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Prévoir les questions et personnaliser les réponses
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Résumé

L'un des atouts les plus importants dans la prise en charge des patients
atteints de colite ulcéreuse consiste a avoir des patients bien informés.
L’expérience clinique montre que la plupart des patients ont des questions
similaires lors de leur diagnostic. En anticipant ces questions et en les adap-
tant a la gravité et l'étendue de la maladie d’un patient, il est possible non
seulement de simplifier le suivi, mais également de réduire la confusion et
d’augmenter les bienfaits apportés par la pléthore de renseignements dis-
ponibles au 21° siecle. D’apres notre expérience locale, nous avons défini les
10 questions les plus couramment posées par les patients et modifié les ré-
ponses, au besoin, pour qu’elles soient mieux adaptées aux patients atteints
de rectite ou proctite ulcéreuse, de colite ulcéreuse gauche ou de pancolite.

Mos clés : colite ulcéreuse, patient, questions, classification, prise en charge
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Points clés

Les patients
sont parfois
mal informés
sur la nature, le
traitement et le
pronostic ultime
de leur CU.

a colite ulcéreuse (CU) est
I un trouble gastro-intestinal

fréquent. On compte environ
5 000 nouveaux cas de CU au Canada
chaque année'. Dans la majorité des
cas, le tableau clinique, les résul-
tats des épreuves de laboratoire et
l’aspect a 'endoscopie, associés a une
confirmation histopathologique, per-
mettent au gastroentérologue che-
vronné de diagnostiquer la maladie
rapidement et correctement. Malgré
I'apparition graduelle de nouveaux
traitements au cours de ces derniéres
années, les algorithmes thérapeu-

tiques initiaux n’ont pas vraiment
changé pour la plupart des patients
au cours des trente derniéeres années.
Malgré ces facteurs, les patients
peuvent rester mal informés sur
la nature, le traitement et le pro-
nostic ultime de la maladie. Bien
que la confusion puisse en partie
s’expliquer par les messages con-
tradictoires provenant des connais-
sances et des médias profanes, elle
résulte surtout du discours inadapté
des médecins et d'un manque de
classification diagnostique adéquate.
Comme pour la plupart des
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maladies, la gravité d'une CU évolutive
est tres variable, allant de symptomes
percus comme une nuisance mineure a
ceux finissant par engager le pronostic
vital. Bien que les symptémes comme la
fréquence des selles, la présence de sang
dans les selles, la gravité de la maladie
déterminée par endoscopie, et I'effet sur
la capacité fonctionnelle globale servent
habituellement a évaluer la maladie sur
le plan clinique et a classer les patients,
c’est surtout I'’étendue de la maladie

qui importe autant ou plus au médecin
au moment d’élaborer les plans thé-
rapeutiques initiaux. La CU se classe
habituellement en trois catégories, selon
I'étendue de la maladie : la rectite ou
proctite ulcéreuse (E1); la colite gauche
(E2); la pancolite (E3), lorsque la
maladie s’étend en proximal de I'angle
gauche du colon (Figure 1)2. Méme si
I'étendue de la maladie évolue (aug-
mente ou diminue) au cours du temps
chez jusqu’a la moitié des patients dans
les dix ans suivant le diagnostic, de

nombreux gastroentérologues tiennent
compte de I'’étendue de la maladie pour
décider du traitement et lors des discus-
sions, car il s’agit d'une approche effi-
cace et pratique.

L’observation de toute brochure
ou site Web d’information montre
clairement qu'une approche simple
avec foire aux questions (FAQ) permet
de transmettre des renseignements
de maniére séduisante et efficace; une
telle approche peut s’appliquer a des
questions d’ordre médical. En tant
que gastroentérologues chevronnés
en matiere de diagnostic et de traite-
ment des patients atteints de CU, nous
avons cherché a présenter les ques-
tions les plus fréquemment posées par
nos patients lors des premiéres discus-
sions suite a un nouveau diagnostic de
CU (Tableau 1). Nous avons également
cherché a répondre a ces questions et
a les personnaliser. Dans le présent
article, nous présentons cette FAQ et
les réponses correspondantes.

Tableau 1. Questions les plus fréquemment posées

Questions générales

Questions propres a un type particulier de CU

Qu'est-ce que la colite ulcéreuse (CU)?

Quelles sont mes options de traitement?

Quels aliments devrais-je consommer ou éviter
de consommer?

Est-ce que la CU entrainera un cancer
colorectal?

Les médicaments utilisés pour traiter la CU
sont-ils sans danger?

Aurais-je besoin de subir une intervention
chirurgicale?

La CU peut-elle affecter d’autres régions de
mon corps?

Que dois-je faire en cas de poussées de CU?

Est-ce que le fait d'étre atteint de CU aura des
répercussions sur mon intention de fonder
une famille?

Pendant combien de temps dois-je prendre
des médicaments?
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Wy
_. ._
Points clés

La maladie

se classe
habituellement
en trois
catégories selon
[étendue dela
maladie : rectite
ou proctite
ulcéreuse,

colite gauche et
pancolite.

Questions générales
Qu'est-ce que la CU?

La colite est une inflammation de la
mugqueuse ou paroi interne du célon.
Le terme ulcéreuse indique une perte
de cette muqueuse. L'inflammation
est causée par une invasion anormale
de globules blancs dans la muqueuse.
La cause exacte de cette attaque reste
inconnue, mais on pense quune
association de facteurs génétiques et
environnementaux entraine le sys-
téme immunitaire a réagir de maniere
agressive contre les bactéries qui colo-
nisent habituellement le c6lon. Une
telle inflammation entraine la produc-
tion excessive de liquide et de mucus,
ainsi que des saignements et une
augmentation des contractions intes-
tinales, ce qui provoque des diarrhées
et des douleurs abdominales. La CU
ne touche habituellement que le gros
intestin, généralement sur une région
partant du rectum, juste au-dessus de
l’anus, et s’étendant en proximal sur
une distance variable selon I’étendue
de la maladie. Les médecins classent
habituellement la maladie en trois
catégories, en fonction de ’étendue
de la maladie : rectum unique-

ment (rectite ou proctite ulcéreuse);
jusqu’a I'angle gauche du colon (colite
gauche); au-dela de I'angle gauche

du colon (pancolite). Le meilleur
traitement est celui qui est adapté a
I'étendue de la maladie.

Quels aliments devrais-je consommer

ou éviter de consommer?

La prise en charge de la CU doit pren-
dre en compte I'alimentation, méme
si aucun régime alimentaire n’a été
associé a 'apparition de poussées ou a

la guérison d’un célon irrité. Il est con-
seillé d’avoir une alimentation saine
et bien équilibrée, avec beaucoup de
protéines, de fruits et de légumes, de
pains complets, de céréales et de bons
gras. Lors d'une poussée, I’élimination
des aliments qui stimulent les mouve-
ments intestinaux, comme la caféine,
la consommation excessive d’alcool,
les édulcorants de synthese et les ali-
ments riches en fibres, permettrait
d’améliorer les symptomes. Il est
également tres important de bien
s’hydrater, notamment en période de
crise diarrhéique ou lors d’un surcroit
d’exercice3.

Les médicaments utilisés pour traiter la

CU sont-ils sans danger?

La mésalamine est sans danger. Elle
entraine parfois des céphalées ou des
nausées, mais dans ’ensemble les
effets indésirables sont rares. La pred-
nisone provoque souvent des effets
indésirables, comme une rétention
d’eau, un gain pondéral, une anxiété,
des troubles du sommeil, une crois-
sance capillaire anormale, de I’'acné,
des infections, une augmentation de
la glycémie, une hypertension arté-
rielle et une perte de densité osseuse.
On peut atténuer ces symptomes en
n’utilisant la prednisone que pour un
controle a court terme de la maladie.
L’azathioprine peut provoquer des
nausées, des troubles hépatiques ou
pancréatiques, ainsi qu'un plus grand
risque d’infections, et pourrait légere-
ment augmenter le risque de cancer.
L’infliximab peut entrainer des infec-
tions, des troubles cardiaques et des
troubles du systéme nerveux, et aug-
mente légerement le risque de cancer. Il
peut provoquer une réaction allergique,
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mais cette derniére est habituellement
bénigne et facile a traiter+.

La CU peut-elle affecter d'autres

régions de mon corps?

Bien que le c6lon soit le principal

site d’inflammation, d’autres régions
du corps peuvent étre touchées. Une
perte de sang au niveau du colon peut
conduire a une anémie, dont les pre-
miers symptomes sont souvent une
fatigue. Une inflammation secondaire
peut également toucher d’autres par-
ties du corps, comme les articulations,
les yeux, la peau et le foie. Une telle
inflammation peut aussi augmenter
la probabilité du sang a coaguler, ce
qui rend le patient plus susceptible
d’avoir des caillots importants au
niveau des jambes et des poumons.
Dans la plupart des cas, un controéle
de I'inflammation du colon limite ces
manifestations, bien que certaines

de ces complications, notamment au
niveau du foie et de la colonne verté-
brale, peuvent survenir quelle que soit
la gravité de la colite.

Est-ce que le fait d'étre atteint de CU
aura des répercussions sur mon
intention de fonder une famille?

Dans la majorité des cas, la fécon-

dité masculine n’est pas affectée par
la CU, bien que des médicaments
comme la sulfadiazine peuvent modi-
fier le nombre de spermatozoides. La
CU n’a habituellement aucun effet

sur la fécondité féminine. Certains
médicaments comme la prednisone,
l’azathioprine, 'infliximab et certaines
préparations enrobées de mésalamine
contenant des phthalates ont des effets
théoriques sur le développement du

foetus, et leur posologie peut étre ajus-
tée apres consultation d’un spécialiste.
Si une colectomie est nécessaire, la
chirurgie de reconstruction iléo-anale
doit habituellement s’effectuer une
fois achevées toutes les tentatives de
fonder une famille, car une chirurgie
pelvienne profonde est reconnue pour
diminuer la fécondités.

Questions propres a un type
particulier de CU

Quelles sont mes options de traitement?

PROCTITE ULCEREUSE

La CU est incurable, mais les médica-
ments peuvent guérir la paroi intestinale
(muqueuse) et controler les symptomes.
Le premier traitement médicamenteux
recommandé par la majorité des spé-
cialistes consiste en de la mésalamine
par voie rectale (suppositoires ou lave-
ment), en général au coucher. On peut
également faire appel a des corticosté-
roides administrés de facon similaire

ou sous la forme de mousse. Dans de
rares cas, un traitement par voie orale
avec de la mésalamine, des corticosté-
roides (comme la prednisone) ou Wi/,

d’autres traitements généraux comme @
_. ._

l'azathioprine ou l'infliximab, qui modi-
fient la maniére dont le systéme immu- . ,
o e . . L. Points clés
nitaire interagit avec les bactéries de
l'intestin et de sa muqueuse, peuvent
A e 2 x Une approche
étre utilisés a la place ou en plus de ces simple avec
thérapies par voie rectale®. .
foire aux
uestions
CU GAucHE 9
. . s 1 (FAQ) est une
La CU est incurable, mais les médica- fagon fort
ments peuvent guérir la paroi intes- souhaitable
tinale (muqueuse) et controler les of trés effcace
symptomes. Le premier traitement de transmetire
médicamenteux utilisé par la majorité ; )
L e 1s . linformation.
des spécialistes consiste en de la
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mésalamine par voie orale, et nombre
d’entre eux recommandent d’y ajou-
ter de la mésalamine par voie rectale
(lavements) afin d’augmenter la quan-
tité de médicament en contact avec la
mugqueuse, de soulager les symptomes
et d’améliorer les taux de guérison. On
peut également effectuer des lavements
a l'aide de corticostéroides. Si le traite-
ment s’avere inefficace, 'étape suivante
consiste habituellement a administrer
des corticostéroides (prednisone) par
voie orale, avec diminution progressive
de la posologie sur plusieurs mois. Si
les corticostéroides ne permettent pas
de contréler la maladie, il est possible
d’y ajouter des traitements généraux
comme I’azathioprine ou I'infliximab,
qui modifient la maniere dont le systéeme
immunitaire interagit avec les bactéries
de l'intestin et de sa muqueuse®.

Pancoite

La CU est incurable, mais les médica-
ments peuvent guérir la paroi intestinale
(muqueuse) et controler les symptomes.
Le premier traitement médicamenteux
utilisé par la majorité des spécialistes
consiste en de la mésalamine par voie
orale, lorsque les symptomes ne sont
pas graves au point d’envisager une
hospitalisation. Si le traitement s’avere
inefficace, I’étape suivante consiste
habituellement a administrer des cor-
ticostéroides (prednisone) par voie
orale, avec diminution progressive de

la posologie sur plusieurs mois. Si les
corticostéroides ne permettent pas de
controéler la maladie, il est possible

d’y ajouter des traitements généraux
comme I’azathioprine ou I'infliximab,
qui modifient la maniere dont le systéeme
immunitaire interragit avec les bactéries
de l'intestin et de sa muqueuse®.

LE PATIENT VENANT DE RECEVOIR UN DIAGNOSTIC DE COLITE ULCEREUSE

Est-ce que la CU entrainera un cancer
colorectal?

PROCTITE ULCEREUSE

Le cancer colorectal (CCR) touche
jusqu’a 6 % de la population au cours

de sa vie, et les patients ayant des anté-
cédents familiaux de CCR sont beaucoup
plus susceptibles de développer la mala-
die. La plupart des études ne suggerent
pas que les patients atteints de rectite
ulcéreuse isolée sont plus susceptibles
de contracter un CCR, mais les patients
atteints de rectite devraient suivre les
protocoles de surveillance du CCR dans
la population (notamment, un dépistage
par coloscopie) et ne pas mettre tout
nouveau symptéme, comme un saigne-
ment rectal, sur le compte d’'une simple
poussée de rectite’.

CU GAucHE

Le CCR touche jusqu’a 6 % de la popu-
lation au cours de sa vie, et les patients
ayant des antécédents familiaux de
CCR sont beaucoup plus susceptibles
de développer la maladie. Les patients
atteints de CU gauche isolée sont 1égere-
ment plus susceptibles de contracter un
CCR, qui ne devient habituellement pas
important avant au moins dix ans apres
le début des symptomes. Il est conseillé
aux patients de subir une coloscopie de
surveillance tous les trois ans, et ce, a
partir de 15 ans apres le diagnostic’.

PancouiTe

Le CCR touche jusqu’a 6 % de la popu-
lation au cours de sa vie, et les patients
ayant des antécédents familiaux de
CCR sont beaucoup plus susceptibles
de développer la maladie. Les patients
atteints d'une CU touchant la majorité
de leur colon sont plus susceptibles de
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Figure 1:
Classification de la colite ulcéreuse

Pancolite
Depuis la jonction
ano-rectale jusqu'a
I'angle gauche et
au-dela

Angle gauche

Colon
transverse

Colite gauche
Depuis la jonction
ano-rectale jusqu'a
I'angle gauche

Colon ascendant
(droit)
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Colon descendant
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Rectite ulcéreuse
Rectum uniquement
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contracter un CCR au cours de leur vie
('augmentation du risque peut attein-
dre les 10-20 %). Cette augmenta-
tion du risque semble apparaitre vers
la fin de la premiére décennie apres
I'apparition des symptomes. Il est con-
seillé aux patients atteints de panco-
lite de démarrer une surveillance par
coloscopie huit ans apres le diagnostic,
avec un intervalle de surveillance de
trois ans (parfois moins a mesure des
décennies)’.

Aurais-je besoin de subir une
intervention chirurgicale?

PROCTITE ULCEREUSE

Pour la grande majorité des patients,
la rectite ulcéreuse peut se soigner
médicalement grace a des traitements
par voie orale ou rectale. Une opéra-
tion chirurgicale n’est pratiquement
jamais nécessaire, sauf pour une
minorité de patients, lorsque la mala-
die progresse plus haut dans le colon.

COLITE GAUCHE

La majorité des patients atteints de CU
gauche peuvent étre soignés avec un
traitement médicamenteux, souvent
une association de médicaments par
voie orale et rectale. Pour une minorité
de patients qui voit la maladie évoluer
(elle s’étend ou ne répond plus au
traitement), une opération chirurgicale
peut devenir I'option thérapeutique

de choix, méme si elle est rarement
urgente.

PancoLiTe

Les avancées thérapeutiques, notam-
ment 'utilisation d’infliximab, ont
diminué le besoin d’avoir recours a
une opération chirurgicale (colecto-
mie) pour traiter la CU. Les patients

LE PATIENT VENANT DE RECEVOIR UN DIAGNOSTIC DE COLITE ULCEREUSE

atteints d’'une CU qui ne répondent
malheureusement pas correctement
au traitement par voie orale ou qui n’y
répondent plus doivent souvent étre
hospitalisés. Au besoin, jusqu’a 20 %
d’entre eux pourraient avoir besoin
d’une colectomie lors de leur hospi-
talisation, tandis quune autre partie
d’entre eux (20 %) devra se soumettre
a cette intervention dans les 5 années
qui suivent.

Que dois-je faire en cas de poussée de CU?

PROCTITE ULCEREUSE

Lors d’'une poussée de la maladie, la
majorité des patients souffrent de
saignements rectaux et d’'une aug-
mentation de la fréquence des selles;
ils doivent parfois aller souvent aux
toilettes, méme s’ils n’émettent a
chaque fois qu'une tres faible quantité
de mucus sanguinolent. Dans ce cas,
le premier traitement a démarrer ou
a augmenter devrait étre un traite-
ment par mésalamine par voie rectale,
sous forme de suppositoires ou de
lavements. Une minorité de patients
répond mieux a un traitement par
stéroides par voie rectale, tandis

que d’autres patients préferent aug-
menter leur dose de mésalamine par
voie orale avant de chercher d’autres
conseils aupres de leur médecin de
premier recours ou de leur gastro-
entérologue.

COLITE GAUCHE

Lors d’une poussée de la maladie,

la plupart des patients connaissent
une diarrhée sanguinolente, souvent
accompagnée de crampes. Il demeure
important d’envisager une exposi-
tion a des infections, liées ou non
aux antibiotiques, et il est toujours
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judicieux de prélever un échantillon
de selles pour les examiner en labo-
ratoire, afin d’éliminer toute pos-
sibilité d’infection. Généralement, la
premiére indication thérapeutique
consiste a reprendre le traitement
par mésalamine ou a augmenter la
dose de mésalamine jusqu’a 4 000 mg
par jour, avec souvent une admini-
stration concomitante de mésala-
mine ou de corticostéroides par
lavement tous les soirs. Des conseils
du médecin de premier recours ou
du gastroentérologue sont souvent
nécessaires, en particulier lorsqu’on
envisage un traitement général par
corticostéroides.

Pancoite

Lors d’'une poussée de la maladie,

la plupart des patients connaissent
une diarrhée sanguinolente, souvent
accompagnée de crampes. Il demeure
important d’envisager une exposi-
tion a des infections, liées ou non

aux antibiotiques, et il est toujours
judicieux de prélever un échantillon
de selles pour les examiner en labora-
toire, afin d’éliminer toute possibilité
d’infection. Généralement, la premie-
re indication thérapeutique consiste a
reprendre le traitement par mésalamine
ou a augmenter la dose de mésalamine
jusqu’a 4 000 mg par jour. Les patients
doivent obtenir des soins médi-

caux immeédiats en cas de douleur
abdominale grave, notamment en
présence de distension abdominale
ou de fievre. Généralement, il faut
éviter les antidiarrhéiques, comme le
lopéramide. Des conseils du médecin
de premier recours ou du gastro-
entérologue sont habituellement
nécessaires, en particulier lorsqu’on

envisage un traitement général par
corticostéroides.

Pendant combien de temps dois-je
prendre des médicaments?

PROCTITE ULCEREUSE

La majorité des médecins choisissent
une thérapie d’entretien par voie rec-
tale, notamment par suppositoires de
mésalamine. La prise de ces supposi-
toires deux ou trois fois par semaine
réduirait le risque de récurrence. Pour
les patients qui choisissent d’arréter la
thérapie d’entretien, il est conseillé de
leur permettre d’avoir facilement acces
a une ordonnance pour un tel traite-
ment, afin qu’ils puissent commencer
un traitement tous les soirs si des
symptOomes se manifestent.

COLITE GAUCHE

On peut faire appel a une thérapie
d’entretien par lavement de mésala-
mine deux ou trois fois par semaine,
bien que la majorité des patients choi-
sissent un traitement par voie orale
de 2 000 mg de mésalamine par jour,
ce qui pourrait permettre une réduc-
tion jusqu’a 50 % du risque de pous-
sées de la maladie. Si les patients ont
besoin de corticostéroides par voie
orale, nombre d’entre eux utilisent de
l’azathioprine, voire de I'infliximab
pendant au moins un an, afin de
rester en rémission.

Pancoite

Une thérapie d’entretien par mésala-
mine, a une posologie de 2 000 a

4 000 mg par jour, est le traitement
classique pour garder le patient en
rémission, et obtenir une réduction
des poussées allant jusqu’a 50 %. Cer-
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Les patients sont parfois mal informés sur la nature, le
traitement et le pronostic ultime de leur CU.

La maladie se classe habituellement en trois catégories selon
I'étendue de la maladie : rectite ou proctite ulcéreuse, colite

Points clés =

Une approche simple avec foire aux questions (FAQ) est
une facon fort souhaitable et trés efficace de transmettre
Iinformation.

gauche et pancolite.

taines études sur la population ont
suggéré que les patients qui pren-
nent une telle thérapie d’entretien
sont moins susceptibles de con-
tracter un CCR, ce qui augmente les
bienfaits potentiels de la thérapie a
long terme. Si les patients ont besoin
de corticostéroides par voie orale,
nombre d’entre eux utilisent de
l’azathioprine, voire de 'infliximab
pendant au moins un an, afin de
rester en rémission.

Aucun intérét financier concurrent déclaré.
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simplifier le suivi et d‘éviter les confusions.
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