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  Préface


  




  Jusqu’à la fin du XXe siècle, les maladies inflammatoires chroniques de l’intestin, plus communément appelées MICI maintenant (prononcer « miki »), demeuraient des maladies méconnues pour le grand public comme pour beaucoup de professionnels. Leur cause restait mystérieuse. Les traitements médicaux se limitaient aux dérivés salicylés, aux corticoïdes dont étaient inondés les malades pendant des mois si ce n’est des années, au prix d’effets indésirables considérables, et aux immunosuppresseurs dont l’usage était restreint aux cas les plus extrêmes. C’était l’âge d’or du régime sans résidu. La chirurgie avait alors une place prépondérante quand le traitement médical avait échoué, autrement dit souvent.




  La maladie de Crohn et la rectocolite hémorragique sont passées de l’ombre à la lumière en un peu plus de 20 ans. Avec l’augmentation du nombre de cas, les malades se sont organisés en association pour faire connaître ces maladies et promouvoir la recherche. Dans notre pays, l’Association François-Aupetit (AFA) constitue désormais un partenaire incontournable pour les autorités de santé et tous les professionnels impliqués dans la recherche et le traitement des MICI. Dans le même temps, la prise en charge des malades a été révolutionnée par des avancées thérapeutiques majeures, à commencer par le développement des anti-TNF, suivis désormais d’autres biothérapies. Ces progrès ont permis aux gastro-entérologues d’être beaucoup plus ambitieux, passant de la simple disparition des symptômes parfois au prix d’une corticothérapie prolongée, à l’obtention d’une longue rémission clinique et endoscopique sans corticoïdes, sans surcroît d’effets indésirables. En conséquence, les explorations et les modalités de suivi des malades se sont accrues et affinées. Aujourd’hui, l’endoscopie, l’IRM et les biomarqueurs font partie du soin courant.




  Les MICI occupent désormais une place majeure dans l’actualité scientifique en pathologies digestives, au point d’être devenues une discipline à part entière de l’hépato-gastroentérologie, dont les spécialistes sont appelés les « MICIstes ». La complexité grandissante de la prise en charge des malades et des nombreuses options de traitements en font en effet une entité à part entière.




  La France a une expertise dans le domaine des MICI qui est mondialement reconnue depuis plusieurs décennies. Cette place est intimement liée à l’activité du Groupe d’étude sur les affections inflammatoires digestives (GETAID) qui regroupe la plupart des centres experts français et belges francophones. Fondé il y a plus de 30 ans, le GETAID a su conduire une recherche clinique originale et indépendante afin de répondre à des questions très pratiques posées par les patients. Plus récemment, leGETAID a oeuvré pour diffuser l’enseignement des MICI aux professionnels de santé et plus particulièrement à la communauté des gastro-entérologues. C’est très exactement dans cet objectif que cet ouvrage a été élaboré, afin de répondre de manière simple et pragmatique à des questions de pratique clinique courante. Nous espérons que vous aurez autant de plaisir à le consulter que nous en avons eu à le préparer sous la houlette de Philippe Marteau et d’Édouard Louis.




  David Laharie & Laurent Peyrin-Biroulet


  (secrétaire et président du GETAID)




  Partie I. Diagnostic et suivi




  1. Témoignage : quelles sont les préoccupations des malades à prendre en compte ?




  Alain Olympie




  Directeur national de l’afa1 Crohn RCH France depuis 2004


  




  Points clés




  • « Je ne suis pas qu'un intestin, mais une personne qui vit au quotidien, qui a un “avant” et qui souhaite reconquérir une qualité de vie acceptable. »




  • « Je suis trop souvent seul avec ma maladie, cette maladie peu connue, qui est taboue car elle touche l'intime, comment en parler et à qui ? Même mon médecin ne semble pas toujours comprendre ce qu'implique ma maladie, voire la sous-estime car il me dit que “j'ai de la chance” d'avoir une RCH et non un Crohn. »




  • « Nous partons pour une longue histoire, mon médecin et moi, avec “cette maladie de toute une vie” ; autant bien se connaître et apprendre à se parler “normalement” ! »




  • « J'ai tellement de problèmes à gérer de par ses conséquences que finalement ma maladie elle-même peut être la dernière chose à m'intéresser certains jours ! »




  • « Je ne peux pas rester seul à me battre, j'ai besoin d'alliés entre deux consultations, et mon médecin m'a parlé de l'afa, la seule association qui accompagne les malades en France2 et qui est disponible si j'en ressens le besoin. »




  L'afa Crohn RCH France se consacre depuis sa création en 1982 au soutien des malades et à la recherche sur les maladies inflammatoires chroniques de l'intestin (MICI), dont les principales sont la maladie de Crohn et la rectocolite hémorragique. Les coordonnateurs de cet ouvrage, destiné prioritairement à des médecins et soignants francophones prenant en charge des malades souffrant de MICI, m'ont demandé de m'exprimer au nom de l'association sur ces messages que les malades ont parfois du mal à exprimer auprès de leur médecin.




  Le malade est avant tout une personne comme vous et moi. Quand la maladie survient, il y a la vie « d'avant » et cette vie qu'il faut apprendre à construire au quotidien et pour le restant de ses jours.




  Dans mes écoutes et mes rencontres, dans mon histoire personnelle, j'ai pu me rendre compte de la difficulté de communiquer avec son médecin, particulièrement sur certains sujets, pourtant essentiels. Dès le diagnostic, avec une méconnaissance de la maladie (« c'est quoi une MICI ? pourquoi moi ? quelles en sont les causes ? »), puis dans l'adaptation du quotidien à tout ce qui touche la maladie (les rendez-vous, les examens, les hospitalisations, les effets secondaires des traitements, les absences à l'école ou au travail) ou les symptômes et les effets indésirables (la fatigue, les douleurs, les diarrhées), le malade se retrouve bien trop seul pour en parler.




  Les professionnels de santé sont des alliés pour regagner une qualité de vie acceptable... à condition de se retrouver sur ces points clés du quotidien qui sont trop rarement évoqués dans les consultations, faute de temps... mais pas que !




  Dès le diagnostic, la peur de l'incertitude




  MICI, ces quatre lettres que les médecins ont parfois évoquées au cours du plus ou moins long périple depuis les premiers symptômes deviennent un jour un diagnostic plus précis de maladie de Crohn ou de rectocolite hémorragique... mais peut rester MICI si les signaux ne sont pas certains. Les mots, s'ils collent à la réalité pour la RCH (doux nom de la rectocolite hémorragique), demandent à être précisés car ces deux maladies sont peu connues du grand public. Une fois rassurés de ne pas avoir entendu le mot « cancer », les informations glanées sur Internet laissent le malade et ses proches dans l'incertitude de l'avenir.




  Quelle évolution de la maladie, quelles atteintes digestives ou extradigestives, à quand ces périodes (plus ou moins longues) de rémission dont on parle ? Quels traitements pour quels effets indésirables ? Quel est le prix à payer pour ne jamais guérir et gagner tout au mieux « une cicatrisation muqueuse », objectif avoué de mon médecin !




  On me dit par ailleurs que ma maladie est banale, qu'il y a plus grave ! Ah vraiment ? ! Quelqu'un veut-il la vivre au quotidien... ? Certes, on me promet des périodes de rémission car les traitements sont de plus en plus nombreux, mais on lit aussi que 40 % des patients passent par la chirurgie, que 50 % ont des atteintes articulaires, sans parler des autres complications cutanées, oculaires, bucco-dentaires, cardiaques même...




  Enfin, l'inavouable, c'est que tout le monde me parle des maladies du « stressé » et que même mon médecin semblerait apprécier que je parle à un « psy »... Est-ce faute pour lui de ne pas avoir ce temps d'écoute dont j'ai tant besoin pour comprendre cette maladie compliquée ?




  S'informer, c'est apprendre à être co-soignant




  Il faut prendre conscience de l'enjeu de l'information (de la « bonne » information) sur ces maladies de toute une vie : appréhender une expertise nécessaire dans les décisions qui seront à prendre tout au long du parcours de soins.




  Je peux en témoigner. Comprendre ma maladie a été une urgence, celle d'écouter mon corps pour apprendre à repérer les symptômes annonciateurs d'une complication, d'une poussée, d'un effet indésirable du traitement. Mon médecin m'a bien donné quelques bribes d'information, mais franchement je n'ai pas retenu grand-chose. Il paraît qu'au cours de la consultation, le patient ne retient que 17 à 50 % de ce que lui dit son médecin, alors imaginez quand il n'a pas eu le temps de lui dire grand-chose !




  La plupart des médecins déconseillent d'aller sur Internet... mais la plupart des patients n'ont que ce moyen pour recueillir des informations. Dès lors, dès le diagnostic, j'aurais apprécié qu'on me dise où aller chercher l'information ou qu'on me donne un livret utile ! Et puis, j'ai bien vite compris que le « mode d'emploi » n'était pas aussi simple. Les forums sur Internet sont des lieux de partage enrichissants. On a tous été voir sur Internet comment résoudre le montage d'un meuble en kit face à la notice incompréhensible du fabriquant. Pour la maladie, c'est pareil, rien ne vaut le vécu partagé ! J'entends que nous sommes tous différents, que ce qui réussit à l'un ne sera pas valable pour l'autre, mais face aux compétences universitaires ou cliniques, les dizaines de milliers de savoirs expérientiels des patients sont une ressource... aussi.




  Alors, autant orienter les patients vers des sites sûrs. Nous avons la chance en France de disposer d'une unique association qui a toujours allié le vécu concret des patients avec l'expertise des professionnels de santé. Les « outils » proposés par l'afa sont validés par un comité scientifique, les discussions sur les forums disposent de modérateurs, l'information est lisible, graduée, adaptée... Aujourd'hui, avec les outils digitaux, tous les documents sont améliorés en temps réel. En exemple, une plateforme d'accompagnement, MICI Connect (www.miciconnect.com), est proposé gratuitement aux patients et à leurs proches. À partir des renseignements donnés lors de l'inscription, des algorithmes proposent des modules d'information adaptés : toutes les questions que l'on se pose dès le diagnostic, sur l'évolution de la maladie, les symptômes, les traitements, sur l'impact dans le quotidien... Le patient peut renseigner son dossier médical en ligne, tester ses connaissances, renseigner des scores sur la qualité de vie qu'il pourra montrer à son médecin mais aussi échanger avec d'autres malades présentant un profil similaire. Les informations collectées auront pour vocation à être partagées dans les consultations aussi, voire à servir de support en vue de consultations en ligne dans l'évolution inéluctable de la télémédecine.




  Ces sujets qui semblent inconnus du médecin




  Je me souviens de ma première semaine à l'afa. J'avais eu la charge auparavant d'un lieu de vie pour les patients atteints de lourdes maladies (handicapantes, voire mortelles) et j'ai été frappé par les mêmes tabous autour de maladies un peu honteuses dont les patients ont peine à parler à leurs proches et qui isolent en conséquence. De même, j'ai été étonné de sujets essentiels dans le quotidien des patients ignorés par la plupart des médecins.




  L'alimentation, par exemple, n'était jamais évoquée ou si peu ! Un mois de janvier, le téléphone n'arrêtait pas de déverser le désespoir de malades qui avaient passé les fêtes en s'excluant de tous les repas familiaux ! Les témoignages sont légions de patients qui se privent d'aliments qu'ils appréciaient avant la maladie. Et puis, il y a tous ceux que l'on a mis au régime sans fibres et sans résidus (pas de fruits, pas de légumes) lors de la poussée mais à qui on a oublié de préciser comment revenir à une alimentation diversifiée... « normale » et équilibrée. Le conseil médical est de « manger de tout » au mépris de ces peurs dont parlent les patients. Les gastro-entérologues ne s'intéressent pas à ce que mange - ou pas - leur malade, c'était mon constat ! Depuis plus de 10 ans, je me permets d'interpeller nos spécialistes en ce sens, et je dois reconnaître un intérêt certain depuis peu. Face à la mode des différents régimes qui permettent de « guérir de tout », des promesses du « sans lactose » et du « sans gluten » - et oui on digère mieux, on est plus léger ­, les médecins doivent se mobiliser pour porter une parole du vrai, de ce qui est juste et mesuré, en « concurrence » de celle des bonimenteurs. Alors, écouter les peurs, aller chercher les « petites » carences, orienter vers des conseils diététiques disponibles, savoir parler « plaisir » et « vie sociale » permettent de rétablir le dialogue et la confiance avec son patient.




  Autre point, entendre la fatigue [1] évoquée par son patient, même en période de rémission de la maladie. C'est un des sujets les moins maîtrisés car les causes de cette fatigue, qui peuvent être des symptômes de la maladie ou psychologiques, sont aussi complexes que les solutions que l'on ne connaît pas bien. Le patient demande que cette fatigue soit entendue. Écoutez, proposez un peu d'exercice physique, parlez habitudes alimentaires ou quotidien de vie (charge de travail à la maison ou professionnelle, trajets, etc.)... Les conseils peuvent être progressifs mais le fait d'être reconnu par son médecin est déjà une victoire.




  Enfin, de nombreuses administrations nous renvoient vers le médecin en exigeant un certificat médical plus ou moins détaillé. Il faut accepter d'en comprendre les enjeux : celui d'un tarif d'assurance acceptable pour obtenir un prêt immobilier ou la reconnaissance de travailleur handicapé, atout essentiel pour anticiper les ennuis au travail [2]. Les délais sont longs pour aboutir à ces droits essentiels, et les imprécisions sur le certificat ou le refus du médecin peuvent générer des situations inextricables, facteurs aggravants dans le poids de la maladie. Beaucoup d'arrêts de travail sont la conséquence de l'attitude de la hiérarchie ou des collègues qui ne comprennent pas les conséquences d'une maladie qui ne se voit pas. Ces périodes de vulnérabilité peuvent être anticipées en soutenant le patient.




  Ces sujets que le médecin n'aime pas évoquer




  Face à l'incertitude de l'évolution de ma maladie, à des médicaments qui ne semblent pas faire effet, à une chirurgie qu'on me programme, à cette décision de me mettre sous biothérapie, j'ai quelquefois eu l'envie de voir un autre médecin. Je ne doute pas des compétences de mon médecin, mais, quand j'assiste en ma qualité d'« associatif » à des colloques où l'on propose ces fameux cas pratiques aux multiples solutions, je me dis qu'un second avis est peut-être une démarche légitime pour tout patient. Le médecin traitant peut se sentir agressé par une telle démarche qui lui donne le sentiment d'être remis en cause dans son expertise. L'acceptation de l'avis d'un confrère - ne serait-ce que pour apaiser son patient - me semble être pourtant la preuve d'une humilité face à la complexité de nos maladies. Le cas échéant, il faut informer son patient que des avis ont été demandés lors de réunions d'experts.




  L'inobservance ou l'arrêt d'un traitement est aussi un vrai sujet tabou entre le patient et son médecin. Pourtant, une période de rémission qui se prolonge ou un « simple » ras-le-bol (de se soigner, des effets indésirables, du peu voire du pas d'amélioration, etc.) peuvent être des causes d'inobservance entendues par le médecin. Pour le patient, la culpabilité d'avoir trompé la confiance du médecin prescripteur - « c'est pour votre bien que je juge utile de vous prescrire ce traitement » - s'ajoute au coût pour la société (le trou de la Sécu aggravé par ces médicaments non pris).




  Enfin, les pratiques et médecines dites complémentaires (ou alternatives) dont on nous dit que 80 % des malades chroniques les utilisent [3] sont très controversées. Nos médecins formés à l'evidence-based medecine dénoncent le défaut de preuves et d'évaluations. On ne les relègue pas même à la reconnaissance d'un effet placebo (pourtant mesuré et reconnu) ! Là encore, un dialogue doit être rétabli entre un patient, qui souhaite « mettre toutes les chances de son côté », et son médecin, protecteur de l'inefficacité et des coûts. Certaines pratiques sont désormais reconnues dans les MICI, à l'instar des soins de support en oncologie. La sophrologie, l'auto-hypnose, le shiatsu, la relaxation... peuvent être un soutien. Les compléments alimentaires, même s'ils manquent d'évaluation le plus souvent, peuvent se justifier devant les plantes aux effets reconnus... Un aspect de cette utilisation des thérapies non conventionnelles par les patients ne représente-t-il pas aussi le besoin pour les malades de s'impliquer activement dans leur prise en charge ? Cette dimension devrait être connue et reconnue par les médecins. L'écoute, là encore, permettra d'établir un dialogue prudent et prévenant qui entretiendra la confiance. L'acceptation préviendra le risque d'arrêt des traitements ou du suivi.




  Conclusion




  Les programmes d'éducation thérapeutique du patient (ETP) qui se généralisent et les associations de patients doivent être vus comme des alliés qui prennent le relais des consultations, ces moments privilégiés, toujours trop courts pour le patient. L'une des campagnes de communication de l'afa avait pour slogan : « Quand vous prescrivez un traitement, pensez à prescrire l'afa ». La complexité de la maladie est réelle ; vouloir la combattre suppose la mobilisation de tous, avec et autour du patient. L'ETP a ouvert la voie, continuons-la, ENSEMBLE.




   




  1. Association François-Aupetit, 32 rue de Cambrai, 75019 Paris. https://www.afa.asso.fr/




  2. D'autres associations sont équivalentes dans les autres pays francophones.
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  2. Comment intégrez-vous les « PRO » dans votre pratique : lesquels et avec quelles implications ?




  Édouard Louis




  Département de gastro-entérologie, Centre hospitalier universitaire de Liège, Liège, Belgique


  




  Points clés




  • Les PRO représentent des éléments associés à l'évolution des maladies et qui concernent des points importants pour les malades et évalués et rapportés par ces mêmes malades




  • Ces PRO se distinguent des éléments d'évaluation générés par les praticiens de la santé, principalement les médecins, qui utilisent le plus souvent leur évaluation clinique, biologique ou d'imagerie (éléments « objectifs » d'évaluation)




  • Les PRO dans les MICI évaluent généralement les symptômes, la qualité de vie, l'état psychologique, la fatigue, la capacité à effectuer des tâches professionnelles ou quotidiennes, le handicap




  • Les PRO peuvent être choisis pour leur corrélation avec les éléments « objectifs » d'évaluation ou, au contraire, pour leur valeur ajoutée spécifique par rapport à l'évaluation objective




  • Les PRO utilisés dans les essais cliniques, comme recommandé par les agences internationales des médicaments, et dans la pratique quotidienne pourraient être différents car les priorités sont distinctes




  • Les PRO choisis et intégrés dans la pratique quotidienne doivent avoir une valeur ajoutée pour l'évaluation holistique du malade et aider le praticien à adapter au mieux son traitement et répondre à l'attente des malades




  Les maladies inflammatoires chroniques de l'intestin (MICI) ont longtemps été évaluées, à la fois dans la pratique quotidienne et dans les essais cliniques, sur la base des symptômes recueillis par le médecin et de certains paramètres biologiques reflétant l'inflammation. Ces symptômes et paramètres ont pu être utilisés individuellement (en règle générale dans la pratique quotidienne) ou groupés à l'intérieur de scores ou d'index d'activité (le plus souvent dans les essais cliniques). Les études portant sur l'histoire naturelle des MICI et l'évolution à moyen et long terme des malades ont montré que cette évaluation était mal corrélée aux risques évolutifs et aux complications, incluant les rechutes, hospitalisations et résections chirurgicales. En outre, d'autres études ont mis en évidence la mauvaise corrélation entre ces évaluations et la perception de la situation par les malades eux-mêmes. Dans ce contexte, les groupes de recherche et les agences internationales des médicaments ont prôné une évolution vers l'utilisation combinée d'une part, de marqueurs objectifs d'activité, principalement basés sur l'imagerie et l'endoscopie, et, d'autre part, d'évaluations rapportées par les patients (PRO pour Patients-Reported Outcomes).




  Les PRO dans les MICI




  Au fil du temps, de nombreux PRO ont été proposés ; ils portent sur différents aspects de la maladie (Figure 1). Les points initialement les plus concernés ont été la qualité de vie, l'anxiété et la dépression ainsi que la fatigue. Plus récemment, un index de handicap (disability index) a été proposé et validé. Un outil, visuel et d'utilisation simple pour les patients en a été dérivé : l'IBD1 disk. La capacité à réaliser les tâches liées à une activité professionnelle ou à la vie quotidienne fait également l'objet d'un PRO, de même que l'adhérence au traitement. Suite aux recommandations des agences des médicaments d'incorporer des PRO dans l'évaluation des malades pour les essais cliniques, des PRO spécifiques, basés sur les symptômes principaux des patients, ont été générés à partir des scores et index d'activité cliniques actuellement utilisés dans les MICI. Dans la maladie de Crohn, ce sont la fréquence des selles et l'intensité des douleurs qui ont été retenues, tandis que dans la rectocolite hémorragique, ce sont la fréquence des selles et l'abondance des saignements. Ces PRO développés dans la hâte ne respectent toutefois pas les recommandations des agences internationales des médicaments, qui incluent le fait qu'ils doivent être développés avec la participation des patients, qu'ils doivent correspondre à des éléments d'importance pour les malades et qu'ils doivent être corrélés à d'autres outils d'évaluation des MICI. En outre, ces PRO, qui reflètent l'activité de la maladie du point de vue du patient, ont peu de valeur ajoutée pour la pratique quotidienne par rapport à l'évaluation classique de la pathologie faite par le clinicien, qui comprend déjà les symptômes du patient.
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  Comment choisir des PRO pour la pratique quotidienne dans les MICI




  Dans la pratique quotidienne, l'efficacité clinique d'un traitement n'est pas le seul élément dont il faille tenir compte. D'autres préoccupations des patients sont importantes, comme par exemple, la qualité de vie, la fatigue ou la capacité à effectuer des tâches quotidiennes ou professionnelles. La stratégie thérapeutique choisie doit non seulement permettre de bien contrôler les symptômes du patient, mais aussi être bien tolérée et répondre aux attentes diverses et parfois spécifiques du patient tout en lui permettant de mener une vie normale. C'est justement la diversité des vies quotidiennes menées par les patients qui explique qu'il faille disposer d'outils suffisamment généraux mais aussi d'un éventail d'évaluations suffisamment large pour capturer cette diversité.




  Dans ma pratique quotidienne, j'évalue habituellement l'activité des MICI par l'index de Harvey-Bradshaw pour la maladie de Crohn et par le sous-score clinique de Mayo pour la rectocolite hémorragique (RCH). Ces outils sont largement basés sur les symptômes du patient. Les autres dimensions qui me semblent importantes à évaluer sont la qualité de vie, la capacité à mener ses activités quotidiennes et l'adhérence au traitement.




  • Pour la qualité de vie, j'utilise habituellement la Shorth Health Scale développée par les Suédois, validée en français, et qui repose sur quatre questions avec une échelle numérique de 0 à 10 ou une échelle visuelle analogique de 10 cm. Ces quatre questions sont les suivantes :




  Shorth Health Scale




  Avez-vous des symptômes associés à votre maladie intestinale ?




  • Votre maladie intestinale a-t-elle un impact négatif sur votre capacité à gérer tout ce que vous devez faire ou voulez faire dans la vie ?




  • Êtes-vous inquiet à cause de votre maladie ?




  • Comment décririez-vous votre bien-être général ?




  • Pour la capacité à effectuer les activités professionnelles ou de la vie quotidienne, j'utilise les deux échelles numériques du Work Productivity and Activity Impairment questionnaire (WPAI). Outre le calcul du temps passé et manqué au travail, ce questionnaire comprend deux échelles numériques de 0 à 10 associées aux questions suivantes :




  Questionnaire WPAI




  • Durant les 7 derniers jours, à quel point la maladie de Crohn (MC) ou la rectocolite (RCH) a-t-elle affecté votre productivité quand vous étiez au travail ? (Pensez aux jours où vous étiez limité dans la quantité ou le type de travail que vous pouviez effectuer en raison de votre MC ou RCH)




  • Durant les 7 derniers jours, à quel point la MC ou la RCH a-t-elle affecté votre capacité à faire vos activités quotidiennes, autres que votre éventuel travail rémunéré ? (Pensez à vos activités usuelles comme les loisirs, entretenir la maison et le jardin, s'occuper des enfants, étudier, faire du sport, etc. Pensez à la limitation que vous avez constatée dans ces activités)




  • J'utilise enfin un outil d'évaluation d'adhérence thérapeutique, la Morisky 4 items scale. La mauvaise adhérence au traitement dans les maladies chroniques est un problème bien connu et bien documenté, responsable d'une partie significative des échecs thérapeutiques, d'un surcoût important et de complications. Il est donc très important de l'évaluer. Néanmoins, l'évaluation directe par des questions portant sur le nombre de comprimés pris ou d'injections faites par le patient est souvent mal perçue par celui-ci. Dès lors, il est préférable d'utiliser un outil indirect évaluant plutôt le risque de mauvaise adhérence et les raisons de ce risque. L'échelle à quatre items de Morisky comprend les questions suivantes :




  Morisky 4 items scale




  • Vous arrive-t-il d'oublier de prendre vos médicaments ?




  • Vous arrive-t-il de ne pas faire attention à la prise de vos médicaments ?




  • Quand vous vous sentez mieux, stoppez-vous parfois vos médicaments ?




  • Si vous vous sentez moins bien lorsque vous prenez vos médicaments, vous arrive-t-il de les arrêter ?




  Il a été établi que lorsque le nombre de oui à ces quatre questions était supérieur à 1, le risque de mauvaise adhérence était important et que des dispositions devaient être prises pour lutter contre ce risque.




  Ce choix de PRO est personnel et d'autres PRO pourraient être utilisés. Je pense néanmoins qu'ils couvrent bien ce qu'on peut attendre des PRO dans la pratique quotidienne. Dans le futur, j'ai l'intention d'intégrer également l'IBD disk, déjà évoqué plus haut. Cet outil repose sur dix domaines, correspondant aux principaux domaines du disability index, construit avec des patients sur la base d'une méthodologie stricte de l'Organisation mondiale de la santé (OMS). Pour chacun de ces domaines, une échelle numérique de 0 à 10 est proposée. L'organisation de ces échelles en dix axes concentriques occupant la surface d'un disque permet une représentation graphique du degré global de handicap (représenté par la surface totale obtenue en reliant les points sur les différents axes) et d'identifier rapidement les domaines dans lesquels le handicap est important ou persiste en cours de traitement.




  Comment j'utilise les PRO dans ma pratique




  Outre le choix adapté des PRO, leur utilisation optimale dans la pratique quotidienne implique leur mode d'administration et l'intégration de leurs résultats dans la prise en charge des malades, y compris l'adaptation thérapeutique et l'utilisation de méthodes complémentaires pour répondre aux attentes des patients (voir aussi le chapitre 24 sur les thérapies complémentaires dans les MICI) (Figure 2).




  L'administration des questionnaires doit idéalement se faire en avance de la consultation médicale pour que le praticien puisse disposer des résultats au moment de la consultation. Dans ma pratique, les questionnaires sont remis au patient à son arrivée dans la salle d'attente. Alternativement et dans un futur proche, le patient pourra remplir ces questionnaires dans une version informatisée à partir d'une borne dédiée présente dans la salle d'attente ou même en se connectant à l'intranet de l'hôpital. Les questionnaires seront alors automatiquement intégrés au dossier informatisé du patient.




  J'analyse les résultats de ces questionnaires avec les patients et tente d'en comprendre la signification. Lorsque ces résultats sont corrélés à l'activité de la maladie évaluée par les outils cliniques, biologiques ou d'imagerie, la situation est la plus simple, et je peux conclure que les objectifs thérapeutiques sont atteints ou non et adapter le traitement en conséquence. Lorsqu'il y a discordance, j'essaie d'identifier dans quel domaine ou sur quel paramètre elle porte, et je tente avec le patient d'en trouver la raison. Je cherche alors, toujours avec celui-ci, à dégager des solutions pour améliorer ce point.
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  Exemple clinique




  Une situation assez courante est celle de patients en rémission clinique, biologique et endoscopique de leur maladie mais avec une fatigue persistante. La fatigue, dans ce cas, ne peut être attribuée à l'activité de la maladie et est de cause parfois difficile à identifier. La résolution de cette fatigue représente toutefois une priorité pour le patient, et il faut pouvoir lui proposer des solutions. Elle est parfois liée au traitement, et une tentative d'arrêt ou de changement de traitement peut parfois être proposée. Le problème semble aussi parfois lié à une sorte de déconditionnement du patient et, dans ma pratique, il m'arrive aussi parfois de conseiller au patient d'avoir recours au « coaching », au yoga ou à la pleine conscience par exemple.
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  Points clés




  • L'ETP dans les MICI a pour objectif d'enrichir les connaissances du patient pour lui permettre d'acquérir des compétences afin d'améliorer sa qualité de vie avec sa maladie




  • J'utilise la consultation d'annonce de la maladie pour apprécier les capacités du patient à devenir en partie « acteur » de la prise charge de sa pathologie




  • L'ETP ne se limitant pas à donner de l'information en sens unique, j'analyse les réponses du malade à mes questions sur quelques mots clés. Je l'oriente si nécessaire, dès la première consultation vers une infirmière formée à l'ETP pour le rassurer et lui proposer de participer à un programme éducatif




  • Je ne m'intéresse pas uniquement aux symptômes et à la cicatrisation de la muqueuse, mais aussi à l'environnement psychosocial du patient (PRO1 de niveau 2).




  • J'utilise des outils adaptés (portfolio, schéma, tableaux, etc.) et éventuellement une application smartphone ou tablette simple (par ex. : myMICI2).




  • Je fais souvent appel à des infirmières formées en ETP-MICI et à d'autres intervenants : patients experts, diététicienne, psychologue, stomathérapeute, assistante sociale, coach sportif, sophrologue... afin d'exploiter au mieux les ressources sur lesquelles le patient pourra s'appuyer




  • J'essaye d'établir un plan de suivi et de traitement à moyen terme en demandant au patient son approbation




  • Je lui apprends à bien réagir au moment des poussées




  • Je crois raisonnablement au développement de l'e-santé (e-learning, MOOC3, plateformes et télémédecine) afin d'offrir une certaine forme d'ETP dans les MICI au plus grand nombre




  Le contexte de l'éducation thérapeutique dans les MICI




  Depuis une dizaine d'années, le plan national de santé publique pour « l'Amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques », souligne la volonté de développement de l'éducation du patient en ambulatoire et à l'hôpital [1]. Les premiers projets en éducation thérapeutique (ETP) dans les maladies inflammatoires chroniques de l'intestin (MICI) datent de cette époque et se sont très progressivement déployés. La plupart des centres de référence en MICI en France sont maintenant persuadés de l'importance de cette démarche éducative pour une meilleure prise en charge des patients. Ils ont été convaincus notamment par les résultats d'une grande étude contrôlée multicentrique réalisée grâce au GETAID4 (étude ECIPE) qui a pu scientifiquement démontrer que l'acquisition de connaissances dans un programme éducatif permettait d'améliorer significativement les compétences du patient pour mieux gérer sa vie avec la maladie [2].




  ■ Du patient acteur à la médecine personnalisée




  L'IOBD5 à travers sa publication STRIDE pour la rectocolite hémorragique insiste sur l'importance d'un traitement en fonction de la cible, et ce concept a trouvé des éléments de confirmation de validité dans la maladie de Crohn dans l'étude CALM [3, 4]. Cette étude CALM souligne le bénéfice d'un contrôle serré (tight control) auquel le patient adhérera d'autant plus volontiers qu'il prendra une part active dans la gestion de sa maladie : c'est le patient « acteur ». Une équipe hollandaise a publié récemment une large étude sur 900 patients qui démontre l'intérêt d'un suivi rapproché par la télémédecine en termes d'observance et de réduction du nombre de consultations et d'hospitalisations en urgence [5]. L'ETP est l'une des meilleures façons d'aborder la médecine personnalisée. Nul doute que le développement de l'e-santé encore balbutiante dans ce domaine en France va apporter, comme nous l'ont démontré les Scandinaves, une contribution significative à l'ETP et à la prise en charge des MICI [6, 7].




  ■ Quelles ressources ?




  Pour être reconnu en tant que tel, le centre d'ETP doit déposer un dossier qui devra être validé par l'Agence régionale de santé (ARS). Une subvention de 250 € sera attribuée pour chaque patient éduqué. Cette certification sera réévaluée tous les 3 ans (en principe, il faut avoir éduqué plus de 50 patients par an pour obtenir un financement de l'ARS, mais cette règle n'est pas toujours respectée). L'équipe doit comprendre un médecin formé à l'ETP (40 heures au minimum) mais le coordinateur du programme peut être un non-médecin (souvent une infirmière formée à l'ETP et à la coordination). Nous bénéficions également, grâce à l'AFA6, de l'aide de patients ressources et surtout de patients experts, qui ont reçu une formation adéquate en ETP. Malheureusement, faute de moyens humains, de suffisamment de temps et de financements dédiés, l'accession à l'ETP dans les MICI reste pour l'instant réservée quasi exclusivement au monde hospitalier. Certes, les plus de 200 000 patients souffrant de MICI en France n'ont pas tous besoin d'être éduqués. La première difficulté est donc de sélectionner, par un diagnostic éducatif performant, le patient qui sera le plus à même d'en bénéficier.




  Une nouvelle association vient d'être créée en partenariat avec l'AFA et le GETAID : l'AFEMI7 dont la vocation principale sera de coordonner toutes les actions de formation d'éducateurs, de création d'outils éducatifs et les démarches d'accompagnement des patients.




  À retenir




  L'intérêt de l'ETP est de prendre en compte non seulement les aspects cliniques, endoscopiques et thérapeutiques habituels mais de s'intéresser aussi à l'environnement psychosociologique dans lequel évolue le patient avec sa maladie [8].




  Comment je réalise l'éducation thérapeutique dans les MICI [9]




  ■ L'annonce de la maladie




  Tout commence par l'annonce de la maladie, trop souvent bâclée... Elle est encore très peu développée dans les MICI. C'est une étape à ne pas rater. Elle peut être déterminante pour l'ensemble du processus éducatif. Le patient est confronté pour la première fois à un nuage de mots (inflammation, chronique, poussées, ulcération, sténose, ne se guérit pas, traitement en continu, etc.) qui nous sont familiers et que nous nous efforçons d'expliquer en pensant qu'ils vont être rapidement acquis. Bien souvent, en fait, ces notions sont très mal comprises et/ou sources d'une grande anxiété. Il faut donc se préoccuper de savoir dès cette première consultation ce qui a bien été retenu.




  Je pose quelques questions sur les points clés de la maladie et du traitement et si je ne suis pas satisfait des réponses, je propose au patient de voir pour un premier contact, à l'issue de cette consultation d'annonce, une infirmière formée à l'ETP qui reformulera quelques questions, rassurera le malade et lui fixera un nouveau rendez-vous dans la perspective d'entrer dans un programme d'ETP.




  ■ Le programme d'éducation thérapeutique




  Le programme d'ETP commence par un diagnostic éducatif qui apprécie le niveau de connaissances et l'environnement psychosocial (Figure 1). Il permet d'évaluer ce qui est déjà acquis et la marge de progression possible.




  Ensuite, le patient va bénéficier d'une ou plusieurs séances éducatives en individuel en choisissant le ou les thèmes qui l'intéresse (Figure 2). L'outil le plus utilisé est un livre qui détaille chapitre par chapitre tous les aspects de la maladie et de son retentissement personnel et social. Ce portfolio EDUMICI a été élaboré il y a une dizaine d'années avec l'aide de quelques collègues et d'un patient de l'AFA. Ce document illustré contient des questions et des éléments de réponses ainsi que des ressources ou des conseils à mettre en place sur lesquels le patient sera évalué lors de la séance suivante. Chaque séance dure en moyenne 45 minutes à une heure. Le malade, s'il le souhaite, pourra être invité à des sessions en atelier (6 à 8 personnes). À Toulouse, nous avons développé un programme spécifique qui se déroule en trois sessions d'une journée chacune : Je découvre/Je contrôle/Je vis avec... sur une période d'environ 3 mois. Le succès de ce programme est incontestable et dans leur immense majorité les patients et les soignants sont ravis d'y participer.
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  Les séances en pratique




  • Au cours de ces séances, j'utilise divers outils assez simples : un grand tableau anatomique pour situer l'inflammation ; un tableau avec des magnets pour mettre en corrélation les symptômes et les lésions ; un tableau avec des post-it et des boîtes de médicaments pour la chronologie des traitements




  • Pour le ressenti de la maladie, j'utilise des photos expression ou des photos langage (ou cartes de situations) : les photos expression permettent au patient de choisir, dans une collection d'images, celle(s) qui va(vont) lui permettre d'exprimer et de partager son ressenti, ses émotions, son vécu et ses représentations face à la maladie et ses traitements. Les cartes de situation (ou photos langage) lui permettront d'exprimer, d'identifier et de gérer les situations de la vie quotidienne affectées par la MICI (Figures 3 et 4)...




  • J'essaie de détecter les ressources sur lesquelles le patient pourra s'appuyer pour améliorer sa qualité de vie : il peut s'agir d'une activité sportive mais aussi culinaire, artistique, d'une amélioration des conditions de travail ou de bien d'autres choses...




  • Je discute avec le patient de la notion de handicap [10] et de l'intérêt ou non de bénéficier de la reconnaissance du statut de travailleur handicapé (RQTH)




  Les thèmes classiquement abordés en ETP-MICI sont : connaissance de la maladie ; alimentation ; tabac ; connaissance des traitements et observance ; gestion des poussées. Les thèmes plus sensibles sont la sexualité, la grossesse, les effets indésirables des traitements, la vie professionnelle (droits sociaux, RQTH, etc.), la chirurgie (stomie), la transition ado/adulte...




  L'ETP est aussi le cadre privilégié de l'expression des PRO (Patient Reported Outcome). Les PRO de niveau 1 sont directement liés aux symptômes de la maladie (fréquence des selles, saignements, etc.). Les PRO de niveau 2 [11] sont l'expression du ressenti de la maladie. Ils impactent directement la qualité de vie : fatigue, anxiété, dépression, handicap, productivité au travail...




  Faire de l'ETP, c'est aussi apprendre à mieux communiquer avec nos malades, à leur poser des questions ouvertes...




  Par exemple, si je veux savoir si mon patient prend son traitement (observance) je ne lui demande pas : « Est-ce que vous prenez vos médicaments régulièrement comme je vous les ai prescrits ? » mais plutôt : « Combien de fois vous arrive-t-il d'oublier de prendre votre médicament ? » ou encore mieux : « Comment ça se passe actuellement avec votre traitement ? ». Pour les soignants qui ne sont pas à l'aise avec les questions ouvertes, ils pourront bénéficier d'une formation en entretien motivationnel.




  L'ETP renforce les relations entre médecins et personnel soignant dans une ambiance de partage et de solidarité au service du patient, d'autant que certaines de ces missions font encore appel au bénévolat... Pour le personnel impliqué, l'ETP est généralement vécue comme une expérience professionnelle humainement chaleureuse et gratifiante.




  L'ETP améliore également les relations patient/soignants. Elle permet de suivre l'évolution de la maladie et du programme de soins auquel le patient est appelé à participer dans un climat de confiance mutuelle, source de fidélité.




  Conclusions




  Les principales règles pour réussir l'ETP dans les MICI sont les suivantes :




  • maintenir, au sein du pôle, une équipe pérenne et motivée avec le soutien réel du chef de service et du personnel d'encadrement ;




  • trouver du temps et un local dédié à cette activité ;




  • essayer de sélectionner les « bons patients » et tenir compte de leurs principales préoccupations dans leur vie avec la maladie ;




  • s'assurer des compétences acquises et vérifier que le comportement du patient est adapté à la prise en charge correcte de sa pathologie ;




  • essayer de trouver des financements supplémentaires (industrie pharmaceutique) pour bâtir de nouveaux projets.




  Un patient « bien éduqué » est un patient rassuré et confiant, observant, fidèle à ses rendez-vous, plus réactif au moment des poussées, ouvert au dialogue, mieux dans sa vie... et finalement « bien soigné ».




   




  1. PRO : Patients-Reported Outcomes (cf. chapitre précédent).




  2. myMICI : https://www.sanoia.com/myMICI/




  3. Massiv Open Online Courses.




  4. GETAID : groupe d'étude thérapeutique des affections inflammatoires du tube digestif.




  5. IOBD : Organization for the Study of Infammatory Bowel Disease.




  6. AFA : Association François-Aupetit (www.afa.asso.fr).




  7. AFEMI : Association française pour l'éducation thérapeutique dans les maladies inflammatoires chroniques de l'intestin.
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  4. Comment rédigez-vous un compte rendu de coloscopie pour MICI ?




  Marine Camus, Xavier Dray




  Sorbonne Université et APHP, Hôpital Saint-Antoine, Paris


  




  Points clés




  • Le caractère systématisé améliore probablement la qualité du compte rendu de coloscopie pour MICI




  • Un format électronique standardisé facilite la rédaction succincte du compte rendu systématisé




  • Trois masques de rédaction peuvent être envisagés : iléo-coloscopie avec éventuelle coloration, coloscopie des patients avec anastomose iléocolique, endoscopie de réservoir




  • La description sémantique des lésions les plus significatives des segments atteints reste incontournable




  • L'utilisation de scores validés est conseillé : simple endoscopic score for Crohn's disease, sous-score endoscopique de Mayo, score de Rutgeerts




   




  La coloscopie est un examen incontournable pour le diagnostic et le suivi des maladies digestives, et en particulier pour le suivi des maladies inflammatoires chroniques de l'intestin (MICI). Aussi, de nombreuses sociétés savantes ont émis des recommandations générales sur la rédaction des comptes rendus (CR) d'endoscopie, et notamment sur les CR de coloscopie [1, 2, 3]. Le caractère systématique de ces CR a pour objet d'améliorer la qualité et d'homogénéiser les (bonnes) pratiques. Un format électronique est fortement conseillé, associé à des champs obligatoires à remplir et éventuellement facilité par des menus déroulants.




  Pour répondre à la question posée, centrée sur les MICI, nous prenons le parti de ne pas reprendre les éléments généraux du CR d'endoscopie mais de renvoyer le lecteur vers les recommandations des sociétés savantes, et notamment celles de la Société française d'endoscopie digestive1 (SFED) [3]. Nous nous focaliserons donc ici spécifiquement sur l'iléo-coloscopie des MICI, tant pour la rectocolite hémorragique (RCH) que pour la maladie de Crohn (MC).




  Existe-t-il des modèles de compte rendu standardisés ?




  La haute variabilité dans le contenu des CR, d'un opérateur à l'autre est démontrée pour la RCH : l'examen de 445 CR de coloscopies pour RCH, issus de 4 centres norvégiens, a montré que les symptômes des patients étaient notés dans seulement 1 à 44 %, et que les signes endoscopiques d'inflammation étaient décrits dans 27 à 77 % des CR [4]. La marge de progression dans la qualité de rédaction de ces CR nous semble donc substantielle. Néanmoins, nous avons constaté que peu d'équipes en France ont mis en place un CR standardisé, dédié aux MICI. De même, à notre connaissance, il y a peu de recommandations sur les CR d'endoscopie de MICI dans la littérature.




  La seule référence solide que nous ayons trouvée est un consensus de 15 experts anglophones (australiens, britanniques, canadiens, et américains) publié en 2016 [5]. Ce groupe de travail a revu la littérature, puis proposé 68 items qui pourraient apparaître dans un CR d'iléo-coloscopie de MICI. Chaque item était discuté et mis au vote selon un score sur 9 points. Tous les items jugés très importants et faisables (c'est-à-dire dont le score était supérieur ou égal à 7 sur 9) étaient réexaminés et discutés lors d'une réunion physique, puis revotés. À l'issue de ce processus de deux votes, 48 éléments étaient finalement retenus. Ils sont présentés dans le tableau I, répartis en quatre sections différentes. Les deux premières sections concernent des éléments d'histoire de la maladie et des résultats de l'examen, pertinents pour toutes les iléo-coloscopies pour MICI. Les deux dernières sections sont consacrées aux situations particulières des patients en anastomose iléocolique et des patients avec réservoir iléal (“pouch”).
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  Comment rédiger un compte rendu systématisé d'iléo-coloscopie dédié aux MICI ?




  ■ S'aider d'une trame pour un compte rendu complet et succinct




  Notre opinion est qu'un CR d'endoscopie doit être à la fois suffisamment complet pour guider les choix thérapeutiques, et suffisamment succinct pour que la rédaction prenne un temps raisonnable et que les informations pertinentes apparaissent clairement. La trame proposée dans le tableau I propose 48 éléments, mais fort heureusement bien des éléments sont optionnels chez la plupart des patients. Ainsi, les nombreux éléments des cas particuliers des patients en anastomose iléocolique et des patients avec réservoir iléal ne concernent pas la plupart des CR. De même, les éléments liés à la recherche, la caractérisation et le traitement de la dysplasie ne concernent pas tous les patients. Au total, la proposition que nous faisons ici est d'utiliser le tableau I comme une trame, tout en favorisant autant que possible le développement de masques électroniques et de menus déroulants.




  ■ Quelle utilisation des scores ?




  Comme les auteurs de cette proposition, nous conseillons vivement une description sémantique des segments atteints, en précisant les lésions ulcérées maximales (lésions érosives, ulcérations aphtoïdes, ulcères superficiels, ulcérations creusantes et/ou larges). Par ailleurs, nous conseillons l'utilisation de scores validés. Concernant la MC, le score qui nous semble le mieux validé et le plus abouti pour notre pratique est le simple endoscopic score for Crohn's disease SES-CD (Tableau II) [6], et pour la RCH, le sous-score endoscopique de Mayo (Tableau III) [7]. Enfin, le score de Rutgeerts (Tableau IV), relativement aisé à mémoriser, doit être établi lors des iléo-coloscopies des patients en anastomose iléocolique [8]. À défaut, une description précise des lésions permettant d'établir ces scores, mais cette démarche nous semble plus fastidieuse. Les outils informatiques permettent parfois des appels à des aide-mémoires, voire à des atlas. Sinon, et nous en sommes à ce stade dans notre unité, ces scores sont affichés à proximité des postes de travail où les CR sont rédigés.
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  Conclusion




  Les éléments de CR proposés ici sont un guide, et non une recommandation, pour établir un CR systématisé d'iléo-coloscopie dédié aux MICI. Nous travaillons à la systématisation de nos CR dans notre propre centre, coordonnant les efforts des cliniciens, des endoscopistes et des pathologistes. Sur le même principe, nous travaillons à un CR systématisé d'anatomopathologie dédié aux MICI. Nous pensons que ces démarches faciliteront les choix thérapeutiques pour les patients. Nous le croyons d'autant plus que, dans beaucoup d'organisations en hépatogastroentérologie, l'opérateur endoscopiste n'est pas nécessairement celui/celle qui est susceptible d'adapter le traitement (et inversement). Il est également possible que la qualité des CR évite la répétition d'examens chez certains patients.




   




  1. Ces dernières devraient d'ailleurs faire l'objet d'une actualisation en 2018.
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  5. Comment diagnostiquez-vous les lésions dysplasiques chez les patients MICI ?
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  Points clés




  • La chromo-endoscopie à base de colorants vitaux (indigo carmin ou bleu de méthylène) a montré sa supériorité dans la détection de la dysplasie en cas de MICI




  • La coloration à l'indigo carmin (en France, le bleu de méthylène n'est plus utilisé du fait d'un « théorique » risque mutagène, ce qui n'est pas le cas en Allemagne par ex.) doit être réalisée sur un côlon bien préparé avec un temps de procédure adéquate

OEBPS/Images/27b.jpg
TABLEAU Il
Evaluation de la sévérité des Iésions endoscopiques de la rectocolite inflammatoire
selon le sous-score endoscopique Mayo [7].
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TABLEAU I
Score simple endoscopic score for Crohn’s disease (SES-CD, score simplifié présentant une
bonne corrélation avec le CDEIS) [6].
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FIGURE 2

Exemple d'utilisation des Patients-Reported Outcomes (PRO) en pratique quotidienne.
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FIGURE 1

Exemple de liste non exhaustive de Patients-Reported Outcomes (PRO) pour les maladies
inflammatoires chroniques de I'intestin (MICI).
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TABLEAU IV
Score de Rutgeerts [8].

Stadei0  Absencedelésions

Stadeil Ulcérationsiléales aphtoides peu nombreuses (= 5)

Stadei2  Ulcérationsaphtoidesmultiples (> 5) avec muqueuse intercalaire normale ou zones isolées de
Iésions plus larges ou lésions confinées a 'anastomose (sur moins de 1 cm de long)

Stadei3 lléite aphtoide diffuse avec muqueuse intercalaire inflammatoire:

Stadeid lléie diffuse avec ulcérations plus larges, nodules et/ou sténose
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TABLEAU |
Proposition de trame pour les comptes rendus d'iléo-coloscopie pour maladie inflammatoire chronique de lintestin (MICI), selon Delvin et al.[5).

Résumé de l'histoire de la maladie et indication

« Décirela maladie : type dela maladie (MC vs RCH), histoire thérapeutique (pharmacologique et chirurgicale), traitements en cours
« Préciserles symptomes actuels
« Précserindication de fexamen : évaluation de factivté dinique, recherche de dysplasie...

Techniques etrésultats

Examen du périnée « Réalisation et résultats du toucher anorectal
« Détailler s données (positveset négatives) de linspection (spéciiquement pour laMC) - fissures fistules pseudo-marisques
inflammatoires

Progressionmaximale * Préciser e niveau de progression maximale

« Précisers'ily a eu ou non intubation iléale. Préciser, le cas échéant, les raisons dun échec dintubationiléale (pas de tentative d'intubation,
sténose devalvule iéocecale, boucle, éventuellement avecun menu déroulant ou touteautre cause en texte libre)

Eléments essentiels * Décrire I'étendue maximalede la maladie endoscopiquement visible (spécifiquement pour la RCH)
+ Déie e degré ' activité endoscopique de la maladie, a  aide de score (sous-score endoscopique de Mayo pour laRCH,score SES-CD pour
la MC)

Elémentsoptionnels « Décire aspect macroscopique (minuscule, sessile, pécicule, plane, tumeur  extension latérale) et localisation de toute lésion

encasdelésond'allore » Préciserlutisation (etesrésultas) de techniques avancées de caractérisation (NBI, iScan, BL, chromo-endoscopie avecindigoau spray,
dysplasique (polypoide  endomicroscopie confocale)
ou plane) « Précisersilalésion est développée en muqueuseinflammatoire ou non

+ Préciserle caractére macroscopiquement complet ou non delarésection

+ Preciserlatechnique derésection (anse roide, anse chaude, mucosectomie, dissection)

« Précisersi des biopsies muqueuses ont été réalisées au pourtour de a lésion

Situations communes a toutes les iléo-coloscopies pour MICI

Protocole biopsique + Décirea location des biopsies effectuées (en rapportant correctement lelibellé des pots envoyés au laboratoired anatomopathologie)
enmuqueusedalure » Décrirelenombre total, méme approximai, de biopsiesréalisées

non dysplasique

Résumé « Rédigerun résumédes principales lésions observées (nature et extension)

Recommandations + Fourni des instructions pour organiser e suiv du patient au décours de 'endoscopie

Eléments spécifiques aux coloscopies des patients avec anastomose locolique [9]

Progressionmaximale * Préciser e niveau de progression maximale dans liléon néo-terminal
« Précisersi ly a eu ou non intubation de iléon néo-terminal. réciser, le cas échéant, les raisons d'un échec dintubationiléale (pas de
tentatived'intubation, sténose del anastomoseou de f'iéon, boucle, éventuellement avec un menu déroulant ou touteautre cause en texte:
libre)

Eléments essentiels * Décrire le degré d inflammation iléal (sus-anastomotiq ue), anastomotique et colique (sous-anastomotique), en utilisant e score de Rutgeerts
etfoules descriptions sémantiquesci-apres :
~ Préciserla description de inflammation anastomotique : résence ou non d'ulcérations ou desténose (ranchissable ounon)
- Préciserla description deinflammationléalenéo-terminale (sus-anastomotique) : résence ou non d ulcérations (aphtoide, superficille
ou creusante, éparses ou nombreuses) ou de sténose franchissable ou non)
~ Décrie e degré dnflammation colique, par segment (utiiserles paramé tres coliques du score SES-CD)

& Eléments spécifiquesa examen endoscopique d'un réservoir il (« pouchoscopie ») [10]
Examen du périnée + Réalisation et résultats du toucher anorectal
« Détailler les données (positives et négatives) de linspection (spécifiquement pour la MC) : fissures, fistules, pseudo-marisques
inflammatoires

Progression maximale + Précserla hauteur du résenvoir éal
« Précisersi léon en amontduréservoira pu étre intubé, etle niveau de progression maximale en amont
o Préciser, le cas échéant, lesraisons dun échec de 'léon en amont du réservoir (pas de tentative d'intubation, sténose del‘anastomose ou de
Viléon, boude, etc)

Situations particuliéres

Eléments essentiels * Décrire la distribution (proximale, médiane, distale, totale) etla nature (granuleuse, friable, perte de lavascularisation, exsudation,
ulcérations) des ésions
« Précisersi unmanchon est présent (“cuff”, correspondant aun éventuel résidu de muqueuse rectale sur fanastomose). Décrire son aspect
(normal, inflammatoire, ulcéré)
+ Décirela muqueuse du résenvoir (“pouchinlet”) : présence ounon d'ulcérations ou de sténose (iranchissable ou non), et notamment de
son jambage
D mugqueseMale enamont c el (‘pouch ou ) prisence o non  lceations (aphtsdes supericielles oucresantes
éparses ounombreuses) ou desténose (franchisableounon)
« Préciera description a muqueuseiléale immédiatementenamont du réservoir: présenceou non d ulcérations (aphtoides, superficilles
ou creusantes, éparses ou nombreuses) ou de sténose (franchissable ou nor)

Protocole biopsique + Décrir la location des biopsieseffectuées (en rapportant correctement e ibellé des pots envoyésau laboratoire 'anatomopathologie)
« Précisersi des biopsies ont été réalisées spécifiquement dansle moignon (“cuff”)

BLI: Ble Light Imaghg (Riim); iScan (Pentax) ; NBI: Narrow Band Imaghg (Olympas).





