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La douleur et son impact chez les patients atteints de la sclérose en plaques.
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La douleur et son impact chez les patients atteints de la sclérose en plaques.

La sclérose en plaques (SEP) est l'affection neurologique chronique la plus fréquente de
I'adulte jeune ; elle est caractérisée par une atteinte inflammatoire du systéme nerveux central
dont la conséquence est la destruction des gaines myéliniques des axones accompagnée d'une
cicatrice gliale, I'ensemble formant des plaques de sclérose disséminées dans le cerveau et la
moelle épiniére. La notion de dissémination lésionnelle dans le temps et dans l'espace est
fondamentale et de telles lésions ont pour conséquence de profondes altérations de la
conduction des messages nerveux. L'évolution est variable mais le plus souvent imprévisible et
les symptomes varient en fonction de la localisation des Iésions [1].

Parmi les signes les plus reconnus et rechercher par les neurologues : les troubles
urinaires, la fatigue, troubles de sommeil, la spasticité et les trouble de la marche et de
I’équilibre [2]. Toutefois il existe des symptomes aussi fréquents mais moins reconnu comme la
douleur qui est I'un des plus génants au cours de I'évolution de cette maladie [2]. Elle concerne
environ deux tiers des patients présentant une sclérose en plaques [3].Elle peut étre classée en
différentes catégories selon le mécanisme physiopathologique: neuropathique centrale (continue
ou paroxystique), céphalées, musculo-squelettiques, en lien avec une névrite optique et
secondaire a l'utilisation des traitements de fond (Annexe 1).

Ce syndrome douloureux affecte tous les volets de la vie de I'individu et les dépasse pour
atteindre son entourage proche et sa sphére sociale. Ce retentissement a plusieurs dimensions,
outre la condition physique, il concerne aussi la santé psychologique et la vie socioéconomique
gu’on peut résumer dans l'altération de la qualité de vie. C’'est un concept nouveau défini par le
I’OMS comme “La perception qu’a un individu de sa place dans I’existence, dans le contexte de la
culture et du systeme de valeur dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs et ses attentes,
ses hormes et ses inquiétudes” [4].

L’arsenal thérapeutique s’est considérablement développé au cours des 20 derniéres
années, mettant a disposition pas moins de 12 traitements de fond dans l'indication de la
sclérose en plaques ce qui a contribué largement au controle de la maladie et a ’lamélioration de

son pronostic [5]. Ainsi, il est de plus en plus reconnu que I’évaluation de la douleur des patients
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permet d’obtenir des informations additionnelles pertinentes sur la prise en charge globale de la
maladie et sur I'efficacité des interventions médicales et aussi pour améliorer la qualité de vie de
nos patients.

Cependant les études qui se focalisent sur I'aspect douloureux de la maladie et son
impact sur le quotidien des malades sont peu nombreuses et hétérogenes, et a notre
connaissance aucune étude au Maroc n’a été effectuée sur cet aspect de la SEP.

Pour répondre a ce manque, nous avons pensé a réaliser une étude pour évaluer la
prévalence de la douleur et son retentissement sur la qualité de vie chez nos patients atteints de

SEP.
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I. Type d’étude :

Il s’agit d’une étude transversale, mono-centrique, et descriptive.

Il. Population étudiée :

Les patients inclus dans I'étude ont été recrutés par entretien téléphonique, les numéros
étaient collectés a partir des archives du service, les registres d’hospitalisations, les patients vus
en HDJ ainsi que la base des données de I'association SEPSUD Marrakech.

Lieu de I'étude : au sein du service de neurologie au centre hospitalier universitaire

Mohamed VI.

Période de collecte des données : les patients ont été interrogés entre le 30 OCTOBRE

2021 etle 31 JANVIER 2022.

1. Ciritéres d’inclusion

- Patients suivis pour SEP, agés de plus de 18 ans au moment de I’étude.

- Patients ayant donné leur consentement oral.

2. Criteres d’exclusion

- Patients polytarés ou ayant une autre origine a la douleur.

- Altération des fonctions supérieures, patient non interrogeable.
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lll. Recueil des données :

1. Protocole et collecte des données

Chaque entretien a été réalisé apres qu’une information claire sur I’étude et ses objectifs
ait été délivrée. Toutes les données recueillies I'ont été de maniére strictement confidentielle.
Chaque entretien était basé sur la réalisation d’un questionnaire (Annexe 2). Afin de caractériser

notre échantillon les variables de notre étude étaient organisées en 3 rubriques :

Rubrique 1 : Liées aux malades et la maladie :

1/Données démographiques:
*Age
*Sexe
*Statut marital
*Niveau d’éducation
*Niveau socioéconomique
*Couverture médicale
*Profession

2/ Caractéristiques de la maladie
*Age de début
*Forme évolutive
*Traitement du fond
*Symptomatologie actuelle
*EDSS

* Présence de la douleur




La douleur et son impact chez les patients atteints de la sclérose en plaques.

Rubrique 2 : Les caractéristiques de la douleur :
Pour caractériser la douleur, nous avons précisé le type (nociceptive et neuropathique
DN4), localisation, fréquence, intensité a I'aide de I'échelle numérique ainsi que le traitement

soulageant cette douleur.

Rubrique 3 : Evaluation de la qualité de vie :

Afin d’évaluer I'impact de cette douleur sur la qualité de vie de nos patients, on a choisi
le questionnaire EQ-5D-3L (European Quality of life 5 Dimensions 3 Levels) introduit par le
groupe EuroQol. Il a fait I'objet de recherches approfondies qui montrent que, malgré sa
simplicité, il constitue un moyen robuste, fiable, générique et sensible de mesurer la santé pour
un large éventail d’affections et de populations[6] . On a pu obtenir I'autorisation d’utiliser les
deux versions francaise (annexe 3) et arabe dialectale (annexe4) avec une traduction certifiée
(annexe5).

L'EQ-5D-3L se compose essentiellement de 2 pages : le systéme descriptif EQ-5D et
I'échelle visuelle analogique EQ (EQ EVA).

Le systéme descriptif EQ-5D-3L comprend les cing dimensions suivantes : mobilité,
autonomie, activités habituelles courantes, géne/ inconfort et anxiété/dépression. Chaque
dimension a 3 niveaux : aucun probleme, quelques problemes et des problemes extrémes. Le
patient est invité a indiquer son état de santé en choisissant un des 3 niveaux dans chacune des
cing dimensions.

L'EQ EVA enregistre I'état de santé auto-évalué du patient sur une échelle numérique
verticale ol les parametres sont étiquetés « Meilleur état de santé imaginable » et « Pire état de
santé imaginable ». L'échelle numérique était utilisée comme une mesure quantitative qui refléte
le propre jugement du patient.

A partir des résultats du systéme descriptif on peut calculer plusieurs scores, rendant
I'interprétation de ce questionnaire plus objectif et la comparabilité entre les patients plus

simple. Parmi lesquels on a choisi dans notre étude le score de sévérité de I’état de santé (The
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level sum score : LSS) et le score d’utilité (The health value). Les deux scores sont décrits ci-
dessous.

La sévérité de I'état de santé est un score calculé a partir de la somme des 5 chiffres
représentant 3 niveaux (1=aucun probleme, 2= quelque problemes 3= extréme) des 5
dimensions (mobilité, I'autonomie, les activités de la vie courantes, la géne, et
I'anxiété/dépression) par conséquent on aura un score qui varie de 5 (meilleur état) a 15 (pire
état).

Concernant le score d’utilité est calculé a partir des états de santé, ces derniers sont
obtenus en faisant une combinaison de cinq chiffres, chaque chiffre exprimant le niveau d'une
dimension (Ex. pour un patient qui n’a aucun probléme dans les 5 dimensions, il aura un état de
santé 11111.) Avec I'EQ-5D-3L : 243 (= 3 x 3 x 3 x 3 x 3) états de santé différents peuvent étre
décrits.

Chaque état de santé est ensuite converti en une valeur, un score (dit « score d’utilité »
ou « utilité » dans le jargon technique) qui représente la qualité de vie liée a la santé d’une
personne dans cet état de santé. Ce chiffre tient compte de l'importance relative de I'impact des
différentes dimensions sur la qualité de vie liée a la santé contrairement a la simple somme LSS.

Ce score varie de 0 (autant pire que la mort) a 1 (meilleur état de santé).

IV. Analyse statistique :

Les données récoltées sur questionnaire Google Forms ont toutes initialement été
colligées dans un tableur Excel (Microsoft, Seattle, WA). Ces données ont par la suite été traitées
par le logiciel SPSS.

Dans un premier temps, nous avons réalisé une analyse descriptive avec calcul de
pourcentage et I'intervalle de confiance pour les variables qualitatives et calcul des moyennes et

écart-types pour les variables quantitatives.
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En analyse bivariée, la comparaison des variables qualitatives a fait appel au test
statistique de Chi2, la comparaison des variables qualitative et quantitative a été faite pat le test

t de student. Le seuil de significativité était retenu pour un p<0,05.

V. Aspects éthigues :

Cette étude est un sujet de thése a la Faculté de Médecine et Pharmacie de Marrakech,
accepté par le comité de theses.
L’équipe de travail a veillé sur l'information du patient, son consentement libre,

I’lanonymat ainsi que la confidentialité des données fournies par les participants.
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I. Etude descriptive

1. Données sociodémographiques

1.1

Nous avons recruté un total de 81 patients suivis pour sclérose en plagque au sein du

service neurologie a I’hépital Mohamed VI Marrakech.

1.2. L’age:

L’age moyen de nos patients était de 38 ans (Figurel), d’un minimum de 18 ans et d’un
maximum de 70 ans, avec un écart-type de 13,18.

On note aussi que ’age de 70% de nos patients était< 45ans.

45%

40,74%

40%

35%

29,63%
30%

25%

20%

15%

10%

5%

0%
18a30ans 303 45ans 453 60 ans Plus de 60 ans

Figure 1: Distribution de I’dge des malade enquétés

1.3. Lesexe:

Parmi les 81 patients inclus dans I'étude, on note une prédominance féminine avec 56
femmes (69.1%) et 25 hommes (30.9%).(Figure?2)

Le sexe ratio F/H était de 2,24.
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B Femme

Le nombre = Homme

Figure 2: Répartition des malades selon le sexe

1.4, Statut marital

Quarante-deux (51.9%) de nos patients étaient mariés, trente-trois(40.7%) étaient

célibataire, 3 étaient (3.7%) veufs et aussi 3 (3.7 %) étaient divorcés. (Figure 3)

B celibataire
W divorcé
W marié

m veuf

Figure 3: Répartition des participants selon le statut marital.

1.5. Activité professionnelle :

En ce qui concerne I'emploi: 53,1% des patients étaient inactifs, 25,9% travaillent

toujours, 17.3% étaient des étudiants, et 3.7% étaient retraités. (Figure 4).
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Salarie

Retraité

Profession libérale

Personne n'ayant jamais travaillé

Inactif ayant déja travaillé 29,63%

Ftudiant

T T T T T
0,00% 5,00% 10,00% 15,00% 20,00% 25,00% 30,00% 35,00%

Figure 4: Répartition selon l'activité professionnelle.

1.6. Statut socio-économique :

Nous avons noté que 54.3% de nos malades estimaient que leur statut socio-économique

était moyen, 35.8% d’entre eux appartenaient a un niveau bas, alors que 9.9% avaient un bon

niveau. (Figure5)

W Bas
HBon

 Moyen

Figure 5: Répartition selon le statut socio—-économique.

1.7. Lacouverture sociale :

42% de nos patients étaient des Ramedistes, 11% sans couverture sociale, 47%

bénéficiaient de différents types de couverture. (Figure 7)
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45,00% 41,98%

40,00%
35,00%

30,00%
23,46%

25,00%
20,00%

15,00% 11,11%

10,00%

5,00% 2,47 % 3,70%

0,00% [
atlanta CNOPS CNSS FAR RAMED Sans

Figure 7: Répartition des participants selon le type de couverture.

1.8. Niveau d’étude :

On a trouvé que 3.7% de nos patients étaient non scolarisés, 22% avaient fait des études

primaires et 37% secondaires, par ailleurs 37% aussi avaient suivi un cursus supérieur (Figure 6)

37 37

40,00% -

35,00% -

30,00% -

25,00% -

20,00% -

15,00% -

10,00% -
5,00% -

0,00% T T T T
Non scolarisé Primaire Secondaire Universitaire

Figure 6: Répartition des participants selon le niveau d'étude.
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2. Caractéristiques généraux de la maladie :

2.1. Age de début de la maladie :

L’age des premiers symptdomes au SEP chez nos patients était en moyenne de 28+9 ans

avec maximum de 50 ans et un minimum de 13 ans (Figure 8).

13 21 31 39 49
Age de début de la maladie (ans)

Figure 8 : Distribution de I’dge de début de la maladie.

2.2. Forme évolutive de la maladie :

La forme récurrente-rémittente était prédominante (74.1%), suivi par la forme
secondairement progressive (11.1%), tandis que les formes primaire progressive et progressive

avec poussée partageaient le méme pourcentage (7.4%). (Figure 9)
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B Progressive primaire

B Progressive primaire avec
poussée

Récurrente rémittente

B Secondairement progresive

74,07%

Figure 9 : Répartition des malades selon la forme évolutive

2.3. Traitement de fond:

Dans notre série 17.2% ne suivent aucun traitement de fond, 27.1% sont sous Imurel®
,16% sont sous Gilenya®, 13.5% sont sous Endoxan®, 25.7% prennent différents spécialités

(Avonex®, Aubagio®, Betaferon®, Rebif® et Tysabri®). (Tableau 1)

Tableau 1 : Répartition des participants selon le traitement de fond

Fréquence Pourcentage

Aubagio® 3 3,70%
Avonex® 7 8,64%
Betaferon® 5 6,17%
Endoxan® 717 13,58%
Gilenya® /13 16,05%
Imurel® 22 27,16%
Tysabri® 2 2,47%
Rebif® 4 4,94%
Pas de traitement 14 17,28%
Total 87 100,00%

2.4. Symptomatologie actuelle :

Parmi les principaux symptomes de nos patients, on trouve les troubles de I’équilibre ou
de la marche en premier (91.36%), suivi par la fatigue (88.89%) puis les troubles urinaires

(80.25%). (Figure 10)
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Troubles sexuels
Troubles de I'humeur
Trouble visuels
Phénomeéne d'Uhthoff
Troubles du sommeil

Troubles sensitifs

Troubles urinaires 805%

Fatigue 88%

Trouble de I'équilibre ou de la marche 91%

Figure 10 : le pourcentage des symptémes rapportés par les patients

2.5. Expanded Disabilit Status Scale (EDSS) :

On a pu obtenir 'EDSS de 76 patients parmi les 81 participants a notre I’étude. 60% des

patients ont une échelle qui varie entre 2 et 3. (figurel1)

35%

30% 30%

30% -
o / \
15%

1? \ 10%
10% %

5%
2%
5% " w’
0% T T T T T T T T 1
1 2 3 4 5 6 7 8 9

Figure 11 : Répartition des patients selon I’EDSS.
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3. La douleur:

3.1. Présence de la douleur:

Cinquante-neuf patients affirment qu’ils souffrent de la douleur. Dans notre série,

prévalence de la douleur est de 72.84% avec ICos= [61,8% ; 82,1%] (Figure 12)

Moui

Enon

Figure 12 : Présence de la douleur.

3.2. Type de la douleur :

Nous avons utilisé le questionnaire de diagnostic de la douleur neuropathique DN4. On

note que 67% ont a la fois des douleurs neuropathiques et nociceptives, 25% purement

neuropathiques et seulement 6% ont que des douleurs nociceptives.

Tableau 2 : Type de la douleur.

Fréquence Pourcentage
Les deux 40 67,80%
Neuropathique 15 25,42%
Nociceptive 4 6,78%
Total 59 100%

3.3. Localisation de la douleur :

Concernant la localisation, il est notable que 84% de nos patients ont des douleurs des

extrémités, presque 70% ont des douleurs musculaires, 61% souffrent des céphalées, 57% ont
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des douleurs rachidiennes lombaires, 40% affirment avoir douleur cervicale (le signe de

Lhermitte) ,39% douleur oculaire et en derniere position vient la douleur faciale (34%). (Figure13)

Faciale 33,90%

Oculaire 38,98%

Rachidienne cervicale 40,68%
Rachidienne lombaire
Céphalée

Musculaire

Extré mités 4,75%

Figure 13 : Localisation de la douleur

3.4. Fréquence de la douleur :

La majorité des patients (64%) souffrent de cette douleur plusieurs jours par semaine,

seulement 12% de facon quotidienne et 24% moins d’un jour par semaine.

M Chaque jour
M Plusieurs jours par semaine

i Moins d'un jour par semaine

Figure 14 : Fréquence de la douleur
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3.5. L’intensité moyenne de la douleur :

L’intensité de la douleur était évaluée par I’échelle numérique, allant de O=pas de douleur
jusgu’a 10=douleur maximale inimaginable. L’intensité moyenne est de 4.7 avec une médiane

de 5, un minimum de 2 et maximum de 8. (Figure 15)

16

VN
/ '\

=l
o N~
‘\\7

Nombre des patients

o N B O o
'\...\.

/ \ Y —
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Intensité de la douleur

Figure 15 : Nombre de patients en fonction de l'intensité de la douleur

3.6. Traitement antalgique :

Parmi les 59 patients souffrant de la douleur 21 (36%) n’utilise pas un traitement

antalgique (Figure 16). On note aussi que 37% utilisent du paracétamol. (Figure 17)

W Oui

Enon

Figure 16 : Usage d’un traitement antalgique.
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Carbamazépine
7%
Amitriptyline

Benfotiamine
5%

7%

Codéine
12%

Figure 17 : Pourcentage des traitements antalgiques utilisés

* Traitement non pharmacologique : Acupuncture et Kinésithérapie

4. La qualité de vie : EQ-5D-3L

Nous avons choisi Europaean Quality of Life 5 Dimensions 3 Levels (EQ-5D-3L) pour

évaluer la qualité de vie de nos patients.

4.1. La répartition des cing dimensions selon le niveau de sévérité :

Concernant la mobilité, 73% de nos patients déclarent avoir quelques problémes pour se

déplacer, 14% sont obligés de rester alité et 13% n’ont aucun probléme de mobilité. (Figure 18)
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La mobilité

M J'ai des problemes pour me
déplacer a pied

M Je n'ai aucun probléme pour
me déplacer a pied

m Je suis obligé de rester alité

Figure 18 : Pourcentage de chacun des niveaux de mobilité

Concernant l'autonomie, 51% déclarent n’avoir aucun probléeme de prendre soin de soi

,37% ont quelques probléemes, et seulement 12% sont dépendants d’un tiers. (Figue 19)

L'autonomie

M J'ai des problemes pour me laver
ou m'habiller tout(e) seul(e)

M Je n'ai aucun probléme pour
prendre soin de moi

M Je suis incapable de me laver ou
de m'habiller tout(e) seul(e)

Figure 19 : Pourcentage de chacun des niveaux d’autonomie

Pour les activités de la vie courante, 42% des patients ont des problémes modérés
d’accomplir les activités de chaque jour, 38% n’ont aucun probléemes et 20% déclarent qu’ils en

sont incapables.(Figure 20)
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Activité de la vie courante

M J'3i des probémes pour accomplir
mes activités courantes

M Je n'ai aucun probléme pour
accomplir mes activités courantes

1 Je suis incapable d'accomplir mes
activités courantes

Figure 20 : Pourcentage de chacun des niveaux d’activité courante

Concernant la géne ressentie par les patients, presque la moitié a une géne modérée, 42%

sont extrémement génés. (Figure 21)

Géne

M J'3i une géne modérée
M Je n'ai aucune géne
1 J'ai une géne extréme

Figure 21 : Pourcentage de chacun des niveaux de géne .

La derniére dimension que nous avons évalué, c’est I'anxiété / dépression que ressent
nos participants : 58% des patients sont modérément anxieux/déprimés, alors que 17% sont
extrémement anxieux/déprimés. (A noter qu’ici la dépression a le sens commun dans la langue,

et non pas la dépression médicale caractérisée) (Figure 22)
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Anxiété/dépression

W Je suis modérément anxieux ou
déprimé

M Je ne suis ni anxieux ni déprimé

M Je suis extrémement anxieux ou
déprimé

Figure 21 : Pourcentage de chacun des niveaux d’anxiété/dépression.

Récapitulons alors les résultats des 5 dimensions de la qualité de vie de nos patients

(Figure 22)

Répartition des dimensions selon le niveau

M Pas de probleme M Quelques problemes M Problémes séveres

La mohilité L'autonomie Les activités de lavie Lagéne ressentie  Anxiété/dépression
courante

Figure 22 : Nombre d’effectif selon le niveau des 5 dimensions
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4.2. Echelle visuelle analogique : (EQ EVA)

La moyenne était de 57+/-20, avec un minimum de 2 et un maximum de 95. (Figure 23)

18%

16%

14%

12%

10%

8%

Pourcentge

6%

4%

2%

0%

2 10 20 25 30 35 36 40 45 50 60 65 68 69 70 75 80 85 90 95
Valeur de EQ EVA

Figure 23 : Le pourcentage des valeurs de I'’EQ EVA des participants.

4.3. Lasévérité de I'état de santé (LSS : The Level Sum score)

La sévérité de I'état de santé (The Level Sum score = LSS) est un score calculé a partir de
la somme des 5 chiffres représentant 3 niveaux (1=aucun probléme, 2= quelque problémes 3=
extréme) des 5 dimensions (mobilité, I'autonomie, les activités de la vie courantes, la géne, et
I’anxiété/dépression) par conséquent on aura un score qui varie de 5 (meilleur état) a 15 (pire
état).

Dans notre série, on a trouvé une moyenne de 9,73+/-2,5. (Figure24)
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25%

19,75%

20%

15%

17,35%

10%

4,9
5% 3,70%
0

247%

0% T T T T T T T T T T 1
5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15

Figure 24 : Le pourcentage des valeurs de LSS.

4.4. Score d’utilité (Health value)

Etats de santé sont obtenus en faisant une combinaison de cinq chiffres, chaque chiffre
exprimant le niveau d'une dimension (Ex. pour un patient qui n’a aucun probléme dans les 5
dimensions, il aura un état de santé 11111.) Avec I'EQ-5D-3L: 243 (= 3 x 3 x 3 x 3 x 3) états de
santé différents peuvent étre décrits.

Chaque état de santé est ensuite converti en une valeur, un score (dit « score d’utilité »
ou « utilité » dans le jargon technique) qui représente la qualité de vie liée a la santé d’une
personne dans cet état de santé. Ce chiffre tient compte de lI'importance relative de I'impact des
différentes dimensions sur la qualité de vie liée a la santé contrairement a la simple somme LSS.
Ce score varie de O (autant pire que la mort) a 1 (meilleur état de santé)
Dans notre série la moyenne de ce score était de 0.56+/-0.21, avec un maximum de 1 et un

minimum de 0,27. (Figure 25)
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Figure 25 : La distribution de score d’utilité de notre série.

Le seuil de signification est fixé a p <0,05.

1. Corrélation entre la douleur et les données socio-démographiques :

1.1. Etude de la relation entre 1’age et la douleur :

La prévalence de la douleur dans les différentes tranches d’age ne varie pas
significativement. Elle varie entre 71% chez la population la plus agée et 75% chez la population

la plus jeune. (Tableau 3)

Tableau 3 : Association de I’dge a la douleur.

Tranche d’age Présence de la douleur (%) Valeur p
<30 ans 75%
30-50ans 72% 0.959
>50 ans 71%
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1.2. Etude de la relation entre le sexe et la douleur :

Le genre n’était pas significativement associé a la douleur. (Tableau 4).

Tableau 4 : Association de genre a la douleur.

Sexe Présence de la douleur (%) Valeur p
Homme 72%
0,910
Femme 73%

1.3. Etude de la relation entre le statut marital et la douleur :

La variation de la douleur selon le statut marital n’était pas significative. Elle varie entre

66% et 76%. (Tableau 5)

Tableau 5: Association de statut marital a la douleur.

Statut marital Présence de la douleur (%) Valeur p
Célibataire 69%
Divorcé 66%
- 0,915
Marié 76%
VeufEI | bt . 66%

1.4. Etude de la relation entre I’activité professionnelle et la douleur :

La prévalence de la douleur selon I'activité professionnelle varie entre 80% chez les
patients qui travaillent et 67% chez ceux inactifs .Cette différence n’était pas statistiquement

significative. (Tableau 6)

Tableau 6: Association de I’activité professionnelle a la douleur.

Activité professionnelle Présence de la douleur (%) Valeur p
Actif 80%
- 0,206
Inactif 67%

1.5. Etude de la relation entre le niveau socio-économique et la douleur :

La douleur varie entre 69% chez les patients de bas niveau socio-économique et 75% chez
ceux avec un niveau moyen a bon. Cette différence est statistiquement non significative.

(Tableau 7)
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Tableau 7 : Association du niveau socio-économique a la douleur.

Niveau socio-économique Présence de la douleur (%) Valeur p
Bas 69%
Moyen 75% 0.843
Bon 75%

1.6. Etude de la relation entre le niveau d’éducation et la douleur :

La douleur varie entre 60% a 100% selon le niveau d’éducation, mais cette différence

n’était pas statistiquement significative. (Tableau 8).

Tableau 8 : Association de niveau d’éducation a la douleur.

Niveau d’éducation Présence de la douleur (%) Valeur p
Non scolarisé 100%
Primaire 77%
Secondaire 70% 0,663
Universitaire 60%

2. Corrélation entre la douleur et les caractéristiques de la maladie :

2.1. Etude entre la durée d’évolution de la maladie et la douleur :

Au sein de notre série, il n’y a pas de corrélation entre la durée de I’évolution de la

maladie et la douleur. (Tableau 9)

Tableau 9 : Association de la durée d’évolution de la maladie a la douleur.

la durée d’évolution de la
) Valeur p
maladie
Patient souffrant de la douleur 10,02+/-8 ans 0,449
Patient n’ayant pas la douleur 10,73+/-9 ans '

2.2. Etude entre la forme évolutive et la douleur :

La prévalence de la douleur varie entre 66,7% et 100% selon la forme de la maladie, ce

lien n’est pas statistiquement significatif. (Tableau10)
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Tableau 10: Association de la forme évolutive de la maladie a la douleur.

Forme évolutive Présence de la douleur (%) Valeur p
Primaire progressive 100%
Primaire progressive avec poussée 66,7% 0,463
Récurrente-rémittente 71,7%
Secondairement progressive 66,7%

2.3. Etude entre le traitement de fond et la douleur :

Les patients sous traitement manifestent plus de douleur que ceux qui n'y prennent pas,

mais cette différence n’est pas statistiquement significative. (Tableaul0)

Tableau 11: Etude du rapport entre la prise d’un traitement de fond et la douleur.

Prise d’un traitement de fond Présence de la douleur (%) Valeur p
Sans traitement 57,1%
. 0,147
Avec traitement 76,1%

2.4. Etude entre la fatigue et la douleur :

La prévalence de la douleur varie entre 78,6% chez ceux qui ont la fatigue et 36,4% chez

ceux qui ne I'ont pas. Cette différence est statistiquement significative. (Tableau 12)

Tableau 12 : Ftude de rapport entre la fatigue et la douleur.

Fatigue Présence de la douleur (%) Valeur p
Présent 78,6%
0,003
Absent 36,4%

2.5. Etude entre les troubles du sommeil et la douleur :

Les patients avec des troubles du sommeil souffrent plus de douleur avec un lien

statistiquement significatif. (Tableau 13)

Tableau 13 : Etude de rapport entre les troubles du sommeil et la douleur.

Troubles du sommeil Présence de la douleur (%) Valeur p
Présent 84,8%
0,004
Absent 57,1%
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2.6. Etude entre I’EDSS et la douleur :

La prévalence de la douleur selon I’EDSS ne varie pas significativement. (Tableau 14)

Tableau 14 : Etude de rapport entre le score EDSS et la douleur.

EDSS Présence de la douleur (%) Valeur p
<5 71,9%
0,705
>5 76,5%

3. Corrélation entre la douleur et la qualité de vie :

Dans notre série, on note une différence entre la qualité de vie des patients qui ont la

douleur et ceux qui en souffrent pas : chez les patients qui ont la douleur, le score de sévérité de

I’état de santé est plus grand, le score d’utilité ainsi que I’échelle visuelle analogique d’auto-

évaluation de bien-étre sont plus petit. Cela traduit I'influence négative de la douleur sur la

qualité de vie chez cette population.

Cette corrélation est statiquement significative pour les scores de sévérité et d’utilité.

(Tableau 15).

Tableau 15 : Etude de rapport entre les scores de 'EQ-5D-3L et la douleur.

Score de Valeur Echelle visuelle | Valeur Score Valeur
sévérité p analogique p d’utilité p
Non 8,32 + 2,697 62,27 + 24,286 0,69 =
0,2369
Douleur 1025 + 0,005 0,267 0.51 « 0,003
Oui 2,256 55,76 + 19,387 0,1804
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I. Pourquoi évaluer la douleur :

La douleur en général reste un symptome sous-estimé au sein du corps médical. Ainsi elle est
rarement la premiére chose a laquelle on pense lorsqu’on évoque le diagnostic de SEP. Bien que non
prise en compte dans I’évaluation habituelle du handicap, notamment via I’'EDSS, elle constitue
néanmoins un symptome fréquent et invalidant, ce qui a été prouvé dans nos résultats.

La définition de la douleur proposée par le comité de taxonomie de « I’International

Association for the Study of Pain (IASP) » en 1979 est aujourd’hui la référence [7] :

«Une expérience désagréable, a la fois sensorielle et émotionnelle, associée a un
dommage tissulaire présent ou potentiel ou simplement décrit en termes d’un tel dommage »

Cette définition intégre des notions essentielles encore souvent incomprises ou négligées:

e Nociception et douleur ne sont pas parfaitement superposables, il existe des lésions

tissulaires sans perception de douleur et des douleurs sans causes nociceptives identifiées.

eIl existe en permanence une intrication des différentes dimensions de la douleur:

sensorio-descriminative, affective, émotionnelle, cognitive et comportementale. Par

contre le qualitatif désagréable semble imparfait car il traduit mal le dénuement, le

désespoir, I’angoisse ressentis lors de certaines douleurs [8].

Il. La qualité de vie relative a la santé :

Définir la qualité de vie dans son acceptation la plus large est relativement difficile, et
chacun est libre d’y inclure ce qu’il pense étre important. On peut considérer qu’il s’agit de
I’ensemble des conditions qui contribuent a rendre la vie agréable et/ou facile et/ou confortable.
Ces conditions comprennent pour un individu donné, la qualité de I’environnement naturel, la
qualité du logement, les ressources matérielles, la qualité de I’environnement familial, les
relations sociales, le niveau d’études, I’adaptation au monde environnant, ainsi que d’autres

facteurs, mais aussi et surtout, I’état de santé [10].
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Au cours des 20 dernieres années, la littérature traitant des perceptions que les patients
ont de leur état de santé, au moyen d’indicateurs de qualité de vie a connu une croissance
exponentielle. Ainsi, plus de 72 980 références sont-elles retrouvées dans la base de données
Medline avec le seul mot-clé « quality of life », dont plus de 95 % pour la seule période 1986-
2005 [11].C’est un nouveau concept qui devient de plus en plus une priorité dans la gestion des

toutes les maladies, spécialement les maladies chroniques.

lll. Discussion des résultats :

1. Caractéristiques socio-démographiques :

Nous nous sommes basé sur de larges études pour dresser les tableaux comparatifs et
descriptifs des caractéristiques socioéconomiques de nos patients ([16]- [28]). Nous n’avons pas
sélectionné une population spécifique mais nous avons cherché a évaluer une population

générale de sujets atteints de sclérose en plaque.

1.1. Age:

Dans notre étude la moyenne d’age était de 38+13 ans, ce qui concorde en gros avec les

données de la littérature. (Tableau 16)

Tableau 16 : Comparaison de I’dge moyen des patients atteints de SEP.

Auteur Pays Années L’dge moyen (ans)

Turhan Kahraman et al. [12] Turquie 20719 34

Beata tabuz—Roszak et al. [13] Pologne 2019 41

Zakaria Mamadou et al. [14] Afrique Subsaharienne 2018 32,25
J. Young et al. [15] Australie 2017 55,6

Greta Veli “ckait et al. [16] Lituanie 2020 44

Kerina H. Jones et al.[17] Royaume-Uni 2012 51,7

Notre étude Maroc 2022 38
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1.2. Sexe:

On note une prédominance féminine (sexe ratio=2,24) dans notre série ce qui rejoint les

données de la littérature. (Tableau 17)

Tableau 17 : Comparaison de I’dge moyen des patients atteints de SEP.

Auteur Pays Années Sex ratio F/H
TurhanKahraman et al. [12] Turquie 2019 2.05
Beata tabuz-Roszak et al. [13] Pologne 2019 3,23
Kerina H. Jones et al. [17] Royaume-Uni 2012 2.46
Zakaria Mamadou et al. [14] Afriqgue Subsaharienne 2018 2,43
Bouzidi Lamia[18] Nord-est de I'’Algérie 2016 35
Saadatnia M. et al. [19] Iran 2006 36
Notre étude Maroc 2021 2,24

1.3. Activité professionnelle :

Concernant I'activité professionnelle, plus que la moitié est inactive, ce qui rejoint les
données de la littérature. Cette constatation est contradictoire avec I’'age jeune des participants
(70% de nos patients est d’age < 45ans), cela peut étre di au handicap causé par la maladie.

(Tableau 18)

Tableau 18 : Comparaison de I’activité professionnelle des patients atteints de SEP.

travaillent
Auteur Pays Années | inactifs ) étudiants | retraités
toujours
TurhanKahraman et al. [12] Turquie 2079 44,39% 40,65% 9,35% 561%
Beata tabuz—R k et al.
ﬂe:]a abuz-Roszaketa Pologne 2019 | 50,00% | 47,22% 2,78% -
Saadatnia M. et al. [19 Iran 2006 5820% 34,27% 7,53% -
L , Nord-est de
Bouzidi Lamiafl8] i . 2016 53,33% 16,67% - 30,00%
I’"Algérie

Notre étude Maroc 2022 53.10% 25 90% 17,30% 3,70%
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2. Caractéristigues de la maladie :

2.1. Ladurée d’évolution :

La durée d’évolution de la maladie au moment de I’étude est de 10 ans pour notre étude,
ce qui est comparable avec les études Beata tabuz-Roszak et al.[13] et Greta Veli“ckait et al.[16]
,ceci n’est pas valable pour I'étude Turhan Kahraman et al. [12] ou la durée d’évolution est de
4ans, et pour I’étude J. Young et al. [15] ou cette durée est de 16 ans. (Tableau 19)

Cette disparité peut influencer la comparabilité entre ces différentes études vu I'impact
significatif de la durée d’évolution de la maladie sur les autres symptomes spécialement la

douleur.

Tableau 19 : Comparaison de la durée d’évolution de la maladie des patients atteints de SEP.

Auteur Pays Années Durée évolution de la maladie (ans)
Turhan Kahraman et al. [12] Turquie 2019 4,4]
Beata tabuz-Roszak et al. [13] Pologne 2019 10.3+8.6
Saadatnia M. et al. [19] Iran 2006 6.9+5.3
J. Young et al. [15] Australie 2017 16,5
Greta Veli “ckait et al. [16] Lituanie 2020 9,25
Notre étude Maroc 2022 1021 +8.5

3. Caractéristiques de la douleur :

3.1. Prévalence de la douleur :

La prévalence de la douleur est de 72% chez nos patients, ce qui rejoint les résultats de
I’étude J. Young et al. [15], cependant ces résultats ne sont pas comparables avec d’autres
études, comme Claudio Solaro and al. [21] et Andrea Truiniand al. [22] ou la douleur est

beaucoup moins fréquente (= 30%). (Tableau 20)
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Tableau 20: Comparaison de la prévalence de la douleur.

Auteur Pays Année %
TurhanKahraman et al. [12] Turquie 2019 23.3%
Beata tabuz-Roszak et al. [13] Pologne 2019 54,90%
J. Young et al. [15] Royaume-Uni 2012 76.3%
Siham LAAJOURI [21] Maroc 2014 57,10%
Claudio Solaro and al. [22] Italie 2018 34%
Andrea Truini and al. [23] Italie 2012 30%
| Notre étude Maroc 2022 72.84%

3.2. Type de la douleur :

Concernant le type de la douleur, on note une disparité entre notre étude et les données
de la littérature (Tableau 21). Cela peut étre probablement expliqué par la différence entre les
échelles utilisées: a titre d’exemple nous avons utilisé DN4 et Kratz AL et al. [24] ont utilisé

painDETECT questionnaire.

Tableau 21: Comparaison des types de la douleur.

Auteur Pays Années | Neuropathique | Nociceptive | Les deux
Turhan Kahraman et al. [12] Turquie 20719 72.58% 27,42% -
Andrea Truini and al. [23] ltalie 2012 13,90% 6.3% 86,10%
Kratz AL et al. [24] USA 2021 9% 41% 50%
Kalia LV, O'Connor PW [26] Canada 2005 23% 67% 9,5%
Notre étude Maroc 2022 25.42% 6,78% 67.80%

3.3. Localisation de la douleur :

La douleur des extrémités reste la plus fréquente par rapport aux autres localisations,
cette constatation est valable pour notre étude ainsi que les données de la littérature ([13], [15],
[16], [26]) avec une différence entre la fréquence qui varie entre 45% jusqu’au 89%.

La localisation rachidienne touche plus que la moitié de nos patients, c’est comparables
aux études Beata tabuz-Roszak et al. [13], J. Young et al. [15], Greta Veli“ckait et al. [16],
cependant cette localisation est moins fréquente a I’étude canadienne Kalia LV, O'Connor PW

[26].
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On note aussi que les céphalées sont beaucoup plus fréquentes dans notre étude (61 %)
par rapport aux autres séries Greta Veli”ckait et al. [16], Kalia LV, O'Connor PW [26], J. Young et
al. [15] ou la fréquence est de 7% ,14% et 21% respectivement. (Tableau 22)

La sclérose en plaques est I'un des pathologies ou les localisations de la douleur sont
multiples vu la dissémination Iésionnelle dans tout le systeme nerveux central et la diversité des

mécanismes physiopathologiques.

Tableau 22: Comparaison entre les localisations de la douleur.

Auteur Pays Années Localisation %
Extrémité 89%
Rachidienne 45%
J. Young et al. [15] Australie 2017 Céphalée 21%
Musculaire 54%
Faciale 6,6%
Extrémité 54,9%
Rachidienne 50%
Beata tabuz-Roszak et al. [13] Pologne 20719 Céphalée/Faciale 50%
Oculaire 25,7%
Musculaire 38,6%
Extrémités 71%
. Rachidienne 22%
Kalia LV, O'Connor PW [26] Canada 2005 ; ;
Céphalée 14%
Musculaire 8%
Extrémité 45%
Rachidienne lombaire 40%
Greta Veli “ckait et al. [16] Lituanie 2020 Rachidienne cervicale 15%
Faciale 20%
Céphalée 7, 5%
- Extrémités 84%
Rachidiennes lombaires 57%
Rachidiennes cervicales 40%
Notre étude Maroc 2022 céphalées 61%
Faciale 33%
Oculaire 38%
N Musculaire 70%
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3.4. Intensité de la douleur :

L’intensité de la douleur mesurée par I'échelle numérique est estimée modérée
(4,76+1,6) dans notre série, ce qui rejoint approximativement les données de la littérature J.
Young et al. [15], Beata tabuz-Roszak et al. [13], Greta Veli”ckait et al. [16] ; cependant Kalia LV,

O'Connor PW [26] ont trouvé une intensité faible (2,89). (Tableau 23)

Tableau 23: Comparaison entre |'intensité de la douleur.

Auteur Pays Années Intensité
ShayestehAzar M et al. [25] Iran 2015 3.75+2.25
Kalia LV, O'Connor PW [26] Canada 2005 2.89/+2.8
Beata tabuz—Roszak et al. [13] Pologne 2019 5,24
J. Young et al. [15] Australie 2017 53
Greta Veli “ckait et al. [16] Lituanie 2020 4
Notre étude Maroc 2022 4,76+1,6

3.5. Traitements utilisés:

On constate que 64% des patients qui souffrent de la douleur utilisent un traitement
antalgique, ceci rejoint les données de I'étude cohorte Allemande Skierlo S et al. [29]. Cependant
les participants prennent plus des antalgiques du palier | (37% paracétamol) que des traitements
spécifiques a la douleur neuropathique qui est d’ailleurs la plus présente (antiépileptiques type
prégabaline 14%, carbamazépine 7%, gabapentine 2% ; antidépresseur tricyclique type
amitriptyline 5%), ce qui a été constaté par I’étude Rgnning OM et al. [30] ou 28% des patients
ont des antalgiques inadéquats ou insuffisants.

Cela peut étre expliqué par plusieurs facteurs, entre autre le colit relativement élevé des
traitements spécifiques, la balance efficacité/effet indésirable qui limite le recours a ces
traitements, ainsi que I’absence des études niveau | spécifiques a la gestion de la douleur chez

les patients atteint de la SEP [31,32].
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4. La qualité de vie:

Dans notre série la qualité de vie a été évaluée par le questionnaire EQ-5D. Nous avons

trouvé des résultats assez comparables aux études qui ont aussi assisté la qualité de vie par le

méme questionnaire. (Tableau 24)

Tableau 24: Comparaison entre les scores de la qualité de vie chez les patients atteints de la SEP.

Auteur Pays Années | EQ EVA* .fcoln.e . Sc?.re,
sévérité utilité
Beata tabuz-Roszak et al. [13] Pologne 2019 | 67.5+719.5 7.8+1.9 -
Kerina H. Jones et al.[17] Royaume-Uni | 2012 59.73 - 0.567
Visser LA et al. [27] Europe 2021 - - 0.65
Asano M et al. [28] Canada 2013 72,5 - 0,68
Notre étude Maroc 2022 57 + 20 9,73 +2,5 | 0.56+0.2] ]

*EQ EVA= Echelle visuelle analogique d’auto-évaluation de bien étre

La corrélation bivariée a montré un lien significatif entre la douleur et la détérioration de

la qualité de vie chez nos patients, ce qui rejoint les résultats de la littérature méme en utilisant

d’autres scores pour assister la qualité de vie [12, 13, 15, 16, 26].

IV. Limites et forces de notre étude :

1. Forces :

e Dans les limites des données scientifiques disponibles, notre étude représente la 1¢reau

plan régional et national, qui a porté sur la thématique de la douleur et la qualité de vie

chez les patients atteints de la SEP.

e L'étude a permis d’établir des corrélations entre la douleur et les différents parametres

socio-démographiques, caractéristiques cliniques de la maladie et la qualité de vie.
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2. Limites :

e La pluparts des numéros téléphoniques aux archives n’étaient pas actualisés, et pour
certains cas le diagnostic retenu n’était pas clair.

¢ Des difficultés de communication et de compréhension entre I’enquéteur et les patients,
surtout ceux agés et non scolarisés.

e Notre enquéte était transversal, ce qui a permis d’évaluer la douleur et la qualité de vie
de maniere statique sans qu’on puisse les comparer avant ou apres un traitement par
exemple ou encore d’apprécier leur évolution. En outre étant donné que la qualité de vie
est un large concept, nous nous sommes limités a I’étude de quelques parametres qui
nous ont semblé étre plus importants.

e Un autre probléme rencontré est celui de la taille de I’échantillon, le nombre réduit des
participants était a l'origine peut étre d’une absence de signification statistique de

plusieurs résultats dans notre étude.

V. Recommandations :

e Les médecins et méme les patients focalisent sur les troubles moteurs, visuels et
sensitifs manifestes et omettent les symptomes cachés comme la douleur, c’est
pourquoi il faut absolument insister sur son évaluation chez la population atteinte de la
sclérose en plaques a chaque consultation, vu sa fréquence élevée et son retentissement
considérable sur la qualité de vie.

o || faut penser a codifier I'arsenal thérapeutique antalgique destiné a nos malades et
I’adapter au type de la douleur dont le patient souffre : la plupart des malades avaient
des douleurs neuropathiques alors que les traitements pris appartenaient
majoritairement au palier I.

e La gestion optimale des patients au cours de la SEP repose sur une approche

multidisciplinaire incluant le médecin de famille, neurologue et psychologue/psychiatre.
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Malgré les avancés dans le traitement médical de la sclérose en plaques, de nouveaux
besoins sont apparus tout particulierement la prise en compte de la douleur et la qualité de vie

des patients.

Notre objectif était de décrire la douleur et ses caractéristiques ainsi le retentissement sur

la qualité de vie des patients atteints de cette maladie inflammatoire chronique.

La douleur est un symptome trés fréquent (72% avec ICos= [61,8%; 82,1%])
majoritairement neuropathique (92%), d’intensité modérée (EN=4) et sans association
significative avec les données socio-démographiques (p>0.05) ; mais qui est plutot lié a d’autres

manifestations de la SEP comme la fatigue (p=0.003) et les troubles du sommeil (p=0.004).

Au vu de nos résultats, la douleur empire le vécu des patients, il existe une différence
statistiquement significative entre les scores mesurant la qualité de vie des patients souffrant de

la douleur et des patients qui n’y souffrent pas.

Cette étude nous incite a suivre le courant actuel qui ne limite pas le traitement de la
sclérose en plaques aux traitements de fond et des poussées, mais qui s’élargit pour prendre en
considération les aspects cachés de la SEP, a savoir la douleur. Il nous incite également a
renforcer les collaborations avec d’autres professionnels de santé. L'objectif ultime c’est
d’optimiser I'alliance thérapeutique et faire face a cette maladie chronique considérée comme
expérience dure et un combat pénible que coure le malade lui-méme, sa famille et son

entourage.
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Annexe 1

Classification et physiopathologie de la douleur au cours
de la sclérose en plaques :

Dans la SEP, il n’existe pas une mais des douleurs. Elle peut étre secondaire a une perturbation
des mécanismes centraux de contrdle de la douleur a savoir un déréglement de la régulation
afférente —gate control- (figure 26.A) ou de contréle descendant (figure 26.B) [33]. Elle peut
aussi étre secondaire a une lésion des voies sensitives, a I'inflammation, aux séquelles du déficit
moteur ou bien au traitement.
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Figure 26 : A. Théorie du gate control de
Melzack et Wall.

B. Voies descendantes du controle nociceptif.

Douleur neuropathique centrale: continue (en particulier des extrémités) ou paroxystique
(névralgie du trijumeau et phénoméne de Lhermitte).

Les douleurs neuropathiques centrales continues sont probablement liées a une
déafférentation thalamique ou corticale en rapport avec les multiples lésions qui peuvent
survenir sur I’ensemble de la voie sensitive spino-thalamo-corticale (figure 27).

Néanmoins, cette condition est sans doute nécessaire mais n’est probablement pas
suffisante. En effet, si la présence de lésions sur cette voie expliquait entierement ce type de
douleur, la prévalence de ce symptome devrait augmenter avec la durée d’évolution de la
maladie, en rapport avec la probabilité de Iésion sur la voie. Or, ce n’est pas le cas. En effet, la
prévalence maximale des douleurs neuropathiques est retrouvée pour une tranche d’age
comprise entre 36 et 54 ans. Il existe donc un facteur supplémentaire nécessaire pour
I’apparition ou le maintien de cette symptomatologie.
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Figure 27 : Voie ascendante spino-thalamo-corticale.

C’est la voie principale qui conduit au cortex cérébral les informations périphériques

relatives a la douleur et a la température.

Les douleurs neuropathiques centrales paroxystiques sont dues a la genése de décharges
ectopiques a haute fréquence. La localisation du probléme se situe au niveau des afférences
trigéminales pour la névralgie du trijumeau (figure 28) et au niveau des colonnes dorsales

médullaires pour le phénomene de Lhermitte.
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Figure 28 : Voie trigéminale .
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Douleur en rapport avec une névrite optique :

Il s’agit d’'une douleur rétro-orbitaire, provoquée ou aggravée par les mouvements oculaires. Le
nerf optique en tant que tel n’est pas sensible a la douleur. La symptomatologie est donc en rapport
soit avec l'inflammation du nerf qui active des nocicepteurs intraneuraux innervés par les nervis
nervorum, soit par l'inflammation de la méninge qui entoure le nerf optique. Les mouvements
oculaires entrainent une mise en tension de la gaine du nerf optique, a I'origine de I’exacerbation de la
douleur. La douleur disparait généralement en quelques semaines.

Douleurs musculosquelettiques : spasticité, spasmes douloureux et douleurs liées aux
troubles de la posture secondaires au déficit moteur

La spasticité correspond a I’exagération d’un réflexe tonique en rapport avec I'étirement
musculaire, résultant d’une désinhibition présynaptique sur la voie la par atteinte du systéme
corticospinal. Cette contraction musculaire tonique peut engendrer des douleurs.

De plus, il existe également des spasmes toniques douloureux. Ceux—ci correspondent a des
contractions musculaires involontaires, stéréotypées, uni- ou bilatérales, durant moins de deux
minutes, mais pouvant se reproduire plusieurs fois par jour. Ces spasmes se produisent en général
pendant quelques semaines ou mois, puis finissent par disparaitre. lls peuvent étre déclenchés par le
tact, le mouvement, I’hyperventilation ou les émotions. lls peuvent débuter depuis le visage, le membre
supérieur ou inférieur, et se propager a une zone adjacente du corps.

Enfin, les patients présentant un déficit musculaire ou une spasticité sont sujets a des
positions anormales. Ces derniéres perturbent la répartition du poids du corps et induisent alors
un effort excessif pour certains muscles, ligaments et articulations. Une simple réduction de
mobilité va favoriser I'ostéoporose, réduire I’élasticité des tendons et des ligaments, et causer
une limitation des amplitudes articulaires. Des douleurs lombaires ainsi que des douleurs
correspondant aux points d’appui peuvent facilement se développer.

Céphalées (dont la migraine) .

Les patients présentant une SEP sont plus enclins a avoir également des céphalées,
notamment migraineuses. Ainsi, environ 50 % des patients souffrent de céphalées et 40 % de
migraines. La prévalence des céphalées de tension est comparable a celle retrouvée en
population générale, tandis que celle des migraines est deux fois plus élevée que dans le reste
de la population.

Certaines données portent a croire que les migraines peuvent étre secondaires a la SEP.
En effet, les patients présentant des lésions au niveau mésencéphalique, a proximité de la
substance grise périaqueducale -zone importante de controle antinociceptif- (Figure 26.B),
présentent un risque de migraine quatre fois supérieur a ceux n’ayant pas de lésions dans cette
zone-la.

D’autres auteurs ont évoqué un lien inverse, montrant que la migraine pouvait étre un
facteur de risque de SEP.
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La troisieme possibilité est que les deux types d’inflammation (celle de la migraine et
celle de la SEP) se potentialisent I'une I'autre. En effet, deux études suggerent que la migraine
est plus fréquente dans la phase inflammatoire de la maladie. Une étude rétrospective en
imagerie a également montré un lien entre lésions prenant le gadolinium et fréquence des
migraines. Enfin, il n’est pas exclu que migraine et SEP présentent des facteurs de risque
communs, ce qui pourrait également expliquer les associations épidémiologiques retrouvées
entre ces deux pathologies.

Douleurs induites par les traitements :

Ce dernier type de douleur n’est pas directement lié a la maladie, mais plutot a ses traitements.

Les interférons béta induisent un syndrome pseudogrippal chez de nombreux patients,
responsables notamment de myalgies. lls sont également associés a une majoration du risque de
céphalées. En ce qui concerne I'acétate de glatiramere, une douleur au site d’injection est assez
fréquente. Bien que rares, des céphalées peuvent étre induites par un traitement par fingolimod .
Cependant, certains évoquent un role antalgique potentiel des agonistes des récepteurs
sphingosine 1 phosphate dans des modeles précliniques, mais qui reste a démontrer chez les
patients. Sous diméthyle fumarate, les douleurs abdominales sont fréquentes .Des douleurs
musculosquelettiques ont également été décrites mais semblent exceptionnelles. L’acétate de
glatirameére et le natalizumab ne semblent pas associés a une modification des douleurs.
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Annexe 2

Questionnaire :

*QObligatoire

1. Données socio—-démographiques

Une seule réponse possible.
Femme Homme
3.Statut marital*
Une seule réponse possible.

Marié
Célibataire Veuf
Divorcé Autre:

4.Profession*
Une seule réponse possible.
Inactif ayant déja travaillé

Personne n'ayant jamais travaillé Profession libérale
Salarié Retraité Etudiant
Autre

5.Niveau socio-économique*
Une seule réponse possible.
Bas Moyen Bon
6.Niveau d'éducation*
Une seule réponse possible.
Néant
Primaire Lycée
Universitaire
7.Couverture médicale*
Une seule réponse possible.
RAMED CNSS CNOPS
Sans
Autre:
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2. Caractéristiques de la maladie

8. Age début maladie*
9. Forme évolutive*

Une seule réponse possible.
Récurrente-rémittente
Secondairement progressive Primaire progressive
Progressive avec poussée

10. Traitement de fond*
Plusieurs réponses possibles.
Avonex®
Rebif®
Gilenya®
Aubagio®
Betferon®
Extavia®
Plegridy®
Tysabri®
Imurel®
Endoxan®
Methotrexate®
Pas de traitement
Autre
11. Symptomatologie actuelle*
Plusieurs réponses possibles.
Troubles sensitifs
Troubles visuels
Trouble de I'équilibre ou de la marche
Troubles urinaires
Troubles sexuels
Troubles du sommeil
Fatigue
Troubles de I'humeur
Phénoméne d'Uhthoff

12. EDSS

13. Est-ce que vous souffriez d'une douleur?*
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3.La douleur:

14. Type de la douleur
Plusieurs réponses possibles.
Neuropathique Nociceptive
15. Localisation de la douleur*
Plusieurs réponses possibles.
Extrémités
Céphalées
Faciale
Lombalgie
Spasme musculaire
Douleur oculaire
Signe de Lhermitte
16. La fréquence de la douleur*
Une seule réponse possible.
Constante
Plusieurs jours par semaine Moins d'un jour par semaine
17. L'intensité moyenne de la douleur (échelle numérique)*
Une seule réponse possible.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Pas de douleur Douleur maximale inimaginable

18.Traitement soulageant la douleur*
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4. Qualité de vie : EQ-5D-3L

18. Mobilité*
Une seule réponse possible.
Je n'ai aucun probléeme pour me déplacer a pied
J'ai des problémes pour me déplacer a pied
Je suis obligé de rester alité
19. Autonomie de la personne*
Une seule réponse possible.
Je n'ai aucun probléme pour prendre soin de moi
J'ai des problémes pour me laver ou m'habiller tout(e) seul(e)
Je suis incapable de me laver ou de m'habiller tout(e)seul(e)
20. Activités courantes (activités familiales, loisirs, études, travail...)*
Une seule réponse possible.
Je n'ai aucun probléeme pour accomplir mes activités courantes
J'ai des problémes pour accomplir mes activités courantes
Je suis incapable d'accomplir mes activités courantes
21. Géne*
Une seule réponse possible.
Je n'ai aucune géne
J'ai une géne modérée
J'ai une géne extréme
22. Anxiété/Dépression*
Une seule réponse possible.
Je ne suis ni anxieux ni déprimé
Je suis modérément anxieux ou déprimé
Je suis extrémement anxieux ou déprimé
23. Evaluez-vous votre bien étre aujourd'hui de 0al00 sachant que 100=meilleur état
possible et O=pire état imaginable*

-52-



La douleur et son impact chez les patients atteints de la sclérose en plaques.

Annexe 3

Questionnaire sur la santé
Version francaise pour la France
(French version for France)
VERSION POUR L’ADMINISTRATION DU QUESTIONNAIRE
PAR L’EVALUATEUR

Note a [’évaluateur : tout en tenant compte de la facon de s’exprimer propre a
I’évaluateur, la formulation des instructions du questionnaire doit étre suivie aussi fidélement
que possible. Dans le cas du systéme descriptif d’EQ-5D-3L a la page 2 du questionnaire, la
formulation précise doit étre suivie.

Si la personne interrogée a des difficultés a choisir une réponse ou demande des
éclaircissements, I'évaluateur doit répéter la question mot pour mot et demander a la personne
interrogée de répondre d’une facon qui refléte le plus fidélement ses pensées concernant sa
santé aufourd’hui.

INTRODUCTION

(Note a I'évaluateur : veuillez lire ce qui suit a la personne interrogée.)

Nous tachons de recueillir vos pensées concernant votre santé. Je vous donnerai des
explications au fur et a mesure que j’avance, mais n’hésitez pas a m’interrompre si vous ne
comprenez pas quelque chose ou si les choses ne vous semblent pas claires. Il n'y a pas de
bonnes ou de mauvaises réponses. Nous ne sommes intéressés que par votre opinion
personnelle.

Tout d’abord, je vais vous lire quelques questions. Chaque question offre un choix de
trois réponses. Veuillez m’indiquer quelle réponse décrit le mieux votre santé AUJOURD’HUI.

Ne choisissez pas plus d’une réponse pour chaque groupe de questions.

(Note a I’évaluateur : tout d’abord, lisez les cing propositions pour chaque question. Puis
demandez a la personne interrogée laquelle s’applique a lui/elle. Répétez la question et les
propositions si nécessaire. Cochez la case appropriée sous chaque en-téte. Il est possible que
vous deviez rappeler régulierement a la personne interrogée qu’il s’agit d’AUJOURD’HULI.)
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SYSTEME DESCRIPTIF EQ-5D

Tout d’abord, je voudrais vous interroger concernant la MOBILITE. Diriez-vous que :

1. Vous n’avez aucun probléme pour vous déplacer a pied ? a
2. Vous avez des problemes modérés pour vous déplacer a pied ? a
3. Vous étes incapable de vous déplacer a pied ? a

Ensuite, je voudrais vous interroger concernant ’TAUTONOMIE. Diriez-vous que :

1. Vous n’avez aucun probléme pour vous laver ou vous habiller tout(e) seul(e) ? u
2. Vous avez des problemes modérés pour vous laver ou vous habiller tout(e) seul(e) ? u
3. Vous étes incapable de vous laver ou vous habiller tout(e) seul(e) ? -
Ensuite, je voudrais vous interroger concernant lesACTIVITES COURANTES, par exemple, le
travail, les études, les travaux domestiques, la famille ou les activités de loisirs. Diriez-vous
que :
1. Vous n’avez aucun probléme pour accomplir vos activités courantes ? u
2. Vous avez des problemes modérés pour accomplir vos activités courantes ? u
3. Vous étes incapable d’accomplir vos activités courantes ? u
Ensuite, je voudrais vous interroger concernant la GENE.
Diriez-vous que :
1. Vous n’avez ni douleur ni géne ? u
2. Vous avez des douleurs ou une géne modérée(s) ? u
3. Vous avez des douleurs ou une géne extréme(s) ? u
Enfin, je voudrais vous interroger concernant I’ANXIETE ou la DEPRESSION.
Diriez-vous que :
1. Vous n’étes nianxieux(-se) ni déprimé(e) ? u
2. Vous étes modérémentanxieux(-se) ou déprimé(e) ? g

3. Vous étes extrémementanxieux(-se) ou déprimé(e) ?
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Q-5D EVA

e Maintenant, je voudrais vous demander dans quelle mesure
votre santé est bonne ou mauvaise AUJOURD’HUI.

eJe voudrais que vous vous imaginiez une lighe verticale
graduée de 0 a 100.

(Note a Il'évaluateur : si l'entretien se déroule en face-a-face,

veuillez montrer a la personne interrogée la ligne EVA.)

¢ 100 au haut de la ligne indique la meilleure santé que vous
puissiez imaginer.

0 au bas de la ligne indique la pire santé que vous puissiez

imaginer.

e Je voudrais maintenant que vous m’indiquiez a quel point sur
cette ligne vous placeriez votre santé AUJOURD’HUI.

(Note a I’évaluateur : portez sur la ligne le point indiquant la

santé aujourd’hui de la personne interrogée. Maintenant,

veuillez porter le nombre que vous avez indiqué sur la ligne

dans la case ci-dessous.)

LA SANTE DE LA PERSONNE
INTERROGEE AUJOURD’HUI =

|IHI|JIII‘1H1JIIH 1HI|HH‘IIH“Hl|IIHlHII|HHIIIH|HII|HH|JIII“IH|IHIUIII‘IHI‘JIH‘
|IHI|HII‘IHIIIHI‘IHI“H\‘IIII[HH|I!H]TIHIHH]||H|HII|HH|i|II“IH|IIHUIII T

95

920

85

80

75

70

65

60

55

50

45

40

35

30

25

20

15

10

Merci pour votre temps consacré a répondre a ces questions.

La meilleure

santé que vous
puissiez imaginer

La pire santé que
VOus puissiez
imaginer
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Annexe 4

gﬁwt‘ Ol
ol Ly ) Al

(Arabic version for Morocco) . . .
ALlEal ¢l ) Ao i pdally Aald ddd

ciay nill die 4 el plu) Javivg U ALlia) (5 pad] (8o aé ) AL (5 jad) D¢ pa s Lo
o 2 Andall 5 505a p0 Al Ldea ol) 4y phal) s 8 Sy Lo bl Sl Cilagled 4 Lus 44 4L £ L)

L _pil] £ L) cng «FQ-5D-51 obuin)
DS L e (g pma o cung i si alb g il sl SR (8 diseia o gl fliS ) asidl] 4a) 5 13

o] Slgd dinis Joa o IS S an A i Db cslag AL sie callyy g Lal$ LalS )l
dadia

(oslsusi IS A sl o L Lo | F ccllile ALlia] s aal dg3 po 4ha0Lo)

g Omdle Uag dlad A 13l dlla il gale daual) dilla ady Lagd &l o g8 ali (il gl glads Ua
GRS Lol (el g e odda o) dala odidaialgd Le 13) dadal® (Bl G oa e oS (o)
Al iy o bt badh (udly s AR g daaia el

A lgal) B e £ sa8) JUaEENE (e aalg JLEAI gaile g JS ALY Gany dlle 1A o )
SV Laal afila gl Jody Cia g

ALY (e 4 gana JS (A aalg Glga (e ST LA L

Al gsainiS I asdl) S ad (S JS CLERY) gran 1§ oY) Abliad) (5 paal 443 sa 4hialo)
all e Lade s sggma SIS I3 DY SIS Sl dsle, le GLLIS A sl U
(ol oo ol JUBYI D ATl s pa i I pmasiidl] K3 lind (ple Lay), Ol sie JS Cond il

- 56 -



La douleur et son impact chez les patients atteints de la sclérose en plaques.

EQ-5D luia (siua gl allall

ol Ol a8 (g el § ASHAN o dlilud 2L Y
g ials JSLin A2 e L 4
i OEHEE L .6

ooo
Va

o Jol g (g el Aliad) Joa il (B cany (1
Q elad) A U3 Gl o 13 U3 Jpueald SUEG AR e
Q feladl 52 Jls Gl 51 5 O3 Sl ddass 3 JSUL Glie
Q N S P QW R NE g L PR

co N

SSall o158 P Aiad) g « N Pl ) a1 Aaddl) Yia il Al o il 21 (G
tek JoE A& g ‘

Q Sl 33U alaziBly Ll JSlae A2 dliie 10

Q SIS 33N Al Al ddas i IS0 e 11

Q L 33U AV e GandS 12 12

foadil) e e duadl dal ) o AU ) ga¥) aan g 93aliS) Al ase o Al L1 1y (1
gsj‘ Jsid @AL& Shilg

: SRS Y S Bl e 12 113

] Sl (AU S S Gy a3 15

(b JS g g (COAY) QLYY / GlaY e il &L o Al
ala b Bl L &8 16
fadans i 4550 CER) ) BB elie 17
flas sl 4858 QUK 6 e 18

ooo

- 57 -



La douleur et son impact chez les patients atteints de la sclérose en plaques.

Laa AR (sl
il elass

 EQ-5Dkiull (sl (g i) il Gubgial
fAie Vg ddg3a Gls asll daal) Al S Cadad i (V) o
o5 100 a0 0 pli)) 4 gagas bl lind b Jia5 ligy o
” coliiall i se | it o g s ALY oK i 13 ALl (5 sl g o iin o)
N (i ] il Lo Lsl] 5 punsl Ll
e Lhiad i€l Aas A0S bl L8 adl) 48 3 100 o
70 %&mcﬁ\%&aﬂh\ﬁ\fﬁ\shﬂ\w\uﬁOo
o5 Aadal) A W G (i ) 6 ARl daa e b L S dligy (oY) @
60 Al Y

. Lol U G200 ALl G LA N S il 5 0] G5 Lin o)
50 - =

us Llell 4 ity A ad 3l ) e oY), g pnieaiS M sl 5 2 gIYLS
40 (CELY i A wi5all o b)) e

35

30

25
20
i = poaini€ A addll 32 JUS ddalall AL
10

IHI|HII‘IHIIIHI‘IHI“H\‘I|II[HI||I!II]HI!|HH]III[|HII|IIH|iIII[HH|IIHUIII|IHIUIH‘

||ullu|1‘HuJml‘1u|IHH‘|||M1111|||Hlu|||HHI||H|H||I|1H|J1||l||u||n|h|||||m|un‘

AL o qlad il U Afialad ) il cdgl) o 8 i

S AAa Al T
el i

- 58 -



La douleur et son impact chez les patients atteints de la sclérose en plaques.

Annexe 5

EQ-5D

The EurcoQol Group

Certified Translation : EQ-5D French/Morocco

Thizs is to certify that qualified translators recruited locally by the Laboratory of Biostatistical,
Clinical and Epidemiological Research, Faculty of Medicine and Pharmacy, Rabat, Morocco
and under contract to the EuroQol Group Foundation adapted the EQ-5D from the
French/France ‘source’ version to French for Morocco in 2005,

This rigorous methodology required a review of the French/France version with the aim of
adapting it to the Moroccan context. A report was produced on the review process gutlining
the suggested changes to the source French version. The first intermediary French/Morocco
version was then produced and tested on 5 Arabic speaking Moroccan respondents (3
patients and 2 healthy individuals). Based on the results of the lay panel testing, the Arabic for
Moroceco version was established.

All cultural adaptation steps were taken in full cooperation with members of the EuroCol
Group's franslation review team. This version i awaiting official ratification from the EuroChol
Group ftranslation committee. All the adaptation work was performed by members of the
Moroccan team to the best of their abilities as Moroccan French speakers. This cultural
adaptation is, to the best of my knowledge, a wvalid and accurate translation of the
comesponding arginal document.

Mame: Rosalind Rabin Title: Executive Officer, EurcQol Foundation and member of
the EuroCol Group translation review team

Vel 7"
Signature: '~ < 'Lﬁjl-:“"" Date: 1* January 2006

" Herdman M, Fox-Rushby J, Rabin R, Badia X, Selai C. Producing other language versions
of the EQ-5D. In: Brooks R, Rabin R, de Charro F (eds). The measurement and valuation of
health status using EQ-5D: A European perspective. Kluwer Academic Publishers. 2003.

Executive Office, EuroQol Foundation
Marten Meesweg 107, 3068 AV Rolterdam, the Netherlands
Phone +31 (0)8844007180 : E-mail: rabin@eurogol.org
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Résumé:

Contexte : la douleur, qui est 'un des signes les plus génants au cours de I’évolution de
la sclérose en plaques, concerne environ deux tiers des patients.

But : Notre étude a pour objectif I’évaluation globale de la douleur et son impact sur la
qualité de vie des patients atteints de la sclérose en plaques.

Matériels et méthodes : il s'agit d'une étude descriptive transversale, colligeant les
patients pris en charge au service de neurologie au CHU Mohammed VI Marrakech. Les variables
étudiées étaient : les données sociodémographique, caractéristique de la maladie, caractéristique
de la douleur (on a utilisé le questionnaire DN4 et I’échelle numérique de la douleur dans cette
rubrique) et la qualité de vie en se basant sur le questionnaire EQ-5D-3L.

Résultats : Au total 81 patients ont été recrutés avec une moyenne d’age 38 ans=13.18, le
sexe ratio était de 2.24. La fréquence de la douleur est de 72.84% avec ICos= [61,8% ; 82,1%], le type
de la douleur la plus fréquente était celle neuropathique (a la fois des douleurs neuropathiques et
nociceptives 67%, purement neuropathiques 25% et juste 6% qui ont des douleurs seulement
nociceptives), la localisation la plus fréquente était la douleur des extrémités, suivie par les douleurs
musculaires et les céphalées, la majorité des patients (64%) souffrent de cette douleur plusieurs jours
par semaine avec une intensité modérée (la moyenne EN=4.76), presque 1/3 des patients souffrant
de la douleur ne prenaient aucun traitement antalgique, et 1/3 des patients traités prenaient le
paracétamol. 1l n’y avait pas de lien statistique entre la douleur et les données socio-
démographiques, par contre on a trouvé un lien statistiquement significatif entre la douleur et
d’autres symptomes comme la fatigue et le sommeil, et aussi entre la douleur et les scores de la
qualité de vie (le score d’utilité et le score de sévérité).

Conclusion : Notre étude a permis d’examiner et d’évaluer divers aspects de la douleur et
sa relation avec plusieurs parametres. Elle montre que la douleur est trop présente, mal prise en

charge et elle altere de facon sérieuse la qualité de vie du patient.
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Abstract:

Background: pain is one of the most troublesome signs during multiple sclerosis; it
affects approximately two thirds of patients.

Aim: The aim of the study was to analyze pain and its impact on quality of life.

Materials and methods: this is a cross-sectional descriptive study; collecting patients
cared for in the neurology department at the Mohammed VI university hospital Marrakech. The
variables studied were: socio-demographic data, characteristic of the disease, characteristic of
the pain (we used the DN4 questionnaire and Numerical Pain Rating Scale in this section) and
quality of life based on the EQ- 5D-3L questionnaire.

Results: A total of 81 patients were recruited with an average age of 38 years + 13.18,
the sex ratio was 2.24. The frequency of pain was 72.84% with Clos= [61.8%; 82.1%], the most
frequent type of pain was neuropathic (both neuropathic and nociceptive pain 67%, purely
neuropathic 25% and only 6% had only nociceptive pain), the most frequent location was
extremity pain, followed by muscle pain and headache, the majority of patients (64%) suffer from
this pain several days a week with moderate intensity (mean NPRS=4.76), almost 1/3 of patients
with pain were not taking any analgesic treatment, and 1/3 of the patients treated were taking
paracetamol. There was no statistical link between pain and socio-demographic data, however a
statistically significant link was found between pain and other symptoms such as fatigue and
sleep, and also between pain and quality of life scores (the level sum score and health value).

Conclusion: Our study evaluates various aspects of pain and its relationship with several
parameters. It shows that pain is frequent, poorly managed and it seriously affects the patient's

quality of life.
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