhaiterais également vivement que ce type d’enseignement soit présent en faculté de médecine car cela manque singulièrement et apparaît indispensable.
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