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Résumé

Dans les maladies neurologiques telles que la sclérose en plaques et la maladie de Parkinson, les processus psychologiques et adaptifs n’ont
pas été beaucoup étudiés, alors qu’ illalétédémontre quelces derniersiavaientuniimpactimportantsurla'qualité'deWi€. Dans deux précédentes
études, nous avons examiné le coping et la qualité de vie en lien avec la dépression et I’anxiété dans la sclérose en plaques et la maladie de
Parkinson. Dans le présent article, notre objectif est de proposer une réflexion clinique sur la base des résultats trouvés. Nous/cherchons amettre
en avant les différences etles similitudes concernant le coping en lien avec la qualité de viel cu égard aux différences en termes d’age, de sexe, du
moment ou la maladie a débuté et du type de 1ésion. Notre travail met en évidence e fait queladimension psychosociale de'la qualité de vie est
préservée dans les deux maladies considérées. Il souligne également que les deux facteurs associés a une mauvaise qualité de vie sont la
dépression et les stratégies de coping centrées sur I’émotion. De plus, ces variables sont étroitement associées a la forme clinique dans la sclérose
en plaques et aux signes moteurs dans la maladie de Parkinson. Nous discutons ici I’importance, premierement, d’identifier ces manifestations
chez les patients atteints de sclérose en plaques et de Parkinson et, deuxieémement, d’offrir aux patients des interventions adaptées aux
caractéristiques de chaque trouble.
© 2009 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.
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Abstract

Objective. — In neurological disorders, such as multiple sclerosis (MS) and Parkinson’ s disease (PD), psychological and adaptive processes
have not been extensively investigated, it has, however, been demonstrated that they have a great impact on ““quality of life”” (QoL). Interestingly,
even though these two diseases affect people of different ages, both of them have a substantial impact on mood and QoL. In these two diseases, the
authors objective was to analyse the style of coping in relation with the QoL taking depression and anxiety into account.

Methods. — Two hundred and seventy MS and PD subjects were seen for a semistructured interview in order to collect sociodemographic and
clinical information, after which there was an assessment of their mental and cognitive states using: the Mini International Neuropsychiatric
Interview (MINI), the Montgomery and Asberg Depression Rating Scale (MADRS), the Depressive Mood Scale (EHD), the Hamilton Anxiety
scale (HAMA) and the Frontal Assessment Battery (FAB). Then, all subjects completed three self-report questionnaires; two about coping
strategies: the Ways of Coping Checklist (WCC), the Coping with Health, Injuries and Problems scale (CHIP), and one about QoL: the SEP 59 for
MS and the French version of PDQ-39 for PD.

Results. — The studies show that the psychosocial dimension of QoL is preserved in the two diseases studied. They also demonstrated that in
MS and PD the two factors associated with a poor QoL are depression and emotion-focused coping strategies. Furthermore, these variables are
highly dependent on the clinical courses in MS and motor signs in PD. However, the MS patients tended to be more irritable and to lose the control
of their emotions more easily than PD patients.

Discussion. — The report discusses the importance, first, of identifying these manifestations in patients with MS or PD and, second, of offering
patients interventions tailored to the characteristics of each disorder. The authors propose some examples of psychotherapy, which could be used
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with neurological patients. The studies show that it is also important to work with MS and PD patients on both the expression and the management

of their emotions in connection with their diseases.
© 2009 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.
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1. Introduction

La sclérose en plaques (SEP) et la maladie de Parkinson
(MP) sont deux maladies neurologiques relativement fréquen-
tes. Deux millions et demi d’individus sont atteints de SEP,
tandis que quatre millions souffrent de MP dans le monde. La
SEP a la particularité d’affecter des sujets jeunes qui sont en
train de construire leur vie. [Dans 70"% des cas; la'SEP débute
entre 20 et 40 ans. Méme s’il est généralement accepté que la
MP touche des sujets agés, ce n’est pas toujours le cas. En fait,
I’incidence de la MP s’accroit apres 1’age de 60 ans, avec 4 %
des sujets qui sont diagnostiqués avant I’age de 50 ans [45]. La
SEP et la MP sont deux maladies neurologiques chroniques,
invalidantes et stigmatisantes qui ont un impact physique et
psychologique important sur la vie des patients. Par consé-
quent, de facon assez logique, la dépression est un symptome
majeur de la progression de la SEP et de la MP avec une
prévalence autour de 20 a 50 % [4,21,34,40]. IFEHKIEE est de
méme assez couramment rencontrée dans la MP (environ 40 %)
et la SERN(EHViTonIS8IZ) [17,38] méme si elle a été moins
étudiée que la dépression.

Aujourd’hui, la gualité’dewie (QdV) est un concept tres a
la mode. Différentes définiitions de la QdV ont été proposées
mais celle qui correspond le mieux au probléme de la maladie
chronique est celle de IEovatt [23]. 11 définit la QdV comme
« le niveau de bien-étre et de satisfaction associé a la vie d’un
individu et comment celle-ci est affectée par la maladie,
les accidents et les traitements du point de vue du patient ».
La QdV comprend frois différentes dimensions|: physique
(ex. : limitations physiques, difficultés a se déplacer),
psychologique (ex. : bien-étre psychologique ou limitations
de la santé mentale) et Socialé (ex. : communication ou
soutien social).

Dans les pays développés, sous la pression des gouverne-
ments, la politique en matiere de santé a changé pour étre
davantage focalisée sur les besoins et le bien-étre des patients.
C’est laraison pour laquelle au cours de ces derniéres décennies
de plus en plus d’études ont été dévolues a la QdV dans les
maladies chroniques. Elle est affectée dans la SEP et la MP.
Cependant, c’est la dimension physique qui est la plus touchée
[36,41], alors que la dimension psychologique reste relative-
ment préservee [26,49]. Cette question a été largement débattue
dans la littérature et certaines études ont montré au contraire
que presque toutes les dimensions de la QdV sont touchées
[7.42].

Puisqu’il interagit avec la QdV, le concept de coping,
imparfaitement traduit en frangais par « stratégies
d’adaptation », est digne d’intérét. Ce'concept comprend des
stratégies comportementales et cognitives, qui sont utilisées
pour faire face aux situations stressantes associé€es a la maladie

chronique. Généralement, deux différentes stratégies sont
distinguées :

o le'coping centrésurleprobléme, qui inclut les efforts faits par
les sujets pour faire face a leurs déficits physiques ;

o [e'coping centré'sur I’émotion qui est associé a la régulation
émotionnelle.

Cependant, Endler et al. [9] ont identifi¢ quatre différentes
stratégies spécifiques a la maladie. Il s’agit de stratégies
palliatives, instrumentales (proche du coping centré sur le
probleme), la diversion, les préoccupations émotionnelles (qui
partagent certaines caractéristiques avec le coping centré sur
I’émotion). Le coping palliatif implique une variété de réponses
de la part du sujet dont le but est de diminuer le désagrément de
la situation. Le coping instrumental comprend des stratégies de
résolution des problémes telles que chercher a propos de la
maladie des informations ou un conseil médical. La diversion
est une tentative de faire de nouvelles expériences, des activités
plaisantes ou du moins sans rapport avec la maladie, ou bien
encore chercher la compagnie des autres. Le coping émotionnel
consiste a se focaliser sur les conséquences émotionnelles des
probléemes de santé.

Le coping a été étudié plus souvent dans la SEP que dans la
MP. Cela est probablement lié au fait que, dans nos
représentations, étre malade ou handicapé quand on est agé
est trop souvent considéré comme « normal ».

Le coping semble étre influencé par 1’évolution clinique de
la maladie dans 1a SEP [18,24]. Ainsi, KioenckeetDenney [ 18]
ont observé que les’patientsavec une forme progressive de'SEP
utilisent peu les stratégies dites d’évitement. Cependant,
McCabe [24] a montré que quand la derniere poussée survient
dans les six derniers mois, les sujets utilisent davantage de
stratégies centrées sur le probleme. L’influence de 1’évolution
de la maladie sur le coping n’a jamais été scientifiquement
démontrée dans la MP.

La littérature consacrée au lien entre coping et QdV
montre que, généralement, le coping centré sur le probleme
est associé a une bonne QdV alors que le coping centré sur
I’émotion est lie a une faible QdV et a davantage de
symptomes de dépression et d’anxiété. En fait, les stratégies
émotionnelles sont liées a une mauvaise QdV tant dans la SEP
que dans la MP [11,25]. Pourtant, la méta-analyse de Suls and
Fletcher [43] insiste sur le fait que I’essentiel est de recourir
au coping (quel que soit le type de stratégie). Leur conclusion
est que, quel que soit le type de coping utilisé, ce qui importe
est d’utiliser des stratégies suffisamment flexibles pour
s’adapter.

Jusqu’a présent, aucune étude n’a comparé le lien entre le
coping et la QdV dans la SEP et la MP.
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Dans deux précédentes études, nous avons examiné le
coping etla QdV en lien avec la dépression et I’anxiété, dans la
SEP [32] et la MP [29-31].

Dans cet article, notre objectif est de proposer une réflexion
clinique sur la base des résultats trouvés dans les deux études
précédentes. Nous cherchons a mettre en avant les différences
et les similitudes concernant le coping en lien avec la QdV eu
égard aux différences en termes d’age, de sexe, du moment ou
la maladie a débuté et du type de 1ésions dans ces deux maladies
neurologiques. La encore, nous tenons compte de 1’anxiété et
de la dépression, deux syndromes ayant une forte prévalence
dans les deux maladies étudiées. Nous considérons que s’il y a
un certain nombre de différences cliniques et sociodémogra-
phiques entre ces deux maladies, il y a aussi des points
communs comme les limitations physiques et la grande
imprévisibilité par rapport a 1’évolution de la maladie (en
termes de sévérité, de vitesse de progression et de symptoma-
tologie) qui conditionnent a des degrés divers le bien-étre
psychologique des sujets. Ce travail devrait aider a mieux
comprendre les difficultés rencontrées par les patients et donc,
par conséquent, a favoriser une prise en charge plus adaptée.

Cent trente-cinq patients atteints d’une forme
idiopathique de Parkinson identifiée selon les critéres de la
United Kingdom Parkinson’s Disease Brain Bank (UKPDSBB)
[6] ont été inclus entre septembre 2004 et mai 2006.

[20]. Tous les patients avaient signé un formulaire de
consentement éclairé.

2.2. Evaluations

EESI270ipatientsISERIEEMP ont rencontré un PSychologie
qui, a l'aide d’un EnfretienSemisstructure, appréciait les
variables sociodémographiques et médicales. Au cours de cet
entretien, ce dernier
par le Mini International Neuropsychiatric Interview (MINI)
[20]. Puis, la dépression, 1"anXieté ainsi que les dimensions
gmotionnelles et les fonctionsicognitives ctaient évaluées par la
Montgomery and Asberg Depression Rating Scale (MADRS)
[33], la Hamilton Anxiety scale (HAMA) [15], la Depressive
Mood Scale (EHD) [16] et la batterie d’évolution frontale
(BREF) [8]. A Dissue de I’entretien, chaque patient était invité a
compléter trois autoquestionnaires : deux de coping, le Ways of
Coping Checklist (WCC) [35,47] et le Coping with Health,
Injuries and Problems scale (CHIP) [9], ainsi qu’un question-
naire de QdV (le SEP 59 pour la SEP et le PDQ-39 pour la MP)
[2,46].

Des Anova ont été effectuées lorsque la comparaison des
scores dans les deux maladies était possible. Dans les deux
€tudes, des Anova ont été faites afin de mettre en avant les
facteurs sociodémographiques et médicaux ayant une influence
sur les variables étudiées. Par ailleurs, les deux études
comprennent des calculs de corrélations (» de Pearson) afin
de mettre en évidence des liens entre les variables.

3. Résultats
3.1. Variables sociodémographiques

Le sex-ratio est largement différent selon le type de maladie.
La proportion de femmes est largement plus élevée dans la SEP
(66 %) que dans la MP (40 %). Les patients MP sont nettement
plus agés (60,6 ans) que les sujets SEP (44,3 ans).

3.2. Dépression, humeur et anxiété

Nous avons observé que sur la vie entiere, la fréquence de la
dépression majeure (EDM) était plus élevée chez les sujets
SEP que chez les sujets MP, alors que pour les troubles anxieux
la tendance était inversée. Au moment de I’évaluation,
I’intensité moyenne de la dépression était assez faible tant
dans la SEP que dans la MP, mais les patients souffrant d’une
dépression sévere étaient plus nombreux dans la SEP que dans
la MP. Les patients SEP tendaient a étre plus irritables et a
perdre le contrdle de leurs émotions plus facilement que les
patients MP (Fig. 1).

3.3. Coping et qualité de vie

Les scores de QdV dans les deux maladies étaient
relativement bien préservés, particulierement sur les dimensions

e MADRS*
10 B Emoussement
affectif (EHD)
81 OPerte de
contréle (EHD)*
61 O Anxiété
psychique
(HAMA)*
41 B Anxiéte
somatique
(HAMA)
21 [ Anxiété totale
(HAMA)
0_

Patients SEP Patients MP

Fig. 1. Scores de dépression, d’humeur et d’anxiété dans la SEP et la MP.
11 existe une différence significative (p < 0,05) en ce qui concerne la dépres-
sion, ’anxiété psychique et la perte de controle émotionnelle.
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45+ O Coping centré
probléme(WCC)
40
B Coping centré
351 émotion(WCC)*
301 O Coping distractif
HIP
25 (CHIP)
O Coping palliatif
20 (CHIP)
15 B Coping
instrumental
101 (CHIP)
5 O Coping émotionnel
(CHIP)*
0‘ - - -
Patients SEP Patients MP

Fig. 2. Scores de coping dans la SEP et la MP. Des différences significatives
(p < 0,05) ont été observées concernant le coping émotionnel (Ways of Coping
Check List [WCC], Coping Health, Injuries and Problems scale [CHIP]), avec
des scores plus élevés pour les patients SEP.

psychologique et sociale (scores > 50 surle SEP 59 et < 50surle
PDQ-39"), alors que les dimensions physiques étaient légére-
ment affectées (scores 1égerement inférieurs a 50 sur le SEP 59 et
autour de 50 sur le PDQ-39).

En ce qui concerne les stratégies de coping, les patients SEP
utilisaient davantage de stratégies émotionnelles que les
patients MP (Fig. 2). Dans la SEP et la MP, le coping
émotionnel était 1ié a une mauvaise QdV. Nous avons pourtant
observé quelques différences en fonction de la maladie. Les
stratégies palliatives dans la SEP et la distraction ainsi que les
stratégies instrumentales dans la MP étaient liées a une
mauvaise QdV.

Un des résultats les plus intéressants €tait que dans la SEP,
c’était le type d’évolution clinique (rémittente [RRMS],
secondairement progressive [SPMS] et progressive primaire
[PPMS]) qui influengait le coping et la QdV, alors que dans la
MP, ¢’était la présence de signes moteurs (fluctuations motrices
et dyskinésies). En effet, les patients souffrant d’une forme
secondairement progressive de SEP (SPMS) employaient plus
de stratégies émotionnelles et avaient des scores de QdV plus
faibles que les sujets atteints des deux autres formes cliniques
de SEP (RRMS et PPMS). Les mémes résultats €taient observés
pour les patients MP qui souffraient de dyskinésies ainsi que de
fluctuations motrices.

La durée d’évolution avait un effet sur le type de stratégies
de coping dans la SEP mais pas dans la MP. Dans la SEP,
I’utilisation du coping instrumental tendait a s’amenuiser au fil
du temps. Nous n’avons relevé ni dans la SEP ni dans la MP
d’effet de la sévérité de la maladie sur le coping. Cependant, la
sévérité de la maladie était associée a une mauvaise QdV dans
les deux pathologies.

! Pour rappel, les valeurs des scores sur ces deux échelles sont inversées. Sur
la SEP 59 un score élevé est un indicateur d’une bonne QdV, alors que sur le
PDQ-39 un score bas correspond a une bonne QdV.

4. Discussion
4.1. Dépression, humeur et anxiété

En ce qui concerne la prévalence de la dépression et de
I’anxiété, une grande hétérogénéité est observée dans la
littérature, et nos résultats concernant la dépression et I’anxiété
dans la SEP et la MP mettent en évidence des scores inférieurs a
ceux rapportés dans la plupart des études. Ces divergences
pourraient €tre, au moins en partie, expliquées par le type de
méthode utilisée pour mesurer ces troubles ainsi que la
population incluse.

Nous avons, quant a nous, utilis€é un questionnaire
standardisé [20] basé sur une des classifications psychopa-
thologiques les plus reconnues et validées internationalement (a
savoir le DSM-1V) afin d’identifier une dépression majeure et/
ou des troubles anxieux. La plupart des études sur la SEP et la
MP reconnaissent que peu de patients remplissent les critéres
de dépression majeure ou d’anxiété généralisée. Cependant, la
grande majorité d’entre eux présentent des symptomes de
dépression et/ou d’anxiété.

Cependant, les symptomes dépressifs sont un peu plus
courants dans la SEP que dans la MP [13,21,39].

La question du sexe mérite ici d’étre soulevée. En fait, les
femmes (largement plus nombreuses dans la SEP que dans la
MP) sont connues pour étre plus déprimées et recourir
davantage a des stratégies de coping émotionnel que les
hommes [3,14]. Une autre explication pourrait étre liée a la
nature des l€sions cérébrales observées dans la SEP (trés
particuliéres car trés disséminées dans le systéme nerveux
central [SNC]) susceptibles d’étre a I’origine de I’instabilité
émotionnelle des patients SEP bien connue des neurologues et
des psychiatres [34]. Cette hypothése mériterait cependant
d’étre confirmée par d’autres études.

Il convient également d’ajouter que nos patients (SEP et MP)
n’étaient pas trop détériorés sur le plan physique et sur le plan
cognitif. Or il s’avere que ces deux facteurs, souvent négligés
dans les études, jouent un role important dans la dépression des
patients atteints de maladies neurologiques [1,44].

La dépression était associée a presque toutes les dimensions
de la QdV tant dans la SEP que dans la MP. Pourtant, comme la
dépression n’était pas fréquente et comme les scores moyens de
dépression étaient bas tant chez les sujets SEP que MP, 1a QdV
s’en trouvait préservée.

Cela confirme ce qui a déja été observé auparavant
[19,22,48]. Nous pensons que cette question est d’une
importance majeure quand on considére le handicap physique
et psychosocial généré par la dépression. Puisque nous
disposons de traitements chimiothérapiques efficaces [10,28],
il est important que les cliniciens qui s’occupent de patients
atteints de maladies neurologiques les prescrivent quand cela
est nécessaire. En effet, parce que I’attention est d’abord
centrée sur les troubles neurologiques et qu’il existe proba-
blement un « chevauchement » entre les symptomes de la
dépression et les symptomes neurologiques, la dépression est
fréquemment négligée et par conséquent sous-traitée par les
neurologues. Il est pourtant nécessaire d’affiner notre
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compréhension de la dépression dans la SEP et la MP, méme
quand elle est d’intensité modérée, parce qu’un diagnostic de
dépression négligé représente une occasion manquée d’amé-
liorer la QdV des malades.

4.2. Coping et qualité de vie

Il est tout a fait intéressant de souligner que bien que
I’utilisation du coping émotionnel (facteur généralement
associ¢ a une mauvaise QdV) fit supérieure dans la SEP, la
QdV était relativement bien préservée dans les deux maladies.
Nous faisons I’hypothese que d’autres stratégies de coping non
identifiées pourraient jouer un role dans le processus
d’adaptation.

Les patients SEP employaient davantage le coping
émotionnel que les patients MP. Ce résultat pourrait expliquer
pourquoi les patients SEP étaient aussi plus fréquemment
déprimés, avaient des scores de dépression plus élevés et
tendaient a perdre plus aisément le controle de leurs émotions.
Inversement, les patients déprimés (plus nombreux dans la SEP
que dans la MP) utilisaient davantage le coping émotionnel.

Cependant, les stratégies palliatives dans la SEP, la
distraction ainsi que les stratégies instrumentales dans la MP
¢taient associées a une mauvaise QdV. Ces résultats suggerent
que, excepté les stratégies émotionnelles qui semblent
invariablement liées a une mauvaise QdV, les autres stratégies
interagissent avec d’autres facteurs cliniques, psychologiques
et sociodémographiques plus ou moins identifiés. Nous devons
aussi mentionner la question des instruments de coping utilisés
dans la littérature sur la SEP et la MP. Ces derniers n’évaluent
pas exactement les mémes stratégies et sont rarement
spécifiques a la maladie étudiée. De plus, généralement, les
instruments utilisés varient considérablement d’une étude a
I’autre. Jusqu’a maintenant, peu de travaux ont pris en compte
la forme clinique de la maladie.

Aussi, un des points principaux de notre réflexion est que,
dans la SEP, I’évolution clinique (RRMS, SPMS et PPMS)
influence le coping et 1la QdV, alors que dans la MP, ce sont les
signes moteurs (fluctuations motrices et dyskinésies) qui ont le
plus d’impact sur le coping et la QdV. Cela illustre bien
comment les caractéristiques de la maladie influencent la fagon
de s’y adapter. En effet, de méme qu’il n’existe pas « une » mais
« des » SEP avec une évolution et des symptomes différents, il
existe aussi différentes fagons pour les sujets affectés par cette
maladie de s’y adapter. Nous faisons 1’hypotheése que le
probléme et la facon de le résoudre sont différents selon que les
sujets ont a faire face a une alternance de poussées et de
rémissions ou a une évolution progressive et donc irrémédiable
de leur maladie. En effet, I’'imprévisibilité du type d’évolution,
différente en fonction de la forme clinique, influencera la fagon
de s’adapter a sa maladie.

De méme, il n’y a pas « une » mais « des » MP se
caractérisant par des signes moteurs différents qui apparaissent
plus ou moins tot dans la vie des sujets. Il est facile d’imaginer
que la facon de faire face a cette maladie dépendra de la nature
et de la sévérité des signes moteurs de cette derniére, de méme
que de I’age ou celle-ci a commencé. En effet, nos résultats

mettaient en évidence le fait que les sujets dont la maladie
commencait « précocement » utilisaient la distraction comme
principale stratégie d’adaptation.

5. Conclusion

Les deux seuls facteurs communs associés a une mauvaise
QdV dans la SEP et la MP sont la dépression et I’utilisation du
coping émotionnel. Cependant, nous avons noté quelques
différences concernant 1’anxiété, la dépression, I’humeur et le
style de coping, en fonction de la maladie. L’age, le sexe et le
type de lésions pourraient expliquer ces différences. On peut
facilement concevoir qu’il est totalement différent d’avoir une
maladie neurologique quand on est jeune que lorsque 1’on est
plus agé. De la méme facon, on vit certainement différemment
ce type de maladie quand on commence tout juste a construire
sa vie professionnelle et familiale que quand celle-ci est
solidement établie depuis des dizaines d’années ou que 1’on est
méme déja a la retraite. De plus, I’imprévisibilité de 1’évolution
de la maladie est plus importante dans la SEP que dans la MP.
Cependant, il n’est pas plus facile de faire face a une maladie
chronique quand on est plus dgé ou quand 1’évolution de la
maladie est un peu plus prévisible. En fait, les difficultés sont
simplement différentes.

Le dispositif d’intervention devrait inclure dans un premier
temps une évaluation approfondie de la dépression et de
I’anxiété ainsi que des stratégies utilisées par les sujets pour
faire face a leur maladie. Alors, il serait possible de proposer
des interventions spécifiques adaptées aux besoins des patients
avec I’objectif d’améliorer leur QdV. Nous disposons, en plus
des traitements psychotropes, de psychothérapies efficaces
telles que les thérapies cognitives et comportementales (TCC)
qui ont déja prouvé leur efficacité chez des patients SEP et MP
déprimés [5,27]. Mais d’autres approches, telles que le
counselingz, pourraient étre appropriées pour ces patients. Il
est également important, comme nos études 1’ont démontré, de
travailler avec nos patients sur I’expression et la gestion de leurs
émotions en lien avec leur maladie. Bien siir, nous devons
ajouter que ces types de traitements, méme s’ils sont
prometteurs, devraient étre adaptés aux caractéristiques de
chacune de ces deux maladies et notamment a leurs évolutions
cliniques.
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