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Préface
Dans le contexte complexe et en perpétuelle mutation de la médecine, s’adapter constitue un véritable enjeu aussi bien pour les soignants que pour les personnes souffrant de maladies inflammatoires de l’intestin (MICI). À l’heure où l’information circule à grande vitesse, il n’est pas rare que les traitements soient évoqués avant même leur commercialisation, si bien qu’en lisant des articles médicaux originaux ou de synthèse, ces nuances ne soient pas toujours perçues. Le volume d’informations disponible dépasse la capacité de lecture individuelle, rendant le tri difficile et la sélection du contenu pertinent problématique.
Les recommandations publiées peuvent paraître inadaptées voire obsolètes, en raison de l’enthousiasme affiché par les chercheurs et les développeurs de médicaments, qui savent convaincre leur audience. Face à cette abondance, le recours à l’intelligence assistée apparaît parfois comme une solution pour les thérapeutes et les patients. Cette technologie, dont la place ne cesse de croître, reste cependant dépendante d’informations parfois biaisées et de sources multiples, susceptibles de diluer ou d’occulter l’avis d’experts indépendants. Ces experts, quant à eux, doivent idéalement tenir compte des contextes particuliers de chaque pays, car on observe des différences notables entre la Chine, les États-Unis et l’Europe de l’Ouest, que ce soit dans la présentation et les facteurs de risque des MICI, les autorisations, les conditions d’emploi, les recommandations ou encore le remboursement des explorations et traitements.
Ce livre, désormais réédité, propose une synthèse rigoureuse des connaissances actuelles, intégrant les pratiques cliniques fondées sur des preuves et les témoignages de professionnels de santé, notamment engagés au sein du GETAID – ce groupe collaboratif académique fondé il y a plus de 40 ans, dont le modèle est désormais reproduit dans de nombreux autres pays, qui illustre avec brio la qualité de la recherche clinique dans les MICI en France. Les auteurs, experts reconnus dans leur domaine, ont rassemblé les données scientifiques les plus récentes, des études de cas et des recommandations pratiques, afin de faciliter le quotidien des médecins, infirmiers et nutritionnistes qui accompagnent les patients atteints de MICI au fil des étapes de leur prise en charge. Au travers de situations très pratiques, vous êtes invité à parcourir ces pages avec curiosité et ouverture d’esprit, dans l’espoir d’y trouver des éclairages et outils concrets pour mieux gérer les maladies inflammatoires de l’intestin.
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I
Diagnostic et suivi

1
Quelles sont les préoccupations des patients à prendre en compte ?
▼Anne Buisson
Points clés
	Il y a une réelle difficulté dès le départ à appréhender la chronicité de la maladie et l’incertitude des rechutes, exacerbée parfois par une difficulté à trouver le traitement efficace. Le parcours du patient dans ses débuts est vécu comme un véritable parcours d’embûches : « Il a fallu du temps avant de trouver le bon traitement, l’angoisse d’une nouvelle crise était omniprésente avec la peur de griller tous les médicaments existants » [1].

	La rémission de la maladie permet de mieux vivre sa vie, mais avec une persistance de l’appréhension et de l’impact dans la vie quotidienne (fatigue, alimentation, vie sociale, professionnelle, amoureuse) : « On me dit que tout le monde est fatigué, mais moi ce n’est pas de la fatigue normale, c’est un épuisement, je me sens incapable de ne rien faire, alors que mon médecin me dit que tout va bien ».

	L’impact psychologique est majeur et il est nécessaire de le prendre en compte pour que le patient puisse vivre sa vie pleinement : « Depuis que j’ai la RCH, je suis en dépression depuis octobre, crise d’angoisse sur crise d’angoisse, je commence juste à ne plus avoir de crise d’angoisse à les gérer, mais je ne retrouve pas ma vie d’avant ».

	Il est possible d’agir pour mieux vivre avec sa maladie avec des pratiques et thérapies complémentaires au traitement : « La sophorologie m’aide beaucoup à gérer mon stress et mes douleurs grâce à des visualisations que je peux faire en toute situation ».

	Le proche est un soutien, en l’aidant lui aussi, on aide le patient : « Je ne m’autorise jamais de moment à moi […] j’ai perdu cette habitude de faire les choses seule, et lui aussi du coup » (épouse).




L’Afa Crohn RCH France se consacre depuis sa création en 1982 à l’information et à l’accompagnement des patients et leurs proches et au soutien à la recherche sur les maladies inflammatoires chroniques de l’intestin. Les coordonnateurs de cet ouvrage, destiné prioritairement à des médecins et soignants francophones prenant en charge des patients souffrant de MICI, m’ont demandé de m’exprimer sur les attentes des patients en termes de diagnostic et de suivi. Ce texte est basé essentiellement sur nos très nombreuses interactions avec les patients et leurs proches dans le cadre de leur vie quotidienne, mais également sur les nombreuses études que nous avons initiées dans le cadre de l’observatoire des MICI.
Une annonce diagnostique perfectible en termes d’information
L’annonce du diagnostic d’une MICI représente un tournant dans la vie des personnes, avec un avant et un après. Chaque personne interrogée sur le moment du diagnostic a un souvenir précis du lieu et de certaines phrases entendues. L’étude Regards croisés dans les MICI [1], réalisée par l’Afa en partenariat avec Ipsos en 2021 démontre que, même si les sentiments ressentis lors de cette annonce sont très souvent de la peur, de l’incompréhension, de la tristesse et de l’anxiété, 74 % des patients interrogés déclarent avoir été soulagés de mettre un nom sur leurs symptômes (« et que ce ne soit pas un cancer »), 65 % étaient rassurés de savoir que des traitements existaient, cependant, 63 % étaient angoissés, car ils ne connaissaient rien de cette maladie. En effet, très majoritairement, ils expriment le besoin d’avoir plus d’informations lors du diagnostic. Par exemple, 75 % des patients auraient souhaité en savoir plus sur l’évolution de la maladie, et 72 % sur les conséquences sur leur vie quotidienne. D’autres domaines d’information souhaités incluent l’alimentation (59 %), les effets indésirables des traitements (55 %), et les traitements existants (47 %).
Il n’y a pas d’annonce idéale, car nous savons également que les informations données au patient ne sont pas retenues à 100 % ! Il faudrait donc pouvoir orienter vers des informations progressives et fiables qui permettent au patient de mieux comprendre au fur et à mesure de ses besoins et de sa capacité à « digérer » l’information.
À retenir
	L’annonce diagnostique est un défi en termes d’informations aux patients : temps restreint pour tout aborder, disponibilité et écoute variables du médecin et du patient, besoins d’informations non exprimés par le patient, etc.

	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… En exemple, une plateforme d’accompagnement, MICI Connect (www.miciconnect.com), est à disposition gratuitement des patients et leurs proches et proposent des modules d’information adaptés réalisés par des gastroentérologues et autres professionnels de santé : 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…





L’impact sur la vie quotidienne important malgré les traitements actuels existants
Les MICI ont un impact significatif sur la vie quotidienne des patients, en particulier pendant les périodes de poussées. Selon l’étude Regards, 82 % des patients rencontrent souvent ou parfois des situations de fatigue et de manque d’énergie pendant ces périodes. En dehors des périodes de poussées, ce pourcentage reste tout de même très élevé à 36 %. Les patients ressentent souvent de la fatigue, une incapacité physique à accomplir des tâches, et un manque de motivation qui peuvent affecter leur capacité à participer notamment à des activités sociales et familiales.
L’impact sur la vie professionnelle et financière
Les MICI peuvent également avoir des répercussions sur la vie professionnelle et financière des patients. Par exemple, dans cette même étude, 36 % des patients ont dû aménager leurs horaires de travail, et 29 % ont dû changer de profession ou de poste du fait de la maladie, mais, pire encore, 17 % des patients ont dû arrêter de travailler.
Sur le plan financier, 65 % des patients ont rencontré des difficultés, telles que des difficultés à contracter un prêt immobilier (54 %), des frais médicaux restés à leur charge (88 %), et une baisse de leurs revenus (78 %).

L’impact sur la vie sociale et familiale
Les MICI peuvent également affecter la vie sociale et familiale des patients. Notamment, 63 % des patients estiment que leur maladie a un impact important sur leur vie sociale et amicale pendant les périodes de poussées. Ce pourcentage diminue à 28 % en dehors des périodes de poussées, mais reste élevé. Par ailleurs, 47 % des patients voient l’alimentation comme une contrainte importante, ce qui peut aussi les couper d’une vie sociale. Les restrictions alimentaires sont considérées comme des privations ou sont responsables d’incompréhension avec l’entourage, voire d’isolement. Martine, atteinte d’une maladie de Crohn, nous raconte : « J’ai beaucoup d’amis, ils connaissent la maladie, et ils sont tous de très bonne volonté côté repas. Mais dans 80 % des cas, ça tombe à côté, alors ils sont déçus ! Maintenant je leur dis que je m’en occupe, que j’amène pour moi. Depuis que je suis en régime compliqué à cause de mes sténoses, je sens que c’est plus compliqué, je suis bien moins invitée à manger ».
La vie amoureuse et intime n’est pas épargnée : les patients peuvent également rencontrer des difficultés dans leur vie amoureuse et sexuelle. Trente-trois pour cent d’entre eux ont des difficultés à avoir une relation amoureuse, et même 16 % ont mis fin à une relation amoureuse en raison de leur maladie ! Pour les couples, plus d’un patient sur deux constate une baisse de désir et une absence de rapports sexuels pendant une longue période.
À retenir
	Il est toujours important de rappeler que les MICI sont des maladies à fort impact au quotidien, et qu’il faudrait pouvoir prendre en charge les patients de façon globale et personnalisée.

	Environ un tiers des patients souffre encore de l’impact de la maladie malgré une rémission : fatigue et restrictions alimentaires notamment.

	Nous savons bien évidemment que le gastroentérologue, conscient de cet impact, a à cœur de traiter de ces difficultés avec son malade, dans la mesure de son temps et de ses compétences, notamment en interrogeant ces aspects avec des outils comme l’IBD Disk.

	Idéalement, il faudrait pouvoir renvoyer vers un réseau de professionnels, diététicien, sexologue, éducateur APA, pouvant prendre le relai et permettre au patient de vivre une vie pleine et épanouie.

	Les pratiques et thérapies complémentaires peuvent aider à mieux gérer cet impact du quotidien, même si elles peuvent s’avérer coûteuses.






La charge mentale de la maladie :
une usure bien réelle
La charge mentale de la maladie, c’est avant tout son caractère imprévisible et le risque de poussée, véritable épée de Damoclès dans la vie du patient. « Le plus dur c’est l’incertitude, la difficulté de faire des projets, je ne sais pas à l’avance dans quel état je vais être. C’est difficile d’anticiper, de prévoir, les vacances par exemple ou les sorties. On ne sait pas quand la poussée va arriver », explique Martine. En effet, 81 % des patients qui éprouvent de l’anxiété l’estiment liée à la maladie, 91 % ressentent au moins un sentiment négatif régulièrement ou souvent (fatigue, irritabilité, anxiété, tristesse). D’autres études [2] corroborent ces données et montrent que le stress et l’anxiété sont présents chez 1 patient sur 2 et que 1 patient sur 3 souffre de dépression. Les symptômes qui persistent même en période de rémission, par exemple la fatigue ou les douleurs, entraînent souvent une forme de lassitude et peuvent être déclencheurs d’une déprime ou d’une dépression. Cela arrive d’autant plus quand l’entourage ne comprend pas ce que traverse le patient. « Aujourd’hui je suis fatiguée, ça recommence à prendre une place énorme qui m’épuise. Les gens ne comprennent pas. Quand je dis à mon conjoint que j’ai mal au ventre, c’est que la douleur n’est plus tolérable. Les symptômes me rappellent tous les jours la maladie. Ce qu’on a pu vivre, ça m’a affaiblie. Je suis encore plus anxieuse. J’ai une résistance au stress encore plus limitée qu’avant », témoigne Cyrielle.
Parmi les symptômes les plus difficiles à gérer, les besoins impérieux, les urgences toilettes, ont un impact très lourd sur le quotidien et sur la santé psychologique. Dans notre étude, 59 % des patients identifient les urgences toilettes comme cause d’instabilité dans leur journée.
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