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Titre : Typologie analytique des troubles anorectaux de la sclérose en plaques :  
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Résumé :  

Introduction : La sclérose en plaques (SEP) est une maladie auto-immune du système 

nerveux central caractérisée par une démyélinisation et des lésions neurologiques 

centrales. La SEP est la première cause de handicap chez les jeunes adultes et touche 2,3 

à 2,5 millions de personnes dans le monde. Les troubles vésico-sphinctériens, génito-

sexuels et anorectaux sont connus comme symptômes provoqués dans la SEP. La 

prévalence des troubles anorectaux dans la SEP est difficile à évaluer et varie de 39% à 

73%. La constipation et l'incontinence fécale sont les deux principaux symptômes, avec une 

prévalence estimée allant de 35 à 54 % et de 29 à 51 % respectivement, plus élevée par 

rapport à la population générale. Différents mécanismes sont impliqués dans la 

physiopathologie du dysfonctionnement anorectal : les lésions cérébrales sont liées à 

l'urgence et à l'incontinence fécales, tandis que l'altération des voies autonomes ou 

sensorielles peut jouer un rôle dans le ralentissement du transit, la défécation 

dyssynergique ainsi que l'incontinence fécale. En outre, et au-delà de l'altération 

neurologique elle-même, de nombreux autres facteurs secondaires peuvent avoir un impact 

sur la fonction intestinale, comme la perte d'autonomie, la mobilité réduite ou la 

polymédication. En raison de la prévalence élevée des troubles anorectaux et de leur 

impact majeur sur la qualité de vie des patients atteints de SEP, il est très important de 

procéder à une évaluation minutieuse des symptômes dans cette population car elle 

contribue à une prise en charge adaptée et réussie. Cependant, il n'existe pas de 

questionnaire spécifique validé et adapté à la population de la SEP, ce qui rend difficile une 

évaluation systématique et complète de ces symptômes. 

Objectif : Le but de cette étude est de créer et de valider un nouveau questionnaire 

multidimensionnel pour évaluer les troubles anorectaux et son impact sur la qualité de vie 

des personnes atteintes de SEP. 

Méthodes : Une étude prospective et multicentrique a été menée entre juin 2019 et avril 

2021. Des patients atteints de SEP ont été inclus à partir de 6 centres (patients ambulatoires 

ou hospitalisés). Le nouvel outil, STAR-Q (Symptoms' assessmenT of AnoRectal 

dysfunction Questionnaire in MS), a été construit en 3 étapes. Tout d'abord, une revue de 

la littérature et des entretiens qualitatifs ont été réalisés pour créer la première version, 

discutée avec un panel de 8 experts en neuro-urologie et en gastro-entérologie. Une étude 

pilote pour évaluer la compréhension, l'acceptation et la pertinence des items a été réalisée 

dans un second temps, établissant une version préfinale. Enfin, l'étude de validation a été 

conçue pour mesurer la validité du contenu, la fiabilité de la cohérence interne (coefficient 

alpha de Cronbach) et la fiabilité test-retest [coefficient de corrélation intraclasse (ICC)]. Le 

résultat primaire était les propriétés psychométriques définies comme bonnes avec un α de 

Cronbach > 0,7 et un ICC > 0,7. 

Résultats : Nous avons inclus 231 patients atteints de SEP dans l'étude de validation. La 

compréhension, l'acceptation et la pertinence étaient bonnes ou très bonnes. Le STAR-Q 

a montré une très bonne fiabilité de cohérence interne et de test-retest avec respectivement 



 

 
 

α Cronbach = 0.84 et ICC = 0.89. La version finale du questionnaire était composée de 3 

domaines correspondant aux symptômes (Q1-Q14), au traitement et aux contraintes (Q15-

Q18) et d'une seule question pour la qualité de vie (Q19). Chaque item était noté de 0 à 3. 

Trois catégories de sévérité ont été déterminée : ≤16 : mineure, 17 à 20 : modérée, et ≥ 21 

: sévère). Le temps moyen de remplissage était rapide (4min et 27s). 

Conclusion : STAR-Q présente de très bonnes propriétés psychométriques et permet une 

évaluation multidimensionnelle et objective des troubles anorectaux chez les patients 

atteints de SEP. STAR-Q pourrait être utile dans la pratique quotidienne pour quantifier et 

surveiller les symptômes anorectaux mais aussi être utilisé dans des études prospectives 

pour mesurer objectivement l'apport des thérapies. 
 

 

  



 

 
 

Title: Analytic typology of bowel dysfunctions among Multiple Sclerosis patients: STAR-Q 

study 

Keywords: Multiple Sclerosis, anorectal disorders, evaluation, quality of life 

Abstract:  

Introduction: Multiple sclerosis (MS) is an autoimmune disease of the central nervous 

system characterized by demyelination and central neurological damage. MS is the 

leading cause of disability in young adults and affects 2.3 to 2.5 million people worldwide. 

MS is known to cause bladder, sexual and bowel dysfunction. The prevalence of bowel 

disorders in MS is difficult to assess and ranges from 39% to 73%. Constipation and fecal 

incontinence are the two main symptoms, with an estimated prevalence of 35-54% and 

29-51% respectively, higher than in the general population. Different mechanisms are 

involved in the pathophysiology of bowel dysfunction: brain damage is related to urgency 

and fecal incontinence, while alteration of autonomic or sensory pathways may play a role 

in slowed transit, dyssynergic defecation and fecal incontinence. In addition, and beyond 

the neurological impairment itself, many other secondary factors may have an impact on 

bowel function, such as a loss of autonomy, reduced mobility or polymedication. Due to 

the high prevalence of bowel disorders and their major impact on the quality of life of 

patients with MS (PwMS), coupled with the complexity of the different mechanisms of 

action causing these disorders, it is very relevant to address this topic with a careful 

assessment of MS, which can contribute to a successful management of the disease. 

However, there is no questionnaire specifically validated for the MS population, making a 

systematic and comprehensive assessment of these symptoms difficult. 

Objective: The aim of this study was to create and validate a new multidimensional 

questionnaire to assess intestinal dysfunction and its impact on the quality of life of PwMS. 

Methods: A prospective, multicenter study was conducted between June 2019 and April 

2021. PwMS were included from 6 centers (outpatients and inpatients). The new tool, 

STAR-Q (Symptoms' assessmenT of AnoRectal dysfunction Questionnaire in MS), was 

constructed in 3 steps. First, a literature review and qualitative interviews were conducted 

to create the first version, which was discussed with a panel of 8 experts in neuro-urology 

and gastroenterology. A pilot study to assess the comprehension, acceptance, and 

relevance of the items was conducted in a second step, establishing a pre-final version. 

Finally, the validation study was designed to measure content validity, internal consistency 

reliability (Cronbach's alpha), and test-retest reliability [intraclass correlation coefficient 

(ICC)]. The primary outcome was psychometric properties defined as good with a 

Cronbach's α > 0.7 and ICC > 0.7. 

Results: We included 231 PwMS in the validation study. Comprehension, acceptance, and 

relevance were good or very good. The STAR-Q showed very good internal consistency 

and test-retest reliability with Cronbach's α = 0.84 and ICC = 0.89 respectively. The final 

version of the questionnaire was composed of 3 domains corresponding to symptoms (Q1-

Q14), treatment and constraints (Q15-Q18), and a single question for quality of life (Q19). 

Each item was scored from 0 to 3. Three categories of severity were determined (STAR-

Q ≤ 16: minor, between 17 and 20: moderate, and ≥ 21: severe). The average completion 

time was fast (4min and 27s). 



 

 
 

Conclusion: STAR-Q has very good psychometric properties and allows a 

multidimensional and objective assessment of bowel disorders in PwMS. STAR-Q could 

be useful in daily practice to quantify and monitor anorectal symptoms but could also be 

used in prospective studies to objectively measure the contribution of therapies. 
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CHAPITRE 1 : INTRODUCTION ET PROBLEMATIQUE 

 

I. GENERALITES SUR LA SCLEROSE EN PLAQUES 
 

Avant les célèbres « Leçons sur les maladies du système nerveux » de Jean Martin 

Charcot, présenté à la Salpêtrière, la maladie de Sclérose en Plaques (SEP) a été 

décrite au travers de cas cliniques présentant uniquement les symptômes, sans outil 

technique et scientifique permettant de poser un diagnostic. Grâce aux avancées de 

la médecine du XIXe siècle, comme par exemple la première description des nerfs en 

1824 ou la description de la myéline en 1837, le nom de Sclérose en Plaques a été 

donné par Jean Martin Charcot et son collègue Alfred Vulpian par la suite. Ils 

décrivirent à partir de 1866 la physiopathologie ainsi que la clinique de cette maladie 

(1). 

La SEP est une maladie neurologique centrale auto-immune démyélinisante 
chronique, affectant les adultes jeunes (20 à 40 ans) et touchant 3 femmes pour 1 
homme (2). 

 

I.1 Physiopathologie de la SEP 
 

 I.1.1 Généralités 
 

La SEP est définie comme une maladie du système nerveux central (SNC). Ainsi, elle 
est responsable de dysfonctionnements du cerveau et de la moelle épinière qui 
constituent le SNC. 

L’appellation de maladie auto-immune dans la SEP est caractérisée par une réaction 
du système immunitaire du patient contre son propre corps : la gaine de myéline est 
la cible du système immunitaire via un clone lymphocytaire auto-réactif. Il existe 
également une atteinte axonale (situés à la fois dans le cerveau et la moelle épinière).  

Les neurones, constitués d’un corps et de prolongements axonaux ou dendritiques, 
ont pour mission de conduire des influx nerveux. Ces derniers permettent ainsi la 
transmission des commandes du cerveau vers l’ensemble du corps et inversement. 
Certains axones sont recouverts d’une gaine de myéline dont le rôle principal est 
l’accélération de la conduction de l’influx nerveux (Figure 1).  
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Figure 1: Un neurone (3) 

I.1.2 Mécanismes de la démyélinisation 
 

Dans la SEP, la destruction de la myéline est sélective. C’est d’abord une activation 
du système immunitaire de façon anormale, et provoquant un processus 
inflammatoire. Les cellules immunitaires activées concernent à la fois les lymphocytes 
T et les lymphocytes B qui ont pour action la destruction de la myéline à travers la 
libération des cytokines et des anticorps reconnaissant les antigènes de la myéline. 
Le processus inflammatoire empêche également la fabrication de la myéline en 
altérant l’action des oligodendrocytes et de l’axone. Les oligodendrocytes sont des 
cellules qui synthétisent la myéline. L’ensemble de ce processus est le principal 
mécanisme pathologique de la maladie de SEP (4). 

Les avancées technologiques en médecine telles que l’imagerie par résonance 
magnétique (IRM), les données immunohistochimiques, la microscopie électronique 
ont permis de préciser les localisations et caractéristiques de ces lésions. 

Ces lésions provoquées par la perte de myéline (appelées aussi « plaques ») sont 

multiples et de localisations hétérogènes en fonction des individus. Lassman a décrit 

en 2018 les différentes localisations possibles des plaques dans la substance blanche 

comme les zones périventriculaires, les corps calleux, la moelle (5). De noxs jours, les 

plaques sont plus facilement mises en évidence par une IRM cérébro-spinale car elles 

peuvent toucher aussi bien le cerveau que la moelle épinière. Ces lésions contribuent 

à l’évolution de la maladie, et leur expression sur le plan clinique est variée. Leurs 

localisations déterminent le type de symptôme (5). 

Le processus de destruction de la myéline est connu et donne la possibilité de savoir 
si les plaques sont actives ou non.  
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Les plaques actives ou jeunes témoignent du processus de démyélinisation en cours. 
On retrouve à l’histologie la présence d’infiltrats de lymphocytes T, une phagocytose 
active des débris de myéline à travers les macrophages, la présence d’œdème au 
niveau de la barrière hémato-encéphalique (BHE) qui indique le passage de ces 
médiateurs inflammatoires au travers de la BHE et ayant pour cible le SNC.  

En outre, les plaques non actives ou chroniques se caractérisent par une destruction 
d’oligodendrocytes, laissant apparaître des cicatrices avec une destruction de l’axone. 

En 2004, Lucchinetti et al. ont décrit de manière détaillée ces différentes plaques en 

précisant l’état de la démyélinisation et/ou de la remyélinisation (4). En effet, certaines 

lésions démyélinisantes sont irréversibles. La remyélinisation n’est possible que 

lorsque les oligodendrocytes sont encore préservés et au stade précoce de la maladie, 

ainsi qu’en dehors des poussées inflammatoires. Toutefois, l’avancée de la maladie 

entraîne leur destruction et ralentit la remyélinisation, ce qui explique l’installation de 

troubles fonctionnels de plus en plus permanents. Trapp et al. ont quant à eux montré 

la présence de lésions actives aigües axonales. Ces atteintes reflètent la destruction 

chronique des axones et engendre une neurodégénérescence irréversible dans le 

temps (6). 

Actuellement, la recherche se poursuit dans la compréhension des mécanismes 
d’action sur les acteurs impliqués dans l’immunité, qu’ils relèvent de l’immunité innée 
(les cellules « Natural Killer », les macrophages, les cellules gliales…) ou adaptative 
(les lymphocytes T, T-CD4+, T-CD8+…).  

 

I.2 Diagnostic de la SEP 
 

La SEP est une maladie évolutive, chronique et se caractérise en clinique par les 
critères de poussée et de progression. Ces deux critères s’expriment par une variété 
de signes cliniques et de symptômes en fonction de l’atteinte topographique des 
lésions. Cette variabilité interindividuelle a longtemps empêché la pose rapide du 
diagnostic de cette maladie. Cependant, les progrès de la médecine, notamment en 
imagerie, ainsi que de la recherche ont contribué à un diagnostic et à une prise en 
charge thérapeutiques plus rapides. 

Parallèlement à ces expressions cliniques, les éléments paracliniques contribuent 
également au diagnostic, notamment les examens complémentaires en analyse 
rapide : l’IRM cérébrale et médullaire, l’analyse du liquide céphalo-rachidien (LCR), et 
les potentiels évoqués visuels. Les critères diagnostiques de la SEP reposent sur la 
dissémination temporo-spatiale (7) : 

- Dissémination temporelle des lésions, c’est-à-dire à l’imagerie : 

→ La présence d’au moins 2 lésions neurologiques divergentes, certaines prenant 
le contraste lors de l’injection de gadolinium et d’autres non (témoignant d’une 
lésion active dans la premier cas et chronique dans le second). 

→ Une nouvelle lésion T2 et/ou une prise de gadolinium sur le suivi IRM sans prise 
en compte du délai entre la première et la seconde IRM. 
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Cliniquement, elle se définit comme la succession d'épisodes neurologiques dans 
le temps. 

- Dissémination spatiale des lésions ; selon Swanton et al., elle se traduit par 
la présence sur l’IRM d’au moins une lésion hyperintense en séquence T2 dans 
au moins 2 des 4 zones distinctes : périventriculaire, juxta-corticale, 
infratentorielle, moelle épinière (8). 

Un autre élément à prendre en compte est la présence d’un phénomène inflammatoire 
du SNC, il se trouve dans l’analyse du LCR avec la présence de bandes oligoclonales 
spécifiques en iso électrofocalisation et/ou un index d’immunoglobuline G (IgG) 
augmenté (supérieur à 0,7) correspondant à une sécrétion intrathécale d'IgG. 

Il est important de souligner et de reconnaitre que l’un des examens complémentaires 
qui a révolutionné la pose du diagnostic dans la SEP est l’IRM. Elle montre la présence 
des lésions dans la substance blanche lors de l’inflammation du SNC, même à un 
stade précoce de la maladie (9).  

Comme nous l’avons évoqué, les lésions peuvent être présentes dans le cerveau 
et/ou dans la moelle épinière, c’est pourquoi l’IRM demandée sera de type cérébro-
spinal. Elle met en évidence la localisation des plaques, leur nombre, leur taille ainsi 
que leur morphologie. 

Ces données radiologiques de l’IRM sont toujours à confronter avec les résultats 
biologiques et les symptômes cliniques. Ces différents faisceaux d’arguments 
contribuent à une pose plus rapide du diagnostic. 

Au cours du temps, les travaux des différentes équipes spécialisées dans cette 
maladie ont contribué à une évolution importante des différents critères diagnostiques 
:  

- Poser en 1983 (10) 

- Anderson et al. en 1994 (11) 

- Barkhof en 1997 (12) 

- McDonald en 2001 (13) 

- Polman en 2005 (14) 

- Révision de Polman et al. en 2010 sur les critères de McDonald (15) 

- Modification du groupe MAGNIMS en 2016 (16) 

- Thompson et al. en 2018, toujours sur la révision des critères de McDonald (17) 

Cette évolution favorise à la fois une pratique commune, associant les données de 
l’interrogatoire, l’examen clinique et les examens complémentaires qui concourent à 
la pose d’un diagnostic le plus rapidement possible pour une meilleure prise en charge 
thérapeutique des patients. 
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I.3 Formes de la SEP 
 

La SEP se caractérise par 2 modes d’évolution qui lui sont spécifiques : la poussée 
et la progression (18). La poussée se définit par l’apparition de symptômes 
neurologiques, la réapparition d’anciens symptômes ou l’aggravation de symptômes 
préexistants (troubles visuels, troubles moteurs, troubles sensitifs…), souvent de 
manière subaigüe en quelques heures ou quelques jours. Ces symptômes durent au 
moins 24h, et nous considérons le diagnostic de nouvelle poussée à au moins un mois 
d’intervalle de la précédente manifestation. Suite à une poussée, la rémission est 
possible dans la majorité des cas, mais certains patients peuvent continuer à évoluer 
dans la maladie. La progression est définie comme l'aggravation continue, sur une 
période d'au moins six mois, de symptômes neurologiques. 

 

I.3.1 La poussée et ses symptômes 
 

La destruction de la myéline provoquée par un phénomène inflammatoire du SNC 
engendre des symptômes cliniques. Une fois les critères vérifiés et le diagnostic de 
poussée de SEP confirmé, les traitements vont être proposés par le neurologue. Nous 
verrons dans un chapitre spécifique les traitements de cette maladie. 

Cette phase de poussée est propre à chaque patient et peut laisser des séquelles plus 
ou moins importantes. La récupération des fonctions est possible : le patient entre 
alors dans la phase de rémission, qui est soit partielle (récupération incomplète des 
fonctions), soit totale (récupération complète des fonctions à l’intégral). 

Les symptômes provoqués dépendent non seulement de l’individu mais aussi de 
l’atteinte topographique des lésions. En fonction de la zone où se situent les plaques 
et du processus de la démyélinisation, l’expression des troubles ainsi que le degré 
d’atteinte sont différents d’un individu à un autre. 

Nous observons cependant que certaines atteintes neurologiques sont plus 
fréquentes lors de la première poussée, nous citons ici les troubles les plus importants 
comme : 

→ Les troubles moteurs qui sont provoqués par une atteinte de la voie pyramidale 
et cérébelleuse. Sur le plan clinique, on peut retrouver un déficit moteur, des troubles 
de la marche, une diminution du périmètre de marche liée à une grande fatigabilité, 
une impossibilité de courir, la perte de l’équilibre, un trouble de la coordination des 
muscles agonistes/antagonistes. Ces troubles sont les plus fréquents lors de cette 
phase, et représentent environ 40% des cas (19). 

→ Les troubles visuels sont provoqués par une névrite optique rétrobulbaire 
(NORB). Au plan clinique, cela se caractérise par une diminution de l’acuité visuelle, 
une réduction du champ visuel avec parfois l’apparition d’une tache floue, … Ces 
troubles représentent environ 20% des cas (19). 

→ Les troubles sensitifs se traduisent sur le plan clinique par une hypoesthésie et/ou 
une anesthésie d’une partie du corps, des paresthésies (sensations de picotement ou 
de fourmillement), la positivité du signe de Lhermitte (flexion rachidienne cervicale 
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provoquant des décharges électriques du rachis et des membres inférieurs), … Ces 
troubles représentent environ 20% des cas (20). 

 

I.3.2 La progression et ses symptômes 
 

La progression témoigne d’une évolution défavorable de la maladie. Dans le cadre de 
la SEP, les symptômes exprimés seront de plus en plus fréquents et nombreux car la 
remyélinisation est de moins en moins efficace voire absente. La phase de 
progression est également synonyme pour le patient de l’installation d’un 
polyhandicap, et pour les soignants d’une prise en charge plus adaptée et ajustée aux 
handicaps du patient. 

Les troubles existants peuvent être exacerbés, et d’autres dysfonctionnements 
peuvent apparaître, comme : 

→ La fatigue 

→ Les douleurs 

→ Des troubles de la déglutition 

→ Les troubles cognitifs 

→ Les troubles anxiodépressifs 

→ Les troubles vésico-sphinctériens 

→ Les troubles génito-sexuels 

→ Les troubles ano-rectaux 

Nous étudierons plus en détail ces différents symptômes dans un chapitre ultérieur, 
sur leur fréquence, leurs traitements, leurs évaluations ainsi que leur impact sur la 
qualité de vie du patient. 

 

 I.3.3 Les formes cliniques de la SEP 
 

Nous venons de voir que les poussées et la progression sont les deux évènements 
de base de la SEP et leurs combinaisons donnent lieu à différentes formes d’évolution 
clinique. 

Quatre modes d’évolution ont été décrits par Lubin et al. en 1996 (21) (Figure 2):  

- La forme rémittente-récurrente (SEP-RR) se caractérise par des poussées et 
des rémissions. Certaines poussées peuvent laisser des séquelles mais non 
systématiques. Cette forme est la plus fréquente dans cette maladie, 
rencontrée dans 85% des cas. Environ 35% de cette population évolue vers la 
forme secondairement progressive (22). 

- La forme secondairement progressive (SEP-SP) est l’évolution de la force 
précédente. Elle commence par une phase rémittente puis évolue 
progressivement vers une phase de progression sans rémission. Des 
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poussées peuvent également survenir. L’évolution progressive est définie par 
une confirmation du handicap au-delà de 6 mois avec une absence de 
poussées entre temps (23). 

- La forme primaire progressive (SEP-PP), comme son nom l’indique, évolue 
de manière progressive dès le début de la maladie sans poussée. Cette forme 
peut connaître des phases de stabilité. Elle représente 10 à 15% des SEP, 
mais constitue néanmoins la forme la plus grave de la SEP (24). 

- La forme progressive récurrente (SEP-PR) avec poussées se caractérise par 
une progression de la maladie avec en plus des poussées aiguës dès le départ. 
C’est une forme rare de cette maladie qui a peu de données épidémiologiques. 

 

 

 

 

Figure 2: Formes évolutives de la SEP (7) 

 

En 2013, Lubin et al. ont apporté une révision à ces modes d’évolution et abordent les 
points suivants (25) : 

- Forme rémittente active ou non active. 

- Forme progressive qu’elle soit progressive primaire ou progressive 
secondaire. Dans cette forme progressive, le classement se fait toujours en 
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catégorie active (active avec progression, active sans progression) ou non 
active (non active avec progression, non active sans progression). 

- Syndrome cliniquement isolé (SCI), qui se caractérise par l’apparition de 
symptômes et de dysfonctionnements neurologiques pouvant évoquer une 
poussée de SEP. Ces symptômes régressent sans laisser de séquelles, et ce 
syndrome peut être non actif. Lorsque celui-ci devient actif, c’est-à-dire à 
l’arrivée d’une seconde poussée, le diagnostic de SEP est alors posé. 

Ce syndrome peut être considéré comme une forme bénigne de la SEP. Selon 
l’équipe de Fisniku et al., sur un suivi de 20 ans de 104 patients SCI, 18% des SCI 
avec au minimum une anomalie de signal sur l’IRM encéphalique n’avaient pas 
présenté une seconde poussée (26). 

Au cours de l’évolution de la maladie, les poussées peuvent être moins fréquentes 
dans certaines formes de SEP. Certains patients peuvent passer d’une forme à une 
autre de SEP : un « changement de statut » de la SEP est possible (27). 

 

I.4 Etiologie de la SEP 
 

La SEP est une maladie multifactorielle : un certain nombre de facteurs sont identifiés 
comme contributifs à son activation. Certaines prédispositions sur le plan génétique 
de l’individu peuvent être responsables de la maladie, s’ils sont associés à des 
facteurs environnementaux. 

 

I.4.1 Les facteurs génétiques 
 

La SEP n’est pas une maladie héréditaire, mais il existe un terrain génétique 
prédisposant. Le risque de développer la maladie est de 0,1% dans la population 
générale selon Compston et Coles. Toutefois, il est de l’ordre de 2 à 4% lorsqu’un 
parent ou une personne de la fratrie est atteint de SEP (28). 

Depuis de nombreuses années, dans le domaine de la SEP, des chercheurs ont mené 
des études au niveau mondial avec des cohortes importantes de patients et de 
contrôles afin d’identifier les variants génétiques responsables de cette maladie, 
comme le projet du Wellcome Trust Case Control Consortium 2 (WTCCC2) (29), le 
Genome-Wide Association Studies (GWAS) (29), ou bien l’International Multiple 
Sclerosis Genetic Consortium (IMSGC) (30). 

Un total de 115 variants génétiques hypothétiques susceptibles d’être impliqués dans 
la maladie de SEP ont été mis en évidence à travers ces études. Les gènes les mieux 
identifiés sont codés par le complexe Human Leucocyte Antigen (HLA) situé sur le 
chromosome 6. Cette structure protéique permet la reconnaissance des cellules 
immunitaires entre le soi et le non-soi, qui enclenche à son tour une réponse 
immunitaire, et ce mécanisme démontré par la présence de ces gènes témoigne de 
l’étiologie auto-immune de la SEP (18).  

Plusieurs gènes interviennent dans le complexe HLA : le gène de susceptibilité le plus 
fréquemment retrouvé dans la SEP est le gène HLA-DRBI (31). 
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Les autres variants génétiques situés en dehors du système HLA participent 
également au processus inflammatoire mais ne constituent qu’un risque mineur de 
prédisposition génétique à la SEP. 

 

 I.4.2 Les facteurs environnementaux 
 

De nombreux facteurs environnementaux sont incriminés dans leur participation à 
l’expression de la maladie. Nous voyons dans ce chapitre les éléments étudiés dans 
la littérature médicale. 

 

I.4.2.1 LA VITAMINE D ET L’EXPOSITION AU SOLEIL 

 

La vitamine D est synthétisée essentiellement grâce à l’exposition au soleil et peu par 
l’alimentation. Nos besoins quotidiens en vitamine D sont de 1000 UI chez l’adulte 
d’âge moyen et 1500 UI chez l’adulte âgé (32). 

La vitamine D est connue comme un traitement essentiel contre le rachitisme chez le 
petit enfant et l’ostéoporose chez l’adulte, mais elle jouerait également un rôle 
d’élément protecteur dans la SEP. 

La vitamine D induit une tolérance du système immunitaire en stimulant le système 
anti-inflammatoire et en inhibant la libération des cellules pro-inflammatoires (33,34). 
Duan et al. à travers une méta analyse ont montré que le dosage de la 25 OH-vitamine 
D sanguin est diminué chez les patients SEP par rapport à la population générale (35). 

L’épidémiologie de la SEP montre l’existence d’un gradient Nord/Sud dans la 
distribution de la SEP : elle est plus fréquente dans les pays scandinaves que 
méditerranéens. Le facteur expliquant ce phénomène est l’ensoleillement (36). Nous 
y reviendrons dans le chapitre sur l’épidémiologie. 

Les recherches sur l’effet protecteur de la vitamine D se poursuivent et les premiers 
résultats de l’étude SOLAR de chez MERCK® sont très encourageants. Ils ont 
confirmé l’effet protecteur de la vitamine D sur le développement de nouvelles lésions 
à l’IRM chez les patients atteints de SEP-RR et traités par l'IFN-β-1a (37). 

 

I.4.2.2 LE TABAC 

 

Comme dans d’autres pathologies, le tabac a été étudié depuis de nombreuses 
années pour rechercher un lien de causalité contributif au développement de la SEP. 

Une méta-analyse réalisée par Hawkes en 2007 a démontré que le risque de 
développer une SEP est 1,2 à 1,5 fois plus élevé chez les fumeurs par rapport aux 
non-fumeurs (38). 

A travers une étude cas-témoins en 2011, Hedstrom et al. ont mis en évidence un 
risque accru de développer une SEP chez les personnes exposées à un tabagisme 
passif (39). Une autre étude japonaise plus récente de 2020 de Sakoda et al. sur une 
population de 103 cas pour 124 témoins retrouve également ce résultat (40). 
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D’autres études ont également constaté l’implication du tabagisme actif comme 
facteur de risque favorisant l’évolution de la maladie. Il y a 3 fois plus de risques pour 
des fumeurs de passer d’une forme rémittente vers une forme secondairement 
progressive par rapport à des non-fumeurs (41). 

Des études ont cherché à comprendre les mécanismes physiopathologiques dans 
l'implication des composants du tabac dans la déclaration de la SEP (42). L’inhalation 
de la fumée de tabac provoque une irritation des poumons : ceux-ci sont considérés 
comme des organes immuno-réactifs, et les éléments chimiques présents dans la 
fumée du tabac sont très nombreux. La nicotine, composante chimique du tabac, 
serait impliquée dans la facilitation du passage de la BHE des éléments toxiques et 
des lymphocytes dans le SNC, nuisibles à la myéline. Elle interviendrait également 
dans la production du monoxyde d’azote qui contribue à la destruction axonale (43). 

Il a également été démontré que l’impact fonctionnel est plus important chez les 
patients SEP fumeurs que chez les SEP non-fumeurs (42). Le tabac a une action 
négative sur la maladie de SEP, que ce soit sur son mode d’apparition que sur sa 
progression, ce facteur de risque doit être explicité et accompagné par les soignants 
tout comme les explications sur les traitements. 

 

I.4.2.3 LE STRESS 

 

Le stress est défini par le dictionnaire Larousse comme un « état réactionnel de 
l'organisme soumis à une agression brusque ». Cette réaction mécanique implique 
différents domaines : biologique, physique, physiologique, social, psychologique, 
voire psychiatrique. Elle se déclenche en fonction d’un contexte ou d’une situation 
inhabituelle, et le stress qui est engendré peut-être minime pour certains et extrême 
pour d’autres. 

Le stress est une notion complexe à appréhender et à évaluer. Des échelles 
d’évaluation sont nombreuses et souvent utilisées dans l’évaluation du stress et de 
leur niveau dans le milieu professionnel en médecine du travail.  

Cette complexité d’évaluation ne permet pas d’avoir une stratégie d’évaluation 
homogène du stress dans les études qui tentent de mettre en perspective une relation 
de cause à effet du stress sur la SEP. 

Certaines études ont mis en évidence l’impact du stress sur le déclenchement de la 
maladie. Le risque de développer la SEP est 1 fois et demi à 2 fois plus élevé suite à 
un stress lié au décès d’un enfant (44). Une méta-analyse dénote un impact plus 
discret entre le stress et la SEP, par exemple les évènements stressants de la vie au 
quotidien et l'exacerbation ultérieure de la SEP sans pour autant d’établir les facteurs 
spécifiques du stress et les exacerbations (45).  

D’autres études se sont intéressées aux poussées de la SEP suite à un évènement 
stressant. Une revue systématique de 17 articles de Artémiadis et al. a montré un lien 
de causalité entre le stress et les poussées de SEP, mais les auteurs n’ont pas pu 
affirmer cette hypothèse car les études analysées ne sont pas comparables en termes 
d’outils d’évaluation, de temps d’observation, … (46).  
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I.4.2.4 LES VACCINS 

 

De nombreuses études se sont intéressées à la vaccination des personnes atteintes 
de SEP. En effet, c’est suite à une accusation du vaccin de l’hépatite B sur le 
déclenchement de la SEP dans les années 80 qu’une méfiance s’est installée dans la 
population française face à ce vaccin. 

Une étude américaine a étudié une cohorte de plus de 134 000 personnes suivies 
entre 1988 à 1995 mais n’a pas mis en évidence une différence significative du taux 
d’incidence entre la population des vaccinés et celle des non vaccinés (47). Une autre 
étude observationnelle « EDMUS » utilisant le logiciel European Database for Multiple 
Sclerosis a également démontré la non-significativité du risque relatif d’une poussée 
de SEP après 2 mois d’une vaccination (hépatite B, tétanos, grippe) par rapport à des 
patients non vaccinés (48). 

Le dernier vaccin soulevant également des débats dans cette maladie est le 
Gardasil®, utilisé contre le papillomavirus. Deux études à large échelle n’ont pas 
démontré d’augmentation du risque de SEP suite à ce vaccin (49,50). 

De ce fait, les études n’ont pas trouvé de relation de cause à effet des vaccins sur la 
maladie de la SEP. 

 

I.4.2.5 L’OBESITE ET ALIMENTATION 

 

L’impact de l’alimentation sur la santé d’une manière générale n’a plus besoin d’être 
démontré. Le surpoids et l’obésité engendrés par une mauvaise habitude alimentaire 
entraînent des maladies telles que les maladies cardiométaboliques comme 
l’hypertension artérielle, les maladies cardiovasculaires, etc. (51). 

L'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) a défini la corpulence par un indice de la 
masse corporelle (IMC). Elle est calculée par la formule (poids [kg]/taille² [m²]), et peut 
être interprétée comme suit :  

- Si < 18,5 kg/m² : insuffisance pondérale  

- Si comprise entre 18,5–24,9 kg/m² : poids normal 

- Si comprise entre 25–29,9 kg/m² : surpoids 

- Si ≥ 30 kg/m² : obésité 

En France, plusieurs études épidémiologiques se sont intéressées à ce sujet. L’étude 
Obepi a étudié les données déclaratives de poids et de taille d’un échantillon de 20 
000 ménages représentatifs de la population française entre 1997 et 2006. Un 
questionnaire a été envoyé tous les 3 ans à cette population : la prévalence estimée 
de l’obésité est passée de 8,6 à 13,1 % (entre 1997 à 2006) chez les adultes de plus 
de 18 ans (52). 

Cette augmentation de la prévalence de l’obésité a aussi soulevé la question de son 
éventuel impact sur la SEP. Chez l’enfant et plus spécifiquement chez les adolescents 
obèses, Langer-Gould et al. ont mis en évidence un risque plus élevé de développer 
une SEP et un SCI (53). Chez l’adulte, Muger et al. ainsi que Hedstrom et al. ont 
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montré qu’un IMC plus élevé que la normale à l’âge de 20 ans doublerait le risque de 
développer la maladie de SEP (54,55). 

D’autres études se sont penchées sur l’alimentation elle-même comme l’apport de sel. 
Une consommation de sel supérieure aux recommandations de l’OMS (≤  2 grammes 
de sel/jour) augmenterait de 4 fois le risque d’aggravation des symptômes de SEP 
(56). Cette affirmation n’a pas été confirmée par l’étude « BENEFIT » qui a voulu 
savoir si un régime riche en sel mesuré par la concentration urinaire de sodium, avait 
un impact sur une conversion plus rapide du SCI en SEP ainsi que sur la progression 
de la maladie. Leurs résultats démontrent que le sel n’influence pas la conversion de 
SCI en SEP : une stabilité de la maladie et de l’IRM des patients avec un suivi sur 5 
ans a été retrouvée dans cette étude (57). 

D’autres éléments ont également été étudiés, comme les acides gras saturés, la 
viande rouge, l’alcool, le thé, le café, le lait… mais aucune ne semble démontrer une 
relation de cause à effet certaine dans la SEP en dehors de l’étude de Swank et al. 
sur les acides gras saturés. 144 patients atteints de SEP ont été suivis sur 34 ans : 
les patients ont suivi un régime pauvre en graisse (moins de 20 grammes par jour) et 
ont été comparés à un groupe de patients témoins atteints de SEP sans régime 
particulier. Les patients sous régime avaient un taux de mortalité plus bas, et restent 
physiquement actifs (58). 

 

I.4.2.6 LE MICROBIOTE INTESTINAL 

 

La flore microbienne intestinale du corps humain, appelée également microbiote 
intestinal, est constituée d’un ensemble de micro-organismes non pathogènes : virus, 
bactéries, champignons et parasites. 

Il existe un dialogue permanent entre microbiote intestinal et l’hôte, c’est-à-dire le 
système digestif. Une cohabitation et une coévolution de la part des deux partenaires 
sont nécessaires pour maintenir un équilibre. Des mécanismes de défense par la 
fabrication d’anticorps comme des immunoglobulines A renforcent notre barrière 
épithéliale intestinale (59). 

De nombreuses études s’intéressent aux rôles du microbiote dans l’immunité 
intestinale, ainsi que son implication dans certaines maladies auto-immunes comme 
la polyarthrite rhumatoïde et le diabète de type I (60,61). 

Il n’a pas été démontré de relation causale entre le microbiote intestinal et la SEP. 
Néanmoins certaines études notent que les patients atteints de SEP ont un phénotype 
de flore intestinale différent du groupe témoin (62). 
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I.4.2.7 LES AGENTS INFECTIEUX 

 

De nombreux agents infectieux, bactéries et virus ont été étudiés dans la SEP afin de 
connaître leur potentiel rôle dans la déclaration et/ou le déclenchement de cette 
maladie. 

Le virus d'Epstein-Barr (EBV) est celui le plus étudié dans cette population. Ce virus 
est un herpès virus qui est répandu dans la population générale et qui touche plus de 
90 % des adultes (63). L'EBV est généralement transmis par la salive. Sa primo-
infection est généralement asymptomatique mais peut au cours de l’enfance ou de 
l’adolescence se manifester par une mononucléose infectieuse (64). Elle est 
caractérisée par la présence d’une fièvre, d’une asthénie, d’une angine et 
d’adénopathies cervicales. L'infection primaire par l'EBV peut être bénéfique car elle 
contribue à la maturation du système immunitaire avec des symptômes généralement 
bénins chez les préadolescents, leur permettant de développer des anticorps anti EBV 
après guérison (65). 

De nombreuses recherches ont étudié le rôle de l’EBV dans la SEP, et ont démontré à 
travers la séropositivité à l’EBV que : 

→ Les patients atteints de SEP présentent plus fréquemment une séropositivité à 
l’EBV par rapport à des contrôles (66). 

→ 88% des enfants atteints de SEP ont une séropositivité à l’EBV contre 50% des cas 
témoins (67). 

→ Le risque de développer une SEP est 2,5 fois plus important si la séroconversion à 
l’EBV survient lors de l’adolescence que lors de l’enfance. Plus la séroconversion EBV 
est tardive, plus le risque de SEP est élevé, et la maladie est déclarée dans les 5 ans 
après la séroconversion (68). 

→ De la même manière, une séroconversion EBV qui fait suite à une mononucléose 
infectieuse multiplie le risque de SEP par 2,3 par rapport à une séroconversion EBV 
sans mononucléose infectieuse. Ce risque est 20 fois supérieur à une personne 
séronégative à l’EBV (69). 

Les données des études semblent montrer une relation de cause à effet entre l’EBV 
et la SEP. 

Un autre virus, le Chlamydia pneumoniae, bactérie présente habituellement dans les 
voies aériennes supérieures des adultes, a été retrouvée dans le liquide céphalo-
rachidien par la technique d’isolation de Polymerase Chain Reaction (PCR), cette 
technique a permis de démontrer la présence du gène MOMP de Chlamydia 
pneumoniae dans 97% des 64 SEP suivis dans cette étude, contre 18% des témoins 
(70, 71). D’autres recherches n’ont pas confirmé cette hypothèse car le Chlamydia 
pneumoniae ne serait présent que chez une sous-population de SEP, et sa présence 
pourrait induire une éventuelle infection cérébrale chronique persistante agissant 
comme un cofacteur dans le développement de la maladie. Cette hypothèse reste 
encore à élucider (72). 

Ainsi, certains facteurs génétiques et environnementaux semblent jouer un rôle 
relativement important plus ou moins direct dans le développement et l’expression de 
la SEP. Il reste néanmoins des prédispositions individuelles qui ne sont pas encore 
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élucidées dans l’explication du déclenchement de la maladie. L’épidémiologie du 
chapitre qui suit nous apporte d’autres éléments dans la compréhension de cette 
maladie. 

 

 

II. EPIDEMIOLOGIE 
 

Pour mieux décrire la SEP, il est nécessaire d’en faire son épidémiologie, c’est-à-dire 

d’en étudier son incidence et sa distribution au sein d’une population.  

On définit l’incidence par le nombre de nouveaux cas sur un temps donné, en général 

par an. La prévalence, quant à elle, désigne le nombre de cas à un instant t 

(comprenant aussi bien les nouveaux cas que les cas anciens). Les deux sont souvent 

exprimées pour 100 000 habitants. 

 

II.1 Données générales 
 

Un rapport de la Fédération Internationale de la SEP avec la contribution de 

l’organisation mondiale de la santé (OMS) datant de septembre 2020 fournit de 

nombreuses données au niveau mondial (73) sur l’épidémiologie de la SEP. Un atlas 

de l’épidémiologie a été dressé dans ce rapport : tout d’abord, le nombre de patients 

atteints de SEP a nettement augmenté au cours du temps et est passé de 2,3 millions 

de patients en 2013 à 2,8 millions en 2020 (ce qui correspond à une prévalence de 33 

à 36 cas pour 100 000 habitants). L’incidence est quant à elle de 2,1 cas pour 100 000 

habitants par an. Elle est plus difficile à évaluer et est sous-estimée, étant donné 

qu’elle ne se base que sur les informations fournies par 75 pays. De plus, elle est 

biaisée par le fait que les pays plus riches et à haute prévalence influencent plus 

lourdement l’estimation. Il est ainsi impossible de comparer ce chiffre avec celui de 

2013.  

Une étude publiée en 2019 de Wallin et al. sur l’analyse des données 

épidémiologiques de la SEP entre 1990 et 2016 par le groupe « The Global Burden of 

Diseases, Injuries, and Risk Factors Study » donne une vision de la répartition 

géographique de la prévalence de la SEP dans le monde (Figure 3) (74).  
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Figure 3 : Prévalence de la SEP dans le monde (70) 

Selon la même étude, la prévalence est classée comme suit, avec un gradient nord-
sud (74) : 

- Une prévalence élevée est définie par un taux ≥ 120 patients atteints de SEP 
pour 100 000 habitants (comme en Amérique du Nord, et dans certains pays 
d'Europe du Nord). 

- Une prévalence modérée est comprise entre 60 à 120 patients pour 100 000 
habitants (comment pour certains pays d'Europe et l’Australie). 

- Une prévalence faible est < 60 patients pour 100 000 habitants (en Amérique 
latine, Asie, Océanie du Sud, Caraïbes, Afrique subsaharienne, Moyen-Orient). 

 

En Amérique et en Europe, la prévalence est respectivement de 118 et de 143 cas 

pour 100 000 habitants. Elle est drastiquement plus faible en Afrique et en Asie du 

Sud-Est, qui est de 9 cas pour 100 000 habitants. Des discussions sont encore en 

cours sur les causes possibles de cette disparité Nord-Sud. Plusieurs études semblent 

montrer que la prévalence de la SEP est liée à la latitude à laquelle les malades vivent 

(75). Plus ceux-ci vivent dans un pays proche de l’équateur, moins la prévalence de 

la SEP est grande. Cela pourrait être dû à l’exposition au soleil des habitants qui 

synthétiseraient plus de vitamine D3 et qui seraient ainsi moins à risque. 
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Parallèlement au critère géographique, nous observons des variations de la 

prévalence de la SEP selon d’autres critères comme le sexe et l’âge (Figure 4) (74).  

 

 

 

 

Figure 4 : Prévalence de la SEP selon l’âge et le sexe en 2016 (73) 

 

Il est démontré que le sex-ratio dans la population des pays caucasiens est de 3 

femmes pour 1 homme (2), et parmi les malades, 69% sont des femmes. La variation 

géographique joue également un rôle important dans la prévalence de la SEP, car ce 

ratio monte à environ 4 femmes pour 1 homme en Asie du Sud-Est (73). 

L’âge moyen de l’apparition de la maladie est de 32 ans. Bien que la SEP puisse 

survenir à n’importe quel âge, la population jeune est plus affectée par cette maladie. 

Il est souvent évoqué l’intervalle d’apparition de la maladie entre 20 à 40 ans (73). 

 

II.2 Données françaises 
 

Dans le cas de la France, l’étude de l’OMS classe le pays comme étant à un haut 

risque de SEP : la prévalence est de 101 à 200 cas pour 100 000 habitants (18). Un 

autre article de 2009 de Fromont et al. évalue la prévalence entre 60 et 143 cas pour 

100 000 habitants français (76). Cela met en exergue l’augmentation de nouveaux cas 

de SEP au fil des années : la prévalence était entre 30 et 40 cas pour 100 000 

habitants en 1988, et de 37 et 47 cas pour 100 000 habitants en 1994.  
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Cette prévalence continue son ascension entre 1994 à 2007 selon A. Fromont (Figure 

5), les données nous montrent le nombre de nouveaux cas de SEP dans cette période. 

Les chiffres obtenus sont les accords des caisses nationales d’assurance maladie 

(CNAMTS) pour les demandes de prise en charge en ALD à 100% après le diagnostic 

de la SEP. 

 

Figure 5 : Nouveaux cas de SEP déclarés à la CNAMTS entre 1994 et 2008 (Fromont. A 2012) 

Il existe néanmoins de fortes disparités selon les régions. En Bretagne, le taux 

d’incidence annuelle a été évalué à 4,28 cas pour 100 000 habitants en 2001 (77). En 

2002, l’incidence annuelle a été estimée à 5,5 cas pour 100 000 habitants en Lorraine 

(78). Enfin, en Auvergne, elle a été évaluée à 4,22 cas pour 100 000 habitants en 

2005 (79).   

Cette inhomogénéité selon les régions françaises pourrait s’expliquer par un 

ensoleillement différent. Un article s’intéressant aux français atteints de SEP montre 

une corrélation positive entre des lieux où l’exposition aux rayons solaires était plus 

importante et une prévalence plus faible (36). Par exemple, le Centre-Val de Loire, les 

Hauts-de-France, la Normandie, ainsi que l’Île-de-France possèdent une prévalence 

plus grande que les régions côtières ensoleillées, notamment dans le Sud comme 

l’Occitanie, la Corse ou la Provence-Alpes-Côte d’Azur (Figure 6). 

Par ailleurs, on retrouve en France le même phénomène de sex-ratio que 

mondialement : les femmes sont majoritairement touchées par la SEP. De 1960 à 

2005, le sex-ratio évolue de 1,68 à 2,45 (76). 
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Figure 6 : Taux standardisé de prévalence (SPR) de la SEP en France pour chaque 
département (35) 

 

III. TRAITEMENTS 
 

A l’heure actuelle, il n’existe pas de traitement curatif de la SEP. La prise en charge 

thérapeutique de cette maladie a pour objectifs de : 

- Réduire les poussées et donc de réduire les séquelles neurologiques 

- Ralentir la progression de la maladie 

- Maintenir l’autonomie des patients 

- Améliorer la qualité de vie des patients 

Pour cela, les thérapeutiques sont de plusieurs ordres : les traitements de la poussée 

de SEP, les traitements de fond et les traitements symptomatiques. 
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III.1 Traitement des poussées inflammatoires 
 

III.1.1 Les corticoïdes  
 

Le traitement de référence lors d’une poussée de SEP est l’utilisation des corticoïdes 

et plus spécifiquement la méthylprednisolone (7). C’est un puissant anti-inflammatoire 

stéroïdien, utilisé dans ce cadre-ci en intraveineux à forte dose (1 gramme), appelé 

communément un « bolus de corticoïdes ». Ce traitement a pour objectif la diminution 

de l’intensité ainsi que de la durée de la poussée.  

D’une manière générale, ce traitement est administré soit en milieu intra-hospitalier 

soit au domicile, sur une durée de 3 jours. En 2015, l’étude COPOUSEP, un essai 

thérapeutique randomisé mené en double aveugle, incluant 200 patients en poussée 

de SEP a démontré la non-infériorité d’une prise de méthylprednisolone 1 gramme par 

voie orale pendant 3 jours par rapport à une prise par voie intraveineuse pendant 3 

jours. L’efficacité est démontrée également à 1 mois et à 6 mois sur la récupération et 

sur les récidives à 6 mois de poussées (80). 

Malgré cette simplification de la prise de la méthylprednisolone par voie orale, ce 

traitement est toujours prescrit sous responsabilité médicale, notamment du 

neurologue. De plus, toutes les poussées de SEP ne nécessitent pas 

systématiquement une prise en charge thérapeutique par corticoïdes en cas de 

poussées peu symptomatiques ou celles ayant régressé rapidement. 

 

III.1.2 Les échanges plasmatiques 
 

La plasmaphérèse est introduite dans la thérapeutique en tant que traitement 

complémentaire lors d’une inefficacité de la corticothérapie ou encore lors d’une 

inefficacité sur la récupération fonctionnelle avec risque de séquelle neurologique 

définitive (81). 

Ces échanges plasmatiques permettent un remplacement des facteurs sanguins avec 

une élimination des éléments induisant une inflammation aigüe, dangereuse pour la 

myéline. Le produit utilisé est l’albumine à 4%, utilisée uniquement en intra-hospitalier. 

Les protocoles diffèrent selon les centres, mais l’efficacité des échanges plasmatiques 

a été démontrée dans 40 à 75% des cas malgré le niveau de preuve limité avec un 

petit échantillon de patients dans les études (82,83). 

Les perfusions d’immunoglobulines sont également utilisées mais de façon moindre 

car leur efficacité est controversée (84,85). 
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III.2 Traitements de fond  
 

L’arsenal thérapeutique dans les traitements de fond de la SEP a connu un grand 

essor au cours des deux dernières décennies. Les médicaments utilisés actuellement 

dans ce cadre ont tous obtenu l’Autorisation de Mise sur le Marché en France (AMM). 

Les traitements thérapeutiques de fond dans cette maladie ont pour objectif un 

freinage voire une diminution du nombre de poussées et de l’évolution des lésions 

(objectivables en IRM), ainsi que d’agir efficacement sur la clinique en ralentissant la 

progression du handicap et des séquelles neurologiques. Comme la SEP est une 

maladie auto-immune, les traitements utilisés restent essentiellement 

l’immunothérapie. Il existe 2 catégories de traitements : les immunomodulateurs et 

les immunosuppresseurs (86,87). 

 

 III.2.1 Les immunomodulateurs 
 

Les immunomodulateurs modifient la réponse immunitaire sans baisser les défenses 

immunitaires du patient. Ils permettent par leur action de moduler les cellules 

immunitaires, de détruire certains lymphocytes, d’inhiber la réplique : 

- Les interférons béta : Avonex®, Betaféron®, Extavia®, Plégridy®, Rebif® 

- L’acétate de Glatiramère : Copaxone® 

- L'ocrelizumab : Ocrevus® 

- Le diméthyl fumarate : Tecfidera® 

- Le tériflunomide : Obagio® 

Ces médicaments sont dans la majorité des cas des traitements injectables (en intra-

musculaire ou en sous-cutané), sauf pour le Tecfidera® et l’Obagio® qui sont sous 

forme de comprimés. L’indication concerne la forme de SEP rémittente, et la 

surveillance de leur tolérance est effectuée selon les réactions locales, le taux de 

lymphocytes, ou les fonctions hépatique, rénale et cardiaque. 

 

 III.2.2 Les immunosuppresseurs 
 

Les immunosuppresseurs sont utilisés lorsque les immunomodulateurs ne sont pas 

efficaces, ou encore avec les formes de SEP plus graves (poussées rapprochées) et 

plus agressives : 

- Le natalizumab : Tysabri® 

- Le fingolimod : Gilenya® 

- La mitoxantrone : Elsep®, Novantrone® 
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La mitoxantrone est un médicament puissant, son usage est strictement intra-

hospitalier car elle nécessite une surveillance spécifique. 

Ainsi, il existe de nombreux traitements avec des formes d’administration différentes, 

de même que des effets secondaires dépendants des antécédents médicaux du 

patient. Le choix du traitement ne dépend donc pas seulement de la présentation 

neurologique du patient. D’autres critères peuvent entrer en ligne de compte, comme 

la possibilité de la forme d’administration, la présence d’une activité professionnelle, 

ou d’un projet de vie comme la grossesse. Tous ces critères guident le neurologue et 

le patient à prendre une décision conjointe dans le but de pérenniser le traitement 

pour une observance à court, moyen et long terme. 

 

III.3 Autres traitements  
 

Parallèlement à ces traitements de poussée et de fond de la SEP, il existe également 

des traitements symptomatiques visant à traiter les complications de la maladie et à 

améliorer la qualité de vie des patients. Ils sont essentiels et complémentaires aux 

traitements précédents. Ils visent à prendre en charge : 

- Les douleurs, symptômes à part entière de la maladie, qui peuvent s’aggraver 

lors de la prise du tériflunomide par exemple (paresthésies, arthralgies, 

sciatiques…).  

- La fatigue, un des symptômes de la SEP, qui peut également être majorée par 

la prise du glatiramène, le diméthyl fumarate (88). 

- D’autres symptômes comme les infections urinaires qui doivent être recherchés 

et traités avant tout traitement par corticoïdes. 

D’une manière générale, tous les symptômes existants dans la maladie peuvent être 

exacerbés lors des poussées. Il est conseillé aux patients d’avoir une hygiène de vie 

plus adaptée à leur nouvelle capacité physique, surtout lorsqu’ils gardent une activité 

professionnelle, afin d’éviter toute fatigue excessive que le patient aura du mal à gérer. 

L’effet bénéfique de certaines activités physiques ou sportives a été démontré dans 

cette population à travers de multiples études : 

- Travailler la résistance musculaire favorise l'équilibre et la capacité 

fonctionnelle (89). 

- Les thérapies aquatiques comme la natation ou des exercices aquatiques 

(aquabiking, aérobic) améliorent la thermorégulation corporelle, la fonction 

cardio-respiratoire, la fatigue au long cours (90). 

- Les programmes d’exercices d’aérobic apportent également une amélioration 

de l'équilibre chez les patients présentant des handicaps légers et modérés 

(91). 

Dans les traitements de la SEP, il est important de toujours conseiller en parallèle 

différents types d’exercices adaptés à l’état physique du patient. En effet, les 
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traitements médicamenteux seuls ne suffisent pas à maintenir un équilibre déjà assez 

fragile pour un patient atteint de cette maladie. 

 

IV. SYMPTOMES PROVOQUES 
 

IV.1 Fatigue 
 

La fatigue est un symptôme important qui touche de nombreux patients atteints de 

SEP. Elle peut être physique ou mentale (psychique ou cognitive) et elle impacte 

fortement les performances fonctionnelles lors des activités quotidiennes du patient, 

au point d’être handicapante (92).  

La fatigue dans la SEP peut être primaire ou secondaire. La fatigue primaire est liée 

à la maladie elle-même, alors que la fatigue secondaire est provoquée par d’autres 

symptômes comme les troubles du sommeil, la dépression, l’anxiété, la prise de 

traitement, la douleur, le déconditionnement à l’effort… qui peuvent l’aggraver.  

Contrairement aux autres symptômes comme les troubles pelvi-périnéologiques, ce 

symptôme subjectif est facilement exprimé et décrit par les patients, constaté par les 

aidants proches lors des activités de loisirs ou sociales, et observé par les soignants 

lors des soins, facilitant ainsi la prise en charge. Cependant, pour une meilleure 

efficacité de sa prise en charge, il est primordial d’identifier son étiologie car plusieurs 

facteurs peuvent intervenir et le traitement ne sera pas efficace si l’origine de la fatigue 

n’est pas correctement ciblée. 

Une étude montre que 80% des malades de plus de 65 ans sentent que leurs activités 

habituelles sont restreintes par leur condition physique, ce qui les pousse à faire moins 

que ce qu’ils souhaiteraient effectuer (93). Cette fatigue intellectuelle et physique 

s’impose également comme un obstacle chez les patients dans leur cadre 

professionnel (94). De plus, cette fatigue a été identifiée comme l’un des principaux 

facteurs de risque impactant la qualité de vie (95,96). 

Il n’existe aucun traitement médicamenteux spécifique pour la fatigue dans la SEP en 

dehors du traitement de la cause, ou de la prise de compléments alimentaires comme 

des vitamines par les patients eux-mêmes. Toutefois, 2 médicaments ont été prescrits 

dans la pratique clinique pour la fatigue dans la SEP, mais n’ayant pas d’AMM pour 

cette indication : il s’agit de l’Amantadine et du Modafinil.  

Certaines études ont été menées et ont tenté de démontrer l’efficacité de l’Amantadine 

sur la fatigue dans la SEP, mais les résultats ne sont pas suffisamment probants pour 

obtenir l’AMM (97) (98). Quant au Modafinil, son effet psychostimulant a poussé son 

utilisation en pratique clinique contre la fatigue en dehors de l’AMM. Tout comme 

l’Amantadine, les résultats des études cliniques n’ont montré aucune efficacité sur la 

fatigue (99). 

Les interventions non pharmacologiques sont quant à elles largement conseillées.  Il 

s’agit d’interventions physiques, psychologiques ou mixtes. Nous pouvons citer les 
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exercices physiques à travers les activités aquatiques, évoquées dans le chapitre 

précédent. Elles favorisent la thermorégulation corporelle, la fonction cardio-

respiratoire, et diminuent la fatigue au long cours (90). Il en est de même pour les 

exercices d’aérobic qui apportent une amélioration de l’équilibre et des bonnes 

postures (91). Les essais cliniques se développent et soutiennent l'utilisation de ces 

types d'interventions non pharmacologiques pour traiter la fatigue liée à la SEP. 

Les thérapies cognitivo-comportementales sont également présentes dans les 

approches mixtes, non pharmacologiques. Ces interventions sont multi 

professionnelles et multidisciplinaires ; elles nécessitent l’implication de 

l’ergothérapeute, du neuropsychologue, du kinésithérapeute et du psychomotricien. 

Ces professionnels de santé guident le patient pour organiser son quotidien avec une 

optimisation de la gestion de la fatigue, au plus proche de ses activités, et en fonction 

de leur importance.  Ces approches mixtes favorisent une prise en charge globale du 

patient, peuvent donner d'excellents résultats dans la pratique clinique en ce qui 

concerne les niveaux de fatigue, mais aussi sur des aspects plus généraux de la SEP 

comme les activités sociales par exemple (100). 

 

IV.2 Troubles locomoteurs 
 

La SEP a très souvent un impact sur la motricité : au moins 80% des patients ont une 

atteinte des voies pyramidales à un moment donné dans l’évolution de leur maladie 

(101). La motricité volontaire fonctionne grâce aux voies pyramidales. Leur atteinte 

peut se traduire par différents phénomènes : une perte de l’équilibre peut être 

ressentie, responsable de chutes chez les patients. Plusieurs études recensent 

qu’entre 52% et 64% de patients atteints de SEP auraient fait une chute au cours des 

six derniers mois (101, 102). Par ailleurs, la spasticité est une autre conséquence de 

la maladie. Elle se traduit par une exagération du réflexe myotatique induisant une 

contraction musculaire intensifiée lors de l’étirement du muscle. Elle est donc 

responsable d’une raideur musculaire involontaire et est localisée principalement aux 

membres inférieurs. Deux études notent qu’entre 66% et 85,7% des malades 

présentaient de tels symptômes (103, 104). 

La SEP induit ainsi des problèmes de mobilité chez les patients atteints. Au cours de 

l’évolution de leur maladie et en fonction des séquelles laissées lors des poussées, 

les patients deviennent dépendants et nécessitent une aide, qu’elle soit technique 

et/ou humaine. Cela peut passer par l’utilisation de cannes anglaises, de 

déambulateurs, de fauteuils roulants manuels ou électriques, ou bien d’une aide-

ménagère au domicile, ce qui limite fortement leur périmètre de mobilité. Une étude 

focalisée sur les patients âgés atteints de SEP (plus de 65 ans) montre que 30% 

d’entre eux étaient restreints à leur fauteuil roulant ou à leur lit (93).  

Nous constatons que les troubles de la marche sont consécutifs aux poussées de 

SEP mais également à la progression de la maladie. Ce déficit musculaire s’associe 

souvent à une raideur liée aux phénomènes spastiques et donne des troubles de 

l’équilibre (105). L’atteinte des membres supérieurs contribue également à la perte 
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d’autonomie car elle traduit une atteinte fonctionnelle avec une perte de force, des 

tremblements, des troubles de la coordination et un manque de dextérité. Cette 

diminution de la mobilité et de la précision gestuelle due aux symptômes musculaires, 

majorée par l’âge, impacte fortement l’autonomie de la personne, et altère ainsi leur 

qualité de vie. 

Cette image de la perte d’autonomie est synonyme de « déclin » pour le patient, qui 

nécessite d’être rassuré par les équipes soignantes. En effet, la perte de la mobilité 

n’arrive que plus tardivement dans la maladie et des thérapies existent pour le 

maintien de la mobilité. Néanmoins, cette fonction doit être évaluée régulièrement par 

le thérapeute afin d’apporter une aide ou un traitement causal dès l’apparition des 

symptômes afin d’éviter leur aggravation. Une réévaluation régulière de la capacité 

ambulatoire du patient permet d’adapter efficacement son traitement si besoin. 

Dans le but d’évaluer l’état fonctionnel du patient, il existe une échelle spécifique de 

cotation : l’EDSS (Expanded Disability Status Scale) créée par Kurtzke en 1983 (106). 

Cette échelle permet une évaluation du degré d'atteinte neurologique fonctionnelle 

dans la SEP. Une forme visuelle de cette échelle explicite cette évolution à travers la 

Figure 7 ci-après. 

 

Figure 7 : Echelle EDSS (Expanded Disability Status Scale) (106) 

 

L’examen neurologique est divisé en huit systèmes ou paramètres fonctionnels : 

- Quatre majeurs : fonction pyramidale, fonction cérébelleuse, fonction sensitive 

et fonction du tronc cérébral. 

- Quatre mineurs : sphincters, vision, mental et autres. 

Un score chiffré de sévérité croissante (entre 0 et 7) est donné à chaque paramètre 

fonctionnel (PF). 

Le score global de l’échelle se mesure sur une échelle de 20 niveaux (0 à 10 par 

demi-points). Jusqu’au niveau 3,5, le score obtenu dans chaque PF et le nombre de 

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/24666846/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/24666846/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/24666846/
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PF atteints déterminent automatiquement le score EDSS. De 4 à 7, la définition de 

chaque niveau est aussi donnée par l’incapacité de marche (capacité de marche sans 

arrêt, nécessité d’une aide). 

Les détails de la cotation EDSS sont déclinés dans le tableau suivant (TABLEAU 1) : 

0.0 Examen neurologique normal (tous les PF à 0 ; le niveau du PF mental peut 

être coté à 1) 

1.0 Pas de handicap, signes minimes d’un des PF (c’est-à-dire niveau 1 sauf PF 

mental) 

1.5 Pas de handicap, signes minimes dans plus d’un des PF (plus d’un niveau 1 

à l’exclusion du PF mental) 

2.0 Handicap minime d’un des PF (un niveau 2, les autres niveau 0 ou 1) 

2.5 Handicap minime dans deux PF (deux niveaux 2, les autres niveau 0 ou 1) 

3.0 Handicap modéré d’un PF sans problème de déambulation (un PF à 3, les 

autres à 0 ou 1 ; ou 3 ou 4 PF à 2, les autres à 0 ou 1) 

3.5 Handicap modéré dans un PF sans problème de déambulation (1 PF à 3 et 1 

ou 2 PF à 2 ; ou 2 PF à 3 ; ou 5 PF à 2) 

4.0 Indépendant, debout 12 heures par jour en dépit d’un handicap relativement 

sévère consistant en un PF à 4 (les autres à 0 ou 1), ou l’association de 

niveaux inférieurs dépassant les limites des degrés précédents. Capable de 

marcher 500 mètres sans aide et sans repos 

4.5 Déambulation sans aide, debout la plupart du temps durant la journée, 

capable de travailler une journée entière, peut cependant avoir une limitation 

dans une activité complète ou réclamer une assistance minimale ; handicap 

relativement sévère, habituellement caractérisé par un PF à 4 (les autres à 0 

ou 1) ou l’association de niveaux inférieurs dépassant les limites des grades 

précédents. Capable de marcher 300 mètres sans aide et sans repos 

5.0 Déambulation sans aide ou repos sur une distance d’environ 200 mètres ; 

handicap suffisamment sévère pour altérer les activités de tous les jours. 

(Habituellement, un PF est à 5, les autres à 0 ou 1 ; ou association de 

niveaux plus faibles dépassant ceux du grade 4.0) 

5.5 Déambulation sans aide ou repos sur une distance d’environ 100 mètres ; 

handicap suffisant pour exclure toute activité complète au cours de la journée 

6.0 Aide unilatérale (canne, canne anglaise, béquille), constante ou intermittente, 

nécessaire pour parcourir environ 100 mètres avec ou sans repos 

intermédiaire 

6.5 Aide permanente et bilatérale (cannes, cannes anglaises, béquilles) 

nécessaire pour marcher 20 m sans s’arrêter 
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7.0 Ne peut marcher plus de 5 m avec aide ; essentiellement confiné au fauteuil 

roulant ; fait avancer lui-même son fauteuil et effectue le transfert ; est au 

fauteuil roulant au moins 12 h par jour 

7.5 Incapable de faire quelques pas ; strictement confiné au fauteuil roulant ; a 

parfois besoin d’une aide pour le transfert ; peut faire avancer lui-même son 

fauteuil ; ne peut y rester toute la journée ; peut avoir besoin d’un fauteuil 

électrique 

8.0 Essentiellement confiné au lit ou au fauteuil, ou promené en fauteuil par une 

autre personne ; peut rester hors du lit la majeure partie de la journée ; 

conserve la plupart des fonctions élémentaires ; conserve en général l’usage 

effectif des bras 

8.5 Confiné au lit la majeure partie de la journée, garde un usage partiel des bras 

; conserve quelques fonctions élémentaires 

9.0 Patient grabataire ; peut communiquer et manger 

9.5 Patient totalement impotent, ne peut plus manger ou avaler ni communiquer 

10 Décès lié à la SEP 

 

Tableau 1 : Détail de cotation EDSS 

 

L’EDSS est l’échelle la plus utilisée dans la pratique clinique dans la cotation de 

l’atteinte fonctionnelle neurologique de la SEP. 

Dans la prise en charge thérapeutique de ces troubles locomoteurs, il existe des 

traitements myorelaxants utilisés et ayant l’AMM pour les troubles spastiques : ce sont 

le Baclofène et le Dantrolène. Le premier agit sur le système nerveux central en 

diminuant les contractions musculaires, tandis que le second agit sur le système 

périphérique, et son action est directe sur les muscles striés. Comme tout type de 

traitement, la surveillance est spécifique en fonction des effets secondaires de chaque 

médicament, ainsi que de leur mode d’administration. Dans ce cadre, les 

médicaments myorelaxants provoquent un effet sédatif plus ou moins important en 

fonction de la personne. Il est alors nécessaire d’apporter une attention particulière 

aux chutes possibles car l’effet myorelaxant majore certains troubles de l’équilibre. Le 

Baclofène peut être injecté par voie intrathécale à l’aide d’une pompe insérée dans 

l’abdomen. Ce mode d’administration est préféré chez les personnes avec une 

spasticité plus diffuse de l’ensemble du corps (107).   

Il existe également les injections de Toxine botulinique en intramusculaire (108). Ce 

traitement est adapté aux spasticités localisées au niveau des membres et plus 

spécifiquement aux membres inférieurs. Son efficacité a été démontrée à travers 

l’étude de Snow et al., en utilisant des injections de Botox® 100UA et 200UA dans les 

adducteurs courts, longs et majeurs. Malgré une mobilité préservée, les patients 

restant en fauteuil roulant une partie de la journée ont du mal à se mouvoir lorsqu’ils 
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se mettent en mouvement. Les contractures des jambes ou des douleurs provoquées 

lors de ce passage de la position assise à la position debout empêchent l’autonomie 

du patient. Les injections de Toxine botulinique se font sous repérage 

électromyographique et en intramusculaire. L’efficacité est d’environ 3 mois et le 

traitement est à renouveler si une efficacité est constatée. Cette technique permet 

également une accessibilité au périnée car elle favorise l’écartement des cuisses, et 

elle rend la toilette périnéale plus facile, de même que pour les hétérosondages ou les 

autosondages lorsque le patient est en rétention urinaire.  

Ces traitements médicamenteux doivent être accompagnés par des traitements non 

médicamenteux comme la kinésithérapie. L’efficacité de la kinésithérapie a déjà été 

démontrée : elle facilite le maintien des postures et le renforcement musculaire (89). 

L’immobilité, les douleurs ou la fatigue empêchent les patients atteints de SEP de 

réaliser beaucoup d’exercices au quotidien. La kinésithérapie permet aux patients de 

réaliser un nombre de mouvements plus ou moins imposés, et peut être une source 

motivationnelle stimulant le patient à rester actif. 

D’autres dispositifs d’adaptation sont disponibles afin d’améliorer le quotidien. 

L’intervention d’un ergothérapeute est primordiale pour prodiguer des conseils, tout 

comme celle d’autres professionnels afin d’adapter l’environnement à la difficulté de 

mobilisation du patient quand cela est nécessaire. Des aides comme les fauteuils 

roulants manuels ou électriques, de plus en plus performants, légers et adaptés à 

l’utilisation du patient facilitent la mobilité.  

 

IV.3 Douleurs 
 

La douleur peut également être un symptôme observé chez les patients atteints de 

SEP (109). Ces douleurs sont chroniques ou aiguës et sont ressenties dans 

différentes parties du corps : les jambes, les bras, les mains, les pieds et le bassin 

principalement (110). 

La prévalence d’un tel symptôme chez les malades est toutefois variable selon les 

études. Celles-ci recensent entre 29% et 82% de patients atteints de SEP qui 

témoignent de douleurs (111,112). 

L’origine de ces douleurs peut être liée à la maladie elle-même. Il peut, par exemple, 

s’agir de douleurs neuropathiques lors ou en dehors des poussées, ou bien liées à la 

spasticité.  

Les douleurs secondaires peuvent être induites par d’autres causes comme : 

- Des douleurs coliques, 

- Des lombalgies dues à l’immobilité, 

- Des douleurs lors des mobilisations ou des déplacements (car certains patients 

peuvent être installés dans une position durant des heures, comme dans un 

fauteuil roulant) et lors des transferts du fauteuil au lit.  
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Une corrélation entre l’inaptitude au travail et la présence de la douleur a été rapportée 

par Brochet (113), mais la relation entre l’augmentation de la douleur et l’augmentation 

du nombre d’années d’évolution de la maladie dans la SEP n’a pas été 

systématiquement retrouvée dans les études (114,115).   

Les traitements pour la douleur sont souvent symptomatiques, et l’utilisation des 

traitements antalgiques dans la SEP varient selon l’origine des douleurs : des 

antalgiques comme les antispasmodiques pour les douleurs abdominales, ou bien des 

myorelaxants pour les douleurs musculaires. Les traitements peuvent varier, des 

traitements spécifiques aux douleurs neuropathiques (anti-épileptiques ou 

antidépresseurs tricycliques) aux traitements de douleurs nociceptives (palier 1, 2 

voire 3). D’autres traitements comme le cannabis en tant qu’antalgique adjuvant sont 

en cours d’étude. Une étude de Whiting et al. de 2015 a démontré son efficacité sur 

la spasticité (116). 

Pour mesurer l’efficacité des traitements antalgiques, son évaluation est plus que 

nécessaire et ce processus est bien ancré dans la pratique clinique des soignants.  

Il existe des échelles d’auto-évaluation non spécifiques de la SEP comme :  

- L’évaluation visuelle analogique (EVA), composée d’une petite réglette de 2 

faces (face patient / face soignant) avec un curseur ; l’extrémité gauche 

correspond à une « absence de douleur » et l’extrémité droite correspond à 

une « douleur maximale ». 

- Echelle numérique (EN) à 11 chiffres ; 0 correspond à une « absence de 

douleur » et 10 correspond à une « douleur maximale imaginable ».  

- Echelle verbale simple (EVS), composée d’une liste de mot ; le patient qualifie 

sa douleur de « absente », « faible », « modérée », « intense » et « 

extrêmement intense ».  

Les échelles d’hétéro-évaluation non spécifiques de la SEP sont utilisées lorsque le 

patient ne peut pas communiquer, comme pour les personnes âgées dépendantes. 

D’autres échelles plus spécifiques évaluent différentes composantes de la douleur : la 

douleur neuropathique avec 4 questions (DN4), le Neuropathic Pain Symptom 

Inventory (NPSI), ou encore le questionnaire de Saint Antoine (QSA) avec 16 items 

qui évaluent à la fois la douleur sensorielle, la douleur affective et la douleur 

émotionnelle. 

Malgré l’existence de nombreux outils dans l’évaluation de la douleur, la prise en 

charge spécifique de la douleur dans la SEP doit être globale pour assurer une 

efficacité optimale. Elle doit inclure la dimension psycho-sociale, car la SEP a un 

retentissement aussi bien physique, psychologique que sociale à l’échelle du patient. 
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IV.4 Déglutition 
 

La dysphagie peut être un des symptômes de la SEP. Il s’agit d’un trouble dans le 

processus de déglutition, causé par les lésions neurologiques (117). Quand elle est 

sévère, elle représente un danger pour le patient car elle peut entraîner des 

complications (pneumonie, déshydratation…), en particulier lorsque les patients ont 

un score EDSS élevé, c’est-à-dire une dépendance fonctionnelle importante (118). 

Une méta-analyse de 22 études a estimé la prévalence de la dysphagie à 43% dans 

la population des SEP (119). Ce trouble de la déglutition est souvent méconnu car il 

peut être masqué par d’autres déficits comme les troubles cognitifs ou la dépression 

(120).  

L’évaluation des troubles de la déglutition est réalisée dans la majorité des cas par un 

orthophoniste. Ce dernier réalise des tests orthophoniques à la recherche d’une 

abolition du réflexe nauséeux, du réflexe de toux, de troubles du tonus et de la 

motricité bucco-faciale, de stase buccale post-déglutition. Il évalue également 

l’allongement du temps des repas. D’autres examens peuvent également être 

pratiqués comme des naso-fibroscopies ou des vidéo-déglutitions afin d’objectiver les 

troubles de la déglutition. 

Il existe également un questionnaire spécifique dans l’évaluation de la dysphagie dans 

la SEP : le DYSMUS (121). Avec 10 items, ce questionnaire propose une évaluation 

des troubles de la déglutition avec les aliments solides et liquides. Une étude a été 

réalisée au CHU de Saint Etienne en médecine physique et de réadaptation (MPR) 

en 2013 sur 150 patients évalués par le questionnaire DYSMUS. Les résultats ont 

montré que 44% des patients présentaient des troubles de déglutition minimes à 

sévères, dont un peu plus de la moitié (soit 25% des patients au total) qui n’avait 

jamais évoqué le problème à un médecin (122). 

Les patients atteints de SEP ne signalent pas toujours la présence de troubles de 

déglutition, possiblement car ces troubles sont méconnus. De ce fait, ce diagnostic 

doit être recherché et posé par les équipes qui entourent ces patients car les 

conséquences peuvent être graves, d’autant plus que des outils simples de dépistage 

existent et aident au diagnostic. 

Comme il n’existe pas de traitement médicamenteux pour ces troubles, la prise en 

charge implique l’intervention d’une équipe multidisciplinaire comprenant le médecin 

nutritionniste, le diététicien, l’orthophoniste, le kinésithérapeute, ou encore les IDE et 

les aides-soignants. Ceci nécessite néanmoins la pose du diagnostic au préalable 

pour cibler les interventions. La prise en charge passe par la bonne installation du 

patient lors des repas (station assise à 90°), des conseils hygiéno-diététiques, la 

rééducation de la déglutition, et une adaptation de la texture des aliments par exemple 

qui peut facilement être mise en place. 

 

 



 

40 
 

IV.5 Troubles visuels 
 

La SEP affecte les voies visuelles des patients, et ce, de façon inaugurale chez 50% 

d’entre eux. Au total, 80% des malades présentent des troubles visuels lors de 

l’évolution de leur maladie (123). Ces troubles peuvent se manifester sous différentes 

formes. 

La NORB est une inflammation aiguë du nerf optique souvent observée chez les 

patients atteints de SEP. Elle entraîne une perte de l’acuité visuelle, une dégradation 

de la vision des couleurs, une réduction du champ de vision, ainsi que des douleurs 

lors des mouvements oculaires (124). Cette manifestation neuro-ophtalmologique est 

variable selon les études. On estime néanmoins que 65% des patients atteints de SEP 

ont eu au moins une NORB lors de l’évolution de leur maladie (124). 

Toute modification de la vision nécessite un examen ophtalmologique détaillé 

comprenant l’examen du champ visuel, la vision des couleurs, le fond d’œil… Parfois, 

les potentiels évoqués visuels peuvent être demandés car ils sont plus sensibles qu’un 

examen ophtalmologique. 

Outre la névrite optique, la déficience visuelle peut être séquellaire à une atteinte 

oculomotrice et entraine des troubles visuels fonctionnels comme une vision floue, ou 

une fatigue visuelle. De façon globale, cette déficience visuelle entraîne d’autres 

incapacités comme une diminution de la mobilité et des déplacements (monter ou 

descendre les escaliers, effectuer les achats, sortir du domicile…), et affecte les 

activités nécessitant souplesse et précision (se couper les ongles du pied, ramasser 

un objet sur le sol…) (125). Combinée aux autres symptômes de la maladie, cette 

déficience peut impacter lourdement le confort du patient, et in fine sa qualité de vie. 

Il existe une échelle utilisée dans l’évaluation de ces troubles : 25-item National Eye 
Institute Visual Function Questionnaire (NEI-VFQ-25). Elle évalue l’impact des 
troubles visuels sur la qualité de vie à travers les tâches quotidiennes du patient (126). 
Elle n’est pas spécifique à la SEP mais est souvent utilisée dans la population âgée. 
 
Il n’existe pas de thérapeutique médicamenteuse pour ces troubles de la vision. Tout 
comme les autres symptômes, cette déficience visuelle chronique doit être détectée 
pour proposer une prise en charge adéquate. Elle consiste en un programme de 
rééducation et de réadaptation dans le cadre des structures associatives adaptées 
aux personnes déficientes sensorielles. La rééducation associe des professionnels 
multidisciplinaires comme l’ophtalmologiste pour le diagnostic et les prescriptions, 
l’orthoptiste pour une rééducation spécifique en fonction des symptômes, l’opticien qui 
réalise les aides optiques, le psychologue, l’assistant social, l’ergothérapeute… 
Chaque professionnel apporte sa solution dans le but de favoriser l’autonomie du 
patient. 
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IV.6 Troubles cognitifs 
 

Les patients atteints de SEP rencontrent des difficultés cognitives. Plusieurs études 

estiment la prévalence de ces troubles entre 40 et 65% (127–129). Ceux-ci peuvent 

se traduire par une atteinte de la mémoire principalement, mais également de 

l’attention, des capacités visuospatiales, de la vitesse de traitement des informations, 

et des fonctions d’exécution (130). 

Il faut toutefois souligner qu’il existe une grande disparité entre les patients. Dans une 

étude sur 291 adultes atteints de SEP, la fréquence des différents troubles cognitifs 

est estimée à : 

- 54-56% pour la mémoire visuelle,  

- 29-34% pour la mémoire verbale,  

- 22% pour les capacités visuospatiales,  

- 27-51% pour la vitesse de traitement de l’information, 

- 15-28% pour les fonctions exécutives (131).  

Amato et al. ont décrit que 20% des patients avec des troubles cognitifs peuvent 

développer au moins une forme de démence légère (132). 

Nous observons que le déficit de la vitesse de traitement des informations et de 

mémoire sont les séquelles neuropsychologiques les plus fréquentes dans cette 

maladie. Ce déficit peut entrainer des troubles anxiodépressifs chez le patient du fait 

de sa prise de conscience vis-à-vis de ce déficit. Ils sont d’autant plus importants 

lorsqu’ils sont associés à l’évolution ou à la gravité de la maladie. 

Ces troubles cognitifs peuvent grandement impacter la qualité de vie d’un patient, 

suite à une difficulté d’exécution des tâches nécessaires pour son emploi, ses 

relations sociales ou ses loisirs (133). Plus le patient est atteint dans ses fonctions 

cognitives, plus il est difficile pour lui de maintenir un travail. Il est contraint à modifier 

son statut occupationnel, en diminuant le nombre d’heures travaillées ou en 

changeant de poste de travail par exemple. Le patient doit s’adapter au fur et à mesure 

à ses situations physique et cognitive : cette évolution peut engendrer une perte 

d’estime de soi dans le temps. 

L’incidence des difficultés cognitives sur la qualité de vie (QDV) du patient n’est plus 

à démontrer, Ces troubles doivent être pris en compte dès le début de la maladie avec 

une évaluation adaptée. Des tests de cognition existent et sont réalisés dans la 

majorité des cas par les psychologues ou par les neuropsychologues.  

Il existe par exemple la BCcogSEP qui est une batterie de plusieurs tests évaluant les 

troubles cognitifs des patients SEP (134), ou bien le SDMT (Symbol Digit Modalities 

Test) qui évalue les fonctions d’attention, de perception visuospatiale, de la mémoire 

de travail et de la vitesse psychomotrice (135). Les résultats reflètent une estimation 

subjective du statut cognitif du patient à un instant T donné dans leur maladie.  Ils 

permettent également d’adapter les conseils au patient ou aux aidants dans la gestion 
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du quotidien. C’est également un moyen pour les équipes soignantes d’adapter leur 

rythme d’intervention dans les soins éducatifs par exemple car il est impossible pour 

le patient de s’adapter au rythme de l’équipe. 

 

IV.7 Troubles anxiodépressifs 
 

Les troubles anxiodépressifs sont souvent présents dans les maladies chroniques. 

Dans la SEP, les patients peuvent présenter ces troubles au tout début de la maladie, 

dès l’annonce du diagnostic. Leur apparition est favorisée par des facteurs de risque 

psychosociaux (tels qu'une capacité d'adaptation inadéquate, un soutien social 

insuffisant) ou par des processus biologiques liés à la SEP (tels que des modifications 

dans les voies immunologiques et inflammatoires) (136, 137). 

Il est important de détecter ces troubles précocement dans la maladie car ils peuvent 

être pris en charge. Ces troubles peuvent altérer non seulement la QDV du patient 

mais également son adhésion au processus de traitement (138, 139). 

Les taux de prévalence des risques d’anxiété et de dépression dans la SEP varient 

de 14 % à 54 % selon les études (140,141). Cette différence est due à une variabilité 

méthodologique comme l’utilisation d‘auto-évaluations de qualité différente.  

Les traitements utilisés dans cette prise en charge sont les anxiolytiques, les 

antidépresseurs comme les inhibiteurs de la recapture de la sérotonine et/ou de la 

noradrénaline, et les tricycliques qui peuvent également aider les patients. 

Outre les thérapeutiques médicamenteuses, d’autres thérapies non 

pharmacologiques sont employées comme la thérapie comportementale et cognitive, 

ciblée sur les processus étiopathologiques qui sont responsables de l’apparition et du 

maintien du trouble. Il existe sept classes de processus (évitement expérientiel et 

désactivation comportementale, stratégies de régulation des émotions, croyances 

métacognitives dysfonctionnelles, sentiment d’inopérance et faible sentiment 

d’efficacité personnelle, écarts entre les sois, ruminations mentales, intolérance à 

l’incertitude) (142). 

Un suivi par un psychiatre est parfois important car la maladie évolue, tout comme les 

symptômes. Ce suivi permet non seulement une adaptation du traitement mais aussi 

une surveillance des rechutes qui peuvent engendrer des conséquences 

psychologiques importantes. 

 

IV.8 Troubles pelvi-périnéaux 
 

Les troubles pelvi-périnéaux regroupent à la fois les troubles vésico-sphinctériens 

(TVS), les troubles ano-rectaux (TAR) et les troubles génito-sexuels (TGS). Parmi tous 

les symptômes provoqués dans la SEP, les TVS et TAR représentent le troisième 

symptôme le plus gênant après la fatigue et la mobilité selon les patients (143). 
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IV.8.1 Troubles vésico-sphinctériens 
 

  IV.8.1.1 EPIDEMIOLOGIE DES TVS DANS LA SEP 

 

Les TVS ont une prévalence majeure dans la SEP. Ils sont quasi-systématiques et 

apparaissent avec une moyenne de six ans après le début des symptômes 

neurologiques. Ils affectent plus de 80% des patients au cours de l’évolution de la 

maladie (144). 

 

  IV.8.1.2 LES SYMPTOMES 

 

La prévalence des symptômes de TVS est variable selon les études (entre 37 et 99% 

des patients) (145) et se caractérise dans la majorité des cas par : 

- Un syndrome d’hyperactivité vésicale (due à une hyperactivité du détrusor) 

avec une urgenturie,  

- Une pollakiurie associée parfois à une incontinence urinaire par urgenturie. 

Une rétention urinaire chronique peut également être présente chez 25% des patients 

(144,145). Elle est provoquée le plus souvent par une dyssynergie vésico-

sphinctérienne ou une hypocontractilité du détrusor (146). 

Ces troubles nécessitent une surveillance spécifique de la part des équipes de neuro-

urologie car ils sont responsables de complications uronéphrologiques, même si elles 

sont moins fréquentes que chez les blessés médullaires. Les complications les plus 

souvent rencontrées sont les infections urinaires symptomatiques ou 

asymptomatiques. Les dilatations pyélocalicielles font également partie des 

complications dans cette pathologie (146). 

De Seze et al. ont également mis en avant en 2014 un sur-risque de cancer de la 

vessie chez les patients atteints de SEP, porteurs d’une sonde à demeure au long 

cours et traités par immunosuppresseurs (145). 

 

  IV.8.1.3 LES TRAITEMENTS 

 

Les TVS sont souvent la première plainte exprimée par les patients en pratique 

clinique en neuro-urologie. Ils altèrent fortement la qualité de vie de ces patients en 

raison de leur retentissement fonctionnel sur les différentes activités de la vie 

quotidienne, qu’elles soient professionnelles, sociales, sexuelles… 

L’arsenal thérapeutique des TVS repose sur le traitement des causes qui les 

engendrent : 

 L’hyperactivité du détrusor : les médicaments utilisés sont les 

anticholinergiques comme l’oxybutinine (Ditropan®), le trospium (Ceris®) et le 
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flavoxane (Urispas®) (147). Lorsque ces traitements per-os ne sont pas 

suffisamment efficaces, l’utilisation de la toxine botulinique en injection intra-

détrusorienne par endoscopie est indiquée (148). Dans ce cas, l’apprentissage 

et la maitrise du geste de l’autosondage (AS) propre à travers un programme 

d’éducation thérapeutique doit précéder ce traitement (149). Dans certaines 

situations, lorsqu’il existe des contre-indications à certains traitements (par 

exemple, une contre-indication aux anticholinergiques dans le cadre de 

glaucomes à angle fermé), la stimulation périphérique du nerf tibial postérieur 

(SPI) peut être proposée (147). 

- La dyssynergie vésico-sphinctérienne : les médicaments utilisés sont les 

alpha-bloquants comme l’alfuzosine (Zatral®) et la tamsulosine (Omix ®, 

Josir®) (150). Lorsque ces traitements per-os ne sont pas suffisamment 

efficaces, l’utilisation de la toxine botulinique en injection intra-sphinctérienne 

peut être proposée. Ce traitement n’a pas l’AMM dans cette indication et n’est 

utilisée que par les équipes spécialisées en neuro-urologie. 

- L’hypocontractilité du détrusor : à ce jour, aucun traitement médicamenteux 

n’existe pour ce symptôme, et l’un des traitements le plus utilisé n’est autre que 

l’apprentissage du geste de l’autosondage (AS) à travers un programme 

d’éducation thérapeutique (151). La neuromodulation sacrée est peu utilisée 

chez la SEP car elle nécessite l’implantation d’un stimulateur qui contre-indique 

la réalisation ultérieure d’IRM. D’autre part, elle est indiquée principalement 

dans les formes stables récurrentes-rémittentes et sans poussée depuis au 

moins 2 ans (152, 153). 

La prise en charge de ces TVS est bien appréhendée grâce aux recommandations 

pour le diagnostic initial et le suivi des neuro-vessies de la SEP, ainsi que l’algorithme 

de prise en charge dans leur évaluation neuro-urologique (154). Ces guides de 

bonnes pratiques sont validés par le Groupe d’étude de neuro-urologie de langue 

française (GENULF) pour la Suisse, la Belgique et la France. Ils favorisent une prise 

en charge standardisée diagnostique, thérapeutique mais également du suivi (144). 

 

IV.8.1.4 LES OUTILS D’EVALUATION 

 

Parallèlement à ces recommandations, les équipes disposent de nombreux outils 

d’évaluation de la sévérité des TVS utilisés pour d’autres pathologies que la 

SEP comme : 

- Urinary Symptom Profile (USP), qui évalue à la fois l’intensité et la fréquence 

des troubles urinaires (155). 

- Neurogenic Bladder Symptom Score (NBSS), qui évalue l’intensité, la 

fréquence et les conséquences des troubles urinaires du patient au travers de 

24 questions (156). 

De même, il existe des questionnaires de la qualité de vie adaptés à la SEP, comme 

: 
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- SF-QUALIVEEN® avec 8 questions qui évaluent la gêne, les craintes, le vécu 

et les contraintes (157). 

Dans le chapitre précédent sur les traitements, nous avons déjà évoqué l’existence 

des différents programmes d’éducation thérapeutique à l’autosondage (AS) qui sont 

validés par les différentes Agences Régionales de Santé (ARS). Ces programmes 

sont absolument nécessaires à la bonne prise en charge du patient dans ce domaine.  

L’AS est le mode mictionnel préconisé dans les rétentions d’urines, qu’elles soient 

aiguës ou chroniques. Lors de l’apprentissage de ce soin, les équipes doivent 

procéder à des évaluations au préalable. Pour aider les équipes, des outils ont été 

créés pour évaluer les obstacles potentiels à la réalisation de ce soin, mais également 

à leur maintien dans le temps (techniques, difficultés, acceptation, adhérence et 

satisfaction) : 

- Le Pencil and Paper Test (PP-Test) permet une évaluation au préalable de 

l’apprentissage du geste technique et des capacités fonctionnelles et cognitives 

du patient. Les résultats donnent une valeur prédictive de la faisabilité de 

l’autosondage (158). 

- Intermittent Catheterization Difficulty Questionnaire (ICDQ) évalue l’intensité et 

la fréquence des difficultés liées à l’AS (159). 

- Intermittent Catheterization Acceptance Test (ICAT) apprécie l’acceptation du 

patient envers le geste lui-même ainsi que l’acceptation du regard des autres 

vis-à-vis de ce soin (160). 

- Intermittent Catheterization Adherence Scale (ICAS) apprécie le niveau 

d’adhérence des patients : faible, moyenne et forte adhérence (161). 

- Intermittent Catherization Satisfaction Questionnaire (InCaSaQ) cote le degré 

de satisfaction du patient (de « pas du tout » à « très satisfait »), de l’emballage 

à la lubrification du dispositif, ainsi qu’après le geste technique (162). 

Les patients atteints de SEP présentent des degrés de handicap différents, qu’ils 

soient physiques et/ou psychologiques. Ces outils orientent les équipes soignantes 

dans leur prise en charge car certains patients peuvent nécessiter d’un temps plus 

important dans l’accompagnement gestuel, psychologique ou d’une autre 

thérapeutique. 

 

 

IV.8.2 Troubles génito-sexuels (TGS) 
 

  IV.8.2.1 EPIDEMIOLOGIE DES TGS DANS LA SEP 

 

La SEP est une maladie neurologique du jeune adulte diagnostiquée entre 20 et 40 

ans dans 70% des cas (2), ce qui concerne la période la plus active de leur vie 

sexuelle.  

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/29953666/
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Les TGS sont difficiles à évaluer, que ce soit dans la population générale ou dans la 

SEP. En effet, ils sont d’origine multifactorielle (âge, sexe, éducation, maladie…) et 

appartiennent à un domaine très intime et encore tabou à évoquer. Néanmoins, les 

équipes de Zorzon et al, ainsi que celles de Wright et al., ont démontré que les TGS 

sont plus fréquents chez les personnes atteintes de SEP que dans la population 

générale (163, 164). 

Selon les études et en fonction de la forme clinique de la population étudiée, la 

prévalence des TGS varie. Pour les hommes, elle est estimée entre 50 et 73%, et 

chez les femmes, entre 45 et 70% (Zorzon et al. (165) ; Demirikiran et al. (166)).  

 

  IV.8.2.2 LES SYMPTOMES 

 

Les TGS sont classés en trois catégories selon Foley et al. d’après leur article sur la 

validation du questionnaire MSISQ-19 (167) : 

- Les TGS primaires sont liés à l’atteinte du système nerveux central. 

- Les TGS secondaires sont créés par les autres symptômes tels que les TVS, 

la spasticité, la fatigue, les troubles anorectaux… 

- Les TGS tertiaires sont davantage liés aux problèmes psychosociaux ou 

culturels en rapport direct avec l’intimité du malade, et peuvent avoir un impact 

thymique important (par exemple la perte d’estime de soi). 

Les symptômes des TGS sont différents chez l’homme et chez la femme dans la SEP. 

Les hommes souffrent le plus souvent de troubles de l’érection (incapacité d’obtenir 

ou de maintenir une érection suffisante permettant un rapport sexuel), une baisse du 

désir, des difficultés d’atteindre l’orgasme et des troubles de l'éjaculation (168). Les 

femmes sont plus susceptibles de signaler une diminution de la libido, ou une 

hypoesthésie de la région génitale, une diminution de l'orgasme et une sécheresse 

vaginale responsables de dyspareunies (168, 169, 170). 

   

IV.8.2.3 LES TRAITEMENTS 

 

Les difficultés d’appréhension de ces troubles rendent difficile leur prise en charge, 

qui reste essentiellement médicale à ce jour.  

Chez la femme, les traitements utilisés sont symptomatiques. Pour pallier un défaut 

de lubrification, les ovules vaginaux, les crèmes aux œstrogènes ou les gels lubrifiants 

sont conseillés et prescrits. 

Chez l’homme, les troubles de l’érection sont traités par du Vardenafil (Levitra®), le 

Tadalafil (Cialis®) ou le Sildénafil (Viagra®) (171). Ces traitements per-os ont l’AMM 

dans cette indication, mais des contre-indications existent, notamment 

cardiovasculaires. Lorsque ces traitements sont contre-indiqués ou inefficaces, des 

injections intra-caverneuses peuvent être proposées, par Alprostadil (Edex®), ou par 
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Papavérine® Renaudin (172). Ces traitements sont remboursés à 100% lorsque les 

troubles érectiles sont liés à une atteinte organique définie et grave. Dans le cas 

contraire, les remboursements restent à hauteur de 30%. 

 

Il est nécessaire que le médecin spécialiste réalise des tests au préalable pour décider 

et expliquer la dose à utiliser pour le patient. Il montre en parallèle les zones à injecter 

et enseigne au patient à réaliser ce geste. Tous les services ne disposent cependant 

pas de soignants paramédicaux dans l’éducation de ce geste technique. 

 
Il existe également des dispositifs médicaux comme des pompes à vide, connues sous 

le nom de Vacuum®, qui aident le patient à obtenir une érection de façon mécanique, 

ou encore des anneaux dont l’utilisation permet de maintenir l’érection (173). Ce 

dispositif a l’avantage d’obtenir une érection en moins de 2 minutes sans stimulation 

nécessaire et est un traitement non pharmacologique.  

Le second dispositif médical est un implant pénien. Il est composé de 3 éléments : un 

réservoir de sérum physiologique (placé dans l’abdomen), une pompe (placée dans 

le scrotum) et deux cylindres gonflables (placés dans les corps caverneux). 

L’activation de la circulation du sérum physiologique du réservoir vers les cylindres 

par la pompe donne une érection de manière mécanique (174). C’est un traitement 

invasif et est souvent considéré comme de dernier recours car il nécessite une 

intervention chirurgicale avec un forage des corps caverneux. Cette solution apporte 

néanmoins une solution supplémentaire en cas d’échec des traitements précédents.  

Pour une meilleure efficacité, ces traitements peuvent s’accompagner d’une prise en 

charge psychologique en parallèle, comme par exemple la thérapie cognitivo-

comportementale qui a démontré son efficacité (175), ou la thérapie de couple.  

Le domaine des TGS est de plus en plus étudié ces dernières années par les 

paramédicaux. Les psychologues et les infirmiers souhaitent intervenir dans ce 

domaine et se spécialisent à travers les formations universitaires. Celles-ci facilitent 

le rôle proactif des soignants dans l’abord de ce sujet, permettant aux patients une 

meilleure prise en charge de leurs TGS. 

 

 

IV.8.2.4 LES OUTILS D’EVALUATION 

 

Les équipes disposent d’outils d’évaluation validés en français dans le dépistage des 

TGS comme :  

- The International Index of Erectile Function (IIEF15) pour les hommes (176). 

- The Female Sexual Function Index (FSFI) pour les femmes (177). 
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IV.8.3 Troubles ano-rectaux 
 

Si dans la population générale, les troubles anorectaux (TAR) s’observent avec une 

fréquence non négligeable, de l’ordre de 2 à 20 % pour la constipation (178) et de 2 

% pour l’incontinence fécale (179), ils sont encore plus fréquents chez les patients 

atteints de SEP, car observés dans près de deux tiers des cas (180). 

 

IV.8.3.1 EPIDEMIOLOGIE DES TAR DANS LA SEP  

 

Tout comme les TGS, la prévalence des TAR dans la SEP est très variable en fonction 

des populations de SEP étudiées et des définitions employées. 68% des patients SEP 

ont au moins un trouble anorectal. Les symptômes les plus rapportés sont une 

constipation dans plus de 40 % des cas, une incontinence anale 1 fois par trimestre 

dans 51% des cas, et dans 25% des cas, un épisode d’incontinence fécale par 

semaine (180). 

Ces chiffres sont probablement sous-estimés, surtout en ce qui concerne la 

constipation. En effet, la constipation, non spécifique de la SEP, peut également être 

d’origine iatrogène induite par les traitements symptomatiques de la maladie (180).  

La constipation peut aussi être ancienne, préexistante à la maladie neurologique et 

aggravée par celle-ci. La restriction des apports hydriques, fréquente du fait des 

troubles urinaires associés, et la diminution d’exercice physique chez tous les patients 

avec un handicap moteur aggravent les troubles du transit.  

Parmi les SEP avec des symptômes urinaires, 2/3 présenteraient également des TAR 

(181). L’incontinence fécale est présente dans 51% des cas, la constipation dans 43% 

des cas (182), et ces deux symptômes peuvent coexister (183). En 1994, Wald n’a 

pas retrouvé de corrélation entre l’existence des troubles digestifs et l’âge, le sexe ou 

la durée d’évolution de la SEP (184), alors qu’en 1996, Chia et al. puis Bakke et al. 

ont retrouvé une corrélation entre les TAR, la sévérité et la durée de la maladie (185, 

186). 

 

IV.8.3.2 LES SYMPTOMES 

 

IV.8.3.2.1 LA CONSTIPATION 

 

 Définition 

Il existe de nombreuses définitions de la constipation. L’OMS a défini la constipation 

par moins de 3 selles par semaine ; le dictionnaire Larousse de la langue française 

(consulté en Mars 2021) donne comme définition : « rareté ou difficulté de l'évacuation 

des matières fécales ». Ces définitions ne permettent pas d’appréhender la sévérité, 

le mécanisme, ou la chronicité de ce trouble. Par conséquent, elles ne sont pas 

suffisamment complètes dans l’appréciation de la constipation. 
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En France, les sociétés savantes telles que la Société Nationale de Colo-Proctologie 

(SNCP), le Groupe Français de Neuro-Gastroentérologie (GFNG), et la Société 

Nationale Française de Gastro-Entérologie (SNFGE) ont contribué à la réalisation des 

recommandations pour la pratique clinique des soignants (RPC). Les experts ont 

donné comme définition : « un désordre digestif complexe qui correspond à une 

insatisfaction lors de la défécation, due soit à des selles peu fréquentes, soit à une 

difficulté pour exonérer, soit les deux » (187). 

Il existe d’autres définitions de la constipation fonctionnelle comme les critères de 

Rome. Ils sont établis par un comité international d’experts et ont évolué au cours du 

temps sous le nom de critères de Rome I, II, III, et IV. La classification de Rome IV 

définit comme critères la présence de deux ou plusieurs des symptômes ci-dessous 

depuis au moins 6 mois (188) : 

- Selles peu fréquentes (moins de 3 selles par semaine), 

- Effort pendant la défécation, 

- Selles dures ou grumeleuses, 

- Sensation d'évacuation incomplète, 

- Sensation de blocage ou d'obstruction anorectale, 

- Utilisation de manœuvres digitales pour faciliter l'évacuation des selles (pour 

au moins une selle sur quatre), 

- A rarement des selles molles sans l'utilisation de laxatifs. 

La classification des symptômes de Rome IV permet une définition claire de la 

constipation chronique, elle facilite son application en pratique clinique mais 

également lors des protocoles de recherche. 

 Les causes de la constipation 

Deux mécanismes interviennent dans la constipation : le transit colique et la 
défécation. Un des mécanismes incriminés est la diminution de la motricité colique par 
atteinte du système nerveux autonome avec une augmentation du temps de transit 
intestinal (180). Elle peut être associée à des anomalies de la fonction rectale : 
troubles sensitifs du canal anal et de l’ampoule rectale, perturbations du contrôle 
volontaire de la défécation, dysfonctionnement par hypertonie des muscles du 
plancher pelvien et du sphincter externe, prolapsus sigmoïdo-rectal, hémorroïdes, 
fissure anale. Enfin, des difficultés de transferts (passage du fauteuil roulant sur les 
toilettes) ou la peur des fuites fécales sous traitement peuvent être à l’origine d’une 
constipation “entretenue” par le patient. Un trouble du transit peut entrainer à lui seul 
une constipation, il peut s’accompagner d’une dyschésie, c’est-à-dire un trouble de 
l’évacuation rectale. 
Dans la SEP, d’autres causes d’ordre neurologique peuvent également intervenir dans 

la constipation : 

- Une dyssynergie recto-sphinctérienne (185) et une faiblesse du réflexe recto-

anal inhibiteur (189), 
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- Une augmentation de la capacité rectale (189), 

- Des troubles de la sensibilité anorectale (190). 

Les nombreux symptômes provoqués dans la SEP impliquent de nombreux 

traitements pour les patients, en plus du traitement de fond. Les différents traitements 

consommés dans le cadre de ces symptômes comme pour la douleur, la dépression, 

les TVS… font partie des médicaments avec les principaux agents pharmacologiques 

ayant des propriétés constipantes, comme des analgésiques (opiacés), des 

antipsychotiques et antidépresseurs, des antidiarrhéiques (lopéramide), des 

anticholinergiques (oxybutirine)… Ces traitements sont nécessaires à un maintien de 

la qualité de vie (QDV) des patients.  

 

IV.8.3.2.2 INCONTINENCE FECALE 

 

 Définition  

L'incontinence fécale (IF) est définie par l'International Continence Society comme "la 

perte involontaire de selles liquides ou solides qui constitue un problème social ou 

hygiénique" (191). 

Une IF est dite passive lorsqu’elle se produit sans que le patient en soit conscient, 

alors que l’IF impérieuse est accompagnée d'un degré variable d'urgence défécatoire. 

 Les causes de l’IF 

Dans la SEP, l’incontinence se manifeste le plus souvent par des fuites de selles 

incontrôlées, épisodiques sur urgence défécatoire ou encore passive. D’autres 

troubles spécifiques à cette maladie s’y ajoutent, tels que : 

- Les troubles de la sensibilité anorectale (190), 

- Une augmentation de la durée des réflexes inhibiteurs recto-anaux, 

- Une altération de la contraction volontaire anale (192), 

- Une altération de la compliance rectale (193), 

- Un fécalome. 

L’incontinence fécale permanente n’est observée que chez des patients présentant 

une atteinte cognitive sévère, avec un comportement de type « frontal ». Enfin, une 

dépendance importante pour les transferts sur les toilettes (nécessité d’une tierce 

personne) peut être à l’origine d’une incontinence, malgré une sensation de besoin et 

des possibilités de défécation volontaire conservées. En effet, lors du besoin 

défécatoire, le patient ne peut alors pas se rendre seul aux toilettes et doit attendre la 

présence de la tierce personne parfois plusieurs heures plus tard, occasionnant une 

incontinence fécale dans l’intervalle. L’incontinence fécale est quasiment toujours 

secondaire à un trouble du transit et à une constipation. 
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IV.8.3.3 LES TRAITEMENTS 

 

Le traitement des TAR est complexe car ils sont multifactoriels et l’implication des 

différents traitements symptomatiques évoquée précédemment rend d’autant plus 

difficile la prise en charge de ces troubles.  

Des recommandations des sociétés savantes existent : 

- Piche T et al. en 2007 : Recommandations pour la pratique clinique dans la 

prise en charge et le traitement de la constipation chronique de l'adulte (187), 

- Lacy BE, Mearin F et al. en 2016 : Recommandations sur les troubles 

fonctionnels intestinaux avec en plus un chapitre sur la prise en charge de la 

constipation induite par les opioïdes (194), 

- Vitton V et al. en 2017 : RPC de la prise en charge de la constipation (195), 

- Mion F et al. en 2018 : Conseil de pratique de la constipation (195). 

En 2013, un groupe d’experts européen avait émis un consensus de prise en charge 

des TAR par pallier, traitements du moins invasifs vers le plus invasifs (196). Ce 

groupe s’intéressait au départ dans l’utilisation des lavements par irrigation colique 

transanale dans les différentes populations mais avait abouti à cette proposition, ce 

qui traduit la complexité du traitement TAR mais surtout le respect des paliers de prise 

de charge pour une efficacité optimale des résultats (Figure 8). 

 

 

 

Figure 8 : Consensus d’experts européen de prise en charge des TAR en 2013 (194) 

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Mearin+F&cauthor_id=27144627
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Ce schéma de prise en charge est adopté depuis par les différentes équipes 

spécialisées en France. Nous allons décliner les différentes possibilités de ces 

traitements. 

 

Traitements médicamenteux associés aux règles hygiéno-diététiques 

→ Arrêt des traitements provoquant une constipation secondaire (si possibilité). 

→ Modification de l’hygiène défécatoire (par exemple : adopter une position 

défécatoire adéquate, se présenter aux toilettes après un repas pour promouvoir une 

régularité des réflexes gastro-intestinaux, avoir de meilleures conditions 

environnementales défécatoires possibles). 

→ Application des règles hygiéno-diététiques (par exemple : augmenter l’apport en 

fibres avec un objectif de 25g par jour, consommer des eaux riches en magnésium 

qui ont un effet laxatif important). 

→ Prescription des laxatifs osmotiques et des laxatifs de lest en première intention. 

→ Prescription des laxatifs lubrifiants ou des laxatifs stimulants, sans oublier les 

laxatifs locaux (par exemple : les suppositoires d’Eductyl®). 

L’efficacité de ces traitements de première ligne nécessite en parallèle un temps 

accordé à l’accompagnement du patient en termes de : 

- Compréhension du processus, 

- Adaptation des traitements au quotidien par le patient, 

- Efficacité des éléments introduits (règles hygiéno-diététiques, les traitements 

par laxatifs…), 

- Evaluation globale des symptômes dans le temps (197, 198). 

 

 Les massages abdominaux peuvent être combinés à ces traitements.  Leur 

efficacité sur le score de constipation, sur la réduction du temps moyen de 

défécation et sur une meilleure évacuation des selles a été démontrée dans la 

SEP à travers 2 études comparatives (199, 200). 

 La rééducation périnéale par biofeedback vise un changement 

comportemental par une prise de conscience et une meilleure connaissance 

du fonctionnement anorectal. Il existe très peu d’études menées sur cette 

technique dans la SEP car sa procédure n’est pas encore standardisée. 

Néanmoins, chez les patients atteints de SEP avec un handicap moins lourd, 

elle semble être efficace à la fois sur la constipation et sur l’IF quand le travail 

cible la dyssynergie anorectale (201, 202). 

 L’utilisation d’un tampon obturateur anal peut être conseillée chez les patients 

atteints de SEP avec une IF légère : gaz et/ou soiling (le soiling correspond à 

une perte de petite quantité de selles moulées retrouvée dans les sous-
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vêtements des patients). Elle nécessite une préparation colique et rectale au 

préalable, comme un régime alimentaire spécifique, l’utilisation d’un 

suppositoire (Eductyl® par exemple). Ces préparations permettent une 

efficacité optimale du tampon obturateur. Cette solution palliative permet une 

tranquillité d’esprit du patient lors d’une sortie par exemple (203). 

 L’irrigation colique transanale est une technique d’irrigation rétrograde par 

le biais d’une sonde intra rectale maintenue par un ballonnet. Elle est reliée à 

une poche contenant un volume d’eau tiède qui sera injecté. Le retrait de la 

sonde favorise l’élimination de l’eau injectée et des matières fécales. Cette 

technique a montré son efficacité dans la SEP en améliorant les symptômes et 

le temps passé sur les toilettes (204). 

 La neuromodulation consiste soit en une stimulation directe de la racine 

sacrée S2-S3, soit une stimulation périphérique du nerf tibial postérieur (SPI). 

La neuromodulation sacrée est peu utilisée dans la SEP car elle nécessite 

l’implantation d’un stimulateur qui contre-indique la réalisation ultérieure d’IRM. 

D’autre part, elle est indiquée principalement dans les formes stables 

récurrentes-rémittentes et sans poussée depuis au moins 2 ans (153). 

La SPI a l’avantage d’être une stimulation externe : elle s’effectue sur la face 

interne de la cheville. Son efficacité a été démontrée pour les TVS dans la SEP 

mais sans étude contrôlée pour les TAR (205). 

 

 La chirurgie comme l’appendicostomie, l’intervention de Malone chez les 

enfants, ou encore la coecostomie chez les adultes permet une irrigation 

antérograde. Ce traitement est proposé pour la constipation et/ou l’IF si échec 

des autres traitements, mais aussi pour une diminution du temps de prise en 

charge des TAR (206) car bien souvent, l’efficacité de la prise en charge 

nécessite plusieurs combinaisons de traitements et donc d’un temps allongé 

qui fatigue davantage les patients. Il faut néanmoins noter que les patients 

neurologiques sont plus susceptibles de développer des complications telles 

que les hernies digestives avec cette chirurgie (206). 

 

IV.8.3.4 IMPACT SUR LA QUALITE DE VIE 

 

L’OMS a défini en 1993 la QDV comme « la perception qu’un individu a de sa place 

dans la vie, dans le contexte de la culture et du système de valeurs dans lequel il vit, 

en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. C’est donc 

un concept très large qui peut être influencé de manière complexe par la santé 

physique du sujet, son état psychologique et son niveau d’indépendance, ses relations 

sociales et sa relation aux éléments essentiels de son environnement » (207). 

Ce concept subjectif et évolutif de QDV prend tout son sens dans la SEP. De 

nombreuses études ont démontré l’impact des symptômes sur la diminution de la QDV 
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des patients atteints de SEP comme :  la dépression (94, 206), l’anxiété (206, 207), la 

fatigue (94, 100), la douleur (208, 209), les troubles moteurs (210, 211), le sommeil 

(212, 213), les TVS (214, 215), les TGS (216)… 

Quant aux TAR, l’impact psychologique est plus significatif dans la SEP que par 

rapport à la population générale (217). De plus, la constipation ou l’IF correspondent 

à un sujet tabou, sous-diagnostiqué car non évoqué par les patients et peu interrogé 

par les soignants (218, 219). L’utilisation des méthodes palliatives comme les 

protections anatomiques, les tampons obturateurs… engendre un coût et des 

contraintes économiques en plus des autres contraintes déjà existantes pour les 

patients (220).  

Les troubles de la continence comme l’incontinence fécale s’accompagnent 

régulièrement d’une perte d’estime de soi chez les patients. Elles s’escortent d’autres 

troubles impactant les composantes de la santé des patients sur le plan physique et 

mental dont la QDV (221). 

L’évaluation de la QDV est souvent prise en compte dans les études dans la SEP. 

Deux auto-questionnaires multidimensionnels ont été spécifiquement validés pour 

cette population de patients : le MusiQoL et la qualité de vie SEP-59 (222, 223).  

 

IV.8.3.5 LES DIFFICULTES D’EVALUATION  

 

La prise en charge des TAR est complexe malgré les recommandations car elles 

peuvent être multifactorielles et secondaires avec plusieurs causes possibles 

(maladie, traitements, handicap…). De ce fait, elle nécessite une évaluation spécifique 

pour mieux appréhender et quantifier les différents symptômes. 

Au quotidien, outre l’entretien médical, l’utilisation d’une échelle d’évaluation est une 

pratique clinique courante dans les services spécialisés dans l’évaluation des TAR.  

Dans la majorité des cas, l’évaluation des TAR se concentre sur 2 domaines, les 

symptômes et la QDV. L’évaluation des symptômes favorise la compréhension des 

troubles, et la QDV grade l’impact fonctionnel et psychologique des troubles. Cet 

impact est à la fois personnel et totalement dépendant du patient. Nous allons voir les 

questionnaires existants en distinguant ceux des symptômes et ceux de la QDV. 

 

 Les symptômes : 

- L’échelle de Bristol est une échelle visuelle facilement utilisable, qui permet une 

qualification très rapide des selles en 7 types (224).  

- Le Cleveland Clinic et le FIQL (Fecal Incontinence Quality of Life scale) sont 

des questionnaires de symptômes (225, 226). 

- Le Neurogenic Bowel Dysfunction score (NBD) est un questionnaire le plus 

fréquemment utilisé par les équipes spécialisées lors de la prise en charge des 
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TAR, comme lors de l’apprentissage du lavement colique trans-anal par 

exemple (227).  

 

 La qualité de vie : 

- La Qualité de Vie SEP-59, questionnaire de 59 questions dont une seule porte 

sur la gêne des TVS et des TAR sur la vie sociale des patients (223). 

- Le questionnaire MusiQol (Multiple sclerosis Quality of Life questionnaire) est 

un questionnaire validé pour les patients SEP. Il comprend 9 domaines avec 

31 items dont 3 portant sur les symptômes. Le questionnaire donne l’état de 

bien-être du patient, de ses relations sociales, familiales, professionnelles, 

sentimentales et sexuelles, ainsi que sa satisfaction de l’organisation du 

système de soin le concernant (222). 

- Le QoL-BM measure, qui a la particularité de s’intéresser à l’impact des 

symptômes des TAR sur la qualité de vie des patients (228). 

Nous constatons que les questionnaires de symptômes cités ci-dessus ne sont pas 

spécifiques à la SEP car ils sont construits et validés dans les populations autres que 

les patients SEP. Concernant les questionnaires destinés à l’évaluation de la QDV 

spécifique pour les patients SEP, ils sont destinés à une évaluation plus globale de 

l’impact de la maladie sur le patient dans les différents domaines. 

Ces échelles ou questionnaires sont utilisés par les équipes à défaut de disposer de 

ceux validés spécifiquement dans la SEP, ou de ceux validés dans la SEP mais non 

spécifiques aux symptômes recherchés.  
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V. PROBLEMATIQUE 
 

La SEP fait partie de la liste des 30 maladies reconnues comme affections de longue 

durée (ALD 30), et le caractère chronique de cette pathologie explique en lui-même la 

nécessité de sa prise en charge au long cours. 

La SEP est une maladie évolutive : au cours de la vie, les symptômes peuvent se 

modifier, s’aggraver ou au contraire s’améliorer, entrainant un changement des 

traitements thérapeutiques qu’ils soient pharmacologiques ou non.  

La prévalence des TAR est importante chez ces patients mais est probablement sous-

estimée, du fait de la non association par le patient entre ces troubles et leur maladie 

de SEP. Les TAR peuvent être des conséquences directes de la SEP, ou bien être 

secondaires au handicap induit, ou encore liées à une iatrogénie médicamenteuse.  

La modification nécessaire des traitements au cours du temps pour s’adapter aux 

besoins du patient implique une variation possible et importante des effets 

secondaires sur les TAR.  Nous connaissons les effets secondaires des traitements 

anticholinergiques, antalgiques, auxquels se rajoutent les réponses physiologiques 

individuelles, les régimes et les règles hygiéno-diététiques personnelles. De ce fait, le 

dépistage des TAR est difficile et la prise en charge complexe. En effet, elle nécessite 

une évaluation spécifique, une modification et une adaptation fréquente et continuelle 

des traitements proposés.  

La pléthore de symptômes existants implique de nombreux spécialistes intervenants. 

En France, il existe peu de centres experts en Neuro-urologie s’impliquant dans la 

prise en charge spécifique des troubles pelvi-périnéologiques. Par conséquent, les 

TAR sont moins bien pris en charge alors qu’il s’agit du 3ème symptôme le plus gênant 

dans la SEP. Les symptômes des TAR sont clairement identifiés dans la SEP, à savoir 

la constipation et l’incontinence fécale dont la prévalence est importante, ce qui 

impacte grandement la qualité de vie de ces patients. 

Des outils d’évaluation existent pour chaque symptôme dans cette maladie, car ils 

sont nécessaires dans l’évaluation au quotidien pour les soignants. Ils sont 

indispensables dans la prise en charge des patients en matière de : 

- Compréhension des symptômes, 

- Quantification des symptômes,  

- Révélation de l’existence de certains symptômes (troubles de la déglutition), ou 

facilitation de l’expression d’un trouble (TAR), 

- Impact des troubles, 

- Evaluation de l’efficacité du traitement… 

Malgré l’existence des échelles de constipation et de l’incontinence fécale validées 

dans la population générale, elles ne sont pas toujours adaptées et pertinentes pour 

cette population de patients. 
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Concernant les TAR, il n’existe à l’heure actuelle aucun outil quantitatif, pertinent, 

efficace, validé pour l’évaluation des symptômes anorectaux de la SEP. Il n’existe pas 

non plus de référentiel ni de Gold Standard permettant une évaluation des TAR dans 

la SEP aidant à la prise en charge thérapeutique. Cette évaluation est pourtant 

indispensable car elle permet un suivi de l’évolution des troubles, qu’elle soit favorable 

ou défavorable, et permettrait d’évaluer l’efficacité du traitement.  

De plus, il existe dans cette population un certain lien appelé « cross-talk » entre la 

vessie et le rectum. La persistance d'un dysfonctionnement anorectal entraîne un 

mauvais contrôle de la vessie neurogène. De ce fait, l’équilibre vésico-sphinctérien 

dépend de l’équilibre anorectal, il en découle que la prise en charge des TVS impose 

une prise en charge des TAR. Ainsi, l'évaluation des troubles intestinaux dans la SEP 

est plus que nécessaire. Cet outil de mesure est extrêmement important dans la 

compréhension des troubles, son évolution, son évaluation après l’introduction des 

traitements ainsi que de son suivi. 

 

L’objectif principal de cette étude est la création et la validation d’un questionnaire 

multidimensionnel de symptômes des troubles anorectaux ainsi que leur impact sur la 

qualité de vie des patients dans la sclérose en plaques. 

Ce questionnaire répondra aux critères de validation psychométrique usuelle (229), à 

savoir : 

- La validité d’apparence, 

- La validité du contenu, 

- La validité contre critère, 

- La validité interne, 

- La fidélité test-retest. 

 

Les objectifs secondaires à évaluer sont :  

Les corrélations du score global avec : 

- Un score de cotation du handicap spécifique à la population des patients SEP 

(EDSS = Expansed Disability Status Scale) (106), 

- Une échelle « Patient Global Impression of Severity » (PGI-S) des troubles 

anorectaux qui permet une évaluation globale du ressenti du patient en termes 

de sévérité de ses troubles anorectaux (230), 

- Un questionnaire d’évaluation de la sévérité de la fonction cognitive : le SDMT 

(Symbol Digit Modality Test) (135), 

- Une échelle NBD (Neurologic Bowel Dusfunction) qui est utilisée comme le 

« Gold-Standard » de l’évaluation de symptômes des troubles anorectaux 

(227). 
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Ces paramètres seront mis en corrélation aux réponses et au score global du 

questionnaire construit, notamment la qualité de vie anorectale. 

Ce questionnaire créé permettra une meilleure compréhension de ces troubles en 

favorisant l’expression d’un trouble souvent considéré comme tabou ou gênant 

lorsque le patient l’exprime de vive voix dans une unité non spécifiquement dédiée. 

L’évaluation de l’impact des TAR sur la QDV des patients orientera la prise en charge 

en vue d’une amélioration du confort et d’autres symptômes comme les troubles 

vésico-sphinctériens et les troubles génito-sexuels. 

L’intérêt d’un tel questionnaire serait aussi d’évaluer, de manière quantitative, la 

persistance de dysfonctionnement des symptômes à distance des soins. La 

compliance au traitement à court, moyen et long terme découlerait de cette évaluation 

spécifique pour un meilleur suivi et une optimisation des stratégies thérapeutiques. 

Le questionnaire validé fera l’objet d’une publication d’un article en anglais, dans une 

revue à comité de relecture. 

Parallèlement à cet article, nous travaillons sur un deuxième article qui décrit la non 

adéquation du questionnaire : le Neurogenic Bowel Dysfunction score (NBD) (227). 

Nous avons expliqué dans un chapitre précédent que ce score est utilisé actuellement 

par les équipes spécialisées dans l’évaluation des TAR dans la SEP, à défaut de 

disposer d’un questionnaire spécifique à cette population. Il est considéré comme le 

Gold Standard de l’évaluation des TAR chez le patient neurologique, alors qu’il a été 

validé dans la population des blessés médullaires. Cet article en anglais sera soumis 

à une revue à comité de relecture. 

Un troisième article est également envisagé, nous nous intéresserons à la typologie 

des TAR ainsi que leur interrelation avec le handicap et l’évolution clinique des 

patients atteints de SEP. Cet article en français sera également soumis à une revue 

à comité de relecture. 
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CHAPITRE 2 : MATÉRIEL ET MÉTHODE 

 

I. INTRODUCTION 
 

A l’heure actuelle, nous ne disposons pas de questionnaire spécifique dans 

l’évaluation des troubles anorectaux dans la population des patients atteints de la 

sclérose en plaques. Pour répondre à cette problématique, l’objectif principal de cette 

recherche est de construire et valider un questionnaire multidimensionnel afin de 

disposer d’un outil d’évaluation des troubles anorectaux dans la SEP en termes de 

symptomatologie et de qualité de vie : le Questionnaire-Symptômes des Troubles 

Ano-Rectaux de la Sclérose En Plaques (Q-STAR-SEP).  

 

II. ELABORATION DU CAHIER DES CHARGES DU 
QUESTIONNAIRE 

 

Dans le respect de la construction d’un questionnaire selon les recommandations, un 

cahier des charges a été élaboré avec les critères spécifiques et incontournables. 

Nous déclinons dans ce chapitre le processus d’élaboration de ce questionnaire. 

 

II.1 Population cible 
 

Le questionnaire STAR-SEP est un questionnaire dédié spécifiquement aux patients 

majeurs, atteints de la SEP quelle que soit sa forme, diagnostiquée selon les critères 

révisés de Mc Donald 2017, et ayant ou non des troubles anorectaux.  

 

II.2 Type du questionnaire 
 

Le questionnaire STAR-SEP sera un auto-questionnaire multidimensionnel, court, 

rapide et reproductible.  

La première grande partie du questionnaire évaluera plusieurs domaines : 

- La constipation, 

- La dyschésie, 

- L’incontinence fécale, 

- Les traitements essayés auparavant par le patient. 

La deuxième partie du questionnaire évaluera l’impact des TAR sur la qualité de vie 

du patient. 
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La construction des différents items regroupés en domaines permettant d’explorer les 

deux dimensions (sévérité des symptômes et retentissement fonctionnel sur la QDV) 

devront être validés durant la phase d’analyse psychométrique du questionnaire. 

Une trentaine d’items sont envisagés, et le dispositif de réponse sera de type échelle 

de Likert à quatre modalités de réponse cotées de 0 à 3. 

Le questionnaire STAR-SEP répondra à l’ensemble des critères de validation 

psychométrique d’une échelle d’évaluation décrite par les recommandations pratiques 

de Fermanian (229). 

 

II.3 Nombre de centres participants 
 

Il s’agit d’une étude prospective non interventionnelle et multicentrique. 8 centres au 

niveau national ont accepté de participer à la validation clinique du questionnaire. 

Centres recruteurs : 

- Hôpital Tenon (Paris), service de Neuro-Urologie et d’Explorations 

périnéales, 

- Hôpital Raymond-Poincaré (Paris), service de Neuro-Urologie, 

- Hôpital Rothschild (Paris), service de Neuro-Urologie, 

- Hôpital Henry Gabriel (Lyon), service de Neuro-Urologie, 

- Centre Mutualiste de Rééducation et de Réadaptation fonctionnelles de 

Kerape (Ploemeur), Service d’hospitalisation de MPR Neurologique adulte, 

- Hôpital Rangueil, Service de Médecine Physique et de réadaptation 

(Toulouse), 

- Centre Hopale, service de MPR Neurologique (Arras), 

- Centre hospitalier de Perpignan, Pôle Santé Roussillon (Perpignan). 

 

II.4 Elaboration du questionnaire STAR-SEP 
 

II.4.1 Inventaire des items 
 

 La première étape : La revue de littérature a été réalisée afin de recenser les 

publications spécifiques sur l’évaluation des TAR, et notamment à la recherche 

d’un questionnaire existant faisant office de Gold standard. Le deuxième 

objectif de cette revue de littérature était d’obtenir les principaux thèmes à 

explorer. 
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Les thèmes recensés dans la littérature ont permis la modélisation des questions afin 

de construire un guide d’entretien servant à l’étape suivante (Annexe 1). 

En parallèle à cette étape, un collectif d’experts dans le domaine des troubles vésico-

sphinctériens et troubles anorectaux a été constitué. 

Le panel d’experts était composé au maximum de 9 personnes : 2 médecins membres 

du GENULF, 6 médecins spécialistes de la Neuro-Urologie, ainsi que l’investigateur 

principal. 

La méthode du panel d’experts a été retenue pour deux raisons : la faisabilité de 

l’organisation de réunions du panel d’experts et le souhait d’échanges entre les 

experts. Ces deux points sont incompatibles avec la méthode Delphi qui prévoit une 

recherche de consensus organisée autour d’échanges de courriers individuels, sans 

discussion directe entre experts. 

  

 La deuxième étape est l’entretien qualitatif auprès des patients.  

Vingt patients ont été consultés dans le service de Neuro-Urologie de l’hôpital Tenon 

par l’investigateur principal de l’étude. Sur la base du volontariat et après leur 

consultation prévue, les entretiens semi-dirigés se sont déroulés en deux temps. Le 

premier consiste à répondre à des questions prédéfinies par l’investigateur (Annexe 

1). Puis dans un second temps, lors d’un entretien libre, les patients expriment leur 

ressenti face aux troubles anorectaux (gène, difficultés, regard des autres, problèmes 

sociaux et financiers…).  

A la fin de ces entretiens, une banque d’items et de dimensions a été constituée, 

permettant la détermination du modèle conceptuel V0 du Q-STAR-SEP (Annexe 2). 

 

 La troisième étape : A l’issue d’une réunion avec le collectif des experts, et en 

prenant en compte des entretiens qualitatifs des patients interrogés, nous 

avons validé le vocabulaire utilisé, la méthode de réponse choisie, les items 

retenus ainsi que les dimensions regroupant les items et qui constituent le 

questionnaire.  

Le groupe d’experts a également validé les critères d’inclusion et de non inclusion, 

ainsi que la méthode choisie pour tester la fidélité du questionnaire. Dans cette étude, 

la fidélité a été étudiée par la méthode Test-Retest.  

Nous avons donc obtenu une version test V1 du Q-STAR-SEP (Annexe 3) qui a servi 

à l’étude de faisabilité après l’autorisation du Comité de Protection des Personnes 

(CPP). 

Pour faciliter la compréhension du patient lors du remplissage du questionnaire, un 

petit glossaire a également été fourni. Le patient devait lire attentivement les 

précisions avant de répondre. 

Ce processus de construction du questionnaire est résumé dans la Figure 9 ci-après : 
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Figure 9 : Processus de construction et validation du questionnaire STAR-SEP 



 

63 
 

II.4.2 Demande d’autorisation au Comité de Protection des Personnes  
 

 

Figure 10 : Processus de demande d’autorisation CPP 

 

La Figure 10 résume les étapes de demandes d’autorisations auprès des différents 

comités dans les recherches cliniques. L’obtention du premier avis favorable avec 

remarques non bloquantes et non suspensives du CPP en avril 2020 a permis de 

démarrer l’étude de faisabilité en mai et début juin 2020 (Annexe 4). 

 

II.4.3 Etude de faisabilité du questionnaire 
 

La faisabilité du questionnaire version test V1 du Q-STAR-SEP a été évaluée via une 

étude conduite au sein de l’hôpital Tenon. Pour cela, les infirmiers (IDE) participant 

ont soumis le questionnaire à 30 patients SEP avec les mêmes critères d’inclusion et 

de non inclusion décrits dans l’étude.  

Après un entretien explicatif avec l’IDE, les patients ont rempli le questionnaire STAR-

SEP ainsi qu’une grille d’évaluation du questionnaire (Annexe 5). Ils ont complété 

seuls cette dernière.  

La grille d’évaluation consistait en une série de questions évaluant la compréhension 

et l’acceptation des items du Q-STAR-SEP, auxquelles les patients devaient choisir 

une réponse entre « parfaite », « bonne », « moyenne » ou « mauvaise ». Puis, ils ont 

répondu à une dernière question de manière globale sur la pertinence du 

questionnaire avec comme réponses possibles « pas du tout », « un peu », 

« beaucoup », « énormément ». 

L’étude de faisabilité a été ainsi réalisée sur l’acceptabilité, la compréhension et la 

pertinence du questionnaire. 

Une deuxième réunion avec le groupe d’experts a permis de valider les résultats de 

l’étude de faisabilité. Nous avons obtenu à travers cette validation une version pré-

finale V2 du Q-STAR-SEP qui a été utilisée dans l’étape suivante (Annexe 6). 

 

 

Ecriture et 
finalisation du 
protocole 
d’étude (Nov
2019)

PROTOCOLE

•Déclaration de la 
conformité

•Obtention du 
numéro 
d’autorisation

CNIL

•Soumission 
CNRIPH (Mars 
2020)

•Autorisation 
CPP (Avril 
2020)

CPP
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II.5 Etude de validation clinique du questionnaire STAR-SEP 
 

II.5.1 Mise en œuvre de l’étude 
 

A partir de mi-juin 2020, tout le matériel de l’étude a été envoyé par voie postale aux 

différents centres : classeur investigateur, enveloppes prétimbrées, enveloppe kraft 

pour le retour des notices d’information et de non-opposition. 

La mise en place de l’étude s’est déroulée de fin juin 2020 à juillet 2020 uniquement 

par visio-conférence. Les premiers centres ont commencé leur recrutement après la 

mise en place de l’étude. 

Chaque centre a recruté les patients soit lors des consultations déjà organisées, soit 

au décours d’hospitalisations.   

Une Newsletter a également été créée : https://qstar-newsletter.jimdofree.com afin de 

donner une vision globale aux différents centres de l’avancée de l’étude ainsi que de 

l’évolution des recrutements de chaque site.  

 

II.5.2 Critères d’éligibilité 
 

- Les critères d’inclusion étaient :  

→ Patients > 18 ans et bénéficiant d’une protection sociale ou ayant droit, 
→ Diagnostic de SEP selon les critères révisés de Mac Donald de 2017. 
 

- Les critères de non-inclusion étaient :  

→ Patients mineurs, 
→ Femmes enceintes, 
→ Patients ne sachant pas lire ou ne comprenant pas le français,  
→ Poussée de SEP durant la participation du sujet à l’étude (entre J0 et J14). 
 
 

II.5.3 Identification des sujets 
 

Dans le cadre de cette recherche, les sujets seront identifiés de la façon suivante : 

 Numéro du centre (exemple : Centre 1, Centre 2…), 

 Initiales Nom - Prénom (par exemple : DUPONT Jeanne = D J ; DUPONT Jean 

Jacques = D J J), 

 Numéro d’ordre de sélection de la personne dans le centre. 

Par exemple : 1_DJ_1 = Dupont Jeanne, 1ère patiente inclue dans le centre 1 ; 

2_DJJ_1 = Dupont Jean-Jacques 1er patient inclus dans le centre 2.  
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Cette référence est unique et a été conservée pendant toute la durée de la recherche. 

 

II.5.4 Déroulement pratique pour le patient 
 

Consultation initiale et passation n°1 ou J0 : 

Au décours d’une consultation ou lors d’une hospitalisation traditionnelle dans le 

service participant, une information éclairée de l’étude a été expliquée au patient de 

manière standardisée. Tous les patients ont lu la lettre d’information sur le 

déroulement de l’étude, et le médecin a répondu aux questions éventuelles du patient 

s’il le souhaitait (Annexe 7).  

Les critères d’inclusion ont été vérifiés. Après recueil du consentement du patient, le 

médecin lui a attribué un numéro de patient dans le centre en question. Un cahier 

d’observation a été complété avec les différents critères nécessaires pour toute 

inclusion à l’étude par le médecin investigateur (Annexe 8). Comme pour tout patient 

atteint de SEP lors du suivi, le médecin évalue le handicap fonctionnel dupatient par 

l’échelle EDSS (Annexe 9). 

Le questionnaire STAR-SEP a été donné par le médecin aux patients répondant aux 

critères de sélection et acceptant de participer à l’étude, à la fin de cette consultation.  

Le questionnaire a été rempli par le patient au décours de cet entretien, dans une salle 

dédiée, au calme. Il a été recueilli après l’entretien avec l’IDE. 

Le temps de passation du questionnaire STAR-SEP, c’est-à-dire entre le moment où 

le patient a commencé à répondre et le moment où il a rendu son questionnaire sera 

mesuré par l’IDE.  

Le patient a renseigné également (de manière habituelle dans l’évaluation des 

troubles pelvi-périnéaux) : 

- Le questionnaire Patient Global Impression of Severity (PGI-S) (231) (Annexe 

10),  

- Le questionnaire Neurologic Bowel Dysfunction (NBD) (Annexe 11). 

Pour terminer, l’IDE a fait passer le Symbole Digit Modality Test (SDMT) (Annexe 12). 

Il s’agit d’un test permettant une évaluation des fonctions cognitives (attention, 

perception visuospatiale, mémoire de travail et vitesse psychomotrice). Il a été validé 

dans la population de SEP et est réalisé en moins de 5 minutes. 

→ Pour les patients venant en consultation, l’IDE a remis au patient une 

enveloppe prétimbrée avec les coordonnées du service bien identifiées sur 

l’enveloppe, ainsi que le questionnaire n°2 identifié au préalable du numéro du 

patient ainsi que de la date prévisionnelle du questionnaire à J14.  

L’IDE a donné les explications nécessaires au remplissage du questionnaire au 

domicile et a précisé qu’un appel téléphonique du service serait fait à J14 (±3 



 

66 
 

jours) pour rappeler au patient le remplissage du questionnaire, ainsi que 2 

questions à répondre lors de l’appel.  

→ Pour les patients hospitalisés dans les centres de rééducation neurologique, 

le médecin coordonnateur a procédé de la même façon qu’avec les patients de 

consultation. Le patient a eu un temps dédié au remplissage du questionnaire 

durant son hospitalisation. 

 

Passation n°2 à J14 ± 3 jours :  

A J14 (± 3 jours), un appel téléphonique de l’IDE a été passé aux patients inclus en 

consultation externe lors du J0. 

L’objectif de cet appel était de rappeler au patient qu’il devait remplir le 2ème 

questionnaire et l’envoyer dans l’enveloppe fournie, puis il devait répondre à 2 

questions : 

- Le patient a-t-il eu une poussée de SEP entre le premier questionnaire et le 

deuxième questionnaire ? 

- Le patient a-t-il modifié son traitement pour des troubles urinaires, des troubles 

anorectaux, des douleurs… ? 

Si le patient n’avait pas rempli son questionnaire à J14, il devait remplacer la date déjà 

indiquée par la date à laquelle il a rempli son questionnaire.  

Pour les patients inclus lors d’une hospitalisation et toujours hospitalisés à J14, le 

questionnaire leur a été proposé à J14. 

Pour les patients inclus lors d’une hospitalisation et qui sont sortis du service 

d’hospitalisation avant le J14, lors de la sortie d’hospitalisation, l’IDE a procédé 

comme pour les patients inclus en consultation. 

La durée de participation à la phase clinique de la validation pour un patient était de 

14 jours minimum et 18 jours au maximum. 

 

II.6 Aspects statistiques 
 

 II.6.1 Description statistique des données 
 

- Les caractéristiques initiales de patients ont été recueillies : âge, sexe, forme 

de la SEP, nombre d’années d’évolution de la SEP. 

- La version test du questionnaire sera effectuée par une étude de faisabilité. 

Cette étude a été réalisée auprès de 30 patients SEP pour tester la 

compréhension, l’acceptation ainsi que la pertinence du questionnaire. La 

compréhension et l’acceptation devait être considérée comme « bonne ou très 

bonne » pour chaque item du questionnaire, puis la pertinence du 
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questionnaire devait être évaluée majoritairement comme « beaucoup ou 

énormément ». 

- Les différents paramètres psychométriques étaient :  

→ La validité d’apparence et la validité du contenu données par le panel 

d’experts choisis au préalable (urologues, MPR (médecins de la médecine 

physique et de réadaptation) spécialisés en neuro-urologie). 

→ La validité contre critère par une validité concomitante : bien que non validée 

dans la SEP, le score NBD, qui est communément utilisé dans les troubles ano-

rectaux d’étiologie neurologique sera réalisé de manière concomitante au Q-

STAR afin de déterminer cette validité contre critère. 

→ La validité interne évaluée par le calcul du coefficient alpha de Cronbach, 

permettant de s’assurer que chaque item correspond bien au domaine exploré. 

Ce coefficient alpha devait être supérieur à 0,7 afin d’obtenir une validité interne 

bonne ou très bonne. 

→ La fidélité test retest évaluée grâce au calcul du coefficient de corrélation intra 

classe (ICC). Pour le calcul de ce paramètre, 2 questionnaires identiques 

devraient être remplis à 14 jours (± 3 jours) d’intervalle par le patient, afin de 

s’assurer de la reproductibilité du test. Le premier questionnaire a été rempli au 

moment de la consultation d’inclusion et le second à J14 à son domicile, qu’il 

devait renvoyer au centre investigateur grâce à une enveloppe prétimbrée avec 

l’adresse du centre. Afin de pouvoir conclure à une reproductibilité bonne ou très 

bonne, cet ICC devra être supérieur à 0,7. Une fois ces 3 paramètres validés, 

nous avons obtenu la version finale du questionnaire.  

- Par ailleurs, les questions présentant un effet plancher (plus de la moitié des 

réponses au score minimum) ou un effet plafond (plus de la moitié des 

réponses au score maximum) supérieur à 50% ont été discutées par le panel 

d’experts afin de déterminer la conduite à tenir, car ces questions étaient par 

conséquent non discriminantes. 

 

 II.6.2 Analyses statistiques secondaires 
 

- Une régression logistique multivariée en pas à pas descendant a été réalisée 

afin de réduire, si possible, le nombre d’items composant la version finale du 

questionnaire.  

- Afin de se prémunir d’un nombre de patients insuffisants pour pouvoir réaliser 

cette analyse, il était nécessaire d’inclure au minimum 10 patients par item. Le 

questionnaire devant être court et rapidement réalisable, un minimum de 200 

patients devait être inclus afin de pouvoir réaliser toutes les analyses 

statistiques souhaitées. 

Dans le cadre des objectifs secondaires, plusieurs paramètres ont été mis en 

corrélation aux réponses et au score global du questionnaire : 
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- Un score de cotation du handicap spécifique à la population des patients SEP 

(EDSS), 

- Une échelle PGI-S des troubles anorectaux (Patient Global Impression of 

Severity) permettant une évaluation globale du ressenti du patient en termes 

de sévérité de ses troubles anorectaux, 

- Un questionnaire d’évaluation de la sévérité de la fonction cognitive : le SDMT 

(Symbol Digit Modality Test). 

L’ensemble des items composant la version finale du questionnaire (avant puis après 

une éventuelle réduction d’items) ont permis de déterminer un score global tel que :  

 Le nombre d’item x (0 à 3), soit le mode numérique de réponse à l’échelle 

Likert).  

En fonction de la pertinence et si cela est possible, un cut-off du score global 

pouvait être éventuellement déterminé. 

Toutes les analyses statistiques ont été réalisées à l’aide du logiciel R (version 

3.3.2). 
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CHAPITRE 3 : RÉSULTATS 

 

Nous abordons dans ce chapitre les résultats des différentes phases de notre 

recherche, et en premier lieu les résultats de l’étude de faisabilité.  

Bien que l’étude de faisabilité soit réalisée après la « validité du contenu », regroupant 

à la fois la revue de la littérature, des entretiens qualitatifs ainsi que la modélisation 

du questionnaire, nous présentons les résultats de l’étude de faisabilité en premier 

pour une meilleure compréhension des éléments de validation du questionnaire. 

 

I. ÉTUDE DE FAISABILITÉ 
 

I.1 Déroulement de l’étude 
 

L’étude de faisabilité est réalisée dans un seul centre de l’étude, celui de 

l’investigateur principal dans la période de mai 2020 à mi-juin 2020, après l’obtention 

du premier avis favorable du CPP. Cette organisation tient compte des contraintes du 

moment, à savoir le contexte sanitaire, le chamboulement des organisations des 

services, ainsi que la praticité du traitement des données. 

L’étude de la faisabilité du questionnaire est faite avec la version test V1 du STAR-

SEP (Annexe 3). Pour cette étude, les IDE participant à l’étude soumettent le 

questionnaire à 30 patients SEP volontaires, avec les mêmes critères d’inclusion et 

de non inclusion décrits dans l’étude.  

Après entretien explicatif par l’IDE, les patients disposent du questionnaire STAR-SEP 

ainsi que d’une grille d’évaluation. Ils complètent seuls celle-ci, puis l’IDE vérifie si 

toutes les questions ont été prises en compte et s’il n’y a pas d’oubli de réponses sur 

la grille avant de libérer le patient. 

 

I.2 Résultats de l’étude de faisabilité 
 

Trente patients atteints de SEP ont participé à cette étude. Leurs résultats sont pris 

en compte et sont ensuite examinés par le groupe d’experts de l’étude. Ils sont 

déclinés dans la Figure 11 pour la compréhension des items du Q-STAR-SEP V1, Figure 

12 pour l’acceptation des items, et Figure 13 pour la pertinence du questionnaire. Les 

résultats chiffrés sont consultables en Annexe 12. 
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Figure 11 : Résultats de l’étude de faisabilité sur la compréhension 

 

 

 

Figure 12 : Résultats de l’étude de faisabilité sur l’acceptation 
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Figure 13 : Résultats de l’étude de faisabilité sur la pertinence 

En binarisant les réponses en 2 groupes, avec les réponses « parfaite + bonne » puis 

« moyenne + mauvaise » pour les domaines de compréhension et acceptation, et 

« beaucoup + énormément » puis « un peu + pas du tout » pour le domaine de la 

pertinence du questionnaire, nous obtenons en pourcentage les résultats des 3 

domaines évalués : TABLEAU 2 sur la compréhension, TABLEAU 3 sur l’acceptation, et 

TABLEAU 4 sur la pertinence. 

 

Questions Q1 Q2 Q3 Q4 Q5 Q6 Q7 Q8 Q9 Q10 Q11 

Nbre parfaite + Bonne 96.7% 100.0% 93.3% 96.7% 100.0% 86.7% 93.3% 96.7% 93.3% 96.7% 93.3% 

Nbre moyenne + 
mauvaise 

3.3% 0.0% 6.7% 3.3% 0.0% 13.3% 6.7% 3.3% 6.7% 3.3% 6.7% 

Questions Q12 Q13 Q14 Q15 Q16 Q17 Q18 Q19 Q20 Q21 Q22 

Nbre parfaite + Bonne 93.3% 93.3% 93.3% 90.0% 96.7% 96.7% 100.0% 100.0% 93.3% 96.7% 100.0% 

Nbre moyenne + 
mauvaise 

6.7% 6.7% 6.7% 10.0% 3.3% 3.3% 0.0% 0.0% 6.7% 3.3% 0.0% 

Tableau 2 : Résultats ANALYTIQUES ETUDE DE FAISABILITE « COMPREHENSION » 

 

Questions Q1 Q2 Q3 Q4 Q5 Q6 Q7 Q8 Q9 Q10 Q11 

Nbre parfaite + Bonne 100.0% 100.0% 96.7% 96.7% 96.7% 80.0% 93.3% 93.3% 86.7% 93.3% 90.0% 

Nbre moyenne + 
mauvaise 

0.0% 0.0% 3.3% 3.3% 3.3% 20.0% 6.7% 6.7% 13.3% 6.7% 10.0% 

Questions Q12 Q13 Q14 Q15 Q16 Q17 Q18 Q19 Q20 Q21 Q22 

Nbre parfaite + Bonne 86.7% 90.0% 86.7% 90.0% 90.0% 96.7% 100.0% 100.0% 90.0% 96.7% 96.7% 

Nbre moyenne + 
mauvaise 

13.3% 10.0% 13.3% 10.0% 10.0% 3.3% 0.0% 0.0% 10.0% 3.3% 3.3% 

Tableau 3 : Résultats analytiques ETUDE DE FAISABILITE « ACCEPTATION » 

  

0

2

4

6

8

10

12

14

16

Pas du tout Un peu Beaucoup Enormément

N
o

m
b

re

Résultats "Pertinence"



 

72 
 

Question  Pertinence questionnaire 

Nbre Beaucoup + Enormément 
80.00% 

Nbre Un peu + Pas du tout 20.00% 

Tableau 4 : Résultats ANALYTIQUES ETUDE DE FAISABILITE « PERTINENCE » 

 

Les résultats obtenus sont très satisfaisants. La compréhension est très bonne, tout 

comme l’acceptation de la formulation des questions. Seul le 6ème item sur l’existence 

d’un prolapsus rectal ou vaginal lors de la défécation obtient un pourcentage inférieur 

aux autres, mais reste néanmoins à 80% d’acceptation et 86 % de compréhension. 

4/5ème des patients interrogés trouve le questionnaire pertinent. Après discussion, le 

groupe du panel d’experts a décidé de garder l’item 6 qui permet de préciser le degré 

de la dyschésie. 

Cette validation des résultats de l’étude de faisabilité par le panel d’experts, ainsi que 

le maintien de la totalité des items nous donnent une version pré-finale V2 du 

questionnaire STAR-SEP.  

La version pré-finale du Q-STAR-SEP sera utilisée par les différents centres 

participants dans la phase de la validation clinique du questionnaire. 

 

II. VALIDITÉ D’APPARENCE ET VALIDITÉ DU CONTENU 
 

La validité du contenu est réalisée dans la première phase de l’étude, à savoir : 

- Une revue de la littérature, 

- La réalisation des entretiens qualitatifs, 

- La modélisation du questionnaire par un collectif d’experts. 

 

II.1 Revue de la littérature 
 

Une revue de la littérature en anglais et en français sur les différents moteurs de 

recherche bibliographiques a été réalisée (Pubmed, Cochrane, Google Scholar, 

Cinhal) avec les termes suivants : troubles anorectaux et SEP, troubles anorectaux 

neurologiques, constipation et SEP, incontinence fécale et SEP, échelles d’évaluation 

troubles anorectaux, validation psychométrique, troubles anorectaux et qualité de vie, 

qualité de vie et SEP. En anglais, les termes utilisés et associés sont : multiple 

sclerosis, MS, bowel dysfunction, bowel disorders, neurologic bowel dysfunction, 

anorectal disorders, constipation, faecal incontinence, evaluation, questionnaire, tool, 

psychometric validation.  
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Cette revue de la littérature a dégagé des thèmes à explorer avec le patient : 

- Constipation 

- Dyschésie 

- Incontinence fécale 

- Impériosité  

- Douleur 

- Saignement 

- Exonération 

- Traitements médicamenteux 

- Lavements 

- Protections anatomiques 

- Coût 

- Régimes alimentaires / règles hygiéno-diététique 

- Rééducation anorectale / rééducation par biofeedback 

- Massage abdominal 

- Impact qualité de vie  

Cette liste d’items a permis la construction d’un guide d’entretien de douze questions 

ouvertes et fermées, puis une dernière question qui favorise l’expression libre du 

patient pour compléter l’entretien (Annexe 1). 

 

II.2 Entretiens qualitatifs 
 

Les entretiens qualitatifs sont réalisés par l’investigateur principal dans le service de 

Neuro-Urologie à l’hôpital Tenon, à Paris, sur la période de novembre 2018 à février 

2019. Vingt patients atteints de SEP tout venant, sur la base du volontariat et après 

leur consultation prévue dans le service, se sont vus proposer et ont accepté cet 

entretien. 

Les entretiens semi-dirigés se déroulent en deux temps, de manière stéréotypée, 

conduits par l’investigateur principal de l’étude, avec l’utilisation du guide d’entretien 

(Annexe 1). Les patients répondent dans un premier temps à des questions 

prédéfinies par l’investigateur. Puis, dans un second temps, lors d’un entretien libre, 

les patients expriment leur ressenti face aux troubles anorectaux (gène, difficultés, 

regard des autres, problèmes sociaux et financiers…). Le but de cet entretien est de 

recueillir le verbatim des patients sur leur vécu, leur perception de la maladie et des 

symptômes, leurs croyances, leurs connaissances, mais également leur motivation, 

leurs attentes puis leur ressenti sur l’impact des TAR sur leur qualité de vie. 
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Les résultats de ces entretiens ont permis la constitution d’une banque d’items pour 

définir les dimensions. Celles qui ont été dégagées donnent un modèle conceptuel V0 

du Q-STAR-SEP avec 25 questions (Annexe 2). 

 

II.3 Modélisation du questionnaire 
 

Un collectif d’experts est sollicité et a pour objectif une pré-construction du 

questionnaire. 

Dans le cadre des TAR dans la SEP, les questions formulées sont artificiellement et 

logiquement regroupées autour de 2 dimensions très classiques de symptômes qui 

sont présents dans la population de SEP, avec d’une part la constipation et la 

dyschésie, et d’autre part l’incontinence fécale.  

Une autre dimension consiste à évaluer les méthodes et les traitements déjà utilisés 

par les patients, que ce soit pour traiter la constipation et/ou l’incontinence fécale, mais 

aussi pour l’exonération des selles. Pour la dernière dimension, une échelle globale 

de la qualité de vie est utilisée comme comparateur à ces TAR.  

La validité d’apparence est obtenue à travers la validation du collectif d’experts sur la 

formulation, la longueur et le nombre de questions. Ce collectif d’experts a également 

validé les modalités de réponses qui sont ici une échelle de Likert à 4 réponses (0, 1, 

2 et 3). Toutefois, les domaines explorés ne sont pas identiques, c’est pourquoi les 

modalités de réponses ne le sont pas non plus. Nous avons pris en compte la 

pertinence clinique, la compréhension et la traduction physique pour le patient.  

De ce fait, les réponses (0, 1, 2 et 3) traduisent à la fois : 

- Une graduation des symptômes → jamais, rarement, parfois, souvent.  

- Une fréquence → jamais, moins d’une fois par mois, moins d’une fois par 

semaine, plus d’une fois par semaine.  

- Une cotation de temps court → plus de 15 minutes, entre 5 et 15 minutes, entre 

1 et 5 minutes, moins d’une minute. 

Le modèle conceptuel V0 a été discuté et réajusté dans le panel d’experts. Le 

consensus question par question a été recherché, et nous obtenons ainsi la version 

test V1 du questionnaire STAR-SEP constitué de 22 questions. C’est un auto-

questionnaire qui est composé de 4 dimensions (la constipation et la dyschésie, 

l’incontinence fécale, les traitements, et enfin la qualité de vie) (Annexe 3). 

Cette version V1 du questionnaire STAR-SEP est utilisée dans l’étude de faisabilité, 

et la validation des résultats statistiques par le groupe d’experts a admis : 

→ La version V2 du questionnaire, appelée également une version pré-finale de 

STAR-SEP (Annexe 6). 
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III. VALIDITÉ INTERNE DU QUESTIONNAIRE 
 

Le schéma prévisionnel de départ est le suivant : 8 centres avec une inclusion de 25 

patients chacun, et 200 patients minimum avec les 2 questionnaires remplis (J0 et J14 

+/- 3J) étaient attendus dans le traitement statistique de cette étude. 

De fin juin 2020 à mi-avril 2021, 6 centres sur 8 étaient actifs et 231 patients sont 

inclus dans l’étude. Un déséquilibre sur les recrutements a été noté, et certains 

centres ont dû recruter plus que les 25 patients prévus pour compenser les centres 

non actifs. 

 

III.1 Description de la population 
 

Pour l’étude de validation clinique du questionnaire, 240 patients atteints de SEP ont 

donné leur consentement pour participer à cette étude de fin juin 2020 à mi-avril 2021. 

9 patients avec les données manquantes dès la première visite n’ont pas été inclus 

dans l’analyse statistique. 231 patients au total ont participé à cette étude et leur 

données descriptives sont étayées dans le tableau qui suit (Tableau 5) : 

 

 

Population N = 231 

Age, Moyenne (sd) 49,4 (12,0) 

Sexe, n (%)  

        Hommes 61 (26,4) 

        Femmes 170 (73,6) 

Type d’inclusion, n (%)  

        Hospitalisation 55 (23,8) 

        Consultation 176 (76,2) 

Forme de SEP, n (%)    

        Primaire progressive 41 (17,8) 

        Secondairement progressive 59 (25,5) 

        Rémittente récurrente 131 (56,7) 

Nombre d’années diagnostic SEP, Moyenne (sd) 14,6 (10,6) 

EDSS, Moyenne (sd) 4,6 (1,8) 

Tableau 5 : Description de la population de l’étude de validation 
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Ces données descriptives nous renseignent sur plusieurs points, à savoir : 

- L’âge jeune des patients (Figure 14, Figure 15), 

 

Figure 14 : Distribution des âges de la population étudiée 

 

 

Figure 15 : Moyenne d’âge de la population étudiée 
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- Le sexe ratio reflète bien les données épidémiologiques de la population des 

SEP, c’est-à-dire 1/3 d’hommes et 2/3 de femmes (Figure 16) ; 

 

Figure 16 : Répartition des sexes de la population étudiée 

- Les différentes formes de SEP sont bien représentées dans la population 

participante. Chez les hommes, la répartition du nombre est assez homogène 

dans les 3 formes de la maladie. Par contre, plus de la moitié des femmes 

incluses dans l’étude ont une forme rémittente récurrente, et moins de 20% ont 

une forme primaire progressive (Figure 17). 

 

Figure 17 : Répartition des formes de SEP de la population étudiée 
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- La moyenne du nombre d’années de diagnostic SEP est de 14 ans (Figure 18), 

 

Figure 18 : Distribution du nombre d’année de SEP de la population étudiée 

 

- La moyenne de l’EDSS est de 4,6, 

- Un recrutement plus spécifique dans les secteurs de consultation qui 

représente un peu plus de ¾ de la population de cette étude. 

 

Après traitement statistique des données, une réunion avec les experts a eu lieu pour : 

- Prendre connaissance des résultats statistiques, 

- Discuter des items avec un effet plafond et/ou un effet plancher, 

- Connaître la pertinence du maintien ou non des items concernés, 

- Valider le questionnaire final. 

 

III.2 Résultats statistiques du Q-STAR-SEP 
 

La version pré-finale du questionnaire est composée de 22 questions relevant de 4 

dimensions : 

- Dimension des symptômes de la constipation et de la dyschésie (9 items), 

- Dimension des symptômes de l’incontinence (8 items), 

- Dimension des traitements déjà utilisés (4 items), 
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- Dimension de la qualité de vie (1 item). 

Lors de l'étude de validation, 6 items ont montré un effet plancher (plus de la moitié 

des réponses au score minimum). Ces items ont été discutés par le panel d’experts 

car ils étaient par conséquent non discriminants. 

Parmi eux, 3 items ont été exclus après une réunion d'experts. Ces 3 items 

correspondent à un saignement au niveau anal lors de la défécation, à la sensation 

d’un prolapsus rectal ou vaginal pendant la défécation, et à la consistance des selles 

(liquide) responsables de l'incontinence fécale. Pour ce dernier item, la version finale 

contient déjà une deuxième question sur la consistance des selles (molles). Le 

regroupement des 2 questions en une seule avec la même formulation semble 

cohérent (molles ou liquides).  

L’item sur l’existence d’un prolapsus rectal ou vaginal lors de la défécation donnait 

des résultats moins satisfaisants dans l’étude de faisabilité. Le panel d’experts a 

néanmoins maintenu cet item dans la phase de validation. L’effet plancher des 

résultats sur cet item confirme son retrait malgré l’importance accordée par le groupe 

d’experts sur le degré de la dyschésie à travers ce dernier. 

Les 3 autres items sont laissés dans la version finale du questionnaire. Après 

discussion, le groupe d’experts considère que ces 3 items ont une pertinence clinique 

significativement importante.  

Le premier item concerne la fréquence des selles. Il est très important car il reflète le 

premier symptôme des TAR : la constipation.  

Le deuxième item évalue la présence des douleurs lors de la défécation. Les 

traitements utilisés pour les TAR servent à améliorer les symptômes de la constipation 

ou l’incontinence fécale, mais les patients peuvent parfois garder des douleurs 

anorectales. Elles sont l’expression probable d’une dyschésie importante ou celles 

des neuropathies de la SEP. 

Le dernier item fait partie des questions sur la contrainte des traitements déjà utilisés, 

principalement l’utilisation d’un lavement. L’effet plancher sur cette question est 

probablement la traduction d’un recrutement de patients encore valides et autonomes 

pour cette étude, comme le montre une moyenne de l’EDSS à 4,5. De ce fait, 

l’utilisation des lavements n’est pas nécessaire. Néanmoins, la pratique clinique 

montre un taux d’utilisation de lavements plus important chez les patients avec un 

EDSS plus élevé et en sont dépendants, d’où l’importance de garder cette question 

dans la version finale du questionnaire. 

 

III.3 Résultats de la validité interne 
 

La validité interne est donnée par le calcul du coefficient alpha de Cronbach, 

permettant de s’assurer que chaque item correspond bien au domaine exploré. Ce 

coefficient alpha doit être supérieur à 0,7 afin d’obtenir une validité interne bonne ou 

très bonne. 
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Avec la réduction et le regroupement des items, et les échanges entre les membres 

du collectif d’experts, il a été décidé de rassembler les items de symptômes en un seul 

et même domaine. Ainsi, les domaines de constipation, de la dyschésie et de 

l’incontinence ont été regroupés comme faisant partie d’un domaine unique de 

symptômes des TAR.  

Nous obtenons un questionnaire STAR composé de trois domaines : un domaine de 

symptômes, un domaine de traitements et un domaine de la qualité de vie, dont les 

résultats sont présentés ci-dessous (Tableau 6). 

 

 

QSTAR N = 231 Alpha de Cronbach 

Score total, moyenne (sd) 17,1 (9,2) 0,84 

Domaine des symptômes, moyenne 
(sd) 

12,8 (6,7) 0.79 

Domaine des traitements, moyenne 
(sd) 

3,1 (2,8) 0,64 

Qualité de vie, moyenne (sd) 1,2 (0,9) NA* 

Tableau 6 : Résultats d’alpha de Cronbach par domaine 

 

NA* : l’alpha de Cronbach n’est pas calculable car l’item qualité de vie ne comporte 

qu’une seule question. 

Pour notre questionnaire Q-STAR, nous obtenons un coefficient alpha de Cronbach à 

æ = 0,84 sur l’ensemble du questionnaire, traduisant une très bonne validité interne.  

 

IV. VALIDITÉ CONTRE CRITÈRE 
 

La validité contre critère est réalisée par l’évaluation simultanée du Q-STAR et le NBD. 

Le NBD est une échelle d’évaluation des fonctions digestives du patient neurologique 

et plus spécifiquement chez les blessés médullaires. Il est donc considéré comme un 

« Gold-standard » dans l’évaluation des symptômes des TAR des patients 

neurologiques. Il est le questionnaire le mieux adapté dans la validité contre critère. 

Le NBD est composé de 10 questions dont les modalités de réponses varient de 2 à 

4, et de 0 à 13 pour les cotations.  
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Le score varie de 0 à 47 (score maximal des 10 questions). L’interprétation du score 

est la suivante : 

- De 0 à 6 : atteinte très minime, 

- De 7 à 9 : atteinte minime, 

- De 10 à 13 : atteinte modérée et 3/4 des patients dans cette zone ont un 

retentissement sur leur qualité de vie, 

- De 14 et plus : atteinte sévère et 9/10 des patients dans cette zone ont un 

retentissement sur leur qualité de vie. 

 

IV.1 : Résultats du NBD 
 

Dans ce questionnaire, la population étudiée de notre étude évalue ses TAR à 86% 

comme étant très minimes et minimes (Figure 19 et Figure 20). 

 

 

 

Figure 19 : Résultats NBD 

 

 

 

65,80%

19,48%

7,79%
6,93%

Score NBD

Très minime

Minime

Modéré

Sévère



 

82 
 

 

Figure 20 : Distribution NBD 

 

IV.2 : Corrélation NBD et Q-STAR-SEP 
 

La validité contre critère est donnée par le coefficient de corrélation de Pearson. Nous 

obtenons une corrélation positive et forte pour les domaines de symptômes et de 

qualité de vie, ainsi que pour le score total du QSTAR. Nous observons néanmoins 

une corrélation positive mais un peu plus faible entre le NBD et le domaine de 

traitement et de la QDV du QSTAR. 

Les résultats des donnés sont résumés dans le tableau ci-dessous (Tableau 7 et Tableau 

8) : 

QSTAR Corrélation NBD (coefficient de Pearson) 

Score total 0.69 (p < 0.001) 

Domaine des symptômes 0.67 (p < 0.001) 

Domaine des traitements 0.51 (p < 0.001) 

Qualité de vie 0.57 (p < 0.001) 

Tableau 7 : Résultats corrélation QSTAR et NBD 
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Tableau 8 : Résultats corrélation ensemble des domaines QSTAR et NBD 

 

 

V. FIDÉLITÉ TEST RETEST 
 

Le test-retest est utilisé pour rechercher la fidélité du questionnaire. Ici, le patient 

s’autoévalue à 2 reprises, à 14 jours d’intervalle. Son état doit rester inchangé durant 

ce laps de temps. Les résultats de cette phase de l’étude sont donnés par la passation 

n°2 à J14 (+/- 3 jours) du questionnaire pré-finale STAR-SEP V2. 

 

V.1 Déroulement pratique 
 

 A J14 (+/- 3 jours), l’infirmier effectue un appel téléphonique aux patients inclus 

en consultation externe lors du J0. 

Lors de cet appel, il est rappelé au patient la nécessité de renseigner le 

questionnaire seul, à un moment calme de la journée, et de l’envoyer dans 

l’enveloppe préparée et prétimbrée qui lui a été confiée. Il répondra également 

aux 2 questions : 

o Le patient a-t-il eu une poussée de SEP entre le premier questionnaire 

et le deuxième questionnaire ? 

o Le patient a-t-il modifié son traitement pour troubles urinaires, troubles 

anorectaux, douleurs… ? 
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Les patients ayant eu une poussée de SEP durant les 14 jours entre le premier 

et le deuxième questionnaire sont exclus de l’analyse statistique de la phase 

« Retest ». Il en est de même pour les patients ayant modifiés leurs traitements 

durant ce laps de temps. Notre étude a estimé que ces deux éléments peuvent 

avoir un impact sur les TAR. De ce fait, les analyses des deux questionnaires 

ne peuvent pas être prises en compte. Seules les données du premier 

questionnaire sont prises en compte dans l’analyse statistique. 

 

 Pour les patients inclus lors d’une hospitalisation et toujours hospitalisés à J14 : 

Le questionnaire leur a été proposé à J14 avec identification préalable du 

numéro du cahier d’observation. Le patient a rempli seul le questionnaire à un 

moment calme de la journée. 

 Pour les patients inclus lors d’une hospitalisation et qui sont sortis du service 

d’hospitalisation avant J14 : Lors de la sortie d’hospitalisation, comme pour les 

patients inclus en consultation, le patient a reçu les mêmes informations avec 

la remise d’une enveloppe prétimbrée et le questionnaire. Pour respecter la 

même procédure pour tous les patients inclus, l’infirmier a procédé à un appel 

téléphonique à J14 (+/- 3 jours) et a vérifié les points demandés. 

 

V.2 Résultats des retours des questionnaires  
 

L’ensemble des retours attendus à 100% est de 231 questionnaires. Nous avons 

obtenu 200 questionnaires aux données analysables, ce qui représente un taux de 

87%. Les caractéristiques des données non prises en comptes dans l’analyse 

statistique du test-retest sont détaillées dans le Tableau 9. 

 

Caractéristiques des patients sans V2 N = 31 % = 13 

Poussée de SEP entre V1 et V2 3 1% 

Modification traitement TAR entre V1 et V2 5 2% 

V2 hors délais et questionnaire incomplet (J14 +/- 3J) 4 2% 

Pas de retour V2 19 8% 

Tableau 9 : Caractéristiques des patients non pris en comptes pour le Test-Retest 

 

Les raisons des données manquantes sont principalement les non-retours du second 

questionnaire à un taux de 8%. Nous observons secondairement celles liées à 

l’évolution de la maladie : 3 patients avec une poussée de SEP et 5 patients avec la 

nécessité de modification de leurs traitements pour les TAR. Enfin, 2% de patients ont 
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renvoyé le second questionnaire au-delà des J14 +/- 3 jours, avec le questionnaire 

non répondu dans sa totalité. 

 

V.3 Description de la population Test-Retest 
 

200 patients ont suivi la procédure de l’étude et ont renvoyé le questionnaire rempli. 

Leurs données sont prises en compte dans l’analyse statistique de la phase test-

retest. Elles sont déclinées dans le Tableau 10 suivant : 

 

Population N = 200 

Age, Moyenne (sd) 49.1 (11,8) 

Sexe, n (%)  

        Hommes 56 (28) 

        Femmes 144 (72) 

Type d’inclusion, n (%)  

        Hospitalisation 47 (23,5) 

        Consultation 153 (76,5) 

Nombre d’années diagnostic SEP, Moyenne (sd) 14.5 (10,5) 

EDSS, Moyenne (sd) 4.6 (1,8) 

Tableau 10 : Description de la population de la phase Test-Retest 

 

Nous ne notons aucune différence dans ces descriptions par rapport à celles des 231 

patients de la première visite car il s’agit pratiquement de la même population, à la 

différence des 31 données manquantes dans cette phase. Les mêmes résultats 

concernent : 

- L’âge, 

- Nous retrouvons 2% de plus d’hommes dans la population des retours du 

deuxième questionnaire, 

- Le recrutement reste identique en termes de pourcentage que ce soit en 

hospitalisation ou en consultation, 

- La moyenne du nombre d’années de diagnostic SEP est de 14 ans, 

- La moyenne de l’EDSS est de 4.  

 



 

86 
 

V.4 Résultats statistiques de la fidélité test-retest 
 

Le calcul statistique utilisé pour la reproductibilité du questionnaire est le calcul du 

coefficient de corrélation intra classe (ICC). L’ICC de notre étude est donné dans le 

Tableau 9. D’une manière générale, il renseigne sur la fiabilité des évaluations, et dans 

le cadre de cette étude, il compare la variabilité des deux questionnaires d’un même 

patient à la variation totale de l’ensemble des questionnaires et de tous les patients. 

Plus un ICC est élevé (proche de 1), plus il existe une grande similitude entre les 

valeurs d’un même groupe. A contrario, un ICC faible (proche de 0) signifie l’inverse. 

Par convention, il est admis que le coefficient de corrélation intra classe est : 

- Très bon si ICC ≥ 0,91, 

- Bon si 0,90 ≤ ICC ≤ 0,71, 

- Modéré si 0,70 ≤ ICC ≤ 0,51, 

- Médiocre si 0,50 ≤ ICC ≤ 0,31, 

- Très mauvais ou nul si ICC ≤ 0,30. 

 

Les résultats de l’ICC du score total du questionnaire STAR-SEP est de 0,89, et les 3 

sous domaines ont un ICC supérieur à 0,7 chacun. Nous obtenons de bons résultats 

selon les valeurs de référence de l’ICC, ce qui signifie une bonne fidélité et 

reproductibilité du questionnaire STAR-SEP (Tableau 11). 

 

QSTAR Coefficient de corrélation intra classe = ICC 

Score total 0,89 

Domaine des symptômes 0,87 

Domaine des traitements 0,79 

Qualité de vie 0,79 

Tableau 11 : Résultats ICC du Test-Retest 

 

Tous ces résultats ont permis au panel d’experts de valider le questionnaire final. Ce 

dernier est composé de 19 questions dans sa totalité, et sa répartition se décline 

comme suit (Annexe 13) : 
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- 14 questions sur les symptômes, 

- 4 questions sur l’utilisation des traitements, 

- 1 question sur l’impact des troubles anorectaux sur la qualité de vie du patient. 

 

 

VI. RESULTATS STATISTIQUES SECONDAIRES 
 

Dans ce chapitre, nous donnons les résultats des différentes évaluations 

complémentaires réalisées en parallèle du questionnaire STAR-SEP, de manière 

individuelle et spécifique au questionnaire, mais également en mettant en lumière 

l’existence ou non des interrelations avec les différents domaines du questionnaire 

STAR-SEP, et plus spécifiquement avec le domaine de la qualité de vie.  

Nous souhaitons connaître si les éléments comme le handicap fonctionnel évalué 

par l’EDSS, l’impression globale du patient de la sévérité de leurs TAR à travers le 

PGI-S, ou encore les troubles cognitifs à travers le SDMT ont un impact sur la QDV 

des TAR des patients dans notre étude. En effet, cet impact est souvent décrit à 

travers les différents symptômes provoqués dans la SEP. 

 

Spécificité des figures avec la QDV :  

- QDV 0 = pas du tout gêné par les TAR,  

- QDV 1 = un peu gêné par les TAR,  

- QDV 2 = beaucoup gêné par les TAR,  

- QDV 3 = énormément gêné par les TAR. 

 

VI.1 Expanded Disability Status Scale (EDSS)  
 

VI.1.1 Résultats EDSS 
 

L’EDSS est une échelle de cotation du système fonctionnel chez les patients atteints 

de SEP. Elle va de 0 à 10. Le chiffre le plus bas, donc 0, représente un examen 

neurologique normal. La cotation commence à 1, et à partir de 1, l’échelle augmente 

tous les 0,5 points. 10 représente le décès du patient lié à sa pathologie de SEP. 

L’analyse des résultats de notre population montre un EDSS assez hétérogène allant 

de 1 à 8,5 avec une concentration plus importante entre 5 et 7 (Figure 21). 
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Figure 21 : Distribution EDSS 

 

La population la plus valide avec un EDSS coté de 0 à 5 représente 57 % de la totalité 

de la population dans l’étude, et 43 % ont un EDSS coté de 5,5 jusqu’à 8,5. Nous 

notons néanmoins que 19% de notre population a un EDSS à 6. 

 

VI.1.2 : Corrélation EDSS et QDV TAR 

 

Il existe une corrélation entre EDSS et la QDV des TAR, plus l’indice fonctionnel par 

l’EDSS est élevé, plus la QDV anorectale est altérée (Tableau 12). 
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Tableau 12 : Corrélation EDSS et QDV TAR 

 

VI.2 Patient global impression of severity (PGI-Sévérité)  
 

VI.2.1 Résultats PGI-Sévérité 
 

Le PGI-Sévérité est une échelle qui évalue l’impression globale du patient sur la 

sévérité de son problème. Dans le cadre de cette étude, il s’agit des troubles 

anorectaux. Il existe 4 modalités de réponses :  

- Normal, 

- Léger, 

- Modéré, 

- Sévère. 

Les résultats sont représentés par la Figure 22. Presque 14% des patients confirment 

que l’état de leurs troubles digestifs est sévère, et 34,6% estiment qu’il est modéré. 

Mais d’une manière générale, nous constatons que la moitié de la population de notre 

étude se situe dans la zone des « léger » et « normal » (51,5%), avec l’autre moitié 

dans la zone des « modéré » et « sévère ». 
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Figure 22 : Résultats PGI-Sévérité 

 

VI.2.2 Corrélation PGI-Sévérité et Q-STAR 

 

Pour déterminer les scores seuils, nous avons créé deux variables binaires à partir de 

l'PGI-S. Une variable considérant comme grave versus modérée + légère + normale, 

et une variable considérant comme grave + modérée versus légère + normale. Les 

seuils du Q-STAR ont été déterminés à l'aide de courbes ROC pour chaque variable. 

La qualité de l'ajustement de la prédiction a été établie en calculant la courbe AUROC 

(Area Under the Receiver Operating Characteristic). Une AUROC > 0,7 est un signe 

de bonne adéquation (Figure 23). 

Les résultats des catégories Q-STAR et PGI-S sont présentés dans le tableau 13. Les 

scores seuils et les résultats des analyses ROC sont présentés dans la figure 23. Le 

seuil des troubles anorectaux sévères est estimé à ≥ 21 (AUROC = 0,89, IC 95 % = 

[0,84 ; 0,94]), un score compris entre 17 et 20 indique un état modéré, et un score ≤ 

16 indique un état léger. 

 

PGI-S 

category 

STAR-Q 

score Mean ± 

sd 

STAR-Q 

Median 

[Q1;Q3] 

Minor 

dysfunction 

(STAR-Q :        

0-16) 

Moderate 

dysfunction 

(STAR-Q :        

17-20) 

Severe 

dysfunction 

(STAR-Q ≥21) 

Total 

Severe         28.0 ± 7.3 29 [22.75 ; 32] 1.5% (n=2) 9.1% (n=3) 40.9% (n=27) 32 

Moderate  19.2 ± 7.3 19 [14 ; 24.25] 22.7% (n=30) 57.6% (n=19) 47.0% (n=31) 80 

Mild and 

unpresent  

 

11.6 ± 6.2  11 [7 ; 16] 75.7% (n=100) 33.3% (n=11) 12.1% (n=8) 119 

Total   132 (57.1%) 33 (14.3%) 66 (28.6%) 231 

 

Tableau 13 : Q-STAR SCORE VERSUS PGI-S IMPACTE PAR LES TROUBLES ANORECTAUX 

25,97%

25,54%

34,63%

13,85%

PGI- Sévérité

Léger

Normal

Modéré

Sévère
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Figure 23 : ANALYSE PAR COURBE ROC 

 

VI.2.3 Corrélation PGI-Sévérité et QDV TAR 

 

Après corrélation du PGI-Sévérité à l’évaluation de la QDV des TAR de notre 

population, les résultats sont explicités dans la Figure 24. 

20% de notre population ne sont pas du tout gênés sur le plan anorectal car ils ne sont 

pas sévèrement atteints. Les autres caractéristiques des patients nous révèlent que : 

- 4% ont des troubles peu sévères mais sont beaucoup gênés, 

- 16% ont des troubles modérés mais sont beaucoup et énormément gênés, 

- 12% ont des troubles sévères et sont beaucoup et énormément gênés, 

- 2% ont des troubles sévères mais sont peu gênés. 

Les résultats montrent que la QDV n’est pas très affectée quand les patients estiment 

que leurs symptômes ne sont pas très sévères (léger, normal et modéré).  
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Figure 24 : Corrélation PGI-S et QDV TAR 

 

VI.3 Symbol Digit Modalities Test (SDMT) 
 

Le SDMT est un test validé dans la SEP qui permet une évaluation en 5 minutes des 

fonctions cognitives du patient (attention, perception visuospatiale, mémoire de travail 

et vitesse psychomotrice). Le test est chronométré (90 secondes), et le patient doit 

substituer des chiffres correspondant aux symboles tout en ayant une contrainte de 

temps. La personne qui chronomètre doit noter les bonnes réponses données par le 

patient. 

Le score maximal est de 110 bonnes réponses. Au-dessus de 55 bonnes réponses, 

les fonctions cognitives sont préservées. Sinon, il est conseillé d’orienter le patient 

vers un bilan neuropsychologique plus complet.  

  

VI.3.1 Résultats SDMT 
 

Les résultats indiquent une atteinte des fonctions cognitives dans plus de 4/5ème des 

patients évalués (Figure 25). 
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Figure 25 : Résultats SDMT 

 

 

 VI.3.2 Corrélation SDMT et QDV TAR 
 

En corrélant le SDMT à l’évaluation de la QDV des TAR de notre population, nous 

obtenons les résultats visibles dans le Tableau 15.  

Comme attendu, Il n’existe pas de corrélation entre les résultats de l’évaluation des 

fonctions cognitives et la QDV anorectale dans notre population, en revanche comme 

habituellement retrouvé, le SDMT est corrélé avec l’âge du sujet donc probablement 

corrélé avec la durée de la Sclérose En Plaques. 
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Tableau 14 : Corrélation SDMT et QDV TAR 

 

VI.4 Neurologic Bowel Dysfunction et qualité de vie des troubles 
anorectaux 
 

Nous avons déjà montré les résultats du NBD dans un chapitre précédent car dans 

cette étude, le NBD est utilisé comme élément de validité contre-critère par rapport à 

STAR-SEP.  

Pour rappel, nous observons une corrélation positive mais plus faible entre le NBD et 

la QDV du QSTAR comme le montre le Tableau 15. 

 

QSTAR Corrélation NBD (coefficient de Pearson) 

Score total 0.69 (p < 0.001) 

Domaine des symptômes 0.67 (p < 0.001) 

Domaine des traitements 0.51 (p < 0.001) 

Qualité de vie 0.57 (p < 0.001) 

 

Tableau 15 : Corrélation NBD et QDV TAR 
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VI.5 Le temps du remplissage Q-STAR 
 

Le temps passé à remplir le questionnaire par le patient lors de la première visite est 

chronométré par les équipes. 

Pour une bonne compréhension des résultats, nous avons regroupé ce temps dans 2 

intervalles : 

- Moins de 5 minutes, 

- Plus de 5 minutes. 

Nous observons que 68% des patients ont rempli le questionnaire en moins de 5 

minutes (Figure 26). 

 

 

Figure 26 : Résultats du temps de remplissage questionnaire STAR-SEP 
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CHAPITRE 4 : DISCUSSION ET PERSPECTIVES 

 

Nous allons discuter dans cette partie des différentes données de notre étude.  

 

I. LES QUESTIONNAIRES ET LEUR VALIDATION 
 

I.1 Généralités des questionnaires 
 

Les questionnaires sont très souvent utilisés dans la pratique clinique ainsi que dans 

les travaux scientifiques comme la recherche, traduisant l’importance de leur intérêt. 

Nous avons vu dans les premiers chapitres qu’il existe de nombreux questionnaires 

et des échelles pour évaluer les différents symptômes et/ou la qualité de vie, facilitant 

les prises en charge des patients.  

Pour autant, tous les questionnaires ne s’équivalent pas car ils ne possèdent pas 

toujours de bons critères psychométriques, tels que la validité, la fidélité, et la 

sensibilité au changement. De plus, il est également important de vérifier au sein de 

quelle population le questionnaire a été validé car l’utilisation d’un questionnaire 

généraliste ou non spécifique ne donne pas de résultats fiables. 

Partant de ce principe, dans notre étude, nous n’avons pas trouvé de questionnaire 

représentant un « Gold-standard » dans l’évaluation des troubles anorectaux dans la 

population des patients atteints de sclérose en plaques. Nous avons vu 

précédemment que le questionnaire NBD est utilisé mais il est seulement validé chez 

les patients blessés médullaires. La construction et la validation d’un questionnaire 

adapté à l’évaluation des troubles anorectaux dans la population des patients SEP est 

incontournable quant à l’importance et à l’impact de leurs symptômes sur leur qualité 

de vie. 

 

I.2 La construction du QSTAR 
 

Nous nous sommes basés sur la mise au point de Fermanian de 2005 portant sur la : 

« Validation des échelles d’évaluation en médecine physique et de réadaptation : 

comment apprécier correctement leurs qualités psychométriques » (229) pour 

construire les différentes étapes de création et de validation du questionnaire QSTAR 

dans le but d’obtenir un questionnaire de bonnes qualités psychométriques. 

Comme dans toute étude clinique, la construction d’un questionnaire nécessite à la 

fois du temps et de l’organisation. Nous ne reprenons pas dans ce sous chapitre le 

déroulé de la construction mais il nous semble important d’évoquer les points clés 

dans la construction du QSTAR. 
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La rédaction d’un cahier des charges a permis un bon déroulement de l’étude. Plus le 

cahier des charges est détaillé, moins il y a d’oublis, cela a ainsi favorisé l’organisation 

des différentes étapes de construction du QSTAR.  

Un rétroplanning avait également été contributif au respect du timing, de l’entretien 

qualitatif auprès des patients jusqu’à l’étude de faisabilité. Le respect des étapes de 

la construction du questionnaire, du modèle conceptuel à la version pré-finale du 

QSTAR avec le panel d’experts a également été décisif dans l’avancement de l’étude. 

Au départ, 8 centres au niveau national ont accepté de participer à la validation de la 

version pré-finale du QSTAR. La multiplicité des centres diminue le nombre d’inclusion 

de patients par centre, ce qui réduit normalement le temps des inclusions donc de 

l’étude de validation. Au final, 6 centres sont actifs avec des inclusions très 

inéquivalentes. Cela nécessite une compensation de recrutement de certains d’entre 

eux afin d’atteindre le nombre de patients attendus pour la significativité des données 

statistiques, et ceci peut être un biais pour l’interprétation statistique sur l’effet centre. 

Pour autant, notre étude ne prend pas en compte les données socio-économiques, le 

niveau d’étude… dans les analyses, et un petit glossaire a permis une compréhension 

facile pour le remplissage du questionnaire. 

Les ¾ des patients inclus sont vus en consultation soit pour la première fois, soit en 

consultation de suivi, et le dernier ¼ représentent des patients en hospitalisation 

classique et/ou en HDJ. Ce sont les recrutements attendus compte tenu de notre 

spécialité car la Neuro-Urologie existe dans les consultations et les HDJ, mais pour 

l’hospitalisation classique, elle est dans la plupart des cas inclue dans les services de 

rééducation et de réadaptation fonctionnelle. 

Il est important de souligner que la phase d’inclusion de la validation clinique du 

questionnaire s’est déroulée durant les 2 premières vagues de Covid-19, ce qui 

pourrait expliquer en partie des centres non actifs avec des modifications des 

structures d’accueil des services durant la phase pandémique. Il y a eu une grande 

volonté des centres participatifs dans les inclusions des patients en vue de finaliser le 

QSTAR.   

 

I.3 Questionnaire STAR et les autres questionnaires 
 

Cette étude est réalisée dans le but de construire et de valider un questionnaire 

spécifique dans la prise en charge des TAR chez les patients atteints de SEP. La 

validation du QSTAR lui donne une place prépondérante dans l’évaluation des TAR 

dans la SEP.  

Les équipes disposent maintenant d’un outil spécifiquement validé pour leur utilisation 

au quotidien. QSTAR peut être proposé lors des consultations en Neuro-Urologie, de 

manière systématique, au même titre que les questionnaires sur les TVS et TGS dans 

l’objectif d’une évaluation globale du handicap périnéal. Le questionnaire peut 

également être proposé dans les services d’hospitalisation classique de Neurologie 
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par exemple, ce qui favorise l’expression des patients atteints de SEP sur ce problème 

(s’il existe), ce qui permet à l’équipe de proposer une prise en charge adaptée. 

Les équipes de rééducation et de Neuro-Urologie peuvent utiliser le QSTAR comme 

un outil d’évaluation de l’efficacité d’un traitement. Il peut être donné au patient pour 

un remplissage à domicile avant le début d’un traitement ou avant une consultation, 

le questionnaire sera de ce fait complété et ramené dans le service. Également, 

QSTAR peut être fourni dès l’accueil de la consultation, ce qui permet au patient de le 

remplir en salle d’attente, avant la consultation. 

QSTAR est composé de 3 domaines distincts qui sont la constipation et/ou dyschésie, 

les traitements, et enfin la QDV. Nous pouvons utiliser QSTAR à la fois dans : 

- L’évaluation des symptômes et/ou une dyschésie, 

- Le suivi de l’évolution des symptômes, 

- L’impact des traitements prescrits sur les symptômes, 

- L’évaluation de la QDV anorectale du patient, 

- L’impact des traitements prescrits sur la QDV du patient. 

Bien que QSTAR dispose de plusieurs domaines d’évaluation, il peut être complété 

par d’autres questionnaires comme le PGI sévérité pour apprécier davantage le 

ressenti du malade. Un patient avec un symptôme clinique que nous considérons 

comme léger peut le percevoir comme très sévère, étant donné que tout dépend du 

vécu et de l’histoire personnelle du patient. 

 

II. CARACTERISTIQUES DE LA POPULATION DE 
L’ETUDE 

 

Nous sommes conscients que les caractéristiques de notre population ne font pas 

partie des données principales, mais il nous semblait important de les analyser afin 

de bien connaître leur représentativité et l’existence ou non d’une spécificité dans 

notre recrutement. Par la suite, nous verrons les données secondaires telles que 

l’EDSS, le PGI-S, le SDMT, et pour terminer, le QSTAR avec le NBD qui représentent 

notre objectif principal. 

La population des 231 patients inclus dans l’étude de la validation du questionnaire 

STAR est représentative des populations décrites dans l’épidémiologie de la SEP 

avec quelques disparités : 

- Le sex-ratio : avec 26,4% d’hommes et 73,6% de femmes inclus dans l’étude, 

nous obtenons une répartition d’environ 1/3 d’hommes et 2/3 de femmes, ce 

qui correspond au sex-ratio de cette population (2). 

- Les formes cliniques de la SEP : notre population recrutée représente un 

peu plus de la moitié des patients rémittents récurrents (56,7%), ce qui est loin 

des 85% décrits par des études épidémiologiques (27). Cela s’explique par le 

fait que seulement ¼ des patients sont inclus lors d’une hospitalisation et ¾ en 

consultation, reflétant l’activité des centres participants. De plus, il n’y a pas de 
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données précisant le taux de « primo-consultant », et il est probable que les 

patients soient suivis de manière récurrente dans ces services, avec une 

évolution de la maladie déjà présente. Cette probabilité explique le taux de 

25,5% de patients avec la forme secondairement progressive. La dernière 

forme de primaire progressive représente 17,8%. 

- La moyenne du nombre d’années de diagnostic SEP est de 14 ans, ce qui 

confirme que la majorité des patients participant ne sont pas que les « primo 

consultants », mais sont suivis dans les services participant à l’étude au 

moment de leur consultation. 

La répartition de la population dans la phase test-retest est la même que celle dans la 

phase initiale, ainsi que leurs caractéristiques. 

Trente et un patients n’ont pas participé à la phase test-retest (13%). Ce sont des 

schémas attendus dans cette étude car la SEP est une maladie évolutive, et malgré 

un temps assez court entre les deux questionnaires, les modifications de traitement 

et/ou de la maladie sont possibles. Le nombre de questionnaires non retournés malgré 

nos sollicitations est de 19, soit 8%. Dans l’ensemble, nous pouvons dire que pour la 

phase test-retest, le taux des répondants reste très élevé, à 87%. 

 

III. RESULTATS DES DONNEES SECONDAIRES 
RECUEILLIES 

 

III.1 EDSS 
 

Dans notre étude, la moyenne de l’EDSS est à 4,6. Les patients sont scorés comme 

étant valides, moins atteints sur le plan moteur et avec un périmètre de marche 

possible et une autonomie conservée pour les activités de la vie quotidienne. 

La population la plus valide avec un EDSS coté de 0 à 5 représente 57 % de la totalité 

de la population dans l’étude, et 43 % ont un EDSS coté de 5,5 jusqu’à 8,5. 

Nous notons néanmoins que presque 1/5ème de notre population a un EDSS à 6. Cette 

cotation indique qu’une utilisation d’une aide technique unilatérale (comme une canne, 

une canne anglaise ou une béquille) est nécessaire, de manière constante ou 

intermittente, et les patients peuvent parcourir environ 100 mètres avec ou sans repos 

intermédiaire. 

Le tiers restant de la population de notre étude est dépendant d’une tierce personne 

pour les activités de la vie au quotidien car la mobilité se réduit à une marche de 5 

mètres au maximum et avec aide. Ces patients sont essentiellement confinés au 

fauteuil roulant et y restent jusqu’à 12 heures par jour. 

La corrélation avec les données de la QDV de ce groupe de patients avec une atteinte 

fonctionnelle sévère ne démontre pas d’impact important sur leur QDV. Il peut être 

surprenant de constater que les patients avec un EDSS élevé ont une QDV qui s’en 
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retrouve moins impactée que ceux ayant un EDSS moyen (EDSS = 6). Une hypothèse 

explicative de ce constat est que les patients les plus dépendants physiquement sont 

également dépendants de tous les soins et traitements, et qu’ils ont très probablement 

une prise en charge par des IDE, des aides-soignants ou des équipes de soins au 

domicile. En effet, leur TAR sont régulés par des lavements et ces soins sont gérés 

par les équipes à domicile. Le patient lui-même n’a pas besoin de réaliser ces gestes 

techniques, ce qui peut expliquer la non-atteinte ou le fait d’être peu gêné dans leur 

QDV. 

Parallèlement à cela, 11% de notre population avec un EDSS à 6 cotent l’impact sur 

la QDV comme étant beaucoup ou énormément gênée. Ce sont les patients qui sont 

encore autonome pour certains gestes de la vie quotidienne, et qui effectuent 

quelques pas avec une aide technique. Contrairement au groupe précédent, du fait 

que ces patients gardent une certaine autonomie, ils ne sont pas dépendants d’un IDE 

au domicile pour les aider, et ils réalisent eux-mêmes leurs soins (lavements, 

injections, et probablement réalisation des autosondages…). Nous savons que plus 

de 80% des patients atteints de SEP ont des troubles vésico-sphinctériens associés 

à leurs TAR, et les effets secondaires des traitements pour ces TVS aggravent la 

constipation préexistante de ces patients (144). 

Ces contraintes de soins sont parfois majorées par d’autres symptômes comme la 

douleur lors de l’immobilité liée au fait de devoir rester sur les toilettes pendant plus 

d’une demi-heure pour les lavements, les douleurs abdominales induites par 

l’inefficacité des traitements des TAR, la fatigue liée aux séquences de soins… Ceci 

peut tout à fait traduire l’impact important de leur gêne.  

  

III.2 PGI Sévérité 
 

Presque la moitié des patients de notre étude estiment que la sévérité de leurs 

troubles anorectaux est légère voire normale. Nous savons que la constipation dans 

la population générale peut atteindre les 20% (180) ; nos patients peuvent ainsi avoir 

une constipation préexistante et ils n’ont pas atteint le stade d’être gêné par ce trouble. 

A l’inverse, l’autre moitié des patients considèrent leur TAR comme modéré (¼ des 

patients) et sévère (¼ des patients). Une des limites de notre étude est de ne pas 

disposer des antécédents anorectaux de ces patients. Il serait intéressant de 

connaître le statut anorectal antérieur de ceux considérant leurs troubles comme « 

sévères » pour comprendre si ces derniers sont préexistants et s’ils se sont aggravés 

avec la maladie ou bien s’il s’agit de troubles débutants au décours de la SEP. 

La corrélation entre le score PGI-S et la QDV évaluée avec le Q-STAR donne des 

résultats très variés et intéressants pour comprendre notre population d’étude (Figure 

24). 

20% de notre population n’est pas du tout gênée sur le plan anorectal car elle n’est 

pas sévèrement atteinte. Ces résultats logiques nous confirment que les patients 

atteints de SEP n’ont pas tous des troubles anorectaux. Ce constat peut être 

approfondi en associant les autres caractéristiques comme le statut fonctionnel du 
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patient, le nombre d’années dans la maladie, le type de SEP… En effet, Chia et al. 

ainsi que Bakke et al. ont retrouvé dans leurs études que la sévérité et la durée de la 

maladie majorent les TAR (184, 185). Toutefois, 2% des patients indiquent que leurs 

troubles sont sévères mais qu’ils sont peu gênés, et que leur QDV est peu impactée. 

Là encore, nous n’avons pas toutes les données pour affirmer que ce sont peut-être 

ces patients qui utilisent des irrigations coliques transanales réalisées par une IDE au 

domicile de façon régulière, et qui donnent des résultats satisfaisants pour les patients 

en termes de symptômes ressentis. 

Par ailleurs, une partie de la population note l’impact des TAR sur leur QDV (cotée 

comme beaucoup ou énormément gênée), alors que 4% de ces patients ont des 

troubles peu sévères sur le PGI-S. En effet, les TAR concernent à la fois la 

constipation et l’IF, et une constipation mal équilibrée peut engendrer une IF. D’une 

manière générale, la constipation peut être prise en charge de différentes façons en 

fonction des expériences personnelles, et les thérapeutiques sont nombreuses et 

variées. Nous disposons des remèdes traditionnels transmis de génération en 

génération, des breuvages trouvés sur Internet, jusqu’à la vente en libre-service de 

traitements sans avoir besoin d’une ordonnance. Tout ce pan de traitements peut 

aider occasionnellement à soigner une constipation transitoire ou situationnelle 

(comme lors d’un voyage). Nous pouvons comprendre que malgré ces possibilités de 

traitements, le patient peut être très gêné car le traitement symptomatique ne répond 

pas à une thérapeutique globale. 

Nous notons que ¼ de notre population possède des TAR modérés à sévères, et qu’ils 

se retrouvent très gênés par ces troubles. Cette situation souligne ce que nous avons 

évoqué précédemment, mais des éléments nous manquent pour savoir s’il s’agit d’une 

situation ancienne ou récente. 

Les derniers résultats statistiques de corrélation entre Q-STAR et PGI-S ont permis 

de déterminer 3 catégories pour Q-STAR. Les symptômes sont légers lorsque c’est ≤ 

16, modéré quand c’est compris entre 17 et 20, et sévères quand c’est ≥ 21. En plus 

de l'utilisation des différents sous-scores du Q-STAR, ces cut-off peuvent faciliter la 

lecture rapide des professionnels, l’interprétation ainsi que le suivi clinique des 

troubles anorectaux des patients SEP. 

 

III.3 SDMT 
 

Le SDMT a été utilisé pour évaluer des difficultés cognitives dans la population de 

notre étude. Les résultats dénotent un écart significatif des deux groupes de patients. 

Dans notre population, 83% ont des fonctions cognitives atteintes, alors que la 

prévalence estimée de ces troubles se situe entre 40 et 65% (127,129). Ceci rejoint 

les analyses du chapitre « des troubles cognitifs » quant à l’importance de l’évaluation 

de ces troubles dans la SEP et dans la compréhension de la population d’étude. 

Plus de 4/5ème de nos patients d’étude nécessiteraient un bilan neuropsychologique 

plus complet, afin de déterminer avec précision le degré et le type de troubles cognitifs 

atteints. 
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La distribution est hétérogène sur l’impact de la QDV anorectale. Nous notons 

néanmoins qu’il n’est pas en corrélation avec une atteinte des fonctions cognitives 

dans notre étude. 

 

III.4 Q-STAR-SEP et NBD 
 

A notre connaissance, QSTAR est le premier questionnaire validé pour évaluer les 

troubles anorectaux chez les patients souffrant de SEP. Ce nouveau questionnaire 

est facilement compris et accepté par les patients, et le temps de remplissage du 

questionnaire est inférieur à 5 minutes. 

Le QSTAR a montré de très bonnes propriétés psychométriques pour tous les 

domaines et pour le score total avec un très bon coefficient α de Cronbach dans 

chaque sous-domaine, et pour le score total (α = 0,84). STAR-Q a également une très 

bonne reproductibilité pour le score total (ICC = 0,89) et dans chaque domaine. 

A ce jour, l’utilisation du questionnaire NBD dans l’évaluation des TAR dans la SEP 

est une pratique courante par les équipes de Neuro-Urologie car les équipes ne 

disposent pas d’autre questionnaire plus spécifique et plus adapté. Le Tableau 9 nous 

montre une corrélation significative entre le Q-STAR-SEP et le score total du NBD 

(rho = 0,69 ; p < 0,001). Le NBD a été développé en 2006 dans une population des 

blessés médullaires (227) et ne devrait pas être utilisé pour la population de sclérose 

en plaques. En effet, le QSTAR est plus précis que le NBD, grâce à davantage de 

questions et un mode de réponse différent. Notre nouveau questionnaire fournit plus 

de détails dans les réponses des patients grâce à une échelle de Likert à quatre 

niveaux pour chaque item. Cette précision est très importante pour l'évaluation globale 

même si elle peut augmenter le temps de remplissage du questionnaire. Cependant, 

le temps moyen de remplissage du QSTAR est très rapide : il est de 4min27s lors de 

la validation. Miget et al en 2022 a démontré les différents éléments non adaptables 

du questionnaire NBD à l’évaluation des TAR des patients atteints de SEP (232). 

De même que le NBD, de nombreux outils ou questionnaires existants et validés ne 

sont pas spécifiques à la SEP. D'autres questionnaires comme FiQL (226) ou le score 

de Cleveland (225) sont génériques et ne sont pas nécessairement adaptés aux 

patients atteints de SEP et à la spécificité de leurs symptômes. La population de SEP 

souffre de TAR complexes et associés, et peut conduire à une présentation clinique 

variée, combinant incontinence fécale et constipation distale (association 

d'incontinence fécale, constipation, dyschésie...) (180,183). De plus, ces troubles sont 

souvent évolutifs, tout comme la maladie elle-même, et les outils génériques peuvent 

ne pas fournir une évaluation suffisante et pertinente. 

L'aspect multidimensionnel du QSTAR est très intéressant, grâce à ses 3 sous- 

domaines (symptômes, traitements et qualité de vie) qui devraient aider le praticien à 

caractériser les symptômes des TAR. Le questionnaire QSTAR permet non seulement 

de caractériser les symptômes, mais également de suivre l'efficacité des traitements 

et de mieux préciser leur impact sur la qualité de vie. En outre, les propriétés 

psychométriques permettent d'utiliser chaque sous-domaine indépendamment. Cette 
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particularité devrait permettre au praticien de suivre les patients au cours de l'évolution 

de la maladie, d'autant plus que nous connaissons la possibilité de changements de 

l'état neurologique dans la SEP, les variations de l'état anorectal et de l’état urinaire 

en fonction des poussées de SEP, et enfin les médicaments pris pour traiter 

l'hyperactivité vésicale. 

Pour autant, nous connaissons la présence d'un lien appelé “cross-talk” entre les 

organes de la vessie et du rectum (233), et QSTAR peut être utile en association avec 

d’autres questionnaires urinaires spécifiques, comme l’USP (155) ou le NBSS (156), 

pour mieux explorer cette corrélation croisée. 

Une maladie évolutive comme la SEP nécessite une approche fréquente et 

multidimensionnelle des symptômes pour améliorer la médication et les soins de santé 

globaux. C'est la raison pour laquelle nous avons validé chaque sous-échelle 

indépendamment et non pas nécessairement un score global qui n'est pas la meilleure 

façon d'évaluer la complexité des troubles anorectaux dans la SEP. De plus, 

l'interprétation indépendante de chaque sous-domaine devrait permettre une 

évaluation de l'impact positif ou négatif d'un nouveau traitement. Elle pourrait aider à 

prescrire un traitement anorectal et à l'adapter au symptôme le plus prévalent.  

C'est ainsi qu'Emmanuel et al. ont développé un nouvel outil en 2020 (234) pour 

évaluer le traitement des TAR dans une population de blessés médullaires. L'outil 

MENTOR (Annexe 14) a été créé avec 3 méthodes d'évaluation correspondant à la 

satisfaction du patient, au score des symptômes (score NBD) et au "SAS" (Special 

Attention Symptom) signifiant le risque de dégradation. Cet outil permet une 

évaluation multimodale et apporte des précisions sur l'efficacité du traitement. Il 

semble être utile pour l'indication du traitement, la posologie et la prise de décision 

mais il n’a été validé que dans la population des blessés médullaires qui ont une 

évolution totalement différente de la maladie de SEP. 

Si MENTOR semble apporter plus d’éléments dans la prise de décision thérapeutique, 

la création et la validation du QSTAR devraient permettre la réalisation d’une 

évaluation multidimensionnelle. Les recherches futures pourraient aboutir à un outil 

de prise de décision pour les patients atteints de SEP. Il s'agit d'un point clé dans 

l'évaluation de ces derniers, et il pourrait fournir une bonne pratique clinique pour le 

changement des symptômes. 

D’autre part, l'impact d'autres médicaments tels que les antimuscariniques prescrits 

dans les troubles vésico-sphinctériens ou les analgésiques peuvent aggraver 

significativement la fonction intestinale, y compris la constipation et la dyschésie lors 

de la défécation. Il pourrait être pertinent de mesurer cet impact chez les personnes 

souffrant de SEP, car des alternatives ou des traitements spécifiques devraient être 

envisagés pour diminuer ou éviter cette aggravation des symptômes intestinaux sur 

la qualité de vie (235). De plus, il a déjà été démontré que certains effets secondaires 

des traitements prescrits sont à l’origine d’une non-observance dans les maladies 

chroniques (236). 

Le management des TAR dans la SEP est à la fois complexe et bien spécifique. Il 

nécessite un investissement en temps et en connaissances de la part des soignants. 
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Bien qu’elles soient peu nombreuses, des unités de Neuro-Urologie existent, grâce 

aux formations universitaires telles que les diplômes universitaires spécifiques de la 

Neuro-Urologie, tout comme les médecins et les infirmiers, de plus en plus nombreux 

à se former dans cette discipline. Pour autant, les paramédicaux qui s’y intéressent 

sont ceux qui s’impliquent déjà auprès de ces patients SEP. Une grande partie de 

paramédicaux pourrait se perfectionner avec ces diplômes, comme ceux travaillant 

dans les services de Neurologie, de Gastroentérologie, de Gériatrie… 

Il est évident que le domaine anorectal n’est pas très investigué par les soignants. A 

travers son étude en 2010, Berger a démontré, sur 130 personnes interrogées par un 

questionnaire dans un même hôpital (médecins, infirmiers, aides-soignants, étudiants 

en soins infirmiers), que 56% n’abordaient pas les problèmes anorectaux avec les 

patients hospitalisés dans les unités de soins. Les TAR ne sont pas considérés 

comme des soins techniques valorisants, au contraire, ils sont considérés comme des 

soins peu valorisants, légèrement tabous, qui manquent d’intérêt, et qui entravent les 

relations soignants-soignés avec une difficulté d’expression de part et d’autre (237). 

De ce fait, ces troubles ne sont pas toujours abordés et l’évaluation l’est d’autant 

moins. 

Ce manque d’intérêt des soignants dans ce domaine peut entraver l’expression du 

besoin des patients. Il peut être délicat, embarrassant, difficile, voire honteux pour le 

patient d’évoquer ses problèmes intestinaux dans ce contexte. Pourtant, il n’a aucune 

difficulté à exprimer ces besoins spécifiques lorsqu’il se retrouve dans un 

environnement plus approprié comme dans les unités spécialisées de Neuro-Urologie, 

où les TAR font partie des évaluations très usuelles de la prise en charge. 

Disposer d'un instrument comme le Q-STAR comme moyen de communication par 

l'écriture peut aider à réduire la gêne et rendre moins tabou le sujet des TAR. Le 

questionnaire sera le pont qui relie le soignant et le soigné sur ce domaine et donne 

à l’un comme à l’autre la « permission » d’aborder plus facilement et plus simplement 

le problème. Cet outil pourrait à terme constituer un indicateur de l’efficacité de la prise 

en charge des troubles anorectaux chez les patients SEP. 

Enfin, l’intérêt d’un tel questionnaire serait aussi d’évaluer, de manière quantitative, la 

persistance de dysfonctionnement des symptômes à distance des soins. La 

compliance au traitement à court, moyen et long terme découlerait de cette évaluation 

spécifique. 

Malgré l’existence des cut-off et les sous-scores du questionnaire, les limites de cette 

étude sont probablement le manque de mesure de la sensibilité au changement du Q-

STAR. Elle permettrait de mesurer avec précision les variations en plus ou en moins 

des troubles anorectaux. Le temps de remplissage très court du Q-STAR (4min27s) 

n’est pas une réponse au manque de concentration chez les patients SEP, une short-

form du questionnaire est à envisager, car les troubles de l’attention, de la vitesse de 

traitement des informations… sont connus dans cette population de patients (130). De 

plus, les TAR ne sont pas les seuls symptômes à être évalués, plus les questionnaires 

sont nombreux et longs, plus nous risquons d’avoir des réponses non réalistes. 

Néanmoins, les évaluations par questionnaire sont importantes à réaliser en parallèle 
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à la clinique, mais elles doivent être très rapides, simples et pertinentes pour s’adapter 

à la population de SEP, qui présente notamment des troubles d’attention et de fatigue.
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CHAPITRE 5 : CONCLUSION 

  

La sclérose en plaques est une maladie neurologique centrale démyélinisante 

chronique, ayant pour conséquence de multiples déficits moteurs, sensitifs, viscéraux 

et notamment vésico-sphinctériens et anorectaux. 

Si dans la population générale, les troubles anorectaux s’observent avec une 

fréquence non négligeable, ils sont encore plus fréquents chez les patients atteints de 

SEP. Les symptômes les plus fréquemment rapportés sont une constipation et une 

incontinence anale. Cette symptomatologie est souvent non spécifique (constipation) 

; leurs complications vitales sont exceptionnelles et leur traitement est limité. Leur 

dépistage est cependant indispensable car ils sont fréquemment liés aux troubles 

vésico-sphinctériens et ont des retentissements fonctionnel, psychologique et social 

majeurs. 

Une prise en charge thérapeutique de ces symptômes nécessite une évaluation au 

préalable, et il n’existe à l’heure actuelle aucun outil validant, de manière quantitative, 

la pertinence et l’efficacité de cette évaluation de symptômes des troubles anorectaux. 

Le QSTAR est le premier questionnaire multidimensionnel validé permettant une 

évaluation objective des troubles anorectaux chez les patients souffrant de SEP. Il 

constitue un outil d’évaluation mais également de surveillance des symptômes 

anorectaux dans cette population. Il présente de très bonnes propriétés 

psychométriques avec une excellente consistance interne et reproductibilité. 

Ce questionnaire devrait permettre une meilleure précision des symptômes 

intestinaux neurogènes (constipation, incontinence), des thérapeutiques précédentes, 

et de l’impact des TAR sur la QDV chez les patients atteints de SEP. La 

compréhension des troubles dépistés par le QSTAR favorise une prise en charge 

personnalisée du patient. 
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CHAPITRE 6 : ARTICLES 

 

I. ARTICLE PRINCEPS Q-STAR  
 

Cet article est publié en ligne et sera à paraitre dans une revue. 

A new tool to investigate anorectal disorders in patients with Multiple Sclerosis: 

STAR-Q (Symptoms’ assessmenT of AnoRectal dysfunction in MS).  

doi: 10.1016/j.purol.2023.02.006. Online ahead of print. PMID: 36906431 

Authors : 

Eliane Tan, Nicolas Turmel, Jacques Kerdraon, Amandine Guinet-Lacoste, Jean-

Gabriel Prévinaire, Evelyne Castel-Lacanal, Alexia Even, Camille Chesnel, Claire 

Hentzen, Gérard Amarenco 

Keywords: 

Multiple sclerosis; bowel dysfunction; constipation; fecal incontinence; questionnaire; 

quality of life. 

 

Abstract 

Background: Bowel symptoms are commonly experienced by patients with Multiple 

sclerosis (PwMS), but no specific questionnaire validated in this population allows a 

rigorous assessment. 

Objective: validation of a multidimensional questionnaire assessing bowel disorders in 

PwMS. 

Methods: a prospective, multicenter study was conducted between June 2019 and 

April 2021. The STAR-Q (Symptoms’ assessmenT of AnoRectal dysfunction 

Questionnaire), was built in 3 steps. First, literature review and qualitative interviews 

were performed to create the first version, discussed with a panel of experts. Then, a 

pilot study assessed comprehension, acceptation and pertinence of items. Finally, the 

validation study was designed to measure content validity, internal consistency 

reliability (alpha coefficient of Cronbach) and test–retest reliability [intraclass 
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correlation coefficient (ICC)]. The primary outcome was good psychometric properties 

with Cronbach’s α >0.7 and ICC >0.7. 

Results: We included 231 PwMS. Comprehension, acceptation and pertinence were 

good. STAR-Q showed a very good internal consistency reliability (Cronbach’s α 

=0.84) and test-retest reliability (ICC =0.89). Final version of STAR-Q was composed 

of 3 domains corresponding in symptoms (Q1-Q14), treatment and constraints (Q15-

Q18) and impact on quality of life (Q19).  

Conclusions: STAR-Q presents very good psychometric properties and allows a 

multidimensional assessment of bowel disorders in PwMS.  
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II.  ARTICLE CRITIQUE DU NBD 
 

Cet article est publié en juillet 2022 dans la revue de Spinal Cord (doi: 

10.1038/s41393-022-00837-3) 

The Neurogenic Bowel Dysfunction score (NBD) is not suitable for patients with 

Multiple Sclerosis. 

Gabriel Miget, Eliane Tan, Martina Pericolini, Camille Chesnel, Rebecca Haddad, 

Nicolas Turmel, Gérard Amarenco, Claire Hentzen 

 

ABSTRACT 

Study design: retrospective cohort study.  

Objective: Bowel and anorectal dysfunctions are common in patients with Multiple 

Sclerosis (pwMS). The use of validated questionnaires is recommended in the initial 

assessment and patient’s follow-up. The Neurogenic Bowel Dysfunction (NBD) score 

is the most used questionnaire but has been developed in spinal cord injured patients 

and has never been validated in other neurological diseases. We aimed to assess 

NBD’s relevance in pwMS.  

Settings: monocentric study in a tertiary neuro-urology department. 

Methods: A retrospective study in pwMS consulting for the first time in our department, 

that fulfilled the NBD questionnaire between 2010 and 2021 was performed.  

Qualitative and quantitative answers for each question were analyzed. Content validity 

and internal consistency were evaluated.   

Results: 135 pwMS (mean age 47.1, 58% of women) fulfilled the NBD questionnaire. 

Mean NBD score was 6.0 (SD 6.1) and 75% of patients had a score < 9. Content 
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validity analysis revealed 4 items not appropriate, 1 item with irrelevant calibration, 

and omission of some treatment widely used in pwMS.  Internal consistency was 

appreciated with Cronbach’s alpha = 0.48 IC 95% [0,31; 0,6].  

Conclusion: NBD questionnaire lacks content validity and presents a weak internal 

consistency in pwMS. A specific questionnaire is therefore required in pwMS to 

optimize bowel management and follow-up.  
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ANNEXES 

 

Annexe 1 : Guide d’entretien qualitatif avec les patients SEP 
sur les TAR  
 

Introduction : Je vais vous poser quelques questions sur la manière dont vous allez à 

la selle, il n’y a pas de réponse juste ou fausse, vous pouvez répondre librement. 

Questions. 

 - Combien de fois allez-vous à la selle par semaine ? 

 - Comment décririez-vous vos selles ? 

 - La plupart du temps, vos selles sont-elles plutôt dures, moulées ou liquides ? 

 - Pouvez-vous me donner une estimation de temps pour aller à la selle ? 

 - Etes-vous obligé de pousser pour aller à la selle ? 

 - Etes-vous obligé d’utiliser un doigt pour évacuer les selles ? 

 - Lors de la défécation, le passage des selles vous provoque-t-il des sensations 

gênantes ? 

 - Avez-vous déjà essayé un régime et/ou un traitement pour vos problèmes de selles 

? 

 - Si vous avez des problèmes de selles, comment décririez-vous cette gêne sur le 

plan physique ? Si pas de réponse, préciser : pesanteur, douleur par exemple 

 - Etes-vous gêné psychologiquement par vos problèmes de selles, si oui comment 

les décririez-vous ? 

 - Vos problèmes anorectaux ont-ils un impact dans vos relations sociales et/ou 

familiales, si oui comment ? 

 - Avez-vous besoin ou souhaitez-vous que le service s’occupe de ces problèmes AR 

? 

 - Y-a-t-il quelque chose dont nous n’avons pas évoqué et qui vous semble 

important à prendre en compte pour vos problèmes de selles ? 
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Annexe 2 : Questionnaire version V0 du STAR-SEP 
 

 

0 1 2 3

1 Combien de fois allez-vous à la selle ? Tous les jours ou Tous les 3 jours à 1 fois / semaine jusqu'à Parfois plus de 15 jours

tous les 2 jours 5 jours 1 fois tous les 15 jours

2 Quand vous allez à la selle, estimez-vous devoir pousser pour exonérer ? Non Un peu Beaucoup Enormément

3 Combien de temps prenez-vous pour aller à la selle (dans l'intention de bien vous vider et non de rester Moins de 3 minutes De 3 à 10 minutes De 10 à 20 minutes Plus de 20 minutes

dans l'intimité des toilettes pour profiter de faire autre chose comme de la lecture par exemple) ?

4 Quand vous allez à la selle, avez-vous :

Des saignements Non Rarement Parfois Souvent

Une boule qui sort de votre anus Non Rarement Parfois Souvent

Des douleurs Non Rarement Parfois Souvent

5 Etes-vous obligé de faire une stimulation de l'anus pour déféquer ? Non Rarement Parfois Souvent

6 Etes-vous obligé de faire une pression de part et d'autre de l'anus pour déféquer ou êtes-vous obligé Non Rarement Parfois Souvent

de faire une pression par le vagin ?

7 Etes-vous obligé d'aller chercher les selles au doigt ? Non Rarement Parfois Souvent

8 Avez-vous été obligé de changer de position pour mieux évacuer vos selles ? Non Rarement Parfois Souvent

9 Avez-vous été obligé de modifier votre alimentation pour mieux évacuer vos selles ? Non Rarement Parfois Souvent

10 Avez-vous la sensation d'avoir mal vidé votre rectum après la défécation ? Non Rarement Parfois Souvent

11 Sentez-vous bien le besoin d'aller à la selle ? Oui Un peu moins bien Mal Pas du tout

12 Sentez-vous bien les selles passer par l'anus quand vous déféquez ? Oui Un peu moins bien Mal Pas du tout

13 Vous arrive-t-il de vous tromper et de perdre une selle alors que vous vouliez émettre un gaz ? Non Rarement (moins d'une Parfois (moins d'une Souvent (plus d'une 

fois par mois) fois par semaine) fois par semaine)

14 Quand vous avez besoin d'aller à la selle, combien de temps pouvez-vous vous retenir ? Plus de 15 minutes Entre 5 et 15 minutes Entre 1 et 5 minutes Moins d'1 minute

15 Avez-vous des douleurs abdominales liées à votre transit, des ballonements ? Non Rarement Parfois Souvent

16 Etes-vous obligé d'éviter certains aliments pour éviter les douleurs, ballonements, fuites de selles, Non Rarement Parfois Souvent

 urgences de défécation ?

17 Perdez-vous des gaz sans pouvoir vous retenir ? Non Rarement (moins d'une Parfois (moins d'une Souvent (plus d'une 

fois par mois) fois par semaine) fois par semaine)

18 Perdez-vous des selles quand elles sont liquides ? Non Rarement (moins d'une Parfois (moins d'une Souvent (plus d'une 

fois par mois) fois par semaine) fois par semaine)

19 Perdez-vous des selles quand elles sont solides ? Non Rarement (moins d'une Parfois (moins d'une Souvent (plus d'une 

fois par mois) fois par semaine) fois par semaine)

20 Avez-vous des salissures de selles dans vos sous-vêtements sans que vous ayez eu l'impression Non Rarement (moins d'une Parfois (moins d'une Souvent (plus d'une 

de perdre des selles ? fois par mois) fois par semaine) fois par semaine)

21 Etes-vous obligé de vous essuyer très longuement après une selle pour vous sentir propre Non Rarement Parfois Souvent

22 Etes-vous obligé de prendre des médicaments et/ou laxatifs pour contrôler votre transit, Non Rarement Parfois Souvent

votre défécation, votre incontinence ?

23 Etes-vous obligé de porter des protections pour les troubles anorectaux ? Non Rarement Parfois Souvent

1 Si vous deviez vivre le restant de votre vie avec les troubles anorectaux, Très satisfait Satisfait Plutôt satisfait Partagé (ni satisfait, ni ennuyé)

diriez-vous que vous seriez : Plutôt ennuyé Ennuyé Très ennuyé

2 Parmis tous les symptômes, lequel est plus handicapant dans votre vie et que vous aimerez Constipation Incontinence Gène, inconfort,

voir disparaitre ? douleur

Questionnaire STAR

Evaluation de la qualité de vie liée aux symptômes anorectaux (ne cochez qu'une seule réponse)
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Annexe 3 : Questionnaire version test V1 du STAR-SEP 
 

  

Petit glossaire : à lire attentivement avant de remplir

1. Aller à la selle…veut dire aller faire caca

0 1 2 3

1 A quelle fréquence allez-vous à la selle ?
Tous les jours ou 

tous les 2 jours
2 fois par semaine 1 fois par semaine

Moins d'1 fois par 

semaine

2 Quand vous allez à la selle, estimez-vous devoir pousser pour évacuer les selles ? Non Un peu Beaucoup Enormément

3

Combien de temps restez-vous aux toilettes pour évacuer les selles (dans 

l'intention de bien vous vider et non de rester dans l'intimité des toilettes pour 

profiter de faire autre chose comme de la lecture par exemple) ?

Moins de 3 

minutes
De 3 à 10 minutes De 10 à 20 minutes Plus de 20 minutes

4 Quand vous allez à la selle, avez-vous des saignements ? Jamais
Moins d'une fois 

par mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

5 Quand vous allez à la selle, avez-vous des douleurs ? Jamais
Moins d'une fois 

par mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

6
Quand vous allez à la selle, avez-vous la sensation qu'il y a quelque chose qui sort 

par l'anus ou le vagin (chez une femme) et qui ne soit pas des selles  ?
Jamais

Moins d'une fois 

par mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

7 Etes-vous obligé de changer de position pour mieux évacuer vos selles ? Jamais
Moins d'une fois 

par mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

8 Avez-vous la sensation d'avoir mal vidé votre rectum après être allé à la selle ? Jamais Rarement Parfois Souvent

9 Etes-vous obligé d'utiliser un doigt pour faciliter l'évacuation des selles ? Jamais Rarement Parfois Souvent

0 1 2 3

10
Quand vous avez besoin d'aller à la selle, combien de temps pouvez-vous vous 

retenir

Plus de 15 

minutes

Entre 5 et 15 

minutes
Entre 1 et 5 minutes Moins d'1 minute

11 Perdez-vous involontairement des gaz alors que vous auriez voulu les retenir ? Jamais
Moins d'une fois 

par mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

12 Avez-vous des pertes de selles lorsqu'elles sont molles ? Jamais
Moins d'une fois 

par mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

13 Avez-vous des pertes de selles lorsqu'elles sont liquides ? Jamais
Moins d'une fois 

par mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

14 Avez-vous des pertes de selles même lorsqu'elles sont solides ? Jamais
Moins d'une fois 

par mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

15
Constatez-vous des salissures de selles dans vos sous-vêtements alors que vous 

vous étiez proprement essuyé auparavant ?
Jamais

Moins d'une fois 

par mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

16
Etes-vous obligé de vous essuyer très longuement après une selle pour être 

propre ?
Jamais Rarement Parfois Souvent

17
Etes-vous obligé de porter des protections fines et/ou épaisses en raison de vos 

troubles anorectaux ?
Jamais Rarement Parfois Constamment

0 1 2 3

18
Etes-vous obligé de modifier votre alimentation pour favoriser le transit, 

l'évacuation des selles ou limiter l'incontinence fécale ?
Jamais Ponctuellement Parfois Souvent

19
Etes-vous obligé de prendre des médicaments, des laxatifs ou des suppositoires 

pour favoriser le transit, l'évacuation des selles ou limiter l'incontinence ?
Jamais Rarement Parfois Souvent

20 Etes-vous obligé d'utiliser des lavements ? Jamais Rarement Parfois Souvent

21
Etes-vous obligé d'utiliser d'autres traitements pour les troubles ano-rectaux 

(obturateurs, stimulateur, rééducation, médicaments autres)
Jamais Rarement Parfois Souvent

22

Concernant les troubles ano-rectaux que nous venons d'évoquer dans ce 

questionnaire (constipation, incontinence…), comment estimez-vous être gêné 

par ceux-ci ?

Pas du tout Un peu Beaucoup Enormément

Quelques précisions, les mots médicaux sont parfois difficiles, voilà quelques exemples pour faciliter votre compréhension :

2. Défécation, exonération sont des mots signifiants qu’on est en train d’expulser les selles

3. Les troubles anorectaux représentent l’ensemble des symptômes liés à une perturbation de votre système intestinal : constipation, pertes de selles, douleur

de l’anus, pousser pour évacuer les selles…

Evaluation de la qualité de vie liée aux symptômes ano-rectaux ( entourez une seule réponse )

Questionnaire STAR ( entourez une seule réponse par ligne )
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Annexe 4 : Avis du CPP 
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Annexe 5 : Grille d’évaluation étude de faisabilité 
 

 

 

 

  

Patient

Accord patient Oui 

Initial nom, prénom

N° dossier
Date

Compréhension de la question Acceptation de la question
Q1 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q1 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q2 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q2 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q3 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q3 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q4 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q4 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q5 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q5 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q6 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q6 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q7 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q7 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q8 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q8 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q9 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q9 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q10 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q10 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q11 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q11 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q12 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q12 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q13 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q13 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q14 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q14 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q15 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q15 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q16 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q16 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q17 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q17 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q18 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q18 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q19 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q19 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q20 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q20 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q21 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q21 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Q22 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise Q22 Parfaite Bonne Moyenne Mauvaise

Difficulté pour remplir le questionnaire :

Le questionnaire vous a-t-il paru pertinent ? (Entourez une réponse)

Pas du tout Un peu Beaucoup Enormément



 

137 
 

Annexe 6 : Questionnaire version pré-finale V2 du STAR-SEP 

  

Petit glossaire : à lire attentivement avant de remplir

1. Aller à la selle…veut dire aller faire caca

0 1 2 3

1 A quelle fréquence allez-vous à la selle ?
Tous les jours ou 

tous les 2 jours
2 fois par semaine 1 fois par semaine

Moins d'1 fois par 

semaine

2 Quand vous allez à la selle, estimez-vous devoir pousser pour évacuer les selles ? Non Un peu Beaucoup Enormément

3

Combien de temps restez-vous aux toilettes pour évacuer les selles (dans 

l'intention de bien vous vider et non de rester dans l'intimité des toilettes pour 

profiter de faire autre chose comme de la lecture par exemple) ?

Moins de 3 

minutes
De 3 à 10 minutes De 10 à 20 minutes Plus de 20 minutes

4 Quand vous allez à la selle, avez-vous des saignements ? Jamais
Moins d'une fois 

par mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

5 Quand vous allez à la selle, avez-vous des douleurs ? Jamais
Moins d'une fois 

par mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

6
Quand vous allez à la selle, avez-vous la sensation qu'il y a quelque chose qui sort 

par l'anus ou le vagin (chez une femme) et qui ne soit pas des selles  ?
Jamais

Moins d'une fois 

par mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

7 Etes-vous obligé de changer de position pour mieux évacuer vos selles ? Jamais
Moins d'une fois 

par mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

8 Avez-vous la sensation d'avoir mal vidé votre rectum après être allé à la selle ? Jamais Rarement Parfois Souvent

9 Etes-vous obligé d'utiliser un doigt pour faciliter l'évacuation des selles ? Jamais Rarement Parfois Souvent

0 1 2 3

10
Quand vous avez besoin d'aller à la selle, combien de temps pouvez-vous vous 

retenir

Plus de 15 

minutes

Entre 5 et 15 

minutes
Entre 1 et 5 minutes Moins d'1 minute

11 Perdez-vous involontairement des gaz alors que vous auriez voulu les retenir ? Jamais
Moins d'une fois 

par mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

12 Avez-vous des pertes de selles lorsqu'elles sont molles ? Jamais
Moins d'une fois 

par mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

13 Avez-vous des pertes de selles lorsqu'elles sont liquides ? Jamais
Moins d'une fois 

par mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

14 Avez-vous des pertes de selles même lorsqu'elles sont solides ? Jamais
Moins d'une fois 

par mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

15
Constatez-vous des salissures de selles dans vos sous-vêtements alors que vous 

vous étiez proprement essuyé auparavant ?
Jamais

Moins d'une fois 

par mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

16
Etes-vous obligé de vous essuyer très longuement après une selle pour être 

propre ?
Jamais Rarement Parfois Souvent

17
Etes-vous obligé de porter des protections fines et/ou épaisses en raison de vos 

troubles anorectaux ?
Jamais Rarement Parfois Constamment

0 1 2 3

18
Etes-vous obligé de modifier votre alimentation pour favoriser le transit, 

l'évacuation des selles ou limiter l'incontinence fécale ?
Jamais Ponctuellement Parfois Souvent

19
Etes-vous obligé de prendre des médicaments, des laxatifs ou des suppositoires 

pour favoriser le transit, l'évacuation des selles ou limiter l'incontinence ?
Jamais Rarement Parfois Souvent

20 Etes-vous obligé d'utiliser des lavements ? Jamais Rarement Parfois Souvent

21
Etes-vous obligé d'utiliser d'autres traitements pour les troubles ano-rectaux 

(obturateurs, stimulateur, rééducation, médicaments autres)
Jamais Rarement Parfois Souvent

22

Concernant les troubles ano-rectaux que nous venons d'évoquer dans ce 

questionnaire (constipation, incontinence…), comment estimez-vous être gêné 

par ceux-ci ?

Pas du tout Un peu Beaucoup Enormément

Quelques précisions, les mots médicaux sont parfois difficiles, voilà quelques exemples pour faciliter votre compréhension :

2. Défécation, exonération sont des mots signifiants qu’on est en train d’expulser les selles

3. Les troubles anorectaux représentent l’ensemble des symptômes liés à une perturbation de votre système intestinal : constipation, pertes de selles, douleur

de l’anus, pousser pour évacuer les selles…

Evaluation de la qualité de vie liée aux symptômes ano-rectaux ( entourez une seule réponse )

Questionnaire STAR ( entourez une seule réponse par ligne )
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Annexe 7 : Lettre d’information et formulaire de non opposition 
 

Formulaire d’information du patient 

 

Création et validation d’un questionnaire de symptômes évaluant les troubles 

ano-rectaux chez les patients atteints de Sclérose En Plaques  

 

Madame, Monsieur 

 

Le Docteur …………………………,  

exerçant 

à ………………………………………………………………………………………………

………., vous propose de participer, à une recherche concernant les troubles ano-

rectaux (constipation, incontinence anale…) chez les patients atteints de sclérose en 

plaques. 

 

Il est important de lire attentivement cette note avant de donner votre décision quant 

à l'acceptation de cette recherche. N’hésitez pas à demander des explications 

complémentaires.  

Si vous souhaitez vous opposer au recueil de vos données, merci d’en informer le 

médecin.   

 

1) Quel est le but de cette recherche ? 
 
Les troubles ano-rectaux (constipation, incontinence…) sont fréquents dans la 

sclérose en plaques, mais il n’existe aucun questionnaire dédié pour évaluer les 

symptômes et leur retentissement sur la qualité de vie des patients. 

 

Cette recherche a pour objectif de créer et valider un questionnaire pour mieux 

comprendre vos symptômes ano-rectaux et leur impact sur votre qualité de vie.  

 

Les études cliniques permettent de développer et d’améliorer les connaissances 

médicales. Les informations que nous obtiendrons grâce à cette étude pourront être 

scientifiquement utiles et aider d'autres personnes dans le futur pour mieux 

comprendre et traiter leur troubles ano-rectaux. 

 

2) En quoi consiste la recherche ? 
 

Lors de votre hospitalisation en rééducation ou lors de votre consultation en neuro-

urologie, nous souhaitons vous demander de répondre à un questionnaire sur vos 

troubles ano-rectaux. 
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Notez que : 

- toutes ces données seront codées sans mention des noms et des prénoms ; 

- que vous n'aurez aucun "bénéfice" direct de cette analyse différée des données ; 

- que le fait de participer ou non à cette recherche ne modifiera en rien votre prise en 

charge dans le service. 

 

3) Quel est le calendrier de la recherche ? 
 

Votre participation durera 14 jours.  

Le jour de votre consultation (ou au cours de votre hospitalisation) nous vous 

demanderons de remplir une première fois le questionnaire. Quatorze jours après, 

nous vous demanderons de remplir à nouveau le questionnaire (soit à votre domicile 

soit dans le service d’hospitalisation si vous êtes toujours hospitalisé). Si vous êtes à 

domicile, nous vous demanderons de nous envoyer par la poste le questionnaire 

rempli dans l’enveloppe pré-timbrée qui vous sera remise à la fin de la première visite. 

Votre participation personnelle correspondra donc à ces deux remplissages de 

questionnaire à 14 jours d’intervalle. 

De manière globale, la recherche durera 3 ans.  

 

4) Quels sont les bénéfices et les contraintes liés à votre participation ? 

 

Vous contribuerez à une meilleure connaissance des troubles ano-rectaux et de leur 

impact chez les patients atteints de sclérose en plaques. 

 

La contrainte liée à votre participation correspond  

- au temps pour remplir le questionnaire le premier jour 

- au temps pour remplir le questionnaire 14 jours après  

- à l’envoi du questionnaire par la poste en utilisant l’enveloppe pré-remplie et 

pré-timbrée qui vous sera fournie. 

Il n'y a dans cette recherche aucun bénéfice direct immédiat pour vous. 

  

5) Quels sont les risques prévisibles de la recherche? 
 

Aucun événement indésirable n’est attendu. 

 

6) Quelles sont les modalités de prise en charge médicale à la fin de votre 
participation? 

 

Vous pouvez à tout moment décider d’arrêter de participer à la recherche, c’est-à-dire 

de ne pas remplir le questionnaire. A la fin de votre participation, vous serez pris en 

charge dans le service de la façon habituelle. 
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7) Si vous participez, que vont devenir les données recueillies pour la 
recherche ? 

 
Les données cliniques recueillies (c’est-à-dire, votre âge, votre sexe, votre indice de 

masse corporelle, vos antécédents médicaux, les traitements médicamenteux que 

vous prenez, la durée d’évolution de vos troubles ano-rectaux et les réponses aux 

questionnaires) nous permettrons de mieux comprendre et d’évaluer les troubles ano-

rectaux dans la sclérose en plaques par la création de ce questionnaire. 

Ainsi vos données doivent, pour être analysées, être centralisées dans une base de 

données sécurisée. Ce sera le cas de tous les patients inclus dans cette étude. 

Les informations personnelles et les informations relatives à la recherche sont traitées 

conformément à la loi européenne de protection des données (Règlement Général sur 

le Protection des Données (RGPD) entré en vigueur le 25 mai 2018) et à la loi n°78-

17 du 6 janvier 1978 relative à l’informatique, aux fichiers et aux libertés. Dans le cadre 

de l’étude, le promoteur s’est mis en conformité avec le référentiel de méthodologie 

de référence MR-003 de la CNIL (Commission Nationale de l’Informatique et des 

Libertés). 

Votre identité sera codée, sans mention ni du prénom, ni du nom, ni de votre date de 

naissance. Toutes les informations obtenues au cours de cette étude seront 

maintenues confidentielles. Ces données seront ensuite analysées par le promoteur. 

Seules les personnes autorisées par les dispositions législatives et réglementaires en 

vigueur (les investigateurs, les personnes chargées du contrôle de qualité) y auront 

accès. 

Le promoteur est situé en France et aucun transfert de données ne sera réalisé en 

dehors de la France. Vos données seront conservées au maximum 15 ans. 

 

8) Comment cette recherche est-elle encadrée ? 
 

Le groupe de recherche GRC-01 GREEN, Sorbonne Université, a pris toutes les 

dispositions prévues par la loi relative à la protection des personnes correspondant 

aux recherches mentionnées au 3° de l’article L. 1121-1 de la loi n° 2012-300 du 5 

mars 2012 relative aux recherches impliquant la personne humaine (dite loi Jardé), 

telle que modifiée par l’ordonnance n° 2016-800 du 16 juin 2016. 

 

Des directives internationales existent afin de garantir que les recherches 

biomédicales sont réalisées en toute sécurité. Ce sont  Les bonnes pratiques cliniques  

et la  Déclaration d’Helsinki. Toutes les études réalisées par le GRC 01 GREEN 

Sorbonne Université sont réalisées conformément à ces normes. 

 

Le groupe de recherche GRC 01 GREEN a obtenu l’avis favorable du Comité de 

Protection des Personnes Nord-Ouest IV pour cette recherche [[indiquer la date de la 



 

141 
 

séance  au format jj /mm /aaaa]. 

 

9) Quels sont vos droits ? 
 

Votre participation à cette recherche est entièrement libre et volontaire. Votre décision 

n’entraînera aucun préjudice sur la qualité des soins et des traitements que vous êtes 

en droit d’attendre. 

 

Vous pourrez tout au long de la recherche demander des explications sur le 

déroulement de la recherche au médecin qui vous suit.  

 

Conformément aux dispositions de la loi, vous disposez à tout moment d’un droit 

d’accès, de rectification d’effacement, de limitation de traitement, d’opposition, et de 

réclamation des données informatisées vous concernant (Règlement Général sur le 

Protection des Données (RGPD) entré en vigueur le 25 mai 2018 et modifiant la loi 

n°78-17 du 6 janvier 1978 relative à l’informatique, aux fichiers et aux libertés).  

Si vous décidez d’arrêter de participer à la recherche, les données recueillies 

précédemment à cet arrêt seront utilisées conformément à la réglementation (article 

9 du RGPD), et exclusivement pour les objectifs de cette recherche. En effet, leur 

effacement serait susceptible de compromettre la validité des résultats de la recherche. 

Cette recherche est menée dans l’intérêt public ce qui justifie le traitement des 

données conformément à l’article 6 du RGPD. Dans ce cas, vos données ne seront 

absolument pas utilisées ultérieurement ou pour une autre recherche. 

 

Vous pouvez vous retirer à tout moment de la recherche sans justification, sans 

conséquence sur la suite de votre traitement ni la qualité des soins qui vous seront 

fournis et sans conséquence sur la relation avec votre médecin. A l’issue de ce retrait, 

vous pourrez être suivi par la même équipe médicale. 

 

Vous pouvez également accéder directement ou par l’intermédiaire du médecin de 

votre choix à l’ensemble de vos données médicales en application des dispositions de 

l’article L1111-7 du code de la santé publique et du RGPD de l’Union Européenne 

n°2016/679. 

 

Ces droits s’exercent normalement auprès du promoteur de l’étude qui dispose d’un 

délégué à la protection des données, voici ses coordonnées : 

Camille Chesnel 

GRC 01 GREEN, Sorbonne Université, Groupe de Recherche Clinique en Neuro-

Urologie,  

Service de Neuro-Urologie et d’explorations périnéales 

Hôpital Tenon, APHP 

4 rue de la Chine, 75020 Paris, France 



 

142 
 

https://grc01-green.jimdofree.com/ 

01.56.01.75.00 – Fax 01.56.01.74.81 

 

Pour plus d’information sur vos droits, n’hésitez pas à consulter le site de la CNIL :  

https://www.cnil.fr/fr/les-droits-pour-maitriser-vos-donnees-personnelles 

 

Si vous estimez, après nous avoir contactés, que vos droits « Informatique et Libertés 

» ne sont pas respectées, vous pouvez adresser une réclamation à la CNIL. 

 

En application de la loi n°2002-303 du 4 mars 2002, modifié par la loi n°2004-806 du 

9 août 2004 relative à la politique de santé publique et de la recherche biomédicale, 

vous pourrez, à l’issue de la recherche être informé des résultats globaux, lorsque 

ceux-ci seront disponibles, par le médecin qui vous suit. 

 

Si vous ne vous opposez pas au recueil de vos données dans le cadre de la recherche 

après avoir lu toutes ces informations et discuté tous les aspects avec votre médecin, 

vous devrez signer et dater le formulaire de non-opposition se trouvant à la fin de ce 

document. 

  

https://grc01-green.jimdofree.com/
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FORMULAIRE DE NON-OPPOSITION 

 

Je soussigné(e), M ou Mme (nom, 

prénom)………………………………………………………... 

Ne m’oppose pas à l’utilisation de mes données dans le cadre de la recherche 

intitulée « Création et Validation d’un questionnaire de symptômes évaluant les 

troubles ano-rectaux de la sclérose en plaques : STAR-SEP» organisée par le 

Docteur (nom, prénom, téléphone)……………………………………………..…, 

médecin dans cette recherche.  

 

- J’ai pris connaissance de la note d’information version du    ………m’expliquant 

l’objectif de cette recherche, la façon dont elle va être réalisée et ce que ma 

participation va impliquer, 

- je conserverai un exemplaire de la note d’information et de non-opposition, 

- j’ai reçu des réponses adaptées à toutes mes questions, 

- j’ai disposé d’un temps suffisant pour prendre ma décision, 

-  j’ai compris que ma participation est libre et que je pourrai interrompre ma 

participation à tout moment, sans encourir la moindre responsabilité et préjudice 

pour la qualité des soins qui me seront prodigués. J’indiquerai alors au médecin qui 

me suit, si je souhaite ou non que les données recueillies, jusqu’au moment de ma 

décision, soient utilisées, 

- j’ai bien été informé(e) que ma non-opposition à cette recherche ne modifiera ni le 

contenu ni la durée de mon examen.  

- J’ai été informé que ma non-opposition ne décharge en rien le médecin qui me suit 

dans le cadre de la recherche ni le GRC 01 GREEN, Sorbonne Université de 

l’ensemble de leurs responsabilités et je conserve tous mes droits garantis par la loi.  

- j’ai compris que les données qui me concernent resteront strictement confidentielles. 

Je n’autorise leur consultation que par des personnes soumises au secret 

professionnel et collaborant à cette recherche. 

- J’ai été informé(e) que conformément à la réglementation sur les recherches 

biomédicales, le Comité de Protection des Personnes Nord-Ouest IV a donné son 

avis favorable le……………………, pour la réalisation de cette recherche 

 

 

Signature de la personne participant à la 

recherche  

 

Signature du médecin  

 

Nom Prénom : 

 

Date : Signature : 

 

 

Nom Prénom : 

 

Date :                 Signature : 

 

Ce document est à réaliser en 3 exemplaires, dont l’original doit être conservé 
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15 ans par l’investigateur, le deuxième remis à la personne donnant sa non 

opposition et le troisième transmis au promoteur sous enveloppe scellée à la 

fin de la recherche. 
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Annexe 8 : Cahier d’observation 
 

Titre : Création et Validation d’un questionnaire de symptômes évaluant les troubles 

ano-rectaux de la sclérose en plaques - STAR-SEP 

Numéro ID RCB : 2020-A00801-38 

 

- Le numéro du centre 

- le numéro d’identification du patient (numéro de centre_initiales patient_ numéro 

d’inclusion dans le centre) 

- Les conditions de consultation : hospitalisation en MPR oui/non ou consultation 

externe oui/non 

- L’âge à l’inclusion 

- Le sexe : F/M 

- Indice de masse corporelle 

- Antécédents neurologiques en dehors de la SEP 

- Antécédents digestifs 

- Antécédents gynéco-obstétriques 

- Traitements en cours 

- Année du diagnostic de la Sclérose En Plaques = …  

- Forme = RR/ RR IIP/ PP 

- EDSS = …  

- Durée d’évolution des troubles anorectaux (…mois…..années)  

- Durée de passation du questionnaire (temps entre la remise du questionnaire au 

patient et le rendu du questionnaire à l’infirmière) : ….minutes. 

- Score PGI-S des troubles ano-rectaux = ... 

- Score NBD = … 

- Score SDMT = ... 

  



 

146 
 

Annexe 9 : Echelle EDSS 
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Annexe 10 : Questionnaire PGI-Sévérité 
 

 

 

 

  

Echelle PGI-S : Patient global impression of severity 

 
 
______________________________________________________________________ 
 

 

 

IMPRESSION GLOBALE DU PATIENT : Sévérité 

 

Cochez la case qui décrit le mieux l’état actuel de votre transit intestinal. 

 

 

- 1 normal 

- 2 léger 

- 3 modéré 

- 4 sévère 
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Annexe 11 : Questionnaire NBD 
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Annexe 12 : SDMT test
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Annexe 13 : Questionnaire version finale V3 du STAR-SEP 
 

 

Interprétation score total : 

- Mineur ≤ 16   
- Modéré de 17 – 20 
- Sévère ≥ 21  

 

Petit glossaire : à lire attentivement avant de remplir

1. Aller à la selle…veut dire aller faire caca

0 1 2 3

1 A quelle fréquence allez-vous à la selle ?
Tous les jours ou 

tous les 2 jours
2 fois par semaine 1 fois par semaine

Moins d'1 fois par 

semaine

2 Quand vous allez à la selle, estimez-vous devoir pousser pour évacuer les selles ? Non Un peu Beaucoup Enormément

3
Combien de temps restez-vous aux toilettes pour évacuer les selles (dans l'intention 

de bien vous vider et non de rester dans l'intimité des toilettes pour profiter de faire 

autre chose comme de la lecture par exemple) ?

Moins de 3 minutes De 3 à 10 minutes De 10 à 20 minutes Plus de 20 minutes

4 Quand vous allez à la selle, avez-vous des douleurs ? Jamais
Moins d'une fois par 

mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

5 Etes-vous obligé de changer de position pour mieux évacuer vos selles ? Jamais
Moins d'une fois par 

mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

6 Avez-vous la sensation d'avoir mal vidé votre rectum après être allé à la selle ? Jamais Rarement Parfois Souvent

7 Etes-vous obligé d'utiliser un doigt pour faciliter l'évacuation des selles ? Jamais Rarement Parfois Souvent

8 Quand vous avez besoin d'aller à la selle, combien de temps pouvez-vous vous retenir Plus de 15 minutes Entre 5 et 15 minutes Entre 1 et 5 minutes Moins d'1 minute

9 Perdez-vous involontairement des gaz alors que vous auriez voulu les retenir ? Jamais
Moins d'une fois par 

mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

10 Avez-vous des pertes de selles lorsqu'elles sont molles, liquides ? Jamais
Moins d'une fois par 

mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

11 Avez-vous des pertes de selles même lorsqu'elles sont solides ? Jamais
Moins d'une fois par 

mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

12
Constatez-vous des salissures de selles dans vos sous-vêtements alors que vous vous 

étiez proprement essuyé auparavant ?
Jamais

Moins d'une fois par 

mois

Moins de 1 fois par 

semaine

Plus d'une fois par 

semaine

13 Etes-vous obligé de vous essuyer très longuement après une selle pour être propre ? Jamais Rarement Parfois Souvent

14
Etes-vous obligé de porter des protections fines et/ou épaisses en raison de vos 

troubles anorectaux ?
Jamais Rarement Parfois Constamment

0 1 2 3

15
Etes-vous obligé de modifier votre alimentation pour favoriser le transit, l'évacuation 

des selles ou limiter l'incontinence fécale ?
Jamais Ponctuellement Parfois Souvent

16
Etes-vous obligé de prendre des médicaments, des laxatifs ou des suppositoires pour 

favoriser le transit, l'évacuation des selles ou limiter l'incontinence ?
Jamais Rarement Parfois Souvent

17 Etes-vous obligé d'utiliser des lavements ? Jamais Rarement Parfois Souvent

18
Etes-vous obligé d'utiliser d'autres traitements pour les troubles ano-rectaux 

(obturateurs, stimulateur, rééducation, médicaments autres)
Jamais Rarement Parfois Souvent

19
Concernant les troubles ano-rectaux que nous venons d'évoquer dans ce 

questionnaire (constipation, incontinence…), comment estimez-vous être gêné par 

ceux-ci ?

Pas du tout Un peu Beaucoup Enormément

Quelques précisions, les mots médicaux sont parfois difficiles, voilà quelques exemples pour faciliter votre compréhension :

2. Défécation, exonération sont des mots signifiants qu’on est en train d’expulser les selles
3. Les troubles anorectaux représentent l’ensemble des symptômes liés à une perturbation de votre système intestinal : constipation, pertes de selles, douleur de l’anus,

pousser pour évacuer les selles…

Evaluation de la qualité de vie liée aux symptômes ano-rectaux ( entourez une seule réponse )

Questionnaire STAR ( entourez une seule réponse par ligne )
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Annexe 14 : Outil MENTOR 
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