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Patient et médecin face a I'incertitude diagnostique d’une sclérose en plaques.
Baumgartner Léa, Frei Charléne, Thiébaud Léonard, Tripiciano Stefano, Zufferey Léonard.

Introduction

La sclérose en plaques (SEP) est une maladie inflammatoire auto-immune chronique et progressive
touchant le cerveau et la moelle épiniére. Ses causes demeurent encore peu connues (prédisposition
génétique et facteurs environnementaux).

En Suisse, la SEP touche plus de 10'000 personnes, essentiellement entre 20 et 40 ans. La prévalence est
environ deux fois plus élevée chez les femmes que chez les hommes.

Un diagnostic posé précocement assure une meilleure prise en charge. Cependant, il est souvent précédé
d'une période d'incertitude engendrée par I'évolution variable et aspécifique des symptdomes initiaux. Dés
lors, le patient et son médecin traitant se retrouvent au centre d'un réseau d'intervenants qui doivent faire
face a cette phase de doutes.

Méthode

- Entretiens semi directifs enregistrés avec divers intervenants concernés par [lincertitude
diagnostique de la SEP (voir tableau). Par la suite réécoutés et résumeés.

- Questions semi ouvertes
- Analyse des résultats via un tableau (abscisse : concepts traités, ordonnée : intervenants)

Résultats

L’incertitude diagnostique existe bel et bien et varie énormément en fonction de l'individu impliqué. Elle est
longue et pénible & vivre lorsque I'on est proche du patient et de son vécu mais semble se faire plus discrete
(voire absente) des le moment ou I'on s’éloigne du patient.

Les entretiens avec les différents intervenants ont mis en évidence les résultats suivants :

Le patient est le plus touché émotionnellement par cette période de doute. Il ressent notamment de
la colére, de la tristesse, de la peur, de l'impatience ainsi qu’'un manque de reconnaissance. Son seul
référent est généralement son médecin traitant qui I'adresse a plusieurs spécialistes le soumettant a de
nombreux examens. Les principales difficultés qu'il rencontre sont le manque de soutien, les critiques venant
de I'extérieur, I'isolement et la minimisation des symptomes par les médecins. Les améliorations suggérées
par le patient sont les suivantes : un meilleur soutien moral, une aide extérieure plus présente, d'avantage
d'écoute, étre pris plus au sérieux et que le corps médical adopte une communication plus adaptée.

Pour le généraliste, I'impuissance est le sentiment le plus marquant durant cette incertitude. Le
médecin traitant craint le sur-diagnostic et hésite entre exprimer ses doutes au patient au risque de
l'inquiéter et garder ces informations jusqu'a ce que le diagnostic se concrétise. Cette inquiétude pourrait
aboutir a des examens superflus et mener a la découverte fortuite de pathologies qui n'auraient pas da étre
investiguées. D’un point de vue pratique, le médecin traitant est le coordinateur entre les divers intervenants
et le patient. La principale difficulté a laquelle il est confronté est la démarche diagnostique qui s'aveére
longue et complexe. Pour pallier celle-ci, une amélioration des critéres diagnostiques de la sclérose en
plaques serait utile. De plus, il conseille de travailler sur la communication afin de rendre la période
d'incertitude diagnostique moins pénible pour le patient.

Le vécu du neurologue est variable selon les cas. |l se laisse parfois toucher par I'histoire du patient
tout en se protégeant face a ces situations difficiles. Pratiquement, il se charge d'organiser les examens, de
réfléchir et de diagnostiquer tout en montrant de I'empathie et du soutien. Les difficultés rencontrées sont le
travail administratif conséquent ainsi qu’lnternet. En effet, selon lui, le web est une source d'information
inépuisable trop souvent mal utilisée par les patients qui s'auto-diagnostiquent a tort des pathologies le plus
souvent graves. Ce phénoméne aboutit & une angoisse chez le patient et une sollicitation médicale
excessive. Le neurologue suggére un meilleur encadrement de la part de I'entourage.

Le psychiatre, quant & lui, se laisser porter par les émotions du patient afin de le prendre en charge
adéquatement, en veillant toutefois a ne pas se laisser submerger. Afin d’aider son patient, le psychiatre
adopte une attitude empathique, de soutien tout en restant honnéte et réaliste. En outre, il assume son réle
de psychothérapeute. Il intervient également lors des problémes communicationnels entre un spécialiste et
un patient. La situation est complexe a gérer pour le psychiatre durant la phase d’incertitude car il est difficile
pour lui d'aider son patient si ce dernier ne sait pas concrétement contre quoi il se bat. Il souhaite toutefois



éviter une « psychiatrisation » excessive et non pertinente et déconseille d'orienter chaque patient en
incertitude vers un psychiatre. Pour ce faire, il propose que les médecins traitants et les neurologues soient
d'avantage en mesure d'accompagner psychologiquement leur patient en période de doute. Il met
cependant en évidence un effort du systeme de santé pour former les jeunes médecins dans les domaines
communicationnel et relationnel.

Pour la famille, le ressenti refléte les émotions du patient. Le réle du proche est I'accompagnement
de la personne malade. Il est présent et a I'écoute sans pour autant intervenir de maniére trop active. Les
proches souhaitent que le systéme médical individualise la communication et les informations divulguées en
fonction de ce que le patient peut/veut entendre. De plus, un désir d’accentuer la dimension psychologique
durant cette période d’incertitude est relevé.

La société suisse de la SEP a pour réle principal le conseil et I'écoute active. Les membres de
I'association revétent une carapace émotionnelle. Rester non-diagnostiquant lors de cette incertitude et étre
capable de répondre de maniére spontanée et satisfaisante aux appels des malades sont les principales
difficultés relevées. Internet est également un probleme pour l'association. Elle suggere aux médecins
d'orienter les patients vers elle, s'estimant capable d’écouter et conseiller ces patients afin de rendre cette
incertitude plus vivable. Elle souhaite également que les neurologues informent mieux leur patient sur la
SEP et qu'ils fassent preuve de plus d’empathie. Elle juge également l'inclusion des proches nécessaire
pour alléger cette phase de doute.

Pour I'employeur, cette situation d’incertitude méne surtout a du stress et de I'angoisse causés par
une réorganisation interne du travail (absentéisme, limitations fonctionnelles,...). A noter toutefois que le
comportement de I'employeur est trés variable. La situation serait facilitée si I'absentéisme pouvait étre
moins imprévisible afin d’optimiser la réorganisation.

L'assurance maladie prend en charge l'ensemble des examens et contrle les factures
correspondantes. Elle ne joue aucun autre r6le actif dans cette période d'incertitude diagnostique.

Pour l'assurance invalidité, cette période d’incertitude est complexe a gérer en raison des
nombreux doutes. Afin de ne pas trop s'impliquer émotionnellement, les assureurs se parent d'une carapace
émotionnelle. Avant la pose du diagnostic, des évaluations fréquentes et basées sur les limitations
fonctionnelles sont établies conjointement avec le médecin traitant. On concoit alors que la prise en charge
se fait au cas par cas et vise surtout la réinsertion professionnelle. La prise de décision et I'impuissance face
a la réticence de certains patients a étre pris en charge par I'Al sont les principales difficultés citées.
L'assureur mentionne également une agressivité chez le patient, principalement au début des entretiens.
L’Al pointe du doigt le manque de soutien émotionnel durant la période de doute, et propose l'instauration
d’'un suivi psychologique. Dans ce registre, elle a déja mis en place des formations spécifiques pour ses
collaborateurs (coaching et entretien motivationnel).

Discussion

La période d'incertitude dans la sclérose en plaque ne peut étre définie qu’a posteriori. Elle existe pourtant et
a des conséquences majeures sur différents plans. Cette période se compte parfois en années pour les
personnes, leurs proches et le médecin généraliste. Elle est percue en mois par les assurances et les
employeurs, et en semaines par les spécialistes.

Ce vécu différent peut engendrer de la colere, un sentiment d’'incompréhension et une détresse émotionnelle
chez le patient. De plus, durant cette période, I'absence d'objet identifiable contre lequel lutter disperse les
énergies et démobilise les intervenants et les assurances.

Pour le médecin, il existe une tension entre le risque de multiplier des examens dans une situation bénigne
et manquer un diagnostique difficile. La coordination de multiples intervenants complique également la
communication

Avec un léger retard sur le début de l'incertitude diagnostique, les employeurs vivent I'imprévisibilité des
absences et de I'évolution des limitations fonctionnelles. Les difficultés sont a la fois émotionnelles dans la
gestion du collaborateur malade, mais aussi organisationnelles.

Sur le plan assécurologique, l'incertitude diagnostique limite I'accés aux prestations d’invalidité, qui ne
peuvent étre octroyées que lorsqu’un lien est clairement établi entre un diagnostic et des limitations
fonctionnelles.

En résumé, la période d'incertitude diagnostique est aussi une phase de non-droit, durant laquelle la
capacité a se défendre, le soutien émotionnel, le droit aux prestations et la reconnaissance d'une invalidité
sont limités. Faudrait-il une association des personnes souffrantes sans diagnostic ?
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Perspectives 'I:I'

La période d’incertitude diagnostique dans la sclérose en plague ne peut étre définie qu’a posteriori. Elle est percue differemment selon le point de vue. Le patient
souffre sans savoir contre quol lutter; et le monde médical, administratif et professionnel prend peu en considération cette lourde péeriode de doute. Toutefois, Il
serait clairement utile pour les personnes de pouvoir partager leur vecu. Faudrait-il une association des personnes souffrantes sans diagnostic ?

Touché par 'histoire du Empathie et soutien
VLI I patient Réalisme et honnéteté Incertitude
Carapace emotionnelle Psychothérapie

Références : Kesserling. J. (....). Diaghostic SEP ? La réponse forte. Schering AG : Schweiz.

Maillard, D. (2011). Sclérose en plaques, I'expérience du début de la maladie telle que vecue par les patients adultes:. Haute Ecole de Santé. Fribourg
Remerciements : Nous tenons a remercier toutes les personnes qui ont participé a l'élaboration de ce travail, notre tuteur Charles Bonsack, tous les intervenants et nos relecteurs.
Contact : leonard.zufferey@unil.ch



