
Voici le premier « best of » du trimestriel de l’association lupus. 
Vous y trouverez une sélection d’articles parus depuis 2009 
dans le journal « Le Lien ». 

Trois raisons ont motivé ce « best of » : 

Tout d’abord, chaque année, nous avons une cinquantaine de 
nouveaux membres. Nous n’avons plus beaucoup d’anciens tri-
mestriels et il nous semblait utile de continuer à diffuser cer-
tains articles. 

Ensuite, nous tenons régulièrement des stands aux quatre coins 
de la Belgique. Nous avions besoin rapidement d’une brochure 
à donner, moins coûteuse que le livre « lupus, 100 questions 
pour gérer la maladie », dont le succès a dépassé nos espéran-
ces. La proximité de la Journée Mondiale de l’Arthrite augmen-
tait encore cette nécessité. 

Enfin, à côté d’un petit nombre d’articles un peu plus spéciali-
sés, la plupart des articles de ce « best of » ont été écrits par 
des patients, à destination des patients. 

Le lupus est décrit comme une maladie aux cent visages. Ce 
sont quelques-uns de 
ces visages que nous 
vous invitons à décou-
vrir maintenant. 
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« La présentation objective de don-

nées médicales récentes permet 

souvent d’atténuer la connotation 

péjorative qui reste attachée au 

lupus dans la population générale, 

via la lecture d’informations ou de 

données alarmistes et non contrô-

lées disponibles sur le Web». 

Cette phrase du Professeur Piette 

montre toute l’importance du tex-

te ci-dessous, qui est inspiré de la 

conférence qu’a donnée le Docteur 

Christian Von Frenckell (CHU Liè-

ge), le 16 octobre dernier à Liège. 

Ce texte a été retranscrit par Ber-

nadette Van Leeuw. 

Définition  

Si on essaye d’avoir une définition du 
mot « lupus », on tombera au mieux 
sur la définition suivante : « Le lupus 
érythémateux disséminé (LED) est 
une maladie systémique auto-
immune chronique, de la famille des 
connectivites, c'est-à-dire touchant 
plusieurs organes, du tissu conjonc-
tif, qui se manifeste différemment 

selon les individus ». Le moins qu’on 
puisse dire est que cette définition est 
imprécise et rend compte de toute la 
difficulté de définir une maladie aux 
très nombreux visages.  

 

Histoire 

Le mot « lupus », qui signifie loup en 
latin, est apparu au début du XIXème 
siècle. Ce nom vient très certainement 
du masque vénitien également appelé 
masque de loup. C’est vers la fin du 
XIXème  siècle que sont apparues les 
premières descriptions détaillées des 
atteintes cutanées du lupus et on le 
doit aux dermatologues.  C’est dans un 
second temps que furent associées les 
atteintes d’organes (vers 1900). 

En 1950 se produisit deux révolutions : 
on découvre que le lupus est une mala-
die auto-immune (due à un dysfonc-
tionnement du système immunitaire) 
et on découvre la cortisone. Celle-ci 
révolutionna la prise en charge du lu-
pus. Même si, hélas, on se rendit 
compte bien vite de ses limites, à cause 
des effets secondaires parfois sévères 
(surtout aux doses très importantes 
qu’on donnait à l’époque).  

 

Manifestations du lupus 

La présentation clinique d’un lupus à 
l’autre varie énormément. La plupart 

Le lupus, une maladie aux cent visages... 

Le lupus, un nom unique pour des réalités très différentes 



Oui aux vacances en Europe du Nord !  

Les traitements du lupus cutané 
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partie supérieure du corps. Elles 
laisseront une cicatrice cutanée 
avec un amincissement de la 
peau et parfois une perte des 
poils ou des cheveux de la zone 
enflammée. La cicatrice peut 
parfois avoir une modification de 
couleur (plus ou moins pigmen-
tée). Les cicatrices du chanteur 
Seal sont dues au lupus dont il a 
souffert durant son enfance.  

 Dans de rares cas, il peut tou-
cher le reste du corps (on parle-
ra d’atteinte discoïde dissémi-
née). 

 La muqueuse buccale peut éga-
lement être touchée et engen-
drer des douleurs. Il n’est pas 
toujours facile de le différencier 
d’un aphte.  

 Le lupus cutané discoïde tumi-
dus est caractérisé par des lé-
sions rouges/mauves en relief, 
peu douloureuses, parfois ac-
compagnées de croûtes. 

Le lupus cutané discoïde lupio 
est caractérisé par de multiples 
petites lésions confluentes, de 
couleur rouge/mauve, qui peu-
vent être très douloureuses. Il se 
rencontre surtout sur les mains. 

• Le lupus cutané aigu ou subaigu 

Le lupus cutané aigu survient 
souvent après une exposition au 
soleil. Il est très sensible aux ul-
traviolets et se verra donc sur-
tout dans les zones de la peau 

des présentations sont considérées 
comme bénignes, c’est-à-dire qu’el-
les ne touchent pas un organe im-
portant ou vital.  

Cela ne signifie pas qu’elles ne re-
présentent pas un handicap esthé-
tique ou fonctionnel (par exemple) 
mais qu’il est nécessaire de bien les 
différencier des atteintes plus gra-
ves qui sont, elles, beaucoup plus 
rares.  

 

Le lupus cutané  

L’organe que représente la peau 
représente le plus grand champ 
d’expression de la maladie lupique. 
Ce n’est pas étonnant, quand on 
sait que c’est le plus grand organe 
du corps humain et surtout qu’il 
peut être examiné très aisément.  

On rencontrera, soit des atteintes 
spécifiques de cette maladie, soit 
des reflets d’un problème autre 
(circulatoire, rénal, …) qui lui, peut 
être présent également dans d’au-
tres maladies. Elles sont très nom-
breuses et montrent déjà la grande 
variabilité des lupus. Ceux que l’on 
rencontre le plus fréquemment 
sont le lupus discoïde et le lupus 
aigu ou subaigu.  

• Le lupus cutané chronique 
 Le lupus cutané chronique dis-

coïde localisé se présente sous 
forme de lésions un peu rouges, 
en relief, peu ou pas douloureu-
ses, localisées surtout dans la 
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exposées au soleil. Il peut dispa-
raître sans laisser de trace, mais si 
les poussées sont fréquentes, il 
peut laisser des taches de dépig-
mentation sans amincissement de 
la peau. Il n’abîme pas les poils ou 
les cheveux. 

Lorsqu’il touche le visage au ni-
veau des pommettes et de la raci-
ne du nez, cela ressemble à un 
masque vénitien et il se nomme 
alors érythème (rougeur) malaire 
(os malaire = os des pommettes).  

• Autres formes de lupus cutané 
Le lupus cutané néonatal : de ma-
nière tout à fait exceptionnelle, le 
nouveau-né de certaines mamans 
qui ont un lupus (avec des auto-
anticorps tout à fait spécifiques)  
peut présenter une atteinte cuta-
née (comme dans le lupus subai-
gu). Il disparait au bout de quel-
ques mois, en laissant rarement 
des cicatrices. On le répète, c’est 
rarissime. 

Le lupus cutané induit est rare et 
souvent réversible. Il survient 
après la prise de certains médica-
ments (dont certains très cou-
rants) chez certaines personnes 
prédisposées. 

Le lupus engelure (lupus pernio) : 
ressemble à des engelures (lésions 
des doigts des mains ou des doigts 
de pieds après une exposition au 
froid) et est parfois très doulou-

reux. C’est surtout présent 
chez les patientes qui fument 
et qui souffrent d’un syndrome 
de Raynaud (voir plus loin). 

Le lupus profundis : en fait, il 
ne touche pas la peau mais le 
tissu juste en dessous. Cela 
peut être sensible, voire dou-
loureux. 

Il existe enfin d’autres formes de 
lupus, bien plus rares que nous ne 
détaillerons pas.  

En conclusion, il est important de 
savoir que la majorité des lupus 
sont purement cutanés et reste-
ront cutanés. Ils ne représentent 
aucun danger vital et sont la plu-
part du temps suivis uniquement 
par des dermatologues. Ils peuvent 
néanmoins être invalidants à cause 
de leur aspect disgracieux et peu-
vent constituer un signal d’alerte 
d’un problème plus global qu’on 
appellera  « lupus érythémateux 
systémique ou disséminé (LES ou 
LED) ». 

 

Les manifestations du lupus dans 

la prise de sang.   

Il est très important de rappeler 
que le diagnostic d’un lupus ne se 
fait pas uniquement avec une prise 
de sang. Même si la toute grande 
majorité des lupus érythémateux 
systémiques (ceux qui toucheront 
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plusieurs organes) ont des auto-
anticorps dirigés contre le noyau 
des cellules (anti-nucléaires : anti-
ADN, anti-SSA/SSB, anti-Sm …), 
leur présence seule ne permet en 
aucun cas d’affirmer qu’on souf-
fre de cette maladie. Autrement 
dit, on retrouve des auto-
anticorps chez un certain nombre 
de personnes (quelques pour-
cents de la population générale) 
qui ne souffrent pas de lupus. Ces 
personnes peuvent donc être dia-
gnostiquées à tort comme ayant 
un lupus. 

 

Le lupus érythémateux systémi-

que (LES) 

Le dictionnaire nous indique qu’il 
s’agit d’un syndrome clinique de 
cause inconnue, caractérisé par 
une atteinte systémique et par 
une évolution par poussées, par-
fois très espacées, atteignant un 
ou plusieurs « appareils » (au sens 
de « systèmes » — nerveux, respi-
ratoire…), entrecoupées de rémis-
sions. 

Concrètement, la peau, les articu-
lations, les séreuses (enveloppe 
qui entoure un organe, notam-
ment le poumon ou le cœur), les 
cellules du sang, le système ner-
veux, le rein, les artères, les vei-
nes etc., peuvent être concernés.  

Très heureusement, un patient 

souffrant de lupus ne présentera 
pas toutes ces différentes mani-
festations. Certaines sont plus 
fréquentes que d’autres et sont 
parfois espacées dans le temps. 
Cela explique qu’il faille parfois 
plusieurs années avant de pouvoir 
affirmer avec certitude que la 
personne a bien un lupus. 

• La peau 

La peau est atteinte dans 90% 
des cas (voir plus haut). Cette 
atteinte peut être spécifique 
au lupus ou non. 

• Les articulations 

Le patient présente souvent 
(90% des cas) des arthralgies 
(douleur aux articulations) 
sans gonflements (les vrais 
gonflements existent mais 
sont plus rares). Les articula-
tions restent intactes sauf de 
très rares exceptions.  

• Signes généraux 

Le patient présente fréquem-
ment de la fièvre (70% des 
cas), de la fatigue, une hyper-
tension artérielle, une séche-
resse buccale et oculaire et un 
phénomène de Raynaud (au 
froid, le bout des articulations 
devient blanc, puis bleu, puis 
rouge). C’est parfois désagréa-
ble et douloureux. 

• Les séreuses 

Dans 60% des cas, on observe 
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une inflammation des séreuses, 
c’est-à-dire de l’enveloppe qui 
entoure certains organes. On 
parle de pleurésie si l’inflamma-
tion se produit au niveau de la  
plèvre (l’enveloppe qui entoure 
les poumons) et on parle de pé-
ricardite si l’inflammation se 
produit au niveau du péricarde 
(l’enveloppe qui entoure le 
cœur). Cela se manifeste par 
des douleurs thoraciques inten-
ses, des difficultés respiratoires 
secondaires à la douleur, de la 
toux. Cette atteinte est très 
douloureuse mais ne représen-
te pas un danger vital pour la 
personne. On peut également 
observer une péritonite, c’est-à-
dire une inflammation du péri-
toine (qui entoure l’abdomen) 
qui va provoquer des douleurs 
abdominales (beaucoup plus 
rare). 

• Les cellules du sang 

Dans 60% des cas, on observe 
des troubles au niveau sanguin. 
Que ce soit de l’anémie (une 
baisse du nombre de globules 
rouges) qui se traduit par de la 
fatigue, une pâleur du visage ou 
des difficultés respiratoires, une 
baisse des globules blancs qui, 
la plupart du temps, ne donne 
pas de risque accru d’infections, 
une diminution des plaquettes 
(risque de saignements) ou au 
contraire, une augmentation de 

la coagulation (risque de phlébi-
te et thrombose artérielle). 

• Le système nerveux 

Dans la moitié des cas, le systè-
me nerveux est atteint, mais il 
peut l’être de très nombreuses 
façons : céphalées (mal de tê-
te), troubles de la sensibilité 
(fourmillements, diminution du 
toucher), troubles de la force, 
mais aussi plus rarement, at-
teintes psychiatriques 
(psychose, délire…) ou épilep-
sie. 

• Les reins 

L’atteinte au niveau des reins 
est l’atteinte la plus importante 
à connaître, car elle peut, dans 
les formes les plus graves, ame-
ner à une perte totale du fonc-
tionnement du rein, alors que 
dans les formes les plus légères, 
une petite modification des mé-
dicaments contre la tension 
pourra suffire. Elle peut passer 
totalement inaperçue dans un 
premier temps puisqu’elle est 
indolore. Un gonflement des 
pieds, une augmentation de la 
fréquence urinaire, une soudai-
ne hypertension artérielle doi-
vent y faire songer. En cas de 
lupus systémique, le test de la 
tigette urinaire est réalisé systé-
matiquement à chaque contrô-
le : il permet de déceler la pré-
sence de sang ou de protéines 
dans les urines.  

L . E .  L I E N  
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pus systémique1.  

 

En conclusion 

Il n’y a rien qui ressemble moins à 
un lupus qu’un autre lupus ! Cette 
phrase un peu provocatrice per-
met de se rappeler l’incroyable  
hétérogénéité de la maladie. 

Dans la grande majorité des cas,  
le lupus est purement cutané. Il 
n’est pas grave, mais peut parfois 
s’accompagner de cicatrices invali-
dantes.  

Dans certains cas, le lupus est dit 
systémique (il touche plusieurs 
organes). Il se manifeste alors le 
plus souvent par des atteintes arti-
culaires et cutanées sans gravité, 
mais qui peuvent être invalidantes 
au quotidien. 

Il existe enfin des cas où le lupus 
systémique se manifeste par des 
symptômes plus sévères : par 
exemple l’atteinte rénale qui peut 
également avoir des niveaux de 
gravité très différents. 

Le Docteur Christian Von Frenckell 

Il existe plus de cinq types dif-
férents d’atteinte rénale avec 
des pronostics et des traite-
ments radicalement différents. 
En cas d’atteinte rénale, il est 
donc important de réaliser une 
biopsie au niveau des reins. Le 
néphrologue introduit sous 
contrôle échographique, une 
aiguille dans le dos de la pa-
tiente pour prélever quelques 
cellules du rein. Cet examen est 
relativement indolore, mais il 
nécessite de rester allongé du-
rant plusieurs heures.  

 

Comment s’y retrouver parmi tout 

cela ?  

Il est important d’associer les diffé-
rents symptômes, les anomalies de 
prise de sang et les signes lors de 
l’examen clinique qui se sont par-
fois déclarés à des moments diffé-
rents de la vie. Le diagnostic de 
lupus systémique repose donc sur 
un ensemble de signes. Une des 
difficultés dans cette maladie est 
que la plupart des atteintes du lu-
pus ne sont pas spécifiques de la 
maladie. Certaines atteintes res-
semblent à d’autres maladies et 
d’autres maladies ressemblent à 
un lupus. Les différences entre 
deux lupus systémiques sont par-
fois énormes.  

Il faut donc associer plusieurs critè-
res pour qu’on puisse parler de lu-

1Voir article « Classification et nouveaux critères diagnostiques du lupus »  
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Sur quoi se base-t-on pour dire que j’ai un lupus… 
 

Classification et nouveaux critères diagnostiques  du lupus  

La classification de l'ACR 

(American College of Rhumato-

logy) du lupus datait de 1982 et 

proposait une liste de critères 

destinés à classer correctement 

les patients souffrant de la ma-

ladie afin de parler d'une même 

voix, d'uniformiser les pratiques 

et d'inclure des patients homo-

gènes dans des études. Il est ap-

paru que ces critères n'étaient 

pas exhaustifs, demandaient à 

être complétés et validés, d'au-

tant qu'ils étaient de plus en plus 

utilisés comme outil diagnosti-

que. Ce texte, écrit par le Doc-

teur Pascale Cortvriendt, méde-

cin généraliste et membre de 

notre association, est inspiré par 

Astract Rhumatologie n°303 jan-

vier 2010 /Dr Michel de BANDT. 

 

Le groupe international SLICC1 a 
donc proposé un nouveau jeu de 
critères à partir d'une cohorte 
multicentrique de près de 800 
patients. Le groupe propose une 
nouvelle classification, destinée à 
remplacer la précédente et qui 
comporte maintenant une liste 
de 11 items cliniques, 6 items 
immunologiques et un item his-
tologique. Le diagnostic est posé 

si le patient possède 4 critères 
parmi les critères cliniques et im-
munologiques (au moins un de 
chaque) ou le critère histologique 
rénal en présence de FAN et 
d'anti-DNA.  

Les critères proposés sont les sui-
vants : 

Critères cliniques (11) 

1. Lupus cutané aigu ou subaigu. 

2. Lupus cutané chronique. 

3. Ulcération nasale et/ou orale. 

4. Alopécie. 

5. Polyarthrite non érosive (au 
moins deux articulations tou-
chées) et vue par un  méde-
cin ou arthralgies inflamma-
toires avec dérouillage mati-
nal. 

6. Pleurésie ou péricardite. 

7. Atteinte rénale, protéinurie 
supérieure à 0,5 g/24 heures 
ou cylindre urinaire, ou hé-
maturie. 

8. Atteinte neurologique : 
convulsion, psychose, mono-
névrite multiple, myélite, 
neuropathie crânienne ou 
périphérique, encéphalite. 

9. Anémie hémolytique. 

1SLICC (Systemic Lupus International  Collaborating Clinics) : mesure du score des dommages  définitifs 
dans le lupus systémique  
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10. Leucopénie inférieure à 4 000/mm3 (au moins une fois) ou lym-
phopénie inférieure à 1 000/mm3 (au moins une fois). 

Thrombopénie inférieure à 100 000/mm3 (au moins une fois). 
 

Critères immunologiques (6) 

1. Présence d'un titre anormal de facteur antinucléaire recherché 
par un test de référence. 

2. Présence d'anti-DNA à un taux significatif. 

3. Présence d'anti Sm. 

4. Présence d'anticorps antiphospholipides : soit sérologie syphiliti-
que dissociée positive à 2 déterminations à 6 mois d'écart, soit 
anticoagulant circulant de type lupique ou titre anormal d'anti-
corps anti-cardiolipine et IgG et/ou IgM, soit anticorps antiBe-
ta2GP1 

5. Baisse du complément, soit C3 bas soit C4 bas soit CH50 bas 

6. Test de Coombs direct positif en absence d'anémie hémolytique 

 

Critère histologique 

Présence d'une lésion rénale de néphrite lupique. 
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Voici le résumé de la conférence 

que le Docteur Christian Von 

Frenckell (CHU Liège) a donnée 

dans le cadre du 20me anniversai-

re de l’association lupus. Ce résu-

mé a été relu par le Docteur Pas-

cale Cortvriendt, médecin généra-

liste et membre de notre associa-

tion.  

Introduction 

Pour quelles raisons développe-t-
on un lupus? La réponse à cette 
question n’est pas encore tout à 
fait claire, mais  aujourd’hui, suite 
à de nombreuses études,  nous 
avons  beaucoup d’éléments qui 
nous ont mis sur différentes pistes.  

• Depuis une vingtaine d’années, 
les progrès dans la recherche 
nous ont permis de mieux 

L . E .  L I E N  

comprendre toutes les subti-
lités du fonctionnement de 

notre système immunitaire 
et de ses dysfonctionne-
ments. 

• On peut actuellement dé-
crypter le génome pour 1000 
euros.  

• Certaines pistes nous met-
tront sur la voie du 
« pourquoi » le lupus est pré-
férentiellement rencontré 
chez la femme, 

• Et aussi sur le rôle non négli-
geable des facteurs environ-

nementaux. 

 

A. Causes immunitaires. 

La majeure partie de l’exposé 
sera basée sur l’explication suc-
cincte du fonctionnement de no-
tre système immunitaire. Cela 
nous permettra de mettre le 
doigt sur les mécanismes qui  
peuvent se dérégler, entraînant 
une réaction contre soi et, de là, 
une maladie auto-immunitaire.   

Le rôle principal de notre systè-
me immunitaire est d’éliminer 
toute molécule ne nous apparte-
nant pas. Lors d’une intrusion 
d’un corps étranger dans notre 
organisme, notre système immu-

1Ann Rheum Dis 2012;71(Suppl3):28  

L’origine multifactorielle du lupus 
 

Pourquoi ce « truc » est-il tombé sur moi ? 
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nitaire s’active pour l’éliminer au 
plus vite. 

Cela implique la capacité de re-
connaître ce qui est étranger, de 
pouvoir le détruire et d’en garder 
la mémoire afin de pouvoir agir 
plus rapidement si on se trouve 
confronté au même type de mo-
lécule. 

Cela se fait dans un système d’é-
quilibre très pointu, vu que notre 
système immunitaire doit recon-
naître des millions de molécules 
étrangères, tout en ne réagissant 
pas contre soi-même (...). 

Le système immunitaire est donc 
un magnifique équilibre entre 
avoir trop d’immunité (risque de 
faire une maladie auto-immune 
comme le lupus) et avoir trop 
peu d’immunité ou une immuni-
té incompétente (risque de ne 
pas bien se défendre contre les 
infections). 

Comment, malgré la complexité 
des systèmes contrôles, le systè-
me immunitaire peut-il se trom-
per ? Une des explications réside 
dans la complexité des systèmes. 
Notre système immunitaire peut 
se tromper à de nombreux en-
droits. L’origine multifactorielle 
du lupus est donc déjà multifac-
torielle au sein de notre système 
immunitaire (...). 

 

B. Causes liées au sexe 

Le lupus disséminé touche à 90 % 
le sexe féminin, ce pourcentage 
est interpellant et on peut se de-
mander pourquoi. Or, les fem-
mes se distinguent des hommes 
par trois points : les hormones, 
les chromosomes et le fait qu’el-
les peuvent être enceintes. 

 

1. Les hormones féminines 

Il s’agit principalement des 
œstrogènes, qui sont essentielle-
ment présentes chez la femme 
entre la puberté et la ménopau-
se. Or, c’est pendant cette pério-
de que statistiquement, on trou-
ve le plus de lupus. Il est donc 
évident que cette hormone joue 
un rôle dans la stimulation immu-
nitaire. Il est à noter que les lu-
pus apparaissant dans la tranche 
d’âge 60-70 ans atteignent dans 
la même proportion les hommes 
que les femmes (50 %). 

LED

Patient 

sain

Infections

Excès d’immunité Immunité normale Déficit d’immunité
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On commence à comprendre le 
rôle prépondérant joué par les 
œstrogènes sur l’immunité. Par 
ailleurs, on sait qu’un homme ne 
réagit pas de la même manière 
qu’une femme vis-à-vis d’une 
infection, ceci est aussi valable 
pour les vaccins, les femmes ré-
pondant mieux à ceux-ci. Elles 
ont probablement une immunité 
qui agit mieux, qui les protègent 
plus efficacement des infections 
mais avec le risque, en étant 
plus sensibles, de faire un peu 
plus de maladies auto-
immunitaires. Par contre, les 
hormones masculines ont ten-
dance à calmer le système im-
munitaire. 

 

2. Les  chromosomes :  

L’être humain est constitué de 
23 paires de chromosomes. La 
dernière paire est celle des chro-
mosomes sexuels : les femmes 
ont deux X et les hommes un X 

et un Y. 

C’est une différence importante 
étant donné que la quantité de 
gènes sur un X est beaucoup 
plus grande que celle présente 
sur un Y et il n’y a pas moins de 
100 à 200 gènes qui régulent 
l’immunité rien que sur le chro-
mosome X. C’est une explication 
simplifiée du fait que les femmes 
sont plus touchées par le lupus 
que les hommes. 

Il existe deux anomalies généti-
ques très rares qui argumentent 
ce fait : certaines femmes ont un 
syndrome de Turner, c’est-à-dire 
qu’elles n’ont qu’un X à la place 
de deux. C’est le seul cas où la 
perte d’un chromosome est via-
ble. Elles sont de plus petite tail-
le, avec un cou un peu plus élar-
gi et surtout avec la caractéristi-
que de faire plus de maladies 
auto-immunes que le reste de la 
population. 

D’autre part, certains hommes 
peuvent présenter 3 chromoso-
mes sexuels, c’est assez rare, ils 
ont deux X (comme les femmes) 
et un Y qui est le chromosome 
du sexe masculin. Or cette ano-
malie génétique se rencontre 
plus fréquemment chez les hom-
mes qui ont un lupus. Si vous 

Femme Homme

� XX

� Le chromosome X
◦ Beaucoup plus grand

◦ +/-1300 gènes

◦ Type de gène est 
différent

� Beaucoup de gènes 
régulant l’immunité

� XY
� Le chromosome Y
◦ Beaucoup plus petit

◦ +/- 150 gènes 

◦ Type de gène

� Régulant le type 
d’hormones
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êtes un homme mais que vous avez 
deux X, vous ferez plus de maladies 
auto-immunitaires, ceci dans la mê-
me proportion que si vous étiez une 
femme. On voit donc  l’importance 
du chromosome X dans le lupus. 

 

3. Le fait d’être enceinte 

Si on vous greffe le rein de votre 
voisin, votre système immunitaire 
va l'éliminer, parce qu'il n’accepte 
pas quelque chose qu'il considère 
comme étranger. D'où la nécessité 
d'avoir des médicaments anti-rejets 
de greffe. Cependant,  lorsqu'une 
femme est enceinte, elle accepte 
pendant 9 mois d'avoir un être vi-
vant qui est composé à moitié de 
ses gènes à elle, et à moitié des gè-
nes du papa. Donc l'enfant dans le 
ventre de sa maman est à moitié 
étranger. Or, le système immunitai-
re de la femme va le tolérer parfai-
tement, parce que le placenta don-
ne des informations au système 
immunitaire de la mère pour qu'il 
ne réagisse pas. On sait surtout, 
depuis peu, que durant la grosses-
se, il y a des cellules de la maman 
qui vont passer chez l'enfant, et 
inversement. On considère qu'il y a 
plus ou moins 30% des femmes 
chez qui cela va arriver. Autrement 
dit, moi, garçon, j'ai peut-être reçu 
quelques cellules de ma mère. Ma 
sœur a peut-être reçu des cellules 
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de ma mère, mais pourra rece-
voir des cellules de ses propres 
enfants quand elle sera encein-
te. On ne sait pas très bien à 
quoi servent ces cellules, quel 
est leur rôle exact, mais, dans 
un certain nombre de maladies 
auto-immunitaires, on en re-
trouve notamment dans la 
peau, alors que ce sont des cel-
lules totalement étrangères qui 
interfèrent avec notre immuni-
té.  

 

C. Causes génétiques 

Vous allez dire : "On connait 
plus de 200 gènes impliqués 
dans le lupus, on est capable 
d’analyser les 30.000 gènes que 
nous avons, il est donc possible, 
en fonction de l'analyse des 
gènes de mon enfant, de savoir 
si plus tard il va faire un lupus". 
On a une réponse toute simple 
à donner qui repose sur une 
observation simple : prenons 
deux individus qui ont un maté-
riel génétique strictement iden-
tique, c'est-à-dire de vrais ju-
meaux. Si le lupus est une ma-
ladie purement génétique, on 
s'attend à ce que les deux fas-
sent un lupus. Or il n'y a que 
30% des couples de jumeaux 
homozygotes (qui ont le même 
matériel génétique) qui feront 
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un lupus en même temps. Dans 
70% des cas, peut-être l'un en 
fera, mais pas l'autre. Cela mon-
tre donc que, même en ayant 
certaines particularités généti-
ques transmises par nos parents, 
nous ne ferons pas de manière 
certaine, un lupus. Ce qui veut 
dire que l'environnement auquel 
on va être soumis dans notre vie 
influence beaucoup plus que l'on 
ne le croit, notre système immu-
nitaire, et même la façon dont 
nos gènes vont s'exprimer.  

 

D. Causes environnementales 

Dans les vingt années à venir, on 
va essayer de comprendre l’in-
fluence de l'environnement. 
Qu’appelle-t-on environnement? 
L'alimentation (le nombre de 
molécules différentes que nous 

mangeons chaque jour), les pro-
duits chimiques (qu'on côtoie de 
manière quotidienne évidem-
ment), les médicaments (cela 
fait partie de notre environne-
ment puisque cela ne nous ap-
partient pas au départ), toutes 
les bactéries, d'autres facteurs 
de l'environnement comme le 
tabac et les ultraviolets. 

Le défi à venir est de compren-
dre comment, de manière per-
sonnelle, votre environnement, 
va vous influencer. C'est l'une 
des raisons pour lesquelles des 
vrais jumeaux ne feront pas né-
cessairement tous les deux un 
lupus.  

 

1. Les rayons solaires.  

On sait que les ultra-violets sont 
potentiellement dangereux dans 
le lupus, même si on ne sait pas 
pourquoi certaines personnes 
ont une sensibilité cutanée in-
croyable au lupus au point de ne 
pas pouvoir s'exposer, alors que 
d'autres n’y réagissent pas. Il y a 
donc une sensibilité personnelle 
à cet élément de l'environne-
ment. On sait que les ultra-
violets détruisent les cellules de 
la peau et c'est probablement un 
des mécanismes par lequel on 

30%30%30%30%
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risque de faire une réaction immuni-
taire, notamment contre les cellules 
de la peau.  

 

2. Le tabac.  

On sait que le tabac augmenterait 
peut-être un peu le risque de faire 
une poussée au niveau cutané. On 
sait aussi que le tabac est un facteur 
de risques cardio-vasculaires très 
important, surtout chez les person-
nes qui ont un lupus, et qu'en plus, 
il empêche le plaquenil® de fonc-
tionner correctement. 

 

3. Les virus.  

On en croise tous probablement des 
dizaines très régulièrement. Or cer-
tains virus peuvent rendre notre 
système immunitaire moins perfor-
mant. Ils le rendent plus agressif vis-
à-vis de nous-mêmes (...) et vont 
apporter une certaine confusion 
dans notre système immunitaire. La 
grosse difficulté est qu'il est absolu-
ment impossible de dire aujourd'hui 
à quelqu'un qui a un lupus s'il y a un 
virus spécifique pour lui qui va être 
dangereux ou pas. On est convaincu 
que certains virus peuvent venir ti-
tiller notre immunité, mais pas de la 
même façon d'une personne à l'au-
tre. Certaines personnes sont pro-
bablement sensibles à tel virus, 
d'autres à d'autres.  
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4. Les médicaments.  

Il est connu depuis plus de 40 
ans, que certains médicaments 
induisent un lupus. Pour qu'un 
médicament puisse être reconnu 
comme "inducteur de lupus", il 
faut que celui-ci apparaisse au 
moment où vous prenez le médi-
cament, qu'il disparaisse quand 
vous l'arrêtez, et, d'un point de 
vue théorique, il faut qu'il réap-
paraisse si on remet le médica-
ment (ce qui arrive rarement !). 
Cela représente plus ou moins 
10% des lupus érythémateux 
disséminés, tout en donnant des 
lupus un peu différents de ce 
qu'on rencontre d'habitude. Ils 
sont souvent moins graves, ils 
touchent souvent moins le rein 
et ils touchent quasi autant 
d'hommes que de femmes. 
Beaucoup de médicaments sont 
suspects, mais les médicaments 
qui ont été vraiment reconnus 
comme inducteurs de lupus ont 
été retirés du marché. Certains 
médicaments stimulent très bien 
notre système immunitaire pour, 
malheureusement, par la suite, 
favoriser une réaction auto-
immunitaire. Surtout si, au dé-
part, on a des petites anomalies 
dans nos gènes, qui nous ren-
dent plus sensibles à l’un ou l’au-
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tre médicament. Pour le moment, 
nous n’avons pas les moyens de 
vous dire de manière individuelle 
si vous, vous êtes à risque pour un 
médicament précis. On sait juste 
que dans une population, certains 
sont plus sensibles que d'autres. 

 

5. Les composants étrangers, 
alimentaires ou chimiques.  

Sur Internet, vous trouvez des 
quantités inouïes de substances 
qui provoquent une poussée de 
lupus. En réalité, on a extrême-
ment peu de données certaines.  

Certains se sont demandé, puis-
que ce sont surtout les femmes 
qui sont atteintes de lupus, si ce 
ne serait pas les produits qu'elles 
utilisent contrairement aux hom-
mes (vernis à ongles, rouge à lè-
vres) qui pourraient provoquer le 
lupus. Or, il n'y a absolument au-
cune certitude. Il est probable 
qu'une personne soit sensible à un 
élément de l'environnement mais 
pas d’autres. On ne peut donc pas 
vous dire à l'avance si vous pouvez 
utiliser tel ou tel produit. De plus, 
il faut sans doute être exposé de 
manière intensive à une substance 
(par exemple travailler dans une 
usine qui produit du vernis à on-
gle). On a même incriminé les grai-
nes de luzerne, pour lesquelles on 
a de petits éléments, mais sans 

aucune certitude. On ne recom-
mande donc pas nécessairement 
aux gens d’éviter à tout prix d’en 
manger.  

 

Conclusion 

On fera un lupus érythémateux 
disséminé parce qu'au départ, on 
a beaucoup d'éléments qui nous 
prédisposent à le faire. Mais nous 
ne le ferons pas si nous ne ren-
controns pas dans notre vie cer-
tains éléments de notre environ-
nement qui seront la goutte d’eau 
qui va faire déborder le vase. 
Quelle goutte d’eau pour quelle 
personne ? Cela, nous ne le savons 
pas, c’est le défi des années à ve-
nir. 

 

Questions-réponses 

Question : Quel est le rôle de l’an-

xiété, du stress ?  

On sait que notre cerveau est ca-
pable d’influencer notre système 
immunitaire. On a des éléments, 
mais on n’a pas de possibilité de 
vous répondre de manière indivi-
duelle. En étant très pratique, en 
plus, il est extrêmement difficile 
de dire à quelqu’un “ne soyez pas 
stressé”. C’est plus facile à dire 
qu’à faire ! Certaines maladies 
commencent après des éléments 
traumatiques psychologiques très 
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importants, mais ce n’est pas possible d’assurer qu’il y a un lien précis. 
Par contre, ce qui est certain, c’est qu’il y a un lien entre notre cerveau 
et notre système immunitaire. 

 

Question : Quel est le rôle de la grossesse ? 

C’est une période qui est à risques, en grande partie à cause des hor-
mones plus importantes de la femme durant la grossesse. Les taux 
hormonaux d’une femme enceinte sont gigantesques en comparaison 
de ceux d’une femme qui n’est pas enceinte. Donc c’est une période à 
risques pour les femmes qui ont un lupus. De plus, si on a déjà un lu-
pus, on risque davantage de faire une poussée ; mais la plupart du 
temps, ce ne seront pas des poussées graves, parce que les femmes 
atteintes de lupus seront davantage suivies.  

 

Question : Un vaccin peut-il provoquer un lupus ? 

Si vous vous souvenez, il y a une dizaine d’années, les français ont vac-
ciné la moitié de leur population contre l’hépatite B. Ils nous permet-
tent donc de comparer les 30 millions qui ont été vaccinés contre l’hé-
patite B et les 30 millions qui n’ont pas été vaccinés. On constate qu’il 
n’y a aucune épidémie de lupus ou d’autre maladie auto-immunitaire 
dans ces personnes vaccinées.  

D’une manière générale, on n’a aucune preuve qu’un quelconque vac-
cin donne un lupus. Bien sûr quand certaines personnes ont un lupus 
très actif, on ne les vaccinera peut-être pas à ce moment-là. Cepen-
dant, quand tout va bien, on les vaccine, bien sûr. A priori, on peut 
être  maintenant très rassuré en ce qui concerne les vaccins. 

 

De gauche à droite, les Professeur Guy De-
caux (ULB), Jean Sibilia (CHRU Strasbourg), 
Frédéric Houssiau (UCL), Madame Berna-
dette Van Leeuw et le Docteur Christian 
Von Frenckell (ULG), lors du 20me anniver-
saire de l’association.  

 
  
 

N °  8 4  



P a g e  1 8  

L . E .  L I E N  

Lors de l’inauguration officielle 

de la chaire UCB-UCL, une pa-

tiente atteinte 

d’un lupus a par-

lé de sa vie avec 

la maladie de-

vant un parterre 

de personnalités 

présentes pour 

l’occasion.  

 

Je m’appelle Sabrina et j’exerce 
la profession d’avocat. 

 

Découverte de la maladie 

En décembre 2003, d’énormes 
hématomes sont apparus sans 
raison sur le corps. Un peu in-
quiète, j’ai demandé à mon mé-
decin traitant de faire une prise 
de sang pour vérifier si tout allait 
bien. Cette prise de sang a révé-
lé que mon taux de plaquettes 
était anormalement bas. 

Suite à cette première prise de 
sang, j’ai fait de nombreux exa-
mens. Les médecins ont conclu 
que j’avais sans doute une mala-
die auto-immune. 

Le nom LUPUS n’est venu que 

plus tard quand mes symptômes 
ont commencé à se multiplier : 
fatigue, altération de l’état géné-
ral, fièvres sans raisons, douleurs 
articulaires sévères, éruptions 
cutanées, autres anomalies dans 
la prise de sang et découverte 
d’albumine dans les urines.  

 

Recherche d’un médecin de 

confiance 

Le premier spécialiste que j’ai 
consulté m’a affolée. Il m’a clai-
rement dit que le lupus était une 
maladie grave, que je ne pour-
rais sans doute pas exercer mon 
métier normalement et que je 
pouvais très certainement faire 
une croix sur mes envies de ma-
ternité. 

J’avais à peine 24 ans, j’allais 
commencer ma carrière et mon 
fiancé venait de me demander 
en mariage ! 

Par chance, j’ai rencontré  un 
autre médecin qui a pu dédra-
matiser la situation. Il a su écou-
ter mes préoccupations et m’a 
dit que je pouvais conserver 
mon désir de maternité.   Pas 
pour tout de suite, mais un 

Témoignage de Sabrina, avocate, maman d’un petit garçon et patiente 
 

Une avocate pour plaider la cause du lupus 
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jour… 

Avec une maladie comme le lupus, 
il est essentiel d’avoir confiance en 
son médecin puisqu’il s’agit d’une 
maladie dont on ne guérit pas …pas 
encore ! 

Bien sûr, mon médecin ne m’a pas 
promis monts et merveilles. Il me 
soigne depuis 8 ans. Ces 8 années 
n’ont pas toujours été faciles, mais 
nous avons pris ensemble les pro-
blèmes les uns après les autres 
quand ils apparaissaient.  J’ai souf-
fert de nombreuses complications 
articulaires, cutanées (certaines 
affectant mon visage) et rénales, 
qui ont chaque fois nécessité des 
compléments d’investigation, par-
fois des hospitalisations et toujours 
des traitements. 

 

Vie au quotidien 

Le lupus a forcément un impact sur 
ma vie quotidienne : 

• Il m’arrive d’avoir de grosses 
douleurs articulaires au point de ne 
pas pouvoir ouvrir les mains ou ne 
pas pouvoir tendre les avant-bras. 

• Je ne peux plus m’exposer au 
soleil sous peine d’avoir de très vi-
laines traces rouges sur le visage. 
Des taches que j’ai souvent, …
même en hiver. 

Par deux fois, j’ai failli être en insuf-
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fisance rénale et risqué la dialy-
se. 
Pour une femme atteinte de 
lupus, les grossesses sont des 
moments à risque. J’ai d’ail-
leurs fait deux fausses couches 
et, surtout, chaque grossesse a 
été suivie d’une crise aigüe de 
lupus. 

Malgré ces difficultés, je suis 
tombée enceinte une troisième 
fois et ce fut la bonne. 

Bien sûr, j’ai été extrêmement 
suivie et j’ai même dû arrêter 
de travailler 3 mois avant le ter-
me de ma grossesse. 

 

Traitements et conséquences 

Par chance, il existe des traite-
ments qui calment les symptô-
mes du LUPUS mais ceux-ci 
sont lourds. La prise de médica-
ments est quotidienne. Tous les 
matins, je prends 10 pilules et 5 
au soir. 

Pour éviter de perdre trop de 
temps et de ne pas 
me tromper, je fais 
comme les person-
nes âgées : j’ai mon 
pilulier que je pré-
pare devant la télé 
tous les dimanche 
soirs ! 

Parfois ces traite-
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ments ne suffisent pas et un trai-
tement par voie intraveineuse 
devient nécessaire, je passe 
alors un jour par mois à l’hôpital. 

Aucun des médicaments que je 
prends n’ont spécialement été 
élaborés pour soigner le lupus, à 
une exception près, toute récen-
te, d’ailleurs pas encore admise 
au remboursement dans notre 
pays.  Et précisément issue de la 
recherche sur les causes de la 
maladie. 

Les traitements ont, eux aussi, 
un impact sur ma vie. 

Je ne parle pas uniquement des 
journées passées à l’hôpital, 
mais également des effets se-
condaires de certains médica-
ments : la cortisone que je 
prends régulièrement depuis 4 
ans, me fait gonfler, me fait 
prendre du poids. Et malgré 
tout, je sais que ce médicament 
que je déteste, reste encore au-
jourd’hui mon meilleur allié. 

Je sais aussi que c’est grâce à 
tous ces traitements et à un suivi 
régulier que mon médecin m’a 
aidé à avoir : 

• une vie professionnelle nor-
male : j’exerce le travail au-
quel je m’étais destinée avec 
passion,  

• une vie active : je fais beau-

coup de sport. Je me suis 
même imposé de faire les 20 
km de Bruxelles ! 

• et une vie familiale heureuse 
avec l’arrivée récente de no-
tre fils Théo. 

 

Espoir 

En tant que patiente, je sais que 
le LUPUS est une maladie dont 
on ne guérit pas mais je garde 
espoir qu’un jour les recherches 
des médecins et des sociétés 
pharmaceutiques mèneront vers 
la guérison totale. 

Je sais cependant que si l’espoir 
de guérison est possible, il n’est 
pas encore d’actualité. 

J’espère alors, de manière plus 
pragmatique, que les recherches 
aboutiront à la découverte d’un 
médicament spécifique pour le 
lupus en prise unique. Un médi-
cament qui n’aurait pas trop 
d’effets secondaires indésira-
bles ! C’est donc sans hésiter 
que j’ai accepté de témoigner ce 
soir. 
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A l’occasion du 20me anniversaire de l’association lupus, le 

Professeur Jean Sibilia (CHRU Strasbourg) a donné une 

conférence qui, de l’avis général, était extrêmement intéres-

sante. Nous la reproduisons ici in extenso en conservant le 

style oral si vivant du Professeur Jean Sibilia. Ce texte a été 

relu par le Docteur Pascale Cortvriendt. 

 

Introduction 
Mon objectif est de vous expliquer à la fois ce qui va bien et ce qui va 
mal dans le traitement du lupus, tout en suivant un fil rouge qui va être 
très optimiste. Il est effectivement permis de penser que cette maladie 
se traitera de mieux en mieux, et même, que l’on en guérira d’ici quel-
ques années. Je ne veux pas donner de délai, mais je suis certain qu’on 
arrivera, à un moment donné, à une guérison de la plupart des patients. 
Malheureusement peut-être pas tous, mais on arrivera certainement à 
bien contrôler cette maladie.  

 

Tout d’abord, trois choses majeures : 

1. Il n’y a pas un lupus, il y a des lupus. 

On ne peut pas comparer quelqu’un ayant seulement une tache sur 
la peau toute sa vie et qui peut être soigné avec un peu de cortiso-
ne, avec quelqu’un qui a un lupus grave du cerveau, du cœur, du 
rein, etc. Ce sont des maladies extrêmement différentes, qui bien 
sûr ne vont pas être abordées de la même manière. Des traitements 
différents vont être appliqués. 

 

2. Dans ce qui altère votre qualité de vie, votre ressenti de patient at-

teint par le lupus, il y a au moins trois éléments : 

a. D’abord, ce que donne la maladie inflammatoire. Si vous avez 
une véritable arthrite, une réelle péricardite (l’inflammation de la 
paroi du cœur), une indéniable atteinte du rein qui se traduit par 
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Une conférence simple à comprendre et très novatrice  

Différents traitements pour différents lupus 
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de l’albumine dans les urines, nous les médecins, nous sommes as-
sez à l’aise avec elles. Nous savons en effet les soigner et peut-être 
même les guérir. Ce serait presque la partie facile des choses.  

b. Ensuite, et là nous sommes un peu moins bons, c’est quand nous 
arrivons trop tard et qu’il y a déjà eu des destructions. Je pense aux 
reins : si malheureusement le rein a souffert plusieurs fois dans sa 
vie et finit par être détruit, se produit une insuffisance rénale. Celle-
ci nécessite parfois, soit la transplantation de l’un d’eux, soit une 
dialyse faite sur une machine extérieure, pour épurer ce que ne fait 
plus l’organe. C’est ce que nous appelons le « stade des séquelles », 
pour lequel on ne sait plus beaucoup agir. Heureusement, il se pro-
duit de plus en plus rarement.  

c. Enfin — troisième chose après ce que donne la maladie inflamma-
toire et les séquelles — il y a ce que vous, vous vivez dans votre 

quotidien : la fatigue, la douleur. Vous allez voir votre médecin du 
lupus, qui vous donne un médicament, un deuxième médicament, 
puis de la cortisone... Vous changez de médecin, et ça ne va jamais 
mieux. Vous êtes toujours fatigué et vous avez toujours mal partout. 
C’est quelque chose de bien connu, mais qui n’est pas directement 
lié à l’activité inflammatoire du lupus, comme peut l’être un problè-
me au rein ou aux articulations. Cela accompagne le lupus, mais ce 
n’est pas dû à son activité. Cela gâche la vie au quotidien, mais ce 
n’est pas grave en soi. Cela va vous embêter, mais pas détruire vos 
propres organes. Il faut que le médecin comprenne ce que vous res-
sentez et que vous lui expliquiez bien ces symptômes. À ce moment-
là, il lui sera possible de vous rassurer. Je suis persuadé que dans le 
domaine de ces douleurs, avant de parler médicament, il faut faire 
intervenir tous ceux qui peuvent vous aider (on n’en a pas beaucoup 
parlé, mais je voulais le dire en introduction). Une aide psychologi-
que ou sociale, quelqu’un qui vient vous aider à faire le ménage ou à 
régler vos problèmes administratifs... C’est très important. Cela 
améliore la qualité de vie en réglant un peu ce problème de stress, 
de douleurs, de fatigue qui est très, entre guillemets, 
« psychosomatique ». Ce n’est pas péjoratif de le dire. Apparaissent 
parfois, dans ces maladies chroniques inflammatoires, des perturba-
tions psychosomatiques qui ne sont pas liées à l’inflammation, mais 
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à tout ce qu’il y a autour de la maladie.  

Je dis souvent aux malades « je ne veux pas tirer sur une mouche 
avez un bazooka ». En d’autres termes, je ne veux pas donner de 
médicaments qui tuent le système immunitaire à des malades, dont 
les seuls symptômes du lupus sont la fatigue et des douleurs par-
tout. Cela n’a pas de sens. Cela ne les aiderait pas et n’engendrerait 
que des choses négatives. Il faut prendre le problème par le bon cô-
té. Si c’est psychosomatique, il faut l’accepter, déjà à titre person-
nel, ce qui n’est pas facile. Il faut donc aborder le mal par le vrai cô-
té du problème, qui, ici, est psychosomatique.  

 

3. Dans le traitement du lupus, on pourrait raisonner en termes de 

« stratégies thérapeutiques ». 

a. La prévention. On peut prévenir un certain nombre de facteurs de l’ex-
térieur. S’abstenir de tabac est déjà un élément majeur de la préven-
tion, à la fois pour le lupus et pour les complications du lupus. On peut 
aussi éventuellement prévenir en se protégeant d’autres éléments de 
l’environnement. Le problème toutefois, c’est que nous ne les connais-
sons pas bien. 

b. Le traitement de l’immunité. Vous avez vu les nombreuses cellules de 
l’immunité qui ne fonctionnent pas dans le lupus. Il faut donc choisir 
une stratégie pour bloquer cette immunité. C’est là qu’interviennent les 
deux grands groupes de médicaments : 

1. Les anciens médicaments, utilisés depuis très longtemps et à juste 
titre toujours encore, qui sont issus de la chimie. La chimie permet 
de fabriquer les molécules qui composeront ces traitements. Ce sont 
souvent des comprimés, le plaquenil® par exemple, le methotrexate. 
Les molécules chimiques classiques, plaquenil®, méthotrexate, imu-
ran®, cellcept®, cortisone, permettent de bloquer tout le système 
immunitaire. Un malade qui a un lupus a trop d’immunité. Avec la 
chimie, on « tape » sur un système immunitaire qui travaille trop, 
pour arriver à le remettre au niveau d’un sujet normal. L’objectif est 
bien sûr de ne pas lui mettre trop la tête sous l’eau, pour ne pas en 
arriver à un système qui se retrouve trop bas. Autrement, vous allez 
faire des infections. C’est la stratégie chimique classique encore tou-
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jours très utile. Il ne serait aujourd’hui pas concevable de se passer 
de chimie dans le lupus. On a toujours encore besoin de cortisone, 
de l’endoxan®, du plaquenil®. Ne pensez donc pas que votre méde-
cin est un « has been », qu’il est mauvais en vous prescrivant encore 
toujours ces molécules. Bien au contraire, il a raison de le faire. Elles 
sont très utiles. 

2. Les biomédicaments sont des molécules construites pour bloquer le 
système à un endroit très précis. C’est là l’apport de ces nouveaux 
biomédicaments, qui sont à notre disposition aujourd’hui, pour 
deux raisons faciles à comprendre : 

i. La première, c’est parce que des travaux scientifiques ont permis 
de mieux comprendre le lupus. On sait mieux désormais ce qu’il 
faut bloquer ou inhiber. 

ii. La deuxième raison dépend des firmes pharmaceutiques. Ce n’est 
pas parce que nous scientifiques, nous avons trouvé un concept, 
que nous savons faire des médicaments. Il est nécessaire d’avoir 
des gens qui savent industrialiser les concepts. Nous sommes 
donc obligés de travailler avec des industriels qui eux, savent faire 
des tonnes de médicaments afin que ceux-ci puissent être admi-
nistrés à tous les patients à travers le monde. Si le progrès bio-
technologique industriel permettant de faire beaucoup de biomé-
dicaments n’avait pas eu lieu, jamais ils n’auraient pu être utilisés 
en traitements. Tout le monde participe à la réussite du traite-
ment du lupus, que ce soient les médecins, les scientifiques ou les 
firmes pharmaceutiques. Tout le monde essaie de faire au mieux 
pour vous.  

c. La prise en charge de la maladie : éviter les complications liées à la ma-
ladie et au traitement, mieux faire comprendre la maladie. 

Ce qui a été le plus amélioré dans le traitement du lupus, est la compré-
hension de ce qu’il fallait faire et ne pas faire. C’est la stratégie d’opti-
misation de tout notre savoir. 

Cela va de l’optimisation du médicament (donner par exemple le moins 
de cortisone possible ou le plus adéquatement possible), à l’optimisa-
tion de l’environnement en vous aidant à mieux connaitre les médica-
ments et la maladie. Depuis quelques mois maintenant, des séances 
d’éducation thérapeutique très intéressantes sont organisées à Stras-
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bourg. Des patients qui ont un lupus sont rassemblés par petits groupes 
pendant un jour et demi. On leur apprend la maladie, les traitements. 
En premier lieu pour les rassurer, ce qui est très important. L’homme 
n’est stressé que par une chose : l’inconnu. Il est stressé parce qu’il ne 
sait pas ce qui va se passer demain. C’est vraiment un critère de stress 
majeur : être incapable de fuir l’inconnu. Donc, quand on ne comprend 
pas la maladie, on ne comprend pas les traitements et on ne comprend 
pas les docteurs. Il est connu que dans une situation d’implication per-
sonnelle dans une maladie, seules deux ou trois informations, parmi 
toutes celles qu’on a reçues, sont retenues. C’est pour cela qu’outre 
votre médecin, l’association, les centres hospitaliers, il vous faut com-
pléter le suivi par des séances dites « d’éducation thérapeutique ».  

 

L’actualité ou la réactualité du traitement du lupus : 
1. Le tabac : 
Lupus et tabac ne font pas bon ménage. Soyons honnêtes. N’allez pas voir 
le médecin en disant « docteur, j’ai arrêté ! » en sachant très bien que 
vous ne l’avez pas fait. Un rapport de confiance est nécessaire. Un malade 
qui a confiance en son médecin, avec lequel il a un dialogue direct et sin-
cère, va forcément mieux. Si vous allez chez votre médecin en vous disant 
« je vais mentir », consciemment ou inconsciemment, vous ne pourrez 
pas être à l’aise. Si vous fumez, dites « docteur, je n’arrive pas à arrêter ! » 
et il essaiera de vous aider. Ce rapport de confiance est très important. 

2. Le plaquenil® 
Si je devais être un peu caricatural, tout lupus devrait être sous plaque-
nil®, même le lupus cutané chronique. Pourquoi ?  

a. C’est la molécule la plus efficace dans le lupus cutané chronique et 
dans le lupus cutané en général. Malheureusement, parfois cela ne 
suffit pas et nous sommes obligés de changer de stratégie, d’aller 
vers des traitements beaucoup plus compliqués, beaucoup plus 
lourds et beaucoup plus risqués. Mais il s’agit quand même du meil-
leur médicament contre le lupus cutané. 

b. Ce médicament a prouvé son efficacité dans les poussées de lupus 
systémique. En 1991, il fut démontré que le plaquenil® pouvait pré-
venir des poussées de lupus systémique. 

c. Il s’agit d’un magnifique médicament antiagrégant et hypolipé-
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miant. C’est important quand on sait que le risque cardio-
vasculaire est important dans le lupus. Je vous donne juste un chif-
fre : une femme de 35 ans a 50 fois plus de chances de faire un in-
farctus si elle a un lupus, que si elle n’en a pas. Bien sûr, c’est rare 
de faire un infarctus à 35 ans, mais c’est beaucoup plus fréquent 
quand on a un lupus.  

d. Entre les utilisateurs de plaquenil® et les non-utilisateurs, des étu-
des ont prouvé que la survie globale est nettement meilleure 
quand vous prenez du plaquenil®.   

e. Dans le cas de lupus avec des complications cardiovasculaires, on a 
regardé ce qui faisait l’aggravation ou la protection de ces troubles 
cardiaques. L’élément le plus protecteur, dans le lupus qui se com-

plique de risques cardiaques, est le plaquenil®. 

f. Pendant la grossesse, disait-on, il ne fallait pas continuer le plaque-
nil®. Au contraire, il faut continuer à le prendre ! On a démontré 
qu’il n’y avait pas de risques. Bien au contraire, le plaquenil® protè-
ge le bébé et la maman.  

g. Une façon d’améliorer encore l’efficacité est de le doser dans le 

sang. C’est assez facile à régler techniquement. Deux travaux fran-
çais ont montré que les malades ayant le meilleur taux de plaque-
nil® dans le sang, sont ceux qui sont les plus proches de la rémis-
sion complète. En outre, en dosant ce taux, cette étude a montré 
que 15 % des jeunes femmes disent à leur médecin qu’elles pren-
nent leur plaquenil®, alors que c’est faux. C’est toute la question 
de  « l’observance », c’est-à-dire « observer les recommandations 
du docteur et prendre le médicament ! » Dans le lupus, l’observan-
ce n’est pas très bonne. Or, c’est important : imaginez que l’on 
croit que vous prenez le plaquenil®. Or il ne fonctionne pas puisque 

vous ne le prenez pas. On montera la puissance 
des médicaments en se disant « cela ne marche 
pas, donc il faut traiter plus fort ». Ce médica-
ment qui est plus puissant est aussi plus risqué. 
C’est donc pour vous aider que l’on dose le pla-
quenil®, pas pour vous « fliquer » !  

 

Lupus et tabac font … mauvais 

ménage !!
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3. Les hormones  
Les œstrogènes ayant une influence sur le lupus, une jeune fille m’a de-
mandé pendant la pause, s’il était possible de supprimer les œstrogènes 
ou de donner des androgènes aux personnes atteintes de lupus. Le pro-
blème est que si vous supprimez les œstrogènes, ou pire, si vous donnez 
des androgènes aux jeunes filles, des poils leur pousseront et elles feront 
de l’acné.  

a. La contraception : il est préférable de ne pas donner de contraception 
avec des hormones femelles à une femme lupique qui a un lupus actif 
ou grave. Par contre, dans un petit lupus qui va très bien avec peu de 
douleurs articulaires, si aucune autre contraception n’est possible, on 
peut donner de petites pilules avec des œstrogènes à l’européenne, 
pas à l’américaine. Des études montrent en effet que le risque n’est 
pas très grand, à condition de ne pas avoir de troubles de la coagula-
tion. Ce qui est quand même le cas de 30 % des femmes qui ont un 
lupus.  

b. Les hormones après la ménopause : pour les femmes qui sont méno-
pausées, et qui ont un lupus peu actif, pas actif ou en rémission, don-
ner des hormones ne pose aucun problème. Par contre, s’il s’agit d’un 
lupus actif, voire très actif et qui se complique de trouble de la coagu-
lation, il faut les éviter. Ceci d’autant plus qu’aujourd’hui, sauf excep-
tion, il n’y a plus trop besoin de ces hormones de la ménopause. Ainsi 
pour l’ostéoporose (l’os qui se fragilise après la ménopause), on don-
nait auparavant beaucoup d’hormones. Aujourd’hui existent d’autres 
traitements, qui permettent de ne pas en prendre.  

c. La DHEA, cette fameuse pilule magique du rajeunissement. Il s’agit 
d’une hormone relativement douce qui a plutôt une influence andro-
génique, c'est-à-dire d’hormone mâle. On 
aurait tendance à penser que dans le lu-
pus, donner un petit coup de pouce d’hor-
mones mâles serait intéressant. Mais les 
études montrent globalement que la DHEA 
ne marche pas très bien, voire pas du tout. 
Pour que cela fonctionne, des doses qui 
font pousser les poils et sortir les boutons 
sont nécessaires. Or ceci est difficile à ac-
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Le renouveau de l'hydroxychloroquine

• Son utilité … et son innocuité dans la 

grossesse est démontrée
Costedoat-Chalumeau et al. Arthritis Rheum 2003;48:3207-11. 
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cepter quand on est une jeune fille ! 

 

4. Les médicaments antirejets 
Dans les lupus sévères, jusqu’il y a quelques années, mis à part des cas 
exceptionnels, trois molécules seulement étaient disponibles. Grâce aux 
médecins qui font des greffes d’organes, on a pu étudier des molécules 
anti-rejets dans le lupus. En effet, quand vous greffez l’organe de quel-
qu’un d’autre, le système immunitaire de celui qui reçoit n’a qu’une 
idée : rejeter l’organe qu’on a greffé, parce qu’il est étranger. Pour que 
l’organe soit maintenu, on donne un traitement immunosuppresseur 
postgreffe. La plus célèbre de ces molécules antirejets est la fameuse cy-
closporine utilisée depuis très longtemps. Cette cyclosporine a une demi-
sœur, le MMF que vous connaissez sous le nom de « cellcept® » efficace 
dans le lupus rénal, le lupus hématologique ou d’autres formes de lupus. 
C’est un immunosuppresseur qui nous aide vraiment beaucoup. 

 

5. L’optimisation de l’Endoxan® 
Le cyclophosphamide, ou Endoxan®, est un « vieux » médicament utilisé 
depuis bien longtemps. Mais on l’utilisait à trop fortes doses. Frédéric 
Houssiau a démontré qu’au moins chez les caucasiens (les groupes ethni-
ques qui ont les lupus les moins graves), il était possible de l’utiliser à des 
doses bien moindres, pour les mêmes résultats et avec moins de dégâts. 
Avec ces doses réduites d’Endoxan®, il devient parfaitement possible de 
contrôler l’atteinte rénale. Et dix ans plus tard, c’est toujours vrai. Or, le 
lupus touche surtout les femmes jeunes et il dure toute la vie. Il est donc 
important de voir comment agit le traitement après 5 ans, 15 ans. Cette 

étude a montré que les gens continuaient 
à aller très bien dix ans après, même avec 
de petites doses d’Endoxan®. Nous som-
mes donc dans un travail d’optimisation 
de drogues très efficaces, avec l’utilisation 
de doses si petites qu’on peut  les utiliser 
même chez les jeunes femmes. 

 

 

L'hormonothérapie … enfin des études randomisées

• Quelle contraception?

• Peut-on utiliser des Hormones 

après la ménopause?

• Quel est l’intérêt de la DHEA?
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6. Les biomédicaments 
 Ce sont des thérapies ciblées. Ce ne sera plus toute l’immunité qui sera 
visée comme avec la chimie, mais certaines cellules de l’immunité, dont 
notamment un acteur majeur, le lymphocyte B. C’est un petit peu plus 
subtil que cela, mais le lupus est une maladie du lymphocyte B. Différen-
tes stratégies anti-lymphocytes B ont donc été développées :  

a. La première stratégie est due aux hématologues. Ils ont à disposi-
tion depuis 1997, une molécule très importante qui a révolutionné 
le traitement des lymphomes (cancers des ganglions). Dans les gan-
glions lymphatiques se trouvent des cellules de l’immunité, et la ma-
jorité des lymphomes sont des lymphomes du lymphocyte B. Vous 
avez tout de suite compris l’analogie : le médicament dont je parle, 
c’est le rituximab dont le nom commercial est « Mabthera® ». Il s’a-
git d’un biomédicament, d’un anticorps, un vrai, partiellement hu-
main et rendu « intelligent » (il est possible de le produire par la bio-
technologie), afin qu’il vienne tuer le lymphocyte B, et seulement le 
lymphocyte B. Cela fonctionne magnifiquement dans les lympho-
mes, et peut-être aussi dans le lupus. Je dis « peut-être », car en 
médecine, il n’est pas toujours facile de prouver que cela agit. La 
littérature rapporte plus de 600 exemples de lupus sévères traités 
par rituximab, où l’efficacité a pu être démontrée. De plus, les ex-
perts ont la conviction que, dans certains lupus, cette molécule rend 
de réels services,  notamment ceux avec atteinte des cellules du 
sang (les plaquettes ou les globules blancs qui baissent), de certai-
nes formes de lupus rénal, ou encore de certains lupus articulaires 
très sévères, où il n’est pas possible d’arrêter la maladie par un  au-
tre traitement.  

b. La deuxième stratégie anti-lymphocytes B, est d’avoir trouvé un au-
tre médicament anti-lymphocyte B, qui permette de bloquer le sys-
tème. Il existe une molécule, appelée BAFF ou Blyss : elle active le 
lymphocyte B. On a donc créé des médicaments qui bloquent la mo-
lécule Blyss, notamment un anticorps humain, le « belimumab » (le 
nom commercial sera Benlista®). Deux études confirment avec perti-
nence son efficacité dans certains types de lupus. Ce sera en tout 
cas la première fois dans l’histoire du lupus, qu’un biomédicament 
avec une indication « lupus » sera mis sur le marché. La cortisone et 
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les autres médicaments sont également utilisés pour d’autres indi-
cations. Le belimumab sera spécifique au lupus. 

La « guerre des étoiles » ne fait que commencer. Beaucoup de molécules 
sont en cours de développement. Une ou deux peut-être seront commer-
cialisées. Mais quelques centaines de patients sont déjà traités dans le 
monde avec ces molécules, et plusieurs sont en cours d’expérimentation. 
Attention, ces produits sont encore en phase expérimentale. On ne sait 
pas encore s’ils sont bien supportés ou s’ils sont efficaces.  

7. L’immunorégulation 
L’idée serait presque de prévenir. C’est-à-dire non plus de tuer ce qui est, 
ou de réduire ce qui est en excès, mais de mieux réguler ce qui dysfonc-
tionne. Pour comprendre la différence, en cas de guerre, il existe deux 
stratégies très simples : soit vous éliminez l’agresseur, soit vous réglez le 
problème de la guerre en passant par un traité de paix. Ici c’est ce qu’on 
veut faire : non plus de l’immunosuppression, mais de l’immuno-
régulation. On cherche à réguler ce qui ne fonctionne pas pour revenir à 
un état normal. Plusieurs stratégies d’immuno-régulation sont en cours. 
C’est un peu comme une forme de désensibilisation (même si c’est quand 
même relativement différent). Quand vous êtes allergique au venin de 
guêpe ou d’abeille, on fait de la désensibilisation. On ne sait pas encore 
très bien si cela marche ou non pour le lupus. Certaines de ces stratégies 
ont déjà échoué, alors que d’autres sont encore étudiées. Attendons-nous 
peut-être à une bonne surprise dans ces stratégies de vaccination immu-
nologique. 

Dernière étape dans l’immuno-
modulation du futur : traiter quel-
ques éléments du lupus décou-
verts ces dernières années. Une 
molécule est très importante : 
« l’interféron ». Elle est utilisée 
pour le traitement du virus de 
l’hépatite C ou dans certains can-
cers. On a constaté que lorsque 
de l’interféron était donné à cer-
tains malades qui avaient une hé-
patite C, des maladies auto-

Les immunomanipulations du futur  : 

une immunothérapie ciblée … 

la "vaccination peptidique"
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immunes apparaissaient, et même exceptionnellement le lupus. Cette 
molécule joue donc un rôle très important dans l’immunité. Or, on saurait 
aujourd’hui bricoler des biomédicaments qui bloqueraient l’interféron. 

Plus subtil peut-être encore, serait de jouer sur des cellules de l’immunité, 
et notamment sur les lymphocytes T-régulateurs, ces « gendarmes » qui 
surveillent l’immunité. Différents médicaments permettraient de les régu-
ler. 

 

8. Autres stratégies 
Il y a des stratégies tout à fait étonnantes, notamment un essai qui va 
commencer en France, avec le trioxyde d’arsenic, un poison à forte dose, 
qui est aussi un régulateur de l’immunité. Cela a été démontré chez des 
souris. Une étude va commencer chez l’homme avec des doses bien préci-
ses, pour contrôler la maladie immunitaire. Je ne sais pas si cela fonction-
nera, mais en tout cas il faut tenter de le faire. 

 

9. La Vitamine D 

Les populations occidentales et même africaines manquent beaucoup de 
vitamine D. En fait, la vitamine D n’est en fait pas une vitamine, mais une 
hormone, une véritable hormone du système immunitaire. Presque tou-
tes les cellules de l’immunité ont des récepteurs à la vitamine D. Il faut 
donc que tout lupus ait un taux de vitamine D corrigé. Non seulement 
pour la protection des os, mais aussi pour le bon fonctionnement du sys-
tème immunitaire. Il ne faut donc pas hésiter à donner de la vitamine D 
dans cette maladie. 

 

Conclusion : 

La prise en charge du lupus a été révolutionnée. 

a. On peut maintenant mieux suivre et mieux éduquer nos patients. C’est 
là-dessus que nous avons le plus progressé : nous savons mieux expli-
quer la maladie et les traitements, peut-être aussi parce que nous 
avons mieux compris qu’il fallait le faire. 

b. Nous savons maintenant détecter les gens qui ne prennent pas leurs 
médicaments. Il faut que cela se passe dans un rapport de confiance. 
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c. Nous savons qu’il ne faut pas faire de corticothérapie sauvage. La 
cortisone est un magnifique médicament, mais à utiliser à bon 
escient. 

d. Il faut insister sur la prévention : j’ai parlé du tabac, de la vitami-
ne D, de la vaccination. Je n’ai pas beaucoup évoqué la photopro-
tection1, mais c’est important aussi. Ce sont des mesures extrê-
mement simples, peu coûteuses, qui prennent un peu de temps, 
mais qui sont très importantes. 

e. Il faut également expliquer l’hormonothérapie et préparer les 
grossesses. 

Avec ces points majeurs, j’ai pratiquement décrit la révolution de la 
prise en charge du lupus. Nous ne sommes en effet pas que des 
prescripteurs de médicaments ! 

Deuxième point fort de la révolution dans le traitement du lupus : les 
immunosuppresseurs sont bien mieux utilisés. On peut doser le pla-
quenil® et le MMF. Dans les lupus, on sait maintenant faire de la mé-
decine personnalisée adaptée à l’âge, voire même à l’ethnie. On sait 
qu’il ne faut pas prolonger un traitement immunosuppresseur ineffi-
cace. Mais on sait aussi qu’il ne faut pas arrêter trop vite. Cette ex-
périence que nous avons acquise depuis une trentaine d’années, 
nous permet maintenant de savoir mieux manier ces médicaments 
et d’utiliser le moins possible de corticoïdes. 

Enfin, nous avons la chance de vivre une période exceptionnelle : le 
début des nouveaux traitements biologiques. Nous avons mainte-
nant des biologiques à disposition, le rituximab et bientôt le belimu-
mab, ainsi que deux ou trois molécules qui peut-être auront un inté-
rêt. Ce sera à nous de bien les évaluer. Il n’est pas question de les 
mettre à disposition, tant que nous n’avons pas la preuve qu’elles 
sont bien supportées et efficaces pour vous.  

Aujourd’hui, je suis convaincu de l’existence d’un réel espoir : on 
traitera le lupus aussi bien qu’on traite actuellement la polyarthrite 
rhumatoïde. 

 

1Photoprotection : le fait de se protéger du soleil  
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Nous vous parlions du belimumab 

(Benlysta®) dès septembre 2009. 

Aujourd’hui, la nouvelle est tom-

bée : dès parution au Moniteur 

(vraisemblablement en août 2012), 

le Benlysta® pourra être prescrit en 

Belgique et surtout, sous certaines 

conditions, il sera remboursé! Tex-

te écrit par Bernadette Van Leeuw 

et relu par Monsieur Wouter Mari-

nus. 

 

Un peu d’histoire... 

Voici plusieurs années, deux labora-
toires (Human Genome Sciences et 
GlaxoSmithKline) se sont associés 
pour expérimenter un nouveau 
traitement du lupus, basé sur l’utili-
sation d’un anticorps monoclonal, 
le belimumab. Ce traitement inau-
gure une nouvelle catégorie de mé-
dicaments : les inhibiteurs de BLyS 
(pour B-LYmphocyte-Stimulator).  

 

Comment fonctionne le Benlys-

ta® ?  

Comme leur nom l’indique, ces mé-
dicaments permettent de diminuer 
le niveau d’une protéine,  BLyS, 
dans le sang. Cette protéine stimule 
la transformation des lymphocytes 
B en plasmocytes B matures. 
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Quand on sait que ce sont les 
plasmocytes B qui produisent 
les anticorps et qu’un taux éle-
vé de plasmocytes B contribue 
à la production d’auto-
anticorps, on comprend l’inté-
rêt potentiel de Benlysta®. En 
diminuant le taux de BLyS, le 
Benlysta® permet de « casser » 
la production des anticorps as-
sociés aux lupus, c’est-à-dire, 
des auto-anticorps qui s’atta-
quent aux tissus sains. On peut 
donc bien parler d’une nouvelle 
catégorie de médicaments : en 
théorie, le Benlysta® permet un 
blocage du système immunitai-
re plus spécifique que les im-
munosuppresseurs classiques, 
qui agissent plutôt en détrui-
sant ou en paralysant de ma-
nière plus globale les cellules 
du système immunitaire.  

 

 

Quels sont les avantages du 

Benlysta® ?  

Combiné à un traitement stan-
dard, les études montrent que: 

• Benlysta® permet des amé-
liorations tant d’un point de 
vue clinique (l’examen du 

Un nouveau médicament  contre le lupus… 
 

Le Benlysta®, bientôt remboursé en Belgique !  
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patient auquel procède le mé-
decin) que biologique (les pri-
ses de sang). Par exemple, on 
observe une diminution de 
l’activité de la maladie dans 
les différents organes impli-
qués par le lupus 

• L’ajout de Benlysta® au traite-
ment standard ne provoque 
pas d’effets secondaires sup-
plémentaires comparé au trai-
tement standard pris avec un 
placebo. 

• Benlysta® permet la diminu-
tion des doses de corticoïdes 
administrées aux patients. 

• Benlysta® réduit les risques de 
poussées sévères. 

• Benlysta® améliore la qualité 
de vie des patients. 

• Benlysta® diminue la fatigue. 

 

Qui pourra prescrire le Benlysta 

® ?  

Uniquement les médecins spé-
cialistes en rhumatologie ou les 
médecins spécialistes en méde-
cine interne, expérimentés dans 
le traitement du lupus érythé-
mateux systémique, responsa-
bles du traitement du patient. 
Inutile donc de vous précipiter 
chez votre généraliste !  

 

A qui pourra-t-on prescrire du 

Benlysta® ?  

Les conditions sont extrême-
ment strictes :  

Le BENLYSTA® devra être utilisé :  

• en association avec d’autres 
médicaments (pas question 
d’abandonner le plaquenil®, 
par exemple !) 

• pour le traitement d’un lupus 
systémique actif insuffisam-
ment contrôlé (les lupus cuta-
nés ne sont donc pas concer-
nés) 

• chez des patients âgés de 18 
ans et plus (les enfants n’ont 
pas faits l’objet d’études jus-
qu’à présent). 

De plus, avant le début du traite-
ment, il faut que le patient ren-
tre dans tous  les critères sui-
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vants :  

• Réponse insuffisante aux traite-
ments suivants : antipaludéens ET 
corticoïdes à une dose supérieure 
à 7,5 mg/jour d’équivalent de 
prednisone durant 3 mois ET un 
autre immunosuppresseur. 

• Avoir un degré de maladie sévère 
confirmé par deux indices d’activi-
té de la maladie : un score SELE-
NA SLEDAI supérieur à 10 et un 
score BILAG d’au moins 1A ou 2B1

 

• Confirmer le degré élevé de la 
maladie par deux tests immunolo-
giques : des anticorps anti-ADN 
natifs (supérieurs à 30 IU/ml) et 
un déficit du complément C3 et/
ou C4. 

En tant que patient, vous devrez 
donc vous soumettre à un examen 
clinique approfondi et à des exa-
mens de laboratoire précis. Il est 
donc indispensable que le médecin 
qui vous suive ait une grande exper-
tise dans le traitement du lupus et 
notamment dans les échelles de 
mesure de la maladie.  Il devra en 
effet tenir à disposition du médecin-
conseil, tous les éléments de preuve 
établissant que vous rentrez dans 
les critères de remboursement.  
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Pourquoi limiter le traitement 

à un lupus actif sévère ?  

D’une part parce que le traite-
ment coûte cher à la société et 
qu’il vaut mieux d’abord expéri-
menter d’autres traitements. 
D’autre part, parce que c’est 
chez des patients de ce type, 
que le BENLYSTA® a montré sa 
supériorité par rapport aux au-
tres traitements. 

Il va sans dire que si vous rece-
viez déjà du BENLYSTA® à titre 
expérimental (c’était le cas de 
certains patients de l’UCL et de 
l’ULG), vous pourrez continuer 
à en recevoir, du moins de ma-
nière transitoire.  

 

Comment est administré le 

BENLYSTA ® ?  

La dose recommandée est de 
10 mg/kg, administrée par voie 
intraveineuse (à l’hôpital de 
jour) selon le schéma suivant : 
jour 0, jour 14, jour 28, puis 
toutes les 4 semaines (en résu-
mé, tous les quinze jours le pre-
mier mois, ensuite tous les 
mois). Attention, si au bout de 
six mois (8 injections), les résul-
tats ne sont pas probants, le 
médecin est tenu d’arrêter le 
traitement.  

1L’échelle SLEDAI est un index global d’activité de la maladie incluant 24 paramètres cliniques et biologiques qui 
ont chacun un score défini. L’échelle BILAG est un index qui évalue l’activité de la maladie dans chaque système 
organique individuel.  
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En 2009, le Professeur Houssiau, de l’UCL, nous avait livré ses réactions par 
rapport aux premières études encourageantes à propos du belimumab. 

Professeur Houssiau, quelle est votre première réaction ?  

J’ai envie de dire : « Probablement une bonne nouvelle après tant d’é-
checs » ! Tant d’espoirs placés dans de nouvelles molécules ont été déçus 
qu’on risquait à la longue de se décourager…  Avoir enfin une étude positive 
pour le traitement du lupus va redonner espoir aux malades, aux médecins et 
conserver l’intérêt des firmes pharmaceutiques : même dans une maladie 
aussi complexe que le lupus, il est possible de démontrer des résultats posi-

tifs ! Cela fait 50 ans que le dernier médicament a été enregistré pour le traitement du 
lupus. C’est donc un pas important qui augure de nouveaux espoirs thérapeutiques, y 
compris avec d’autres molécules (...)  

Y a-t-il des nuances à apporter à ces résultats positifs ?  

« Oui, j’en vois au moins trois. Premièrement, les deux études s’adressent à des formes 
modérément sévères de lupus. Par exemple, les malades avec une néphropathie sévère 
étaient exclus de l’étude belimumab. Il faudra donc voir si ces résultats se confirmeront 
pour des formes sévères, précisément celles pour lesquelles nous aimerions disposer de 
nouvelles approches.  

Deuxièmement, ce n’est pas un traitement curatif : dès qu’on arrête le blocage de BLyS, 
il est probable que la maladie reviendra. Car le belimumab ne traite pas la cause du lu-
pus, d’ailleurs inconnue. Les patients devront donc recevoir cette molécule durant une 
longue période alors qu’on n’en connait pas encore les effets secondaires à long terme 
(allergie, augmentation du risque d’infections, etc.). Il est probable que cette molécule 
soit moins toxique que de fortes doses de cortisone (par exemple au-delà de 30 mg/
jour).  

Troisièmement, le belimumab n’améliorera évidemment pas la situation des personnes 
qui souffrent de dommage chronique dû à la maladie. Ainsi, des personnes en dialyse, 
dont les articulations sont déformées ou qui ont des fractures vertébrales secondaires à 
la cortisone, ne verront malheureusement aucune  amélioration de leur état avec un 
nouveau traitement aussi moderne et efficace soit-il. » 

Tous les patients ne pourront donc pas bénéficier de ce traitement ?  

« Non. De toute façon, si le médicament est commercialisé, il le sera pour les patients 
qui répondent aux critères utilisés pour introduire les patients dans les études, c'est-à-
dire ceux dont le lupus est actif au sens médical du terme. Attention : j’ai bien dit « au 
sens médical du terme ». On peut avoir un lupus et se sentir mal, même en n’ayant plus 
d’auto-anticorps dans le sang. C’est le cas notamment des personnes qui souffre de 
dommages chroniques provoqués par le lupus et/ou son traitement. D’autre part, un 
certain nombre de patients souffrent non plus de leur lupus, mais bien d’une autre af-
fection, comme une « fibromyalgie» par exemple. Bien évidemment, le belimumab ne 
sera pas prescrit dans ces cas. » 
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Nous avons vu, dans le précédent 

trimestriel, qu’il y a plusieurs sor-

tes de lupus cutané. On peut donc 

imaginer qu’il y ait également plu-

sieurs sortes de traitements. Pour y 

voir plus clair, nous avons ren-

contré le Professeur Dominique 

Tennstedt, du 

département 

de dermatolo-

gie de l’UCL. 

L’interview est 

réalisée par 

Bernadette 

Van Leeuw.  

  

B.V.L : Comment se présente le lu-

pus d’un point de vue dermatologi-

que ?  

D.T. : Pour rappel, au niveau der-
matologique, on peut distinguer 
principalement trois lupus qui se 
présentent de manières différen-
tes : le lupus chronique

1, le lupus 
subaigu et le lupus aigu systémi-
que.  

• Le lupus chronique est celui 
que les dermatologues ren-
contrent le plus souvent. Il se 
présente le plus souvent sur le 
visage, le cuir chevelu, les oreil-
les ou le dos des mains, soit les 
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endroits classiquement ex-
posés au soleil.  Il se mani-
feste par de gros placards 
fixes érythémateux, squa-
meux, épais. La peau évo-
lue vers une atrophie (elle 
devient plus fine) et il peut 
y avoir des taches de dépig-
mentation.  

• Le lupus subaigu se présen-
te souvent sur le dos ou la 
poitrine et se manifeste par 
des gros placards annulai-
res (en forme d’anneaux).  

• Le lupus aigu systémique 
s’accompagne d’une attein-
te cutanée secondaire, en 
forme de « masque lupi-
que », c’est-à-dire par des 
placards rouges sans squa-
mes sur les joues.  

 

B.V.L : Les traitements diffè-

rent-ils d’un lupus à l’autre ?  

D.T. : Certainement, mais il faut 
d’abord insister sur deux 
points, valables quel que soit le 
lupus :   

• Le premier traitement est 
simple : il faut éviter le so-
leil et proscrire le banc so-
laire. C’est un peu moins 

Oui aux vacances en Europe du Nord !  
 

Les traitements du lupus cutané 

1Dont fait partie le lupus discoïde 
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crucial pour les personnes de 
race noire, mais en cas de 
lupus, ces personnes doivent 
également tout faire pour 
être le moins possible expo-
sées au soleil. Il faut choisir 
des vacances en Europe du 
Nord et pas sur la Méditerra-
née !  A défaut, il faut une 
excellente protection solaire 
(type écran total à appliquer 
toutes  les deux à quatre 
heures) ou, mieux, porter 
des vêtements qui recou-
vrent le corps. Il existe d’ail-
leurs des vêtements avec 
une protection solaire ren-
forcée.  

• Le deuxième traitement est 
également simple : il faut à 
tout prix prendre les médica-
ments prescrits qui doivent 
être pris par voie générale 
(plaquenil®)... La compliance 
est donc essentielle dans le 
traitement du lupus cutané.  

 

B.V.L. : Vous avez parlé de l’im-

portance d’éviter le soleil. Cer-

tains évoquent également la 

nocivité des lampes économi-

ques. Que pouvez-vous en dire ?  

D.T. : Je n’ai jamais rien lu ou 
entendu de scientifique à ce pro-
pos.  Les personnes atteintes de 

lupus n’ont donc rien à craindre 
de ce genre de lampe. 

 

B.V.L. : Qu’en est-il des traite-

ments particuliers du lupus 

chronique ?  

Dans le lupus cutané chronique, 
on donnera des corticoïdes puis-
sants de classe  1 (type bétamé-
thasone ou clobétasol), sauf 
pour le visage, où on utilisera 
des corticoïdes moins forts de 
classe 2 (type butyrate d’hydro-
cortisone ou mometasone). Ces 
traitements ne posent pas de 
problèmes sur des lésions kéra-
tosiques2, hypertrophiques 
(épaisses). On est davantage 
prudent pour les lésions atrophi-
ques3. Pour les personnes qui ne 
supportent pas les corticoïdes, 

2Relatif à la kératose, c’est-à-dire à l’épaississement de la peau accompagné d’un durcissement 
3Relatif à l’atrophie, c’est-à-dire à l’amincissement de la  peau 
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on peut utiliser des immunomodu-
lateurs topiques (type tacrolimus et 
pimécrolimus). C’est une bonne al-
ternative, mais malheureusement 
ces traitements sont beaucoup plus 
chers que les corticoïdes, ils ne sont 
pas remboursés et ils sont parfois 
moins bien tolérés. Néanmoins, ils 
sont indiqués par exemple sur les 
paupières (pour éviter l’apparition 
d’un glaucome).  

Dans le lupus subaigu, comme dans 
le lupus chronique, il peut être op-
portun de proposer aussi du pla-
quenil® par voie orale. Cependant, 
si les lésions sont circonscrites, on 
évitera les médicaments qui doi-
vent être pris par voie orale. 

 

B.V.L. : On donne parfois de la tha-

lidomide en cas de lupus. Quels 

sont les avantages de ce traite-

ment ?  

D.T. : Il s’agit d’un traitement de 
2me intention, qu’on donne uni-
quement en cas d’échec d’un pre-
mier traitement. C’est un médica-
ment hautement tératogène4, qui 
entraine une certaine somnolence 
et il peut entrainer une paresthésie 
cutanée5 qui peut parfois être défi-
nitive. C’est pourquoi il ne peut 
être prescrit que par des médecins 
habilités, dans un cadre hospitalier, 
sous contrôle biologique strict et en 
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excluant évidemment tout pro-
jet de grossesse.  

B.V.L. : Qu’en est-il du lupus 

aigu ? 

D.T. : Dans le lupus aigu, il faut 
prévoir un traitement par voie 
générale qui résoudra les au-
tres symptômes et également 
du même coup les problèmes 
cutanés.  

 

B.V.L. : En début de maladie, 

peut-on se permettre d’utiliser 

d’abord des médecines parallè-

les ou des traitements moins 

problématiques que la cortiso-

ne ?  

D.T. : Il faut savoir que les lé-
sions cicatricielles du lupus sont 
irréversibles. Il est donc  abso-
lument indispensable de traiter 
immédiatement le lupus chro-
nique de manière efficace. Un 
lupus non traité, insuffisam-
ment traité ou mal traité, ris-
que de s’étendre et de provo-
quer des lésions cicatricielles 
irréversibles. C’est pourquoi il 
est également indispensable de 
prévenir au maximum la fré-
quence des poussées cutanées, 
en évitant le soleil et les UV et 
en traitant immédiatement 
toute nouvelle lésion.  

4Qui peut provoquer un développement anormal de l’embryon et donc des malformations 
5 Trouble de la sensibilité tactile : fourmillements, picotements, engourdissements… 
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Quant au lupus subaigu, il est 
également  impossible de ne pas 
le traiter.  

 

B.V.L. : Les personnes qui ont un 

lupus cutané ont-elles des pré-

cautions particulières à prendre 

durant la grossesse ?  

D.T. : Durant la grossesse, le taux 
de cortisone augmente naturel-
lement. Souvent, le lupus cutané 
va mieux. Le plaquenil® et les 
corticoïdes ne passent pas la 

barrière placentaire et il 
faut donc continuer à les 
prendre. La seule précau-
tion que les femmes en-
ceintes atteintes  de lu-

pus doivent prendre est d’éviter 
plus que jamais le soleil. C’est 
d’ailleurs valable pour toutes les 
femmes enceintes. 

 

B.V.L. : Comment traiter les ef-

fets secondaires cutanés provo-

qués parfois par la cortisone ?  

D.T. : La cortisone entraine princi-
palement deux effets secondaires 
cutanés. D’une part, l’acné corti-
sonique, qu’on peut traiter par 
des tétracyclines, en évitant évi-
demment les médicaments qui 
pourraient induire un lupus, com-
me la minocycline. D’autre part, 
une hyperpilosité (augmentation 
du duvet ou des poils) qu’on peut 
traiter par laser. 
 

Témoignage des parents de L.  
De ces consultations, nous retenons surtout deux choses. La pre-
mière, c’est qu’il serait important que L. soit soutenue psycholo-
giquement par quelqu’un qui connait la maladie : le lupus chez 
les très jeunes filles, surtout quand il a des conséquences esthé-
tiques très visibles, comme chez L., peut être une catastrophe au 
moment où l’adolescente construit son image d’elle-même. La 
deuxième, c’est que la plupart des médecins ne connaissent pas 
la maladie : notre généraliste nous a dit « Je n’en ai entendu 
parler que dans mes études et encore, on n’a fait que survoler la 
maladie. N’hésitez pas à consulter à Bruxelles ».  
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Les méfaits de l’arrêt des médicaments…  
 

Si j’arrête mes médicaments, que se passera-t-il ? 

Nous avons demandé au Doc-

teur Valérie Badot, rhumatolo-

gue au CHU Brugmann, de nous 

expliquer l’importance de pren-

dre régulièrement son traite-

ment en cas de lupus.  

La compliance du patient au 
traitement est primordiale dans 
le contrôle du lupus et dans 
l'obtention de sa rémission.  Il 
est très important de s'appuyer 
sur une relation de confiance 
patients-médecins.  

 

Pourquoi un patient arrête-t-il 

de prendre ses médicaments ?  

Plusieurs situations médicales 
peuvent amener les patients à 
arrêter leur traitement. Un effet 
secondaire, une grossesse, un 
accident, une intervention chi-
rurgicale urgente, une infection 
sévère, une vaccination…  Ces 
situations sont en général  enca-
drées par le corps médical et le 
médecin peut faire face à la pro-
blématique en réfléchissant à 
l’attitude à prendre et au traite-
ment de substitution qu’il peut 
proposer en attendant que les 
choses s’améliorent. 

Si vous avez des soucis par 
rapport à la prise de vos mé-
dicaments, il faut en parler 
avec votre médecin. Les nau-
sées que certains médica-
ments pour le lupus entraî-
nent peuvent être diminuées 
par la prise d’anti-nauséeux 
et sont rarement une néces-
sité d’arrêt impératif du trai-
tement. Certains médica-
ments sont contre-indiqués 
pendant la grossesse 
(Ledertrexate® , Cellcept®) alors 
que d’autres peuvent être tolérés 
(corticoïdes et Plaquenil®, Imu-
ran® et Neoral®).  Même si elles 
ne sont pas toujours simples et 
faciles, et même si nous n’avons 
pas toujours la solution, ces si-
tuations peuvent être discutées, 
soumises à réflexion et résolues 
d’une manière ou d’une autre 
afin d’assurer la meilleure maniè-
re de suivre nos patients et leur 
maladie. 

Seules les situations où le patient 
ne prévient pas son médecin sont 
vraiment à craindre… que ce soit 
par dépit, par fatigue, par dépri-
me, par mauvais conseil, par l’en-
vie de se tourner vers des méde-

Valérie Badot 
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cines plus naturelles ou alterna-
tives, par rébellion vis-à-vis de la 
maladie, …. Toutes ces situations 
sont cependant les plus difficiles 
à prendre en charge, car elles 
sont les plus dangereuses pour 
le patient et pour son devenir, 
son pronostic… 

Que se passe-t-il lorsque l’on 
arrête son traitement  brutale-
ment et sans prévenir son méde-
cin traitant ou son rhumatolo-
gue ? 

Deux problèmes majeurs sont 
liés à l’arrêt brutal du traitement 
… 

 

Problème liés à l’arrêt des corti-

coïdes  

Les corticoïdes sont souvent né-
cessaires au traitement du lu-
pus : à hautes doses orales ou 
par assauts intraveineux lors des 
situations médicales aigües, sé-
vères et à petites doses pour le 
maintien de la rémission de la 
maladie comme traitement d’en-
tretien.  La prise de ces petites 
doses est souvent chronique et 
pour une période prolongée. 
Une des complications majeures 
de l’arrêt brutal d’une cortico-
thérapie prolongée, outre un 
risque de poussée de la maladie, 
est d’avoir un « syndrome d’in-

suffisance surrénalienne ». Rai-
son pour laquelle on prescrit 
toujours un sevrage dégressif 
progressif (c’est-à-dire une dimi-
nution par étape et  par petites 
doses) de la corticothérapie. 

Ce syndrome peut apparaître 
dès qu’une personne reçoit un 
traitement par corticoïdes avec 
des doses de plus de 8 mg de 
methylprednisolone (Medrol®) 
ou 10 mg de prednisone et ce 
depuis plus de 15 jours, et si elle 
arrête brutalement sa cortico-
thérapie.  

En temps normal, nous produi-
sons de la cortisone dans notre 
corps, cette production est assu-
rée par des glandes que l’on ap-
pelle les surrénales (situées au-
dessus de nos reins) et cette 
production est sous le contrôle 
d’une hormone de notre cer-
veau que l’on appelle l’ACTH 
produite par l’hypophyse sous la 
direction de l’hypothalamus. 
Cette production de cortisol est 
bien équilibrée et contrôlée de 
manière à ce qu’il n’y ait ni trop 
ni trop peu de cortisol dans le 
sang. Le stress par exemple est 
une situation qui fait augmenter 
la production endogène, naturel-
le de cortisone…  

Si l’on prend régulièrement de la 
cortisone comme traitement, 
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notre corps détecte la présence de  
cette cortisone dans le sang et en-
traîne dès lors un repos de notre 
propre production de cortisol. La 
sécrétion de cortisol naturelle est 
donc freinée voire supprimée.  
L’axe hypothalamo-hypophysaire 
sera interrompu avec diminution de 
production d’ACTH et de produc-
tion de cortisol par les surrénales. 
Si la prise quotidienne thérapeuti-
que de corticoïdes est interrompue, 
le corps se trouvera dans une situa-
tion brutale de manque en cortisol 
dans le sang, car les glandes surré-
nales ont été mises au repos et né-
cessitent un certain temps avant de 
se remettre à fonctionner. Le corti-
sol dans notre corps est indispensa-
ble au bon fonctionnement d’une 
série de mécanismes. Par exemple 
il sert à former le sucre et à le stoc-
ker, il diminue la sécrétion d’insuli-
ne qui est indispensable pour mobi-
liser le sucre, il règle le stockage du 
sodium et du potassium dans le 
sang, il agit sur la rétention d’eau 
dans l’organisme, et indirectement 
il contrôle la pression artérielle…. 
En cas d’arrêt brutal de la prise de 
corticoïde, le corps se trouvera en 
situation d’insuffisance surrénalien-
ne, c'est-à-dire de manque brutal 
en cortisone qui peut dès lors en-
traîner des symptômes aigus tel 
que malaise, hypotension artérielle, 
transpirations, sudations, tremble-
ments, faiblesse musculaire, hypo-
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glycémie, troubles ioniques 
(hyponatrémie, hypokaliémie), 
fatigue voire température, nau-
sées, vomissements. .. Ce syn-
drome peut parfois entraîner 
un risque d’arrêt cardiaque et 
de décès.  

Cette situation médicale est 
une conséquence directe de 
l’arrêt d’un traitement médica-
menteux et n’est pas propre au 
lupus mais à toutes les mala-
dies nécessitant la prise réguliè-
re et chronique d’une cortico-
thérapie prolongée.   

 

Risque de poussée de la mala-

die 

Le deuxième problème de l’ar-
rêt brutal des traitements dans 
le lupus est le risque de pous-
sée et de la perte de contrôle 
de l’évolution de la maladie. 
Cela peut concerner tous les 
traitements du lupus. Il n’y a 
pas de risque immédiat à la dif-
férence de la corticothérapie 
sur l’organisme mais cela peut 
laisser la maladie s’exprimer 
brutalement ou à moyen terme 
du fait qu’on lève le contrôle de 
la survenue de poussée de la 
maladie.  

Des études ont bien montré 
que le Plaquenil® par exemple 
permettait de prévenir la surve-
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nue de poussées lupiques dans 
50% des cas, alors que l’arrêt du 
Plaquenil® double le risque de 
poussées lupiques dans les 6 
mois qui suivent.  

Les autres traitements dits im-
munosuppresseurs 
(Ledertrexate®, Neoral®, Imu-
ran®, Cellcept®) nécessitent sou-
vent un temps d’action qui expli-
quera que le patient lors de l’ar-
rêt du médicament ne ressentira 
pas les effets immédiatement; 
cependant à moyen ou long ter-
me cela peut laisser la maladie 
évoluer avec un risque non né-
gligeable de progression et d’ap-
parition de poussées dans les 
semaines ou les mois qui sui-
vent. Ce qui explique pourquoi 
on peut, par exemple, lors d’une 
infection, d’une vaccination ou 
d’une intervention chirurgicale 
suspendre temporairement le 
traitement pour mieux le re-
prendre par la suite ou faire un 
relai en augmentant temporaire-
ment les corticoïdes si nécessai-
re.. Ces situations encore une 
fois se prennent avec réflexion, 
avec des alternatives thérapeuti-
ques adaptées à chaque patient, 
à chaque situation… En mesu-
rant à chaque fois le pour ou 
contre d’un arrêt de traitement 
par rapport à une situation mé-

dicale précise.  

 

Conclusion 

Nous souhaitons tous pouvoir un 
jour arrêter le traitement de nos 
patients car cela signifie la victoi-
re sur la maladie et l’aboutisse-
ment vers la guérison. Cependant 
ce combat est plein d’embûches 
et d’imprévus avec des incon-
nues encore nombreuses, puis-
que nous ne connaissons pas à ce 
jour comment évolue la maladie.. 
De plus, la recherche avance non 
seulement pour mieux compren-
dre la maladie et son évolution, 
mais aussi pour développer des 
traitements mieux tolérés, plus 
efficaces, plus faciles à prendre, 
avec moins d’effets secondaires, 
pour améliorer la tolérance, l’ef-
ficacité et la compliance du pa-
tient vis-à-vis des médicaments.. 

Un pourcentage certain de la ré-
ussite est assuré par la relation 
de confiance du patient vis-à-vis 
de son médecin, et par l’engage-
ment que le patient assure à sui-
vre son traitement. Une partie 

de la victoire se trouve entre les 

mains des patients ! 
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Un exemple  concret :  

 

Au moment de rédiger cet article, une de mes patientes a dû être hos-

pitalisée en urgence pour une poussée de sa maladie liée aux méfaits 

de l’arrêt brutal d’un traitement. En 2001, à l'âge de 20 ans, on lui 

diagnostique un lupus lors d’un épisode prolongé de température, 

d’arthrites, de lésions cutanées et de fatigue généralisée. L’évolution 

pendant plus d’une année sera satisfaisante grâce à un traitement 

par corticoïdes, hydroxychloroquine et methotrexate. Cependant mal-

gré un suivi régulier et une bonne compliance au traitement, elle pré-

sente en 2002 une atteinte rénale qui l’oblige à recevoir  un traite-

ment plus lourd par haute dose de corticoïde et un traitement de plu-

sieurs mois par cure de cyclophosphamide en IV ; un relai oral par my-

cophenolate mofetil et corticoïdes oraux à hautes doses puis diminués 

progressivement vers de petites doses est ensuite instauré avec une 

bonne évolution  pendant deux années. La patiente décide sans préve-

nir de diminuer voire d’arrêter son traitement dans l’optique d’une 

intervention chirurgicale esthétique. Elle sera en 2005 à nouveau hos-

pitalisée pour une nette aggravation de son problème rénal nécessi-

tant une nouvelle fois la reprise de hautes doses de corticoïdes et de 

traitements immunosuppresseurs agressifs par perfusions : l’évolution  

peu satisfaisante l’amènera à devoir recourir à un traitement expéri-

mental qui va nettement améliorer son état dans un premier temps 

mais auquel elle fera une intolérance nécessitant l’arrêt  de ce traite-

ment. Le combat est pénible lié à son état, aux effets  secondaires des 

hautes  doses de corticoïdes et aux lourds traitements immunosup-

presseurs ; cependant on pourra lui éviter la dialyse rénale et elle s’en 

sortira avec quelques séquelles au niveau de son rein, qui ne l’empê-

cheront pas de vivre mieux au quotidien, de reprendre ses études et 

sa vie de tous les jours, et de bénéficier d’un traitement plus modéré. 

Elle sera très régulière et disciplinée dans la prise de ses médicaments 

et dans ses visites jusqu’au début de l’année 2009 où elle ne viendra 

plus et décidera, fatiguée, de ne plus prendre son traitement de fond 

régulièrement. Nous avons dû la ré-hospitaliser récemment pour une 

insuffisance rénale majeure et une inflammation du cœur 

(péricardite)  avec la nécessité de reprendre un traitement agressif et 

lourd… 

N °  8 4  
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Quand j’ai rencontré  

Ioannis ce midi-là, il m’a 

dit d’emblée « Tu n’auras 

pas grand-chose à ra-

conter, c’est une histoire 

très simple. Si tu veux sa-

voir quels symptômes j’ai 

eus, tu n’as qu’à consulter 

la liste des symptômes du 

lupus et retirer unique-

ment les problèmes aux 

reins. A part cela, j’ai tout 

eu. Et si tu veux savoir quel trai-

tement j’ai eu, je les ai eus tous, 

sauf le plaquenil® ! ». Une his-

toire très simple, vraiment ? A 

vous de juger !  

Chaque changement vers le pire 
déclenche une série de senti-
ments qu’on décrit en manage-
ment  par les cinq lettres du nom 
« SARAH ». Pour moi, il s’agit de 
cinq étapes qui ont marqué ma 
vie avec le lupus. Chaque lettre 
représente une courte ou une 
longue phase depuis le diagnos-
tic. 

 

Première étape : « S », pour 

« Shock » : le choc absolu. C’est 

à 16 ans, en 1995, que j’ai eu les 
premiers symptômes qui pour-
raient être reliés au lupus. J’ai 
fait soudainement deux crises 
d’épilepsie. A l’époque, on m’a 
simplement dit que je faisais 
partie des 5% de personnes qui 
faisaient une crise d’épilepsie 
isolée et on m’a donné des mé-
dicaments à prendre, médica-
ments que je prends d’ailleurs 
toujours aujourd’hui.  

L’été de mes 18 ans, avant mon 
entrée à l’université à Thessalo-
nique, j’ai fait une première 
poussée de lupus généralisé. A 
ce moment-là, je n’ai pas fait de 
crise d’épilepsie, mais j’avais 
tous les symptômes qui, je l’ai 
appris ensuite, peuvent être at-
tribués au lupus (voir le manuel 
de notre association, qui va être 
renouvelé bientôt) : arthrite, fiè-
vre, anémie grave, chute de glo-
bules blancs et de plaquettes, 
pleurésie, péricardite, fatigues, 
… Une liste presque sans fin. 
Chaque fois que le docteur me 
racontait ce qui se passait, j’a-
vais l’impression qu’il parlait à la 
personne du lit d’à côté ! Ce qui 

Vivre avec un neurolupus (histoire de Ioannis, recueillie par Berna-

dette Van Leeuw) 
 

Une histoire très simple 
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m’a fait peur, c’était une paralysie 
complète des jambes : « je ne peux 
pas marcher », était la pensée qui 
me dominait jour et nuit.  Au bout 
d’un mois, le diagnostic a été posé : 
« tu souffres d’un lupus érythéma-
teux disséminé », me dit le méde-
cin.  « C’est quoi ce truc ? » Voilà le 
choc complet ! Tout ce que je 
connaissais du lupus à cette épo-
que, c’était par un film que j’avais 
vu, où une prof de médecine mou-
rait à la fin de cette maladie !  

 

Deuxième étape : « A » pour 

« Anger » : la colère ! Pourquoi 
moi ? Je n’ai rien fait de mal. Pour-
quoi maintenant ? Au moment où 
j’ai à peine commencé mes étu-
des ? Pourquoi ce docteur m’enlève 
des dizaines de petits tubes de sang 
à la fois et ne me laisse pas partir 
de cet hôpital ? Colère contre moi, 
contre le docteur, contre ma famil-
le, contre les personnes en bonne 
santé, contre les autres patients, 
contre tous ! 

 

Troisième étape, qui accompagne 

souvent  la deuxième : « R » pour 

« Refus ». Non, ce n’est pas vrai. 
Tout ça, c’est un mauvais rêve et je 
vais bientôt me réveiller et conti-
nuer à vivre comme avant. Ces cinq 
semaines à l’hôpital ont été le seul 
chapitre de cette histoire dans ma 

N °  8 4  

vie et il n’y aura pas d’autres 
pages dans ce livre qui s’appel-
le « Le lupus rend visite à Ioan-
nis ». Comme j’avais tort !!!… 

 Entre temps, j’ai été mis sous 
traitement avec tous les médi-
caments qui peuvent être utili-
sés pour un lupus (de nouveau, 
voir le manuel de notre associa-
tion,  je vous le conseille !) et 
d’autres qui ne le peuvent 
pas ! : cortisone (bien sûr !), 
méthotrexate, anti-
inflammatoires, antidouleurs, … 
De  nouveau, longue liste pres-
que sans fin. Durant les mois 
qui ont suivi, je suis passé par 
des épisodes de rechute et de 
rémission. J’ai finalement per-
du deux ans à l’université. 

Peu à peu, j’apprenais à vivre 
avec cet ami qui ne me voulait 
pas du bien, mais qui était venu 
pour rester. J’ai pu m’aperce-
voir que se poser des questions 
inutiles ne sert à rien et que la 
seule chose qui vaut la peine, 
c’est d’essayer de trouver le 
moyen de s’en sortir.  

 

C’est la quatrième phase : 

« A » pour Ajustement.  

Même maintenant, après 16 
ans avec le lupus, parfois j’ai 
l’impression que je suis resté à 
cette phase d’ajustement et 
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que je ne suis  pas passé à la der-
nière étape (patience, le meil-
leur, le « H » est à la fin…). 

 Au fur et à mesure, je pouvais 
gérer les nouvelles poussées 
plus facilement. En 1997, à Athè-
nes, avec une nouvelle équipe 
médicale, j’ai fait une septicé-
mie, qui a nécessité de nouveau 
une longue hospitalisa-
tion.  « Cyclophosphamide » 
était le nom de ma nouvelle co-
pine à l’époque. C’était un 
amour platonique. Je ne la pré-
sentais pas aux amis et quand on 
ne se voyait pas, elle ne me 
manquait pas. Par contre, après 
chaque rencontre avec elle (je 
devais faire chaque mois des in-
jections, puis cela s’est peu à 
peu espacé) j’avais 4-5 jours de 
vomissements et des nuits sans 
dormir. C’est pour cela que j’ai 
décidé, avec le soutien  des mé-
decins, de me séparer d’elle… 

En 2001, après la fin de mes étu-
des et ma séparation avec Cyclo-
phosphamide, au moment où  je 
pensais que c’était  fini, j’ai com-
mencé à ressentir les effets des 
très hautes doses de cortisone 
(mon autre copine, plus ancien-
ne et plus fidèle), que l’on m’a-
vait données durant des années 
(je me souviens de ces 2 gram-
mes  à la fois reçus en intravei-

neuse ; l’hôpital n’avait des pro-
blèmes d’approvisionnement en 
cortisone que pour moi !). Deux 
opérations en 2001 et 2002 ont 
suivi : mon genou s’était nécrosé 
et j’ai dû faire une autogreffe  
avec un bout d’os de la hanche ; 
ensuite, j’ai eu une rupture du 
tendon d’Achille pour laquelle 
j’ai dû également être opéré.  

 Après, ce fut la rémission 
(presque) complète !  Pourquoi 
« presque » ? Parce qu’en 2009, 
j’ai soudain fait une crise d’épi-
lepsie. Oups, je me suis dit : 
« C’est toujours là ! », alors que 
cela faisait si longtemps que je 
n’avais plus rien eu. Ok, ce n’est 
pas grave. Maintenant je suis 
plus mature avec ma maladie et 
nous sommes de très bons amis, 
le lupus et moi. Je suis attentif à 
rester en forme, à dormir suffi-
samment. Deux à trois fois par 
semaine, après le travail, je me 
force à faire une demi-heure de 
« krankcycle » (du vélo avec les 
bras). Et je prends tous mes mé-
dicaments (ah, je ne vous l’ai pas 
dit : je me suis aussi séparé de 
cortisone en 2006 !). Le lupus, il 
me laisse plus ou moins tranquil-
le. Ok, je comprends, il a ses pro-
pres besoins, il s’agit d’une ma-
ladie chronique, il doit de temps 
en temps se manifester, juste 
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pour ne pas s’ennuyer !  

 

Je peux donc dire avec confiance que je suis à la phase finale de cette 

série de sentiments: c’est ce fameux « H » dans SARAH : devinez… 

« H » pour Happiness , bien sûr le bonheur! Oui, maintenant, je suis 
heureux. Après des années de lutte contre la maladie, après des longues 
nuits solitaires dans un hôpital, après des douleurs inconnues de la po-
pulation « normale », j’ai pu comprendre qu’avoir un lupus n’est pas 
que ça. C’est aussi pouvoir jouer, rire et pleurer, voyager, travailler, faire 
du sport, avoir des amis, aimer et être aimé, faire l’amour, en un mot : 
vivre ! Et chaque fois que je me ré-
veille le matin de mauvaise humeur 
parce que j’ai rêvé que je pouvais de 
nouveau jouer au basket, voici celui 
qui m’offre des journées sans sou-
cis : 

N °  8 4  

Les hommes forment un maigre 
10%  des patients lupiques. C’est 
pour cela que souvent, lors des 
réunions ou autres événements de 
l’association, on les voit se féliciter 
mutuellement quand ils parvien-
nent à se rejoindre, au milieu des 
femmes qui sont en train de discu-
ter de leur premier accouchement ! 

Ioannis 
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« Est-ce raisonnable  d’être en-

ceinte ? » Il y a encore 20 ans, 

quand une patiente posait cette 

question à son gynécologue, elle 

ressortait souvent catastrophée 

de la consultation. Actuellement, 

les connaissances ont progressé 

et même si les futures mamans 

qui ont un lupus doivent bénéfi-

cier d’une surveillance attentive, 

dans la majorité des cas, tout se 

passe bien. Voici un résumé de la 

conférence du Pro-

fesseur Frédéric 

Houssiau, rhumato-

logue aux Cliniques 

Universitaires Saint-

Luc. Ce résumé a été 

relu par le Profes-

seur Houssiau.  

 

Lorsqu’une femme lupique est 
enceinte, cette situation compor-
te des risques pour elle-même et 
pour son bébé.  

1. Pour elle-même : 

• Dans 20% des cas, la grossesse 
entraine une poussée de la 
maladie.  Le lupus est en effet 
influencé par les hormones 
féminines et on sait que la 

grossesse entraine de profon-
des modifications hormona-
les : la poussée de lupus ob-
servée parfois chez la femme 
enceinte, est vraisemblable-
ment provoquée par l’aug-
mentation de deux hormo-
nes : les œstrogènes et la pro-
lactine. La poussée peut éga-
lement avoir lieu après l’ac-
couchement. 
Il y a plus de risques de faire 
une poussée si la maladie est 
déjà active au début de la 
grossesse et si la femme arrê-
te ses médicaments. D’où un 
premier conseil important : 
ne jamais arrêter ni cortisone 
ni Plaquenil® si on veut être 
enceinte. Ces deux médica-
ments sont sans danger pour 
le fœtus.  

• Dans plus de 20% des cas, la 
future maman peut faire une 
pré-éclampsie1. C’est surtout 
le cas si le lupus était actif 
avant la conception, si la ma-
man a des antécédents d’at-
teinte rénale et si un syndro-
me antiphospholipidique est 
associé au lupus. Cette pré-
éclampsie peut arriver de ma-

Lupus et grossesse 
 

« J’ai un lupus et je souhaite être enceinte » 

1La pré-éclampsie est caractérisée par l'association d'une hypertension artérielle, d'une protéinurie et d'une prise 
de poids avec œdèmes  
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nière plus précoce que chez une 
femme qui n’a pas de lupus et 
peut amener à devoir provoquer 
l’accouchement prématurément. 

• Les césariennes sont plus fré-
quentes chez les femmes attein-
tes de lupus : 30% des accouche-
ments se font par césarienne. 
C’est dû au fait qu’il est plus sou-
vent nécessaire de provoquer un 
accouchement en urgence. 

• Il arrive souvent que les person-
nes qui ont un lupus prennent de 
l’aspirine. Or, la péridurale est 
interdite si la femme a pris de 
l’aspirine la semaine précédant 
l’accouchement. Il vaut donc 
mieux s’abstenir de prendre de 
l’aspirine à partir de la 35ème se-
maine de grossesse. 

 

La grossesse est donc considérée 
comme à risque : la femme doit 
consulter (interniste/rhumatologue 
+ gynécologue/obstétricien) tous 
les mois, voire tous les quinze jours. 
On en reparlera plus loin. 
 

2. Pour le bébé : 

• Les « fausses couches tardi-
ves » (entre 8 à 12 semaines) 
sont plus fréquentes (15%). 

•  On observe souvent un retard 
de croissance et une prématurité 
(on parle de prématurité en deçà 
de 35 semaines). 
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• Les décès intra-utérins aux 
2me et 3me trimestres sont 
heureusement très rares. 

Ces difficultés surviennent à 
cause d’une placentation anor-
male. La placentation, c’est le 
fait que les artères (nécessaires 
aux échanges bébé-maman) 
envahissent le placenta. En cas 
d’hypertension, en cas de dia-
bète, mais également dans cer-
tains cas lors du lupus, les vais-
seaux n’irriguent pas bien le 
placenta et les échanges ne se 
font pas bien.  Ces cas sont plus 
fréquents si la maladie mater-
nelle est active, en cas de syn-
drome antiphospholipidique, 
en cas d’atteinte rénale, d’hy-
pertension et de tabagisme. Il 
est évident que quand la ma-
man ne va pas bien, le bébé ne 
va pas bien non plus.  

• Dans certains cas très rares, 
le bébé est atteint de lupus 
néonatal. Pour cela, il faut 
que la maman possède des 
anticorps-Ro (ou anti-SSA), 
ce qui est 
le cas 
dans 25 
% des 
cas, mais 
il faut 
aussi que 
ces anti-
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corps passent la barrière pla-
centaire, ce qui n’arrive que 
chez 1 à 2% des mères dont le 
sang contient ces anticorps. 
Les anticorps anti-Ro ne sont 
pas toxiques pour la maman, 
mais peuvent l’être pour le 
bébé qui peut naître alors 
avec des lésions cutanées 
semblables au lupus, généra-
lement rapidement résoluti-
ves. On peut observer aussi 
un problème cardiaque (un 
bloc cardiaque congénital), 
c'est-à-dire que le cœur du 
bébé, au lieu de battre à 120 
pulsations/minute, bat à 50 
ou 60 /minute. Cette malfor-
mation est irréversible et né-
cessite souvent le placement 
d’un pacemaker à l’enfant. 

 

Conséquence : 

La grossesse est donc « à ris-
ques », comme le sont bien des 
grossesses actuellement, avec 
l’augmentation du diabète dans 
la population générale, par 
exemple. Il est indispensable 
d’intégrer un service hospitalier 
habitué à suivre des futures mè-

res qui ont un 
lupus.  Tous les 
mois, voire tous 
les quinze jours, 
différents para-
mètres simples 

doivent être examinés afin de 
relever tous les petits décrocha-
ges qui signaleraient une diffi-
culté chez la maman ou chez le 
bébé :  

• le poids de la maman 
(prendre 20 kg en 9 mois, 
c’est normal, prendre 10 kg 
en quinze jours, non),  

• sa pression artérielle,  

• le fait qu’elle ait des œdèmes,  

• la fonction rénale (avec des 
analyses d’urines),  

• l’hémogramme (globules san-
guins, plaquettes…)  

• des tests hépatiques, 

• des tests spécifiques au lupus. 
Il faut également faire des écho-
graphies répétées (tous les mois, 
voire tous les quinze jours) pour 
vérifier la taille du bébé et la tail-
le des artères du placenta et de 
l’utérus.  

 

Enfin, la prise de médicaments 
pendant la grossesse doit être 
discutée au cas par cas avec vos 
spécialistes. Certains (CellCept®, 
inhibiteurs de l’enzyme de 
conversion de l’angiotensine, 
anti-inflammatoires, etc.) doi-
vent être interrompus.  D’autres 
peuvent (souvent doivent !) être 
poursuivis (cortisone, Imuran®, 
Plaquenil®). 
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En conclusion :  

• La grossesse chez une personne 

qui a un lupus n’est pas sans 

difficulté, mais elle est souvent 

possible. 

• Dans un cas sur 20, la grossesse 

doit malheureusement être dé-

conseillée car le risque est 

beaucoup trop important. 

• Il est préférable de 

« programmer la grossesse », 

c’est-à-dire de vérifier, avant 

d’être enceinte que la maladie 

n’est pas active. Il est parfois 

préférable de différer la concep-

tion. 

• Il est indispensable de consulter 

une équipe pluridisciplinaire qui 

a l’habitude de suivre des fem-

mes enceintes atteintes de lu-

pus. La surveillance des futures 

mamans est indispensable. 

• La plus grave erreur, en cas de 

grossesse, est d’arrêter les trai-

tements du lupus. La cortisone 

et le Plaquenil® ne passent pas 

la barrière placentaire et sont 

donc sans danger pour le fœtus 

• En cas de poussée de lupus, il 

faut traiter le lupus rapidement 

et efficacement.   

 

Questions/réponses :  

N °  8 4  

Q : Mon gynécologue m’a 

conseillé d’arrêter le Plaquenil® 

avant d’être enceinte. Que dois-

je faire ?  

R : Le lupus est une maladie 
rare et complexe. Il est donc 
possible que votre gynécologue 
ne soit pas au courant des re-
commandations en cas de gros-
sesse chez une femme atteinte 
de lupus. Tous les spécialistes 
du lupus sont unanimes : il ne 
faut pas arrêter le Plaquenil® 
ou la cortisone en cas de gros-
sesse. 

Q : Pour les hommes, certains 

médicaments sont-ils à éviter si 

on souhaite avoir un enfant ? 

R : Le Ledertrexate® est 
contrindiqué, parce qu’il pour-
rait interférer avec la formation 
des spermatozoïdes. Il faut l’in-
terrompre quelques semaines/
mois avant. 

Q : Vais-je transmettre le lupus 

à mon enfant ?  

R : Deux personnes atteintes de 
lupus au sein d’une même fa-
mille, cela n’arrive que dans 2% 
des cas. On ne peut donc pas 
parler de transmission. Le lupus 
est une maladie polygénique, 
qui concerne donc plusieurs 
gènes.  
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Dans le cadre de la journée 

organisée par CLAIR 

(Confédération de la Lutte 

contre les Affections Inflam-

matoires Rhumatismales), le 

Professeur Cogan, chef du 

service de médecine interne 

de l’hôpital Erasme, nous a 

proposé une brillante confé-

rence sur le thème « lupus et 

fatigue ». Ce sujet nous 

concerne, ou nous a tous 

concernés, à un moment ou à 

un autre de notre parcours avec 

la maladie. Le résumé de cette 

conférence a été relu par le Doc-

teur Cortvriendt. 

 

Introduction : pourquoi parler 

de « fatigue et lupus » ?  

• Quelques chiffres tout d’a-
bord : on peut remarquer 
que, sur le site de la NLM1, 
parmi tous les articles sur  
le  diabète, il y en a environ 2 
sur 1000 qui concernent 
« diabète et fatigue ». Par 
contre, parmi tous les articles 
sur le lupus, il y en a trois fois 
plus, soit 6 articles sur 1000, 
qui concernent « lupus et fati-

gue ». On peut donc déjà sup-
poser qu’il y a un problème 
plus important de fatigue 
dans le LED que dans d’autres 
maladies chroniques, qu’elles 
soient rénales, pulmonaires 
ou autres2. 

• D’autre part, une étude de 
2007 a mis en évidence le fait 
que pour les personnes at-
teintes par un lupus, certains 
p aramètres  sub ject i f s 
(comme la fatigue, la douleur) 
sont aussi importants que 
d’autres paramètres plus ob-
jectifs (analyses biologiques), 
car ils ont un impact sur leur 
qualité de vie. Parmi ces para-
mètres subjectifs, la fatigue 
est le facteur qui a l’impact le 
plus important sur la qualité 
de vie. 

• Des études montrent égale-
ment que 80 à 90 % des per-
sonnes atteintes par  un lupus 
sont fatiguées. 

 

A. Qu’est-ce que la fatigue ?  

Evaluation de la fatigue  

Quand on veut quantifier la fati-
gue, on se rend vite compte 
qu’évaluer la fatigue, c’est com-

Lupus et fatigue 
 

Vous n’êtes pas condamnés à être fatigués ! 

1NLM : United States National Library of Medicine (Bibliothèque nationale de médecine des États-Unis),  ratta-
chée au National Institutes of Health, non loin de Washington. Bibliothèque de référence en médecine. 
2Le ratio est de 4 pour 1000 dans les maladies rénales ou pulmonaires.  

Pr. Cogan 
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pliqué ! Pourtant, si on veut mettre 
en place un traitement, il faut pou-
voir quantifier précisément la fati-
gue avant et après le traitement.  
De même, pour pouvoir comparer 
une étude à une autre, il faut des 
échelles comparables, ce qui n’est 
pas le cas. On a relevé  toute une 
série d’échelles différentes d’éva-
luation de la fatigue, 252 exacte-
ment, dont 150 n’ont été utilisées 
qu’une seule fois ! Les comparai-
sons sont donc difficiles, voire im-
possibles à faire! Enfin, chaque  ma-
ladie a sa particularité propre en ce 
qui concerne la fatigue et étudier la 
fatigue dans le lupus nécessiterait  
sans doute une échelle différente 
que celle qui est utilisée dans le dia-
bète...  

Différentes sortes de fatigues...  

Il existe tout d’abord une fatigue 
normale. Il est normal d’être fati-
gué, si on a trop de travail, si on est 
surmené... C’est un processus phy-
siologique qui s’explique très facile-
ment. Parfois, quand on examine 
un patient qui se dit « fatigué », il 
arrive qu’après une brève anamnè-
se, on constate  un manque de 
sommeil, parce que le patient doit 
se lever dix fois sur la nuit... Cette 
fatigue est donc tout à fait normale.  

Il existe ensuite une fatigue patho-
logique que l’on peut subdiviser en 
fatigue périphérique et en fatigue 
centrale.  

N °  8 4  

La fatigue périphérique est  
physique ou musculaire. Le 
muscle en est lui-même la cau-
se. La fatigue consiste en un 
manque véritable de force phy-
sique. On observe une diminu-
tion de la capacité de contrac-
tion musculaire lors de stimula-
tions répétées. C’est notam-
ment ce qu’on peut observer 
quand on prend de la cortisone 
durant une longue période. Les 
muscles ne fonctionnent plus 
bien, d’où fatigue.  

La fatigue centrale est dite aus-
si mentale, cognitive.  Autre-
f o i s ,  o n  l ’ a p p e l a i t 
« psychasthénie », ce qui tra-
duisait bien toute une série de 
problématiques  psychologi-
ques à l’origine de 
la fatigue. On peut 
observer une altéra-
tion de la percep-
tion de la capacité à 
l’effort, voire même 
un « refus » psycho-
logique de l’effort. 
Elle peut néanmoins 
parfois être un effet direct de 
l’inflammation sur le cerveau.  

 

B. Par quoi la fatigue est-elle 

provoquée ?  

Plusieurs facteurs peuvent in-
tervenir dans la fatigue :  
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• Les infections ou les  proces-
sus inflammatoires : ils sont 
évidemment extrêmement 
présents dans le lupus. 

• Le stress psychologique : tou-
te une littérature scientifique 
met en évidence la fatigue qui 
suit les épisodes de stress 
marquants après la Guerre du 
Golfe, par exemple. Mais on 
peut également en déduire 
que des épisodes de stress 
personnel vont déclencher 
une série de conséquences 
immunitaires et centrales qui 
vont provoquer de la fatigue. 
Or, la période qui marque le 
début de la maladie est une 
période éminemment stres-
sante. 

• La génétique  

• L’environnement, 

• Les interactions entre envi-
ronnement et génétique. Cer-
taines personnes ayant un 
profil génétique particulier, 
face à des phénomènes de 
l’environnement au sens lar-
ge, sont susceptibles d’être 
plus fatiguées que d’autres. 

• L’immunité : la fatigue fait 
intervenir toute une série de 
médiateurs : les voies neuro-
endocrines, le système ner-
veux, les voies immunitaires... 
On comprend donc intuitive-

ment que le lupus étant une 
maladie qui touche à l’immu-
nité,  toute une série de molé-
cules impliquées dans l’immu-
nité vont être susceptibles 
d’avoir un effet direct sur le 
cerveau et pourront  provo-
quer de la fatigue. 

Quels sont les symptômes en cas 
de fatigue ?  

• Des symptômes cérébraux : 
troubles de concentration, de 
mémoire, dépression, anxié-
té, troubles du sommeil... On 
se retrouve devant la diffi-
culté de déterminer quelle est 
la poule et quel est l’œuf ! 

• Des manifestations périphéri-
ques associées, comme les 
douleurs (on a plus mal quand 
on est fatigué, d’où un cercle 
vicieux), des problèmes diges-
tifs (ballonnements),  des 
troubles cardio-vasculaires 
(palpitations, malaises), des 
vertiges... 

Une des difficultés pour le mé-
decin, en particulier dans les ma-
ladies chroniques, c’est de pou-
voir discerner l’origine des symp-
tômes ; ils  pourraient être le 
signe d’une autre maladie, mais 
ils sont souvent aussi  une 
conséquence normale de la fati-
gue et ne nécessitent donc  pas 
de faire toute une série d’exa-
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mens complémentaires.  

La fatigue est donc au centre de 
toute une série de causes objecti-
ves multiples, de facteurs psycholo-
giques, mais elle va dépendre éga-
lement  de  la perception du pa-
tient. Celle-ci peut être très diffé-
rente d’un patient à l’autre, et mê-
me, d’un moment à l’autre. 

  

La fatigue physique 

Dans la fatigue physique, le muscle 
joue un rôle de premier plan où il 
est à la fois victime et cause. Il peut 
tout d’abord être victime d’attein-
tes structurelles qui peuvent avoir 
plusieurs causes :  

• Atteinte liée au lupus : la mala-
die peut atteindre le muscle, 
comme n’importe quel autre or-
gane.  Une série de marqueurs 
seront dès lors présents dans la 
prise de sang. 

• Atteinte due à une mauvaise in-
nervation : c’est ce qui se passe 
dans la polynévrite. 

• Atteinte due à l’inflammation 
elle-même : toute une série de 
molécules inflammatoires ont un 
effet négatif au niveau du mus-
cle. 

• Atteinte due aux médicaments : 
la cortisone est souvent in-
contournable en cas de lupus, 
mais elle a des effets secondai-
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res. La myopathie cortisoni-
que est un problème heu-
reusement réversible, mais  
quand elle est présente, 
c’est un handicap certain 
contribuant à la fatigue chro-
nique. 

• Atteinte due au désentraine-
ment : le désentrainement 
peut provoquer une amyo-
trophie3. Il peut être dû à la 
fatigue ou à d’autres problè-
mes liés à la maladie 
(douleurs articulaires etc...). 
Moins on fait d’effort physi-
que moins on est capable 
d’en faire. C’est ce qui se 
passe dans le syndrome de 
fatigue chronique, mais éga-
lement dans le lupus, d’où 
l’intérêt de programmes 
adaptés de réentrainement. 
Il existe donc un cercle vi-
cieux négatif qui va amplifier 
la fatigue et la sédentarité et 
le seul moyen d’en sortir, ce 
sera l’exercice bien conduit. 

• D’autre part, le muscle a be-
soin d’oxygène pour fonc-
tionner. Il peut donc être 
victime d’un transport d’oxy-
gène insuffisant en cas d’a-
némie4. C’est le cas lorsque 
les anticorps du lupus s’atta-
quent au sang (anémie  hé-
molytique) ou lorsqu’on est 

3Diminution du volume des muscles 
4Baisse du nombre de globules rouges qui transportent l’oxygène.  
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sous traitement immunosu-
presseur. C’est également le 
cas si les poumons sont at-
teints, ou si les apports san-
guins sont insuffisants en cas 
de maladies cardiovasculaires 
(apport sanguin insuffisant, 
atteintes du myocarde, hyper-
tension, péricardites....). 

D’autres facteurs que les fac-
teurs musculaires peuvent jouer 
dans la fatigue physique :  

• Les problèmes  endocriniens : 
tout  le monde peut avoir un 
peu de thyroïdite auto-
immune. C’est tellement fré-
quent que les patients lupi-
ques n’en sont pas épargnés. 
Les problèmes thyroïdiens 
peuvent entrainer de la fati-
gue. 

• L’insuffisance surrénalienne : 
si on manque de cortisone, on 
peut être fatigué. En cas de 
stress chronique, les person-
nes ont un cortisol trop bas et 
sont fatiguées. Quand des pa-
tients sont traités par cortico-
thérapie chronique,  les surré-
nales ne vont plus fabriquer 
de cortisol.  Quand on arrête 
le traitement, normalement, 
les surrénales vont se réveil-
ler, mais ce n’est pas toujours 
immédiat. Dès lors, le patient 
est extrêmement fatigué, mê-
me si « tout va bien » au ni-

veau de sa maladie. Même 
l'arrêt très progressif du trai-
tement, préconisé dans ce 
cas, ne met pas toujours à 
l'abri de ce problème-là.  Les 
surrénales fabriquent l’équi-
valent de 6 mg de Medrol®. 
Dès lors, quand on diminue 
cette dose et qu’on passe à 5 
ou 4 mg, la fatigue peut sur-
venir si les surrénales ne se 
réveillent pas. La tension arté-
rielle baisse et des douleurs 
articulaires peuvent apparaî-
tre. Cela peut faire croire que 
la maladie se réveille, mais 
c’est parfois simplement le 
reflet d’un contexte particu-
lier où il y a un manque  de 
cortisone. 

• Les affections métaboliques : 
on retrouve la problématique 
du manque de fer. Si on 
p r e n d  d e s  a n t i -
inflammatoires ou des gluco-
corticoïdes, on peut avoir des 
petites pertes de sang micros-
copiques au niveau de l’esto-
mac et dès lors, une déficien-
ce en fer. Si la déficience en 
fer provoque une véritable 
anémie significative, on est 
bien sûr fatigué, mais même 
sans anémie, elle peut égale-
ment induire  indirectement 
une fatigue supplémentaire, 
e n  p r o v o q u a n t  u n 
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« syndrome des jambes sans re-
pos » ou « mouvement involon-
taire des jambes » ou myoclonie 
nocturne. Ce phénomène  est 
beaucoup plus fréquent chez les 
patients en manque de fer et 
notamment chez les patients at-
teints par un lupus. Les symptô-
mes en sont un besoin irrésisti-
ble de bouger les jambes la nuit, 
des fourmillements, des picote-
ments, des démangeaisons, une 
sensation de courant électri-
que... Les symptômes apparais-
sent  le soir et la nuit et les pa-
tients en général n’en sont pas 
conscients. C’est au cours d’un 
test du sommeil que cela appa-
rait étant donné que le syndro-
me des jambes sans repos est 
réellement un trouble du som-
meil. Ce syndrome peut alors 
être traité et il peut disparaître 
de manière spectaculaire en 
deux semaines..., ainsi que la 
fatigue qui y était associée. Cela 
vaut donc la peine de considérer 
cette possibilité en cas de fati-
gue. 

• Les médicaments : on a vu que le 
manque de cortisone pouvait 
provoquer de la fatigue, mais en 
soi, d’autres médicaments peu-
vent provoquer de la fatigue : 
hypotenseurs, antagonistes cal-
ciques donnés dans le  syndrome 
de Raynaud, somnifères (tout ce 
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qui se termine par 
« zepam » ), myorelaxants 
(qu’on donne pour relâcher 
les muscles) ,  ant i-
d é p r e s s e u r s ,  a n t i -
histaminiques... 

 

Le volet psychologique :  

Si on prend une consultation 
normale, on considère que 75% 
des patients « fatigués » pré-
sentent en fin de compte des 
problèmes dont la cause est  
d’ordre psychologique au sens 
large (somatisations,  surmena-
ge, absence de vacances)... 

C’est encore plus fréquent en 
cas de maladie chronique où 
l’on observe souvent des états 
anxio-dépressifs, des troubles 
de la mémoire, des problèmes 
de concentration, d’alimenta-
tion, de poids... C’est rassurant 
de se dire que les pertes de mé-
moire sont dues à la fatigue !  

 

Que faire ?  

80 à 90 % des patients sont fati-
gués dans le lupus. La fatigue a 
donc une origine multifactoriel-
le. On n’a pas de pilule rose qui 
va permettre de diminuer la 
fatigue ! Bien sûr quand la ma-
ladie est active, on a plus de 
raisons d’être fatigué ! Mais on 
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peut rester fatigué alors que les 
signes objectifs d’activité de la 
maladie ne sont plus présents. 
Les patients ont des paramètres 
corrects, mais la fatigue est là. La 
préoccupation des médecins 
doit aller au-delà des paramè-
tres objectifs pour prendre en 
compte cette question du som-
meil, de l’anxiété, de la dépres-
sion, de la qualité de vie.  

Remarquons qu’en dépit du fait 
que les échelles de dépression, 
d’anxiété, sont plus élevées en 
cas de lupus, seuls 13% des pa-
tients prennent des anti-
dépresseurs. Il faut donc égale-
ment se demander si certains 
patients fatigués ne verraient 
pas leur fatigue diminuer et leur 
qualité de vie augmenter si on 
prenait correctement en compte 
la cause déterminante de cette 
fatigue, à savoir l’anxiété ou la 
dépression.   

Rôle de l’exercice physique :  

On a mis en route des program-
mes de reconditionnement phy-
sique dans le cas du lupus inac-
tif. Trois groupes différents 
étaient créés :  

1. Le premier groupe faisait 
trois fois par semaine 50 mi-
nutes d’exercices, durant 12 
semaines, 

2. Le deuxième groupe faisait 

30 minutes de relaxation su-
pervisées 

3. Le groupe contrôle ne devait 
surtout pas faire d’exercices ! 

Après 12 semaines, 50% du pre-
mier groupe vont mieux, alors 
qu’une légère amélioration est 
observée dans le deuxième 
groupe et aucune amélioration 
dans le troisième.  

Tout ceci est significatif : cela 
vaut la peine d’avoir une réhabi-
litation physique.  

Rôle de la vitamine D :  

On se rend compte que la vita-
mine D semble avoir des effets 
positifs dans toute une série de 
domaines, notamment celui de 
l’immunité. On ne sait pas quelle 
est la dose idéale, mais c’est im-
portant d’en prendre. Les pa-
tients qui ont un lupus sont sou-
vent en manque.  En effet, per-
sonne ne mange 500 gr de thon 
tous les jours ! De plus,  les pa-
tients atteints par le lupus ne 
peuvent s’exposer au soleil et ne 
synthétisent donc pas assez de 
vitamine D. Or, parmi les symp-
tômes présents en cas de man-
que de vitamine D, on trouve 
aussi la fatigue ! D’où l’impor-
tance de prendre des supplé-
ments de vitamine D.  

L’intoxication en vitamine D en 
Europe a été longtemps une pré-
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occupation majeure et c’est peut-
être pour cela qu’il y actuellement, 
par contrecoup, une épidémie de 
carence en vitamine D dans nos 
pays.  

Rôle de la DHEA :  

Un déficit en DHEA pourrait provo-
quer de la fatigue. Il faut savoir que 
le taux de DHEA diminue naturelle-
ment avec l’âge, mais qu’il s’effon-
dre également quand on prend de 
la cortisone. Or, les femmes de plus 
de 70 ans qui prennent de la DHEA, 
seraient moins anxieuses, moins 
déprimées, moins fatiguées. Il  y a 
donc des raisons théoriques de 
penser que la DHEA pourrait dimi-
nuer la fatigue du lupus. 

La DHEA a également un effet im-
munomodulateur, mais il faudrait 
des doses énormes pour traiter ain-
si le lupus : 200 mg par jour ! Ces 
doses-là ne sont pas envisageables : 
le seul effet qu’on obtiendra ce se-
ra une peau grasse, des boutons, 
une pilosité excessive et une chute 
de cheveux.  

Par contre, on peut donner des do-
ses de 25 à 50 mg de DHEA. En cas 
d’insuffisance surrénalienne, la 
DHEA est efficace. Quand on traite 
l’insuffisance surrénalienne chez 
des personnes (même non attein-
tes de lupus), certaines peuvent 
rester fatiguées.  Par contre, quand 
on leur donne en plus de la DHEA, 
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ces personnes sont moins fati-
guées.  Par analogie, on peut 
imaginer, même si tout le mon-
de n’est pas d’accord, qu’on 
peut en prescrire de façon rai-
sonnable, en tenant compte 
que la DHEA peut augmenter la 
production d’œstrogènes, ce 
qui n’est pas toujours positif 
chez les patients qui ont un lu-
pus !   

 

Conclusion :  

Quel message retenir ? 

1. La fatigue est fréquente, 
donc il faut en tenir comp-
te ! 

2. La fatigue n’est pas néces-
sairement irréversible. Vous 
n’êtes pas condamnés à 
être fatigués ! Il y a moyen 
de trouver l’un ou l’autre 
moyen de traiter cette fati-
gue : syndrome des jambes 
sans repos, test du sommeil, 
réentrainement à l’effort ... 

3. Il est donc in-
dispensable de 
mettre en pla-
ce des pro-
grammes de 
réentraine-
ment à l’effort. 
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Dans le cadre des « Journées 

du lupus » organisées par les 

Cliniques Universitaires Saint-

Luc pour leurs patients, Marie 

Avaux, kinésithérapeute a pré-

senté une conférence sur le 

thème « fatigue et exercice 

physique ». Le résumé ci-

dessous a été relu par Marie 

Avaux. 

Pourquoi ce thème ? Parce que la 
fatigue est une plainte majeure 
chez les patients lupiques et par-
ce que leur risque cardio-
vasculaire est élevé. Or, il est dé-
montré que l’exercice physique 
est efficace, tant sur la fatigue 
que sur le risque cardio-
vasculaire.  

Le cercle infernal de la fatigue   

La fatigue est bien présente dans 
le lupus. Les études montrent 
que 80% des patients disent res-
sentir une fatigue modérée à sé-
vère. Cette fatigue a des réper-
cussions physiques, psychologi-
ques et sociales. 

En dehors des poussées de la ma-
ladie, cette fatigue est bien sou-
vent « idiopathique », c’est-à-
dire qu’on ne peut pas lui trouver 

de cause objective : les analyses 
biologiques sont normales et il 
n’y a pas de signes cliniques évi-
dents qui permettraient d’expli-
quer cet état d’épuisement.  

De plus, on constate bien sou-
vent que les patients rentrent 
dans un cercle vicieux : à cause 
de leur fatigue, ils diminuent 
leurs activités physiques et so-
ciales ; leurs réserves d’énergie 
s’épuisent ; leur estime de soi 
est entamée ; ils commencent à 
présenter des troubles du som-
meil et cela augmente un senti-
ment dépressif qui engendre 
une fatigue toujours plus grande 
qui, à son tour, entraine une di-
minution des activités physiques 
et sociales... 

La fatigue est donc à la fois une 
cause et une conséquence de ce 
« cercle vicieux ».  

 

L’apport des études scientifi-

ques  

Depuis quelques années, diffé-
rentes études ont montré que 
l’exercice physique avait un im-
pact positif sur la fatigue dans le 

Fatigue et lupus 
 

Etre fatigué par l’exercice physique, pour ne 

plus être fatigué par le lupus ?  

Marie Avaux 
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lupus.  

1. Dans une étude de 20031, les 
patients ont été divisés en 
trois groupes. Un groupe bé-
néficiait d’un entrainement à 
l’effort. Un autre, de séances 
de relaxation et un troisième 
groupe ne bénéficiait d’aucu-
ne intervention. Les résultats 
sont éloquents : 49 % des pa-
tients du premier groupe 
voient une diminution de leur 
fatigue, contre 28% dans le 
groupe « relaxation » et 16% 
dans le groupe « non-
intervention ». On peut bien 
sûr se demander pourquoi 
16% bénéficient également 
d’une amélioration de leur 
fatigue. Il est vraisemblable 
que le simple fait d’être inté-
gré dans une étude concer-
nant « lupus et fatigue », en-
traine déjà une première 
amélioration de la situation2. 
La relaxation et le réentraine-
ment étaient proposés sous la 
forme d’un home-training. On 
peut s’attendre à ce que les 
résultats soient encore meil-
leurs lors d’un programme 
supervisé : les patients expri-
ment souvent un sentiment 
de plus grande sécurité quand 
un professionnel est présent 
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et l’effet de groupe sti-
mule et encourage à 
maintenir le rythme. 

2. Une autre étude de 
20103, a analysé la per-
ception des patients qui 
ont un lupus, ainsi que 
leur activité physique ré-
elle  et leur dépense 
énergétique quotidienne : 

• 78% pensent que le lu-
pus est une entrave à 
leur capacité de prati-
quer de l’exercice (à cau-
se de la fatigue, de la 
douleur et de la raideur), 

• 86% des patients pen-
sent que l’exercice est 
bénéfique pour leur san-
té physique, mentale et 
sociale,  

• 92% pensent 
que l’exercice 
est bénéfique 
pour leur lu-
pus : amélio-
ration de la 
force et de la 
mobilité, aug-
mentation de 
l’énergie, pré-
vention des 
problèmes 
cardio-

1TENCH, 2003 :”Fatigue in SLE : a randomized controlled trial of exercise” 

2NDLR : d’où l’importance de reconnaitre la fatigue dans le lupus et de ne pas faire comme si elle n’existait pas. 

3
MANCUSO, 2010 : « Perceptions and measurements of physical activity in patients with SLE » 
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respiratoires, diminution 
des effets secondaires 
des corticoïdes.  

Par contre, parmi ces mê-
mes personnes :  

• 36% des patients attei-
gnent la dépense énergé-
tique de 1400 kcal/
semaine4 
(recommandation de l’Or-
ganisation Mondiale de la 
Santé). 

• 28% des patients attei-
gnent la durée d’exercices 
recommandée (150 minu-
tes/sem). 

• 46% participent à des ac-
tivités physiques modé-
rées à intenses.  

On se retrouve donc devant un 
tableau mitigé : les personnes 
atteintes de lupus, font du sport, 
mais en quantité moindre que ce 
qu’elles estiment bon pour leur 
santé.  

Néanmoins, des pistes apparais-
sent. Ainsi, la marche représente 
46% de la dépense énergétique 
des patients interrogés et 90% 
des patients pensent qu’ils pour-
raient marcher davantage cha-
que jour. D’autre part, quand la 
pratique du sport est encadrée 
et se fait en groupe, les person-

nes ont davantage de faciliter à 
respecter leur « quota » d’exer-
cices.  

 

Bénéfices de l’exercice physique  

Si la fatigue est améliorée par 
l’exercice physique, ce n’en est 
cependant pas le principal bien-
fait.  

1. Les maladies cardio-
vasculaires sont la principale 
cause de mortalité chez les 
personnes atteintes par un 
lupus. Or, l’exercice aide à 
avoir une meilleure santé 
cardio-vasculaire.  

2. L’obésité est davantage pré-
sente chez les personnes qui 
prennent de hautes doses de 
cortisone, ce qui est parfois 
le cas dans les poussées de 
lupus. Avoir une activité phy-
sique régulière permet de 
contrer cette obésité.  Les 
dernières recommandations 
des nutritionnistes mettent 
d’ailleurs l’exercice physique 
comme socle de la pyramide 
alimentaire. Tout régime ga-
gne à être accompagné par 
une remise en mouvement.  

3. L’ostéoporose est également 
une complication souvent 

4100 kcal correspondent à marcher à un rythme modéré pendant 30 minutes, à faire des courses pendant 25 
minutes, à faire du vélo pendant 20 minutes ou du jogging pendant 15 minutes. Ces données dépendent bien 
sûr du poids et du sexe de la personne, ainsi que de l’intensité de l’exercice. 



P a g e  6 5  

présente chez les personnes qui 
ont pris de la cortisone, même 
en faible dose. L’exercice « en 
charge » (marche, jogging) per-
met de reminéraliser l’os, ce qui 
n’est pas le cas de la natation, 
par exemple (même si la nata-
tion est bénéfique pour le ren-
forcement musculaire ou l’en-
durance cardio-respiratoire)).  

4. La cortisone induit également 
souvent des troubles du som-
meil. Or le sommeil est amélioré 
quand on fait une activité physi-
que.  

 

Programme de remise en forme 

Ceux qui veulent se sentir moins 
fatigués ont donc tout intérêt à 
commencer un programme de re-
mise en forme. Ce programme de-
vrait comprendre :  

• Des exercices pour augmenter 
l’endurance cardio-
respiratoire5. Cette dernière 
est, selon différentes études, 
diminuée de 45 à 62% chez les 
patients lupiques. Le vélo, la 
natation, le jogging peuvent 
aider à augmenter la VO2

6. 

• Des exercices de renforcement 
musculaire. Souvent la cortiso-
ne et le manque d’exercices 
entraîne une diminution de la 
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force, notamment des 
membres supérieurs. Un 
renforcement analytique 
(un seul groupe de muscles 
à la fois, comme dans le 
fitness), ou fonctionnel 
(tout le corps bouge, com-
me dans l’aquagym ou la 
natation) est alors indispen-
sable.  

Concrètement, par exemple :  

• Pour l’endurance cardio-
respiratoire, marcher avec 
une intensité de 60 à 80% 
de la fréquence cardiaque 
maximale, au moins 20 mi-
nutes, au moins 3X/
semaine pendant minimum 
6 semaines. Peu de gens 
possèdent un cardiofré-
quencemètre. Pour simpli-
fier, retenez qu’il s’agit d’u-
ne marche durant laquelle 
vous pourriez parler, mais 

5l’aptitude à maintenir une activité qui demande de l’oxygène pour un effort physique sans ressentir une fatigue 
indue 
6Le VO2max, c'est le  volume d'oxygène maximal que la personne peut consommer. Plus ce volume est grand, plus 
la personne peut fournir d’efforts. Le VO2 max est à un sportif ce que la cylindrée est à une voiture. 
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où vous éprouveriez des dif-
ficultés à chanter.  

• Pour le renforcement mus-
culaire, 10 contractions suc-
cessives (avec des haltères 
ou des élastiques) en aug-
mentant progressivement la 
charge et en faisant 2 à 3 
séries par groupe musculai-
re, au moins 3X par semaine.  

Dans tout programme de réen-
trainement physique, il faut re-
tenir les notions-clés suivantes :  

− REGULARITÉ : au moins 3X/
sem 

− INTENSITÉ : 
l’exercice 
doit être 
considéré 
comme mo-
déré à inten-
se pendant 

minimum 20 minutes 

− DURÉE : tenir ce programme 
6 semaines minimum… et si 
possible toujours ! 

N’hésitez pas à discuter de ce 
type de programme avec votre 
kiné ou votre médecin car, il va 
sans dire, qu’il est aussi très im-
portant d’adapter l’activité au 
patient et de gérer les douleurs 
secondaires éventuelles, surtout 
lors de l’établissement du pro-
gramme. 
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Entretien réalisé par Bernadette 

Van Leeuw et relu par Laurence.  

Je m’appelle Laurence, bientôt qua-
rante ans et contrairement aux per-
sonnes qui ont témoigné avant moi, 
je ne suis pas atteinte d’un lupus. 
Pourtant, le lupus, je connais…  

Il y a 20 ans déjà.... j’étais en 1re 
candi ingénieur commercial, pleine 
d’ambitions et de projets en tête. 
Ces derniers temps, ma maman 
était fatiguée, se plaignait souvent.  
Rien de bien grave, des douleurs 
articulaires, un malaise diffus, des 
difficultés à assumer au jour le jour 
des tâches quotidiennes, une gran-
de fatigue,  son état de santé se 
dégradait. Comme beaucoup de 
gens, nous sommes plongés dans 
une vie trépidante et tous ces petits 
maux semblaient anodins. Il fallait 
juste faire quelques examens, une 
visite chez le médecin, se reposer 
et tout rentrerait dans l’ordre. C’est 
ce qu’elle fit, à plusieurs reprises 
puisque son état ne s’améliorait 
pas.  

C’est devenu plus sérieux quand un 
premier diagnostic a été posé. Il 
s’agissait d’une glomérulonéphrite. 
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La situation semblait claire et 
logique, tous les symptômes 
pouvaient être expliqués par 
cette inflammation du rein.  
L’attention des médecins s’est 
donc focalisée vers cet organe.   

Pourtant la situation ne s’amé-
liora pas, l’état de santé de ma 
maman était toujours pertur-
bant. Le 24 décembre arrive et 
la veille, elle rentre à l’hôpital 
suite à une hémorragie. Pour la 
première et unique fois, on n’a 
pas fêté Noël, c’est symbolique 
mais cela m’a marquée. On a 
trouvé très rapidement la cause 
de cette hémorragie, un fibro-
me, rien d’exceptionnel. De 
nouveau, on a pensé que tout 
allait rentrer dans l’ordre mais 
sa santé a continué à se dégra-
der malgré tout. Et puis tout 
s’est enchainé, elle est rentrée 
à Erasme en urologie, elle a su-
bi énormément d’examens. On 
a trouvé d’autres organes at-
teints, le cœur, les poumons et 
puis la révélation... on a dia-
gnostiqué un lupus.  

Du jour au lendemain, elle a 

Quand le lupus rejaillit sur toute une famille… 
 

« Le jour où la maladie atteint un être que l’on ai-

me, les vrais valeurs deviennent évidentes » 
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réagi au traitement. C’était posi-
tif, enfin une lueur d’espoir. 
Néanmoins c’est devenu très 
rapidement plus nuancé. Le trai-
tement était très invasif, chimio, 
bolus de cortisone et tous les 
effets secondaires associés ! Je 
l’ai vue changer du jour au len-
demain, ses cheveux, son appa-
rence physique, le régime sans 
sel. Elle a grossi, elle avait tou-
jours été mince et cherchait à 
grossir, elle a pris les traits carac-
téristiques de la prise de corti-
coïdes, faciès lunaire, modifica-
tion du métabolisme des grais-
ses et amas graisseux disgra-
cieux sur les épaules et le cou… 
Ma maman qui était jusqu’alors 
si belle, si mince, presque fluet-
te, changeait tout d’un coup.  
 

Au bout de 6 mois, la maladie 
était sous contrôle. Le traite-
ment s’est allégé, les doses de 
cortisone ont été diminuées et la 
chimio arrêtée. Ma maman était 
toujours très faible, le peps avait 
disparu  ... Sa vie, notre vie à 
tous a changé, tout était diffé-
rent....il y a eu l’avant et l’après 
« Lupus ». Pour quelqu’un qui ne 
la connaissait pas, cela ne se 
voyait pas trop, mais quand on 
est proche, c’est différent, ce 
sont justement ces détails qui 
marquent…  

Il y a 20 ans, à l’hôpital, on m’a 
dit : « Votre maman a une espé-
rance de vie de 10ans ». J’étais 
jeune, ça me semblait trop pro-
che, trop rapide. Elle avait à pei-
ne quarante ans ....en définitive, 
ça fait 20ans déjà, ma maman va 
bien aujourd’hui, elle a repris le 
dessus. Elle s’est adaptée à sa 
nouvelle vie. C’est une nouvelle 
vie, faite de compromis et de 
choix car la vie au quotidien est 
plus difficile même lorsque l’on 
est en rémission depuis quel-
ques années. Elle se fatigue plus 
vite, doit continuer à prendre 
certains médicaments. La corti-
sone n’a jamais pu être arrêtée, 
et bien évidemment, tous les 
médicaments annexes. Les effets 
secondaires sont pour la plupart 
restés. Parmi ceux-ci, ostéoporo-
se, plus grande sensibilité aux 
infections, masse musculaire di-
minuée, affection de la peau. Il 
faut éviter le soleil, éviter les pi-
qures d’insectes, éviter les infec-
tions dans la mesure du possi-
ble.... 

Depuis le début, papa a été très 
attentionné, aux petits soins, lui 
qui travaillait énormément, jeu-
ne cadre dynamique au métier 
passionnant. Il a été admirable, il 
travaillait le jour, et puis, il pas-
sait le reste de sa journée à l’hô-
pital, à gérer la maison. Encore 
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maintenant, il aide beaucoup, tou-
tes les grosses tâches, mais l’âge 
est là aussi et tous les deux ont par-
fois difficile à faire face à toutes les 
activités, surtout celles communes 
à tous les grands parents, la garde 
de leur nombreux petits-enfants 

Cette année 1988 a été terrible, 
pour moi elle a marqué un tournant 
dans ma vie. Mes examens de jan-
vier, je les ai ratés, j’étais à l’hôpital 
et pas dans un état pour aborder 
des examens. Cela ne m’était ja-
mais arrivé et je n’ai même pas ter-
miné cette année académique. J’ai 
réévalué mon cursus, le sens que je 
voulais donner à ma vie. Il m’a sem-
blé sur le moment dérisoire de tra-
vailler dans un but ou pour une so-
ciété ayant uniquement un but lu-
cratif. J’ai décidé de changer de di-
rection et le choix des études de 
pharmacie s’est imposé. Je voulais 
travailler dans l’industrie pharma-
ceutique, travailler à l’élaboration 
de nouveaux médicaments, à la dé-
couverte de nouvelles entités chi-
miques et biologiques. Le sujet de 
mon mémoire fut déterminé très 
rapidement. Il ne pouvait s’agir que 
du Lupus et des traitements asso-
ciés. Mon but était fixé, je voulais 
faire connaitre la maladie. C’est 
donc dans ce cadre et avec l’appui 
du Professeur Goldman que nous 
avons organisé une conférence sur 
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les maladies auto-immunes du-
rant ma dernière année.   

Mon papa et moi avons beau-
coup travaillé pour l’association 
au début. J’ai eu mes enfants et 
le temps pour moi est devenu 
compté. Il me fallait mener de 
front une vie de famille bien 
remplie et un travail passion-
nant à plein temps.  

La maladie de ma maman m’a 
donné plus de forces que je 
n’en aurais eues autrement. 
Clairement, dans ma vie profes-
sionnelle, dans ma vie privée, je 
ne me débrouille pas trop mal ! 
Les challenges sont nombreux, 
et les décisions importantes. 
Quand on a connu des situa-
tions difficiles, je pense que 
l’on prend les décisions impor-
tantes de manière différente. 

Je vais avoir quarante ans… 
C’est plus fort que moi, j’ai un 
peu peur d’attraper à mon tour 
le lupus, même si au fond de 
moi, j’ai aussi l’impression que 
cela ne peut pas m’atteindre. 
On connait l’importance du ter-
rain génétique dans les mala-
dies auto-immunes, on connait 
souvent moins l’importance des 
facteurs environnementaux.  Je 
n’ai pas de prise sur les facteurs 
génétiques, mais bien sur les 
facteurs environnementaux. Je 
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me souviens d’une remarque du 
Professeur Goldman qui m’a 
marquée : « Un des problèmes 
de ta maman, c’est son moral ». 
Je me pose des questions sur les 
liens entre notre cerveau, nos 
capacités à gérer nos émotions 
et les maladies chroniques. Le 
cerveau est très certainement 
un acteur très important. Il est 
reconnu qu’il y a une interaction 
entre les évènements que nous 
vivons, notre habilité à les gérer 
et la réaction immunitaire et pas 
que dans les maladies auto-
immunes. 

Je pense que l’avenir des pa-
tients lupiques est beaucoup 
plus prometteur qu’il y a 20 ans. 
L’industrie pharmaceutique tra-
vaille depuis longtemps sur de 
nouvelles thérapies, on com-

mence à observer des molécules 
en phase clinique II et III donc 
dans un stade de développement 
avancé. Ces molécules sont inno-
vantes issues des biotechnologies, 
elles permettront sans doute d’a-
méliorer la vie de tous les jours 
des patients lupiques. Les techni-
ques d’imagerie et d’analyses ont, 
elles aussi,  considérablement 
évolué. Elles apportent leurs 
contributions et aident les méde-
cins dans leurs diagnostics.  

Cette expérience passée me per-
met actuellement de travailler 
dans la recherche et plus précisé-
ment sur des molécules qui feront 
les traitements de demain. J’espè-
re sincèrement qu’elles permet-
tront d’apporter une qualité de 
vie meilleure aux patients, et ça, 
c’est important pour moi..... ! 

Témoignage de Valérie, atteinte de lupus, à qui l'on a greffé un rein :  
Depuis ma greffe, j’ai changé : avant ma maladie, je vivais à 300 à l’heure. J’étais sans arrêt 
en surmenage, j’en faisais beaucoup trop… Je voulais que tout soit parfait. Aujourd’hui, je 
me rends compte de ce côté excessif, je peux mieux le gérer. Simplement, je veux que des 
personnes gravement malades à cause de leur lupus, comme je l’ai été, sachent qu’il est 
possible de passer par là, de s'en sortir et de vivre très heureux ! Quand on me demande 
comment j’ai pu endurer tout cela, je dis que la vie est belle et qu’on n’en a qu’une. Il faut 
se battre et y croire tout le temps.(...)  

Aujourd’hui, je veux vraiment me battre pour promouvoir le don d’organe. Quand on me 
dit : « Pauvre Valérie, ce n’est pas marrant ce qui t’est arrivé », j’ai envie de dire que je ne 
souhaite pas qu’on pleure pour moi ! Il y a des milliers de personnes qui sont, comme je 
l’étais, en dialyse et elles n’ont pas besoin de lamentations !!! Ce qui leur est utile, c’est que 
le maximum de personnes signent, dès maintenant, l’autorisation de prélever leurs organes 
en cas de décès. Il faudrait au moins qu’elles se renseignent pour savoir ce que cela signifie 
concrètement.  
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L’annonce de la maladie entraine 

un processus de deuil chez la majo-

rité des patients à qui on annonce 

qu’ils sont atteints d’un lupus. Ce 

phénomène est bien connu. Moins 

connu est le phénomène inverse du 

deuil de la maladie. Les médica-

ments permettent au malade d’ê-

tre physiquement en rémission et 

pourtant, le moral ne suit pas. Que 

se passe-t-il ? Quelques pistes de 

réflexion par Bernadette Van 

Leeuw 

A l’annonce d’un diagnostic de lu-
pus, surtout s’il s’agit d’un lupus 
disséminé, le patient passe par di-
vers états d’esprit : choc, révolte, 
déni, tristesse… Ces émotions sont 
amplifiées par la recherche 
« sauvage » d’informations sur In-
ternet, par les commentaires 
d’ « amis » qui disent avoir connu 
des personnes décédées de cette 
maladie,  voire même par l’attitude 
de soignants, peu au courant de la 
maladie et des progrès de la méde-
cine.  Plus les hospitalisations sont 
longues et fréquentes, plus grand 
est le délai avant de trouver un trai-
tement efficace, plus lourd est le 
vécu des malades. En général, heu-
reusement, la plupart des patients 
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peuvent, à ce moment, comp-
ter sur la compréhension et le 
soutien de leurs proches.  

Après la crise vient souvent 
alors une période de rémission. 
Spectaculaire parfois, bien plus 
lente de temps en temps. Si 
pour certains, cette période est 
vécue dans la joie de la santé 
retrouvée, il n’est pas rare de 
voir s’installer chez d’autres, 
une grande lassitude, voire un 
phénomène dépressif. Ce qui 
provoque l’incompréhension de 
l’entourage qui rêve mainte-
nant d’un retour à « la vie d’a-
vant ». Puisque le malade est 
« guéri », c’est que la page est 
tournée. Le patient aussi ne 
comprend pas ce qui lui arrive : 
il est guéri, pourquoi va-t-il si 
mal ?  

Oui, c’est assez paradoxal et 
néanmoins assez fréquent.  Et 
ce, principalement pour trois 
raisons :  

1. Le sevrage médicamenteux 

Tout d’abord, bien souvent, le 
traitement du lupus passe par 
l’ingestion de cortisone qui a un 
effet anxiolytique (qui diminue 

Le deuil de la maladie 
 

Quand « guérison » rime avec « dépression » 
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l’angoisse) et antidépressif à pe-
tites doses. Les effets secondai-
res de ce traitement 
(ostéoporose, notamment) né-
cessitent de n’utiliser ce médica-
ment que le minimum de temps 
nécessaire. Le temps du sevrage 
peut donc entrainer une aug-
mentation de la dépression et de 
l’anxiété, le temps que le corps 
se réhabitue à être privé de cor-
tisone. Le simple fait du sevrage 
peut donc parfois expliquer l’é-
tat dépressif qui survient lors de 
la rémission.  

 

2. Le traumatisme de la mala-

die 

Une autre explication tient au 
choc que la personne a subi à 
cause de sa maladie. Celle-ci re-
présente un traumatisme, com-
me le serait une agression. Sou-
daineté de la crise (la plupart du 
temps, le lupus se déclare bruta-
lement), absence d’explication 
rationnelle, sentiment d’injusti-
ce, douleur, panique, intrusion 
corporelle (piqûre, biopsie, per-
fusions…), menace pour son in-
tégrité physique…  Le patient vit 
donc un réel traumatisme et 
lorsque la maladie s’estompe, 
cette expérience traumatique 
reste gravée en lui. On peut par-
ler de stress post-traumatique. 

Inlassablement, et parfois des 
années plus tard, il se remémore 
encore et encore le film de son 
hospitalisation, les paroles qu’a 
prononcées le médecin, il se rap-
pelle précisément les dates de 
ses hospitalisations ou les chif-
fres exacts des résultats de ses 
analyses biologiques… S’il lui ar-
rive de revivre des symptômes 
semblables à ceux qui ont mar-
qué le début de sa maladie, sa 
réaction peut être totalement 
disproportionnée par rapport à 
la réalité des symptômes : in-
quiétude excessive, mise en 
émoi de son entourage par rap-
port au symptôme… A l’inverse, 
il peut également refuser de se 
rendre encore en clinique ou de 
faire une prise de sang… Enfin, le 
syndrome de stress post-
traumatique peut entrainer des 
insomnies, de l’irritabilité, des 
difficultés de concentration,  une 
détresse cliniquement significati-
ve et finalement, un dysfonc-
tionnement au niveau social, 
professionnel ou familial. 

 

3. Le deuil du statut de malade 

Pour compliquer le tout, le dia-
gnostic de lupus est parfois posé 
au bout de plusieurs mois ou an-
nées de maladie. Des mois ou 
des années où le malade s’est vu 
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limité dans ses activités, où il a peut-
être dû arrêter de travailler, ou par-
fois son couple n’a pas résisté à la 
maladie… Cette dernière a, dès lors, 
occupé toute la place dans sa vie, 
l’empêchant de faire des projets, de 
s’engager et lui donnant une identité 
de « malade », voire 
de « handicapé ».  

La rémission entraîne alors une tota-
le remise en question. Il faut réap-
prendre à vivre, chercher ce qu’on 
veut réaliser, qui on veut aimer, ce 
qu’on veut choisir…  Après des an-
nées où « l’on n’avait pas le choix », 
où l’on a vécu « sous assistance », il 
faut tout à coup sortir du statut de 
« victime impuissante de la mala-
die » et devenir tout à coup, respon-
sable de son destin. Or, certaines 
personnes plus fragiles au départ, ou 
plus blessées par la vie, ne parvien-
nent que difficilement à se prendre 
réellement en mains et à s’inventer 
un nouvel avenir. Car il est souvent 
illusoire de croire que la vie sera 
exactement « comme avant ».  

Sevrage médicamenteux, stress post
-traumatique, perte du statut de 
« patient », peuvent donc expliquer 
pourquoi, devant la rémission, cer-
tains perdent pieds et ne parvien-
nent que lentement à émerger, pré-
cisément à un moment où l’entoura-
ge aspire à souffler ! Il vaut dès lors 
souvent mieux passer par un soutien 
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extérieur, aide professionnelle, 
groupe de patients, ou aide 
médicamenteuse. Sans oublier 
toutes ces aides naturelles que 
sont le sport, la lumière, un en-
vironnement social agréable, 
une nourriture équilibrée, le 
contact avec le « beau », la mu-
sique, la nature, la poésie… 

 

Conclusion 

Oui, guérir n’apporte pas tou-
jours ou pas immédiatement le 
paradis ! Cela implique  un cou-
rage de tous les instants pour 
reconstruire ce qui a été détruit 
par la maladie. Une re-
construction qui ne se fera ja-
mais à l’identique, mais qui 
peut être vraiment l’occasion 
de se poser des questions exis-
tentielles, de mûrir et au total, 
de vivre une vie où chaque mi-
nute compte parce qu’on sait 
qu’elle est précieuse.  
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C’est en présence d’un public 

attentif qu’a eu lieu l’après-midi 

d’information de l’Association 

Lupus Erythémateux. La deuxiè-

me conférence de l’après-midi a 

été donnée par Monique Van-

der Elst, psychiatre et psycho-

thérapeute à Erasme, sur le thè-

me « Lupus et qualité de vie, 

quels liens ? » 
 

1. Dépression et lupus 

Un patient atteint d’un lupus a 
trois fois plus de risques que le 
tout venant de faire une dépres-
sion. Bien sûr on peut se deman-
der ce qui était là en premier ! 
La dépression ou le lupus ? Le 
lupus n’entretient-il pas la dé-
pression tandis que la dépres-
sion entretient le lupus ? Chacun 
a souvent sa propre idée à ce 
sujet.  

Cette dépression peut être de 
deux types : dans de rares cas, le 
lupus peut s’accompagner d’une 
dépression « psychotisante » : 
on en parle lorsque le patient se 
dit que tout est de sa faute, qu’il 
est à l’origine de tous les mal-
heurs du monde et spécialement 

de son entourage.  Traiter le lu-
pus, s’il se manifeste notam-
ment par une dépression psy-
chotisante, permettra sûrement 
de diminuer la dépression.  

Plus souvent, il s’agit d’une dé-
pression « légitime » qui n’a rien 
à voir avec un trouble pathologi-
que. C’est même plutôt sain. Ap-
prendre qu’on a une maladie 
chronique potentiellement grave 
n’est évidemment pas simple à 
vivre. Après une phase de sidé-
ration (on reste passif), vient 
une phase de colère (pourquoi 
moi ?), ensuite de déni (le dia-
gnostic est faux, je change de 
médecin) et puis de désorganisa-
tion et d’angoisse. Toutes ces 
étapes sont normales, avant 
d’arriver à une phase d’accepta-
tion où l’on peut gérer la mala-
die.  

En effet, avoir une maladie chro-
nique suppose qu’on fasse un 
travail de deuil : le deuil de la 
bonne santé, l’illusion de la tou-
te-puissance qu’on peut tous 
avoir. La dépression qui peut 
s’en suivre est donc plutôt de 
type réactionnel. 

 

Lupus et dépression 
 

Quand le moral vacille 
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2. La structure psychique du pa-

tient qui a une maladie rhuma-

tismale inflammatoire 

L’ampleur de la dépression dépend 
de plusieurs éléments : tout d’a-
bord notre structure psychique, qui 
nous est propre, structure dépen-
dant de notre structure neurologi-
que (on peut être plus ou moins 
sensible, par exemple) mais égale-
ment de la manière dont on a été 
élevé (par exemple : à la dure, ou 
en se précipitant à l’hôpital au 
moindre accroc). Il ne s’agit pas ici 
d’accuser qui que ce soit parce que 
chaque parent fait ce qu’il peut 
avec son enfant, mais de regarder 
comment on a été élevé.  

Souvent on se rend compte que les 
personnes qui ont des maladies 
rhumatismales inflammatoires, 
sont plutôt perfectionnistes, inquiè-
tes de savoir ce que les autres pen-
sent d’elles, sont assez anxieuses, 
ont peur du changement et pen-
sent qu’ils doivent d’abord faire 
plaisir aux autres. Si elles tombent 
malades, elles vont se sentir coupa-
bles d’être malades, de ne plus sa-
voir faire ce qu’elles faisaient avant. 
Or cette culpabilité risque de ren-
forcer la dépression. Il ne faut pas 
hésiter à demander de l’aide. La 
dépendance est une caractéristique 
normale de l’individu et il est indis-
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pensable de savoir demander 
de l’aide. Or, si on s’est forgés 
une carapace au cours de la vie, 
les autres ne pourront pas voir 
quand cela ne va pas et ne 
pourront pas voir qu’on est fra-
gile. 

Les maladies rhumatismales 
entrainent souvent une dépré-
ciation de l’estime de soi, voire 
des idées suicidaires. Ce n’est 
pas pour cela qu’on va être en-
fermé en psychiatrie ! Mais cela 
vaut la peine de voir comment 
cette maladie a tellement atta-
qué le moral qu’on en arrive à 
penser à cela. D’où l’importan-
ce d’une psychothérapie pour 
s’occuper de son psychisme, 
l’importance du soin au corps 
physique et  l’importance des 
médicaments.  

 

3. Comment en sortir ?  

A propos des médicaments, il 
faut savoir que les antidépres-
seurs ne rendent pas fous et 
qu’on n’en devient pas dépen-
dant ! Par contre, il faut les 
prendre 3 à 4 semaines avant 
qu’ils ne commencent à faire 
de l’effet et les éventuels effets 
secondaires arrivent eux au 
cours de la première semaine 
(ils s’estompent ensuite). Cela 
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veut donc dire qu’il faut s’accrocher durant les premiers temps ! Ce 
n’est qu’au bout de six semaines qu’il faut faire le bilan et voir s’ils sont 
efficaces et supportables. Ensuite, il est important de continuer à les 
prendre durant minimum six mois, voire un an, pour être sûr que la 
circulation de sérotonine (dont la production est freinée dans la dé-
pression) s’effectue à nouveau normalement.  

Il existe toute une série de techniques au niveau du physique pour aller 
mieux : massages, chaleur, micro-kiné… Toutes les techniques qui font 
du bien au corps sont également bonnes pour le mental !  

Enfin, il faut trouver un interlocuteur avec lequel on puisse parler. Si 
possible, un interlocuteur qui connaisse la maladie pour qu’on puisse 
se sentir reconnu. L’entourage est important, mais a aussi parfois ses 
limites. De son côté, en tant que patient, il faut également qu’on ap-
prenne à parler !   

Contrairement à ce qu’on peut croire, un psychiatre ne s’occupe pas que 
des fous ! S’il s’intéresse effectivement aux maladies mentales, il s’intéres-
se plus globalement au fonctionnement de l’être humain. Comme c’est un 
docteur en médecine qui a fait quelques années de spécialisation par 
après, il peut prescrire des médicaments. Souvent, il a également une for-
mation en psychothérapie (psychanalytique, cognitivo-comportementale 
ou systémique). 

Un psychologue a fait cinq années d’université. Il ne peut pas prescrire de 
médicaments. Il s’intéresse à la santé mentale, or tous les êtres humains 
devraient s’en préoccuper. On serait peut-être moins malade… Les psycho-
logues cliniciens ont également une formation en psychothérapie. 

Un psychothérapeute est quelqu’un qui se déclare « psychothérapeute ». 
Il n’y a aucune reconnaissance officielle du titre. Il existe différentes sortes 
de thérapies, plus ou moins officielles ou démontrées. Les critères pour 
savoir s’il est raisonnable de consulter une personne qui se dit thérapeu-
te sont :  

Cela me parait-il sérieux ? Si c’est le cas, c’est positif.  

Le prix est-il raisonnable ? Si c’est le cas, c’est positif. 

Y a-t-il un caractère magique et miraculeux ? Si c’est le cas, il y a un grand 
risque que le miracle n’arrive pas et que la situation soit pire après.  
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Entretien réalisé par Bernadette 

Van Leeuw et relu par Laetitia et 

sa maman 

Laetitia : Je m’appelle Laetitia, j’ai 

21 ans et je suis en première année 

de secrétariat médical. 

Mon lupus a commencé il y a trois 

ans, fin 2008 : je perdais mes che-

veux, sans raison particulière. Je 

suis allée voir un endocrinologue et  

une prise de sang a montré que j’a-

vais une maladie auto-immune. 

Une biopsie du rein a ensuite révélé 

que j’avais également un problème 

rénal. C’est à ce moment-là que l’on 

m’a dit que j’avais un lupus. J’ai 

donc commencé à prendre du Pla-

quenil® et je suis rentrée chez moi. 

Très peu de temps après, j’ai com-

mencé à aller vraiment très mal : je 

ne mangeais plus du tout, parce 

que je n’avais absolument pas faim. 

Je ne dormais plus du tout non plus. 

J’ai commencé à n’être plus vrai-

ment moi-même et à m’enfermer 

complètement dans mon monde. 

Même si j’avais encore des mo-

ments de lucidité, je me renfermais 

sur moi-même, je ne voulais plus 

avoir de contacts avec d’autres, je 

confondais les voix des personnes et 
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j’avais même des hallucinations 

visuelles et auditives. C’était 

vraiment comme si je vivais un 

cauchemar dans lequel je n’é-

tais plus moi-même. J’allais 

vraiment très mal !  

La maman de Laetitia : Cela a 

basculé très vite. Jusqu’alors, 

Laetitia n’avait pas eu de pro-

blèmes particuliers et là, tout 

d’un coup, elle se mettait à cou-

rir dans la maison parce qu’elle 

pensait être poursuivie par je-

ne-sais-quoi, elle dévalait les 

escaliers sans allumer la lumiè-

re, elle voulait s’enfuir dans la 

rue. J’avais horriblement peur 

pour elle et je n’ai pas eu le 

choix : j’ai téléphoné à mon mé-

decin à une heure et demie du 

matin pour lui expliquer ce qui 

arrivait. Il m’a dit de la conduire 

aux urgences psychiatriques. Il 

les a prévenus de notre arrivée 

et j’ai dû laisser ma fille toute 

seule, dans cet hôpital. C’était 

l’horreur : je reverrai ces mo-

ments jusqu’à la fin de mes 

jours. D’autant plus que j’avais 

perdu mon mari quelques an-

nées auparavant. J’ai donc dû 

Quand le lupus vous fait passer pour fou… 
 

Lupus psychiatrique :  

un cauchemar où l’on n’est plus soi-même 
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tout affronter, toute seule. 

Laetitia : Je me suis réveillée le 

lendemain toute seule sur mon 

lit d’hôpital et je ne me souve-

nais de rien. J’ai demandé à l’in-

firmière où j’étais et elle m’a ex-

pliqué ce qui s’était passé. Quel 

choc ! Je ne pouvais pas voir ma 

maman, parce qu’aux urgences 

psy, ils interdisent les visites pen-

dant les cinq premiers jours. Je 

pouvais seulement lui télépho-

ner, mais j’étais bourrée de neu-

roleptiques et je n’arrivais plus 

trop à parler. J’avais vraiment 

très peur. J’étais hospitalisée 

dans une petite structure et j’ai 

dû aller au CHU pour passer une 

IRM qui n’a rien montré. Par 

contre, j’ai recommencé rapide-

ment à manger.  J’ai été vue par 

quatre docteurs différents, qui 

ont commencé à évoquer la pos-

sibilité de me transférer à l’hôpi-

tal psychiatrique de Lierneux.  

La maman de Laetitia : J’ai pu 

revoir ma fille après cinq jours. 

Elle me reconnaissait et semblait 

aller mieux. Je ne comprenais 

pas comment elle avait pu en 

arriver là et la perspective qu’elle 

fasse un séjour à Lierneux m’an-

goissait. Heureusement, l’endo-

crinologue est venu la voir à l’hô-

pital et soudain, il a évoqué la 

possibilité d’un neurolupus. Une 

ponction lombaire a très rapide-

ment confirmé le diagnostic. Il y 

avait enfin une explication à ce 

qui était arrivé ! C’était une 

poussée de lupus qui avait pro-

voqué ces problèmes psychiatri-

ques. Je me disais bien qu’il était 

impossible que Laetitia soit bru-

talement sujette à des hallucina-

tions, alors qu’auparavant, tout 

allait bien. Ce n’était pas possi-

ble. A l’époque, je ne savais ab-

solument pas que le lupus pou-

vait provoquer des problèmes 

psychiatriques. Bien sûr, il y a 

Internet. Mais si on va sur Inter-

net, on a envie de se tirer une 

balle dans la tête ! Je ne m’étais 

donc jamais renseignée !  

Laetitia : 10 jours après mon 

hospitalisation, il n’y avait plus 

aucune raison de rester en psy-

chiatrie. On m’a transférée  en 

médecine interne, où on m’a 

donné de très hautes doses de 

cortisone. La nuit, je ne dormais 

pas et je me promenais dans les 

couloirs. Je ne faisais rien de mal, 

mais les infirmières n’appré-

ciaient pas. Mon cycle de som-

meil était complètement pertur-

bé. On devait me faire des piqû-

res pour que je dorme ! Il m’a 

fallu plusieurs mois, avant que je 

ne retrouve un sommeil conve-

nable.  
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La maman de Laetitia : Quand Lae-

titia est rentrée à la maison, pen-

dant des mois, je n’ai pas bien dor-

mi. J’étais toujours sur mes gardes, 

de peur qu’il ne lui arrive quelque 

chose. Finalement, elle est venue 

parfois dormir avec moi. J’étais 

alors rassurée parce que je la savais 

près de moi et toutes les deux, nous 

dormions mieux.  

Laetitia : En rentrant, cela allait 

mieux, mais j’étais très fatiguée. 

J’ai fait ensuite une grave dépres-

sion. On nous a conseillé d’aller voir 

un Professeur qui reçoit à l’Est de 

Bruxelles. Il m’a tout de suite mis 

sous traitement immunosuppres-

seur. 

La maman de Laetitia : Ce médecin 

s’est retourné vers son assistante et 

a eu une réflexion qui m’a frappée : 

« Dieu sait si dans les asiles, il n’y a 

pas encore des neurolupus... » Sur 

le coup, ce terme d’ « asile »  m’a 

choquée. Mais maintenant, je me 

dis qu’il doit avoir raison,  que c’est 

fort possible.  

Laetitia : Malheureusement, j’ai fait 

ensuite  des crises d’épilepsie parce 

que les médicaments n’avaient pas 

encore eu le temps d’agir. Les cho-

ses sont ensuite peu à peu rentrées 

dans l’ordre. J’ai quand même per-

du deux ans d’études. J’avais com-

mencé une formation d’assistante 

de direction, mais la maladie m’a 
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empêchée de réussir. Actuelle-

ment, la cortisone m’a fait 

prendre du poids et je suis fort 

fatiguée. Cela ne m’empêche 

pas de suivre une formation de 

secrétaire médicale que j’aime 

beaucoup. Les cours se donnent 

le soir, ce qui me permet d’avoir 

mes journées libres.   

La maman de Laetitia : Actuel-

lement, le lupus est stabilisé et 

le docteur parle de diminuer les 

médicaments.  

Laetitia : Moi, j’aimerais bien 

les diminuer !  

La maman de Laetitia : Cette 

idée ne me rassure pas trop. Le 

docteur sait ce qu’il fait, bien 

sûr, mais c’est clair que je pani-

que beaucoup plus. Je ne vou-

drais pas revivre la même cho-

se, qu’elle fasse une rechute, 

même si bien sûr, on saurait ce 

qui se passe et ce qu’il faut faire 

pour la traiter. 

Laetitia : Aujourd’hui, ce que je 

voudrais dire aux personnes 

atteintes par le lupus, c’est qu’il 

faut prendre patience. Quand 

on reçoit le diagnostic, on croit 

que cela ne va jamais s’amélio-

rer. Au fil du temps, cela va 

quand même mieux. Si on ap-

prend à accepter la maladie, 

c’est quand même viable ! J’ai 
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heureusement eu la chance d’être bien entourée. Une de mes amies 

est venue régulièrement me voir à l’hôpital et elle a pu expliquer aux 

autres ce qui s’était passé. Le lupus n’est pas connu et on a tendance à 

dire que les personnes atteintes ne sont pas fatiguées, mais qu’elles 

sont fainéantes ! Alors, j’évite d’en parler.  

La maman de Laetitia : C’est clair que si Laetitia avait un bras en 

moins, tout le monde la plaindrait. Par contre là, il est parfois très dif-

ficile de se faire comprendre comme c’est une mala-

die rare et que les neurolupus sont encore plus rares. 

Il faut s’accrocher, tenir bon, s’entourer des bonnes 

personnes et quand on a une maladie très rare com-

me un neurolupus, il faut aller dans un très bon hôpi-

tal, qui connaît bien cette sorte-là de lupus. Je ne dis 

pas que Laetitia a été mal soignée dans le premier 

hôpital, mais ils n’en avaient jamais vu et ne savaient 

pas quel traitement lui donner. Depuis qu'elle va à 

Bruxelles, cela va beaucoup mieux.  

D’une « maladie mortelle et incurable » à une vie qualité de vie retrouvée 

« Je me sens plus jeune aujourd’hui                     

qu’il y a quinze ans ! » 

A 25 ans, lors de sa première gros-

sesse, Cathy apprend qu’elle est 

atteinte de lupus. Après des an-

nées de galère, elle a appris à gé-

rer la maladie. Aujourd’hui, elle 

nous transmet ce texte.  

 

Bonjour, 
Je m’appelle Cathy et j’ai 43 ans. 
Tout commence en octobre 1991.  
Je suis jeune mariée et enceinte 
depuis peu.  
Quelle joie ! 

Mais voilà qu’un soir, je ne me 
sens pas bien. 
Je grelotte et me retrouve avec 40 
de température et enceinte de 2 
mois. 
L’enfer commence… 
J’appelle mon gynécologue qui me 
dit de venir tout de suite à l’hôpi-
tal, ce que je fais.  
Je passe toute une batterie d’exa-
mens et mon état empire de jour 
en jour. 
Nous sommes en 1991 et la mala-
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die n’est que très peu connue. 
Au bout de trois semaines de recher-
ches et de calvaire, le verdict tombe : 
c’est un LUPUS ERYTHEMATEUX DIS-
SEMINE, « une maladie mortelle et 
incurable » !!! 
J’apprends que je dois prendre de la 
cortisone à haute dose et qu’en mê-
me temps, je ne peux pas en prendre 
car je commence un zona qui flambe-
rait sous l’effet de la cortisone ! 
Je dois d’abord le soigner, ce que l’on 
fait.  
Mais mon état se détériore très vite, 
je perds 8 kilos. J’ai de terribles dou-
leurs articulaires, je ne peux plus 
bouger. 
Ma seule préoccupation est alors de 
me battre pour moi mais surtout 
pour le bébé que j’attends. 
Jusqu’au jour où le médecin vient 
trouver mon mari pour lui dire qu’il 
ne peut plus se prononcer: la mala-
die gagne du terrain ; mon organisme 
est tellement faible ! 
Il faut attendre. 
Pourvu que mes reins tiennent ! Car 
s’ils lâchent, c’est fini !!! 
Le traitement du zona étant terminé, 
je reçois enfin ma cortisone, un flush 
de 250 mg puis 100 à 150 mg par 
jour. 
Je remonte la pente et mon bébé est 
toujours avec moi. 
Pour lui, je lutte de toutes mes for-
ces. 
La suite de ma grossesse reste très 
difficile et se passe de commentai-
res : je suis restée hospitalisée 4 
mois ;  à 37 semaines, une césarien-
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ne est décidée en urgence suite 
à une hémorragie due à un dé-
collement placentaire. 
Me voilà maman avec une ma-
gnifique petite fille en pleine for-
me ! 
Elle s’appelle Julie. 
La maladie se stabilise avec des 
hauts et des bas. 
Les médecins jouent avec les do-
ses de cortisone et d’imuran® 
passant du simple au double et 
vice versa. 
Je ne vous raconte pas mon 
état ! 
Cependant je suis là et en vie. 
J’ai pu, avec l’aval des médecins, 
avoir deux autres enfants qui 
sont eux aussi, en pleine santé. 
Durant les six premières années 
de mon mariage, je suis restée 
au total hospitalisée 18 mois. 
Et ma vie était rythmée par la 
maladie : cette terrible fatigue, 
ces fortes douleurs articulaires, 
les visites chez le médecin, les 
examens, les prises de sang, une 
péricardite, une méningite, une 
pleurésie, mais surtout cette to-
tale absence d’énergie et un mo-
ral au plus bas ! 
Que de perspectives sinistres ! 
A l’époque en 1991, on m’avait 
dit que c’était une maladie mor-
telle et incurable ; les statisti-
ques disaient qu’il me restait 6 à 
7 ans à vivre. 
Je n’ai jamais voulu l’accepter. 
Ma qualité de vie étant telle-
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ment médiocre, je décidai de faire 
un travail sur moi-même. 
Si je partais du principe que l’on 
puisse se « créer »une maladie, 
alors je pourrais me guérir ! 
Utopie, me direz-vous ! 
En 2001, alors que la maladie était 
stabilisée, la vie me paraissait un 
combat perpétuel; j’étais épuisée 
de me battre. 
Je suis pourtant  partie en octobre 
faire un  processus (un réel travail 
sur moi) en France pendant 10 
jours intensifs. 
Ma seule crainte n’était pas ce 
que j’allais découvrir sur moi-
même, mais était de savoir si j’al-
lais tenir le coup physiquement. 
Ces 10 jours ont changé ma vie. 
J’ai appris à me connaître et à 
connaître la maladie, à la gérer et 
à l’apprivoiser. 
C’est difficile d’accepter l’inaccep-
table. 
C’est alors que doucement, avec 
l’accord de mon médecin, j’ai pu 
arrêter la cortisone et les autres 
médicaments que je prenais de-
puis 10 ans. 
Aujourd’hui je ne prends plus rien, 
j’ai 3 beaux enfants et ma qualité 
de vie est infiniment meilleure. 
Je me sens plus jeune aujourd’hui 
qu’il y a quinze ans !  
Je reste convaincue que le corps 
et l’esprit sont étroitement liés. 
Lorsque l’on est malade, on a ten-
dance à soigner le corps et l’on 
oublie l’esprit, ce qui pour moi est 
indissociable ! 

Je dois ajouter que le fait d’avoir 
été aimée, écoutée et soutenue 
par les gens que j’aime m’a énor-
mément aidée. 
Et, malgré toutes ces difficultés, 
j’ai essayé de rester toujours posi-
tive.  
J’ai rencontré des gens extraordi-
naires qui m’ont permis de re-
prendre goût à la vie et de retrou-
ver des objectifs réalistes. 
Nous  avons tous cette capacité 
de puiser dans un inépuisable ré-
servoir par le biais de nos pensées 
positives et de nos sentiments.  
La différence entre le négatif et le 
positif: le premier est une façon 
de supporter les choses, le second 
est une façon de les accepter pour 
avancer. Si une épreuve se pré-
sente, on peut la refuser ou bien 
la subir. 
Mieux encore, il est possible de la 
dominer en l'acceptant et en com-
prenant aussi à quoi elle sert.  
La peur paralyse et empêche de 
« positiver » sa vie.  
Dominer sa peur, c'est déjà la 
vaincre. 
Apprendre à être bien là où l'on 
est dans l'instant présent est une 
clé permanente. 
Il ne faut pas avoir peur du Lupus.  
Il ne faut pas le nier non plus. 
Il faut apprendre à le connaître, à 
connaître ses limites et à les ac-
cepter. 
 

Cathy 
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