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Discipline
Jean-Louis ALBERINI Biophysiques et médecine nucléaire
Sylvain AUDIA Médecine interne
Marc BARDOU Pharmacologie clinique
Jean-Noél BASTIE Hématologie - transfusion
Emmanuel BAULOT Chirurgie orthopédique et traumatologie
Christophe BEDANE Dermato-vénéréologie
Yannick BEJOT Neurologie
Moncef BERHOUMA Neurochirurgie
me Christine BINQUET Epidémiologie, économie de la santé et prévention
Mathieu BLOT Maladies infectieuses
Philippe BONNIAUD Pneumologie
Alain BONNIN Parasitologie et mycologie
Bernard BONNOTTE Immunologie
Olivier BOUCHOT Chirurgie cardiovasculaire et thoracique
Belaid BOUHEMAD Anesthésiologie - réanimation chirurgicale
Benjamin BOUILLET Endocrinologie
Alexis BOZORG-GRAYELI Oto-Rhino-Laryngologie
me Marie-Claude BRINDISI Nutrition
Alain BRON Ophtalmologie
me Mary CALLANAN (WILSON) Hématologie type biologique
Patrick CALLIER Génétique

Bactériologie - virologie; hygiene hospitaliere

Pierre-Emmanuel CHARLES Réanimation
Jean-Christophe CHAUVET-GELINIER Psychiatrie d’adultes, Addictologie
Nicolas CHEYNEL Anatomie
Alexandre COCHET Biophysique et médecine nucléaire
Luc CORMIER Urologie
Yves COTTIN Cardiologie
Charles COUTANT Gynécologie-obstétrique
me Catherine CREUZOT-GARCHER Ophtalmologie
Frédéric DALLE Parasitologie et mycologie
Alexis DE ROUGEMONT Bactériologie-virologie ; hygiéne hospitaliére
Hervé DEVILLIERS Médecine interne
me Laurence DUVILLARD Biochimie et biologie moléculaire
Olivier FACY Chirurgie générale
Mme Laurence FAIVRE-OLIVIER Génétique médicale
Mme Patricia FAUQUE Biologie et Médecine du Développement
Mme Irene FRANCOIS-PURSSELL Médecine légale et droit de la santé
Mme Marjolaine GEORGES Pneumologie
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M. Charles GUENANCIA Physiologie
M. Pierre Grégoire GUINOT Anesthésiologie — réanimation chirurgicale
M. Frédéric HUET Pédiatrie
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LEPAGE Hépato-gastroentérologie
LOFFROY Radiologie et imagerie médicale
LORGIS Cardiologie
MAILLEFERT Rhumatologie
MANCKOUNDIA Gériatrie
MANFREDI Hépato-gastroentérologie
MARTIN Anatomie et cytologie pathologiques
MARTZ Chirurgie orthopédique et traumatologie
MASSON Biochimie et biologie moléculaire
MAYNADIE Hématologie — transfusion
MIDULLA Radiologie et imagerie médicale
MOREAU Neurologie
MOUSSON Néphrologie
ORNETTI Rhumatologie
ORTEGA-DEBALLON Chirurgie Générale
PAGES Chirurgie thoracique et vasculaire
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PIROTH Maladies infectieuses
QUANTIN Biostatistiques, informatique médicale
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RAY Médecine d’urgence
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RICOLFI Radiologie et imagerie médicale
SAMSON Médecine interne
SIMON Gynécologie-obstétrique
STEINMETZ Chirurgie vasculaire
THAUVIN Génétique
TROJAK Psychiatrie d’adultes ; addictologie
TRUC Oncologie-Radiothérapie
VABRES Dermato-vénéréologie
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VERGES Endocrinologie, diabéte et maladies métaboliques
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BEDENNE (01/09/2021 au 31/08/2024)
BRONDEL (01/09/2021 au 31/08/2024)
BRUNOTTE (01/09/2020 au 31/08/2023)
CHAVANET (01/09/2021 au 31/08/2024)
CUISENIER (01/09/2021 au 31/08/2024)
DIDIER (01/11/2021 au 31/10/2024)
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DOUVIER (15/12/2020 au 14/12/2023)
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SAGOT (02/11/2022 au 31/10/2025)
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WALKER
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Discipline Universitaire

Bactériologie
Biologie et médecine du développement et de
la reproduction- gynécologie médicale
Parasitologie-mycologie
Biologie et médecine du développement
Pneumologie
Hématologie
(Disponibilité du 17/04/2023 au 16/04/2024)
Nutrition
Biochimie et biologie moléculaire
Histologie
Cancérologie radiothérapie
Biochimie et biologie moléculaire
Pharmacologie fondamentale
Anatomie, chirurgie plastique, reconstructrice
et esthétique, brulologie
Biophysique et médecine nucléaire
Biochimie et biologie moléculaire
Biostatistiques, informatique médicale
Physiologie
Anesthésie réanimation
Gériatrie
(Disponibilité pour convenances personnelles)
Néphrologie
Génétique
Biophysique et médecine nucléaire

Hygiene hospitaliere
Odontologie
Neurochirurgie
Pédopsychiatrie
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Claire

Clément
Arnaud
Frangois
Rémi
Anne

MAZALOVIC
ZABAWA

CHARRA

GOUGET
MORLON
DURAND

COMBERNOUX-WALDNER

Médecine Générale
Médecine Générale

Médecine Générale
Médecine Générale
Médecine Générale
Médecine Générale
Médecine Générale
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M. Jérébme BEAUGRAND Médecine Générale
M. Benoit DAUTRICHE Médecine Générale
M. Alexandre DELESVAUX Médecine Générale
M. Olivier MAIZIERES Médecine Générale
Mme Ludivine ROSSIN Médecine Générale

MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES

Mme Anais CARNET Anglais
Mme Catherine LEJEUNE Pole Epidémiologie

PROFESSEURS DES UNIVERSITES

Mme Marianne ZELLER Physiologie

PROFESSEURS AGREGES de L'ENSEIGNEMENT SECONDAIRE

Mme Marceline EVRARD Anglais
Mme Lucie MAILLARD Anglais
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M. Mathieu BOULIN Pharmacie clinique
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Mme Evelyne KOHLI Immunologie

M. Antonin SCHMITT Pharmacologie
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Mme Amélie CRANSAC Pharmacie clinique
M. Philippe FAGNONI Pharmacie clinique
M. Marc SAUTOUR Botanique et cryptogamie
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SERMENT D'HIPPOCRATE

Au moment d'étre admis(e) a exercer la médecine, je promets et je jure d'étre fidele aux lois de
I'honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous ses
éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination
selon leur état ou leurs convictions.

J'interviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur
intégrité ou leur dignité.

Méme sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de
I'humanité.

J'informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n'exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances
pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a l'indigent et a quiconque me les demandera.

Je ne me laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admis(e) dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Recgu(e) a
l'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a
corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je
ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai l'indépendance nécessaire a I'accomplissement de ma mission. Je
n'entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perfectionnerai pour
assurer au mieux les services qui me seront demandés.

J'apporterai mon aide a mes confréres ainsi qu'a leurs familles dans I'adversité.

Que les hommes et mes confreres m'accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses ;

que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si j'y manque.
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jury. Je vous remercie également pour la formation que vous m'avez apportée lors de mon stage
de neurologie dont je garde un excellent souvenir.
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intéressant qui, je I'espére, sera repris par la suite par d'autres internes.

Au Docteur Nawale Hadouiri. Merci infiniment d'avoir accepté de m'encadrer pour cette thése.
Merci pour ton soutien et ton aide si précieuse tout au long de ce travail. Merci également pour
ta pédagogie et ton implication aupres des internes de MPR qui nous permettent a tous de mieux
aborder les travaux de recherche auxquels nous devons faire face pendant l'internat.

Au Docteur Magaly Lecat. Merci infiniment pour ce stage au CRF Divio qui a fait prendre a mon
internat un caractére plus doux et agréable : merci pour ce renforcement positif tout au long de
ces six mois, merci de m'avoir considérée comme un médecin a part entiére, de m'avoir fait
confiance et de m'avoir montré de quoi j'étais capable. Je n'aurais pas pu imaginer ce jury sans
toi. Sur un c6té plus personnel, merci pour ton écoute et pour ce lien d'amitié qui s'est créé au fil
des mois.

A Madame Valérie Schnegg. Merci infiniment pour ces demi-journées de consultation durant
mon premier semestre. J'ai appris énormément grace a toi. C'est toi qui m’as donné go(t a la
neuro-urologie et c’est grace a toi que j’ai compris que cette sphéere de la MPR est si importante
dans la prise en charge de nos patients, bien que trop souvent délaissée. Merci également pour
ta douceur, ta gentillesse et ta bienveillance tant avec les patients qu’avec tes collégues.



A ma famille :

A mes merveilleux Parents, a qui je dédie cette thése. Vous m'avez toute ma vie entourée d'amour

et de soutien, je n'imagine pas de meilleurs parents que vous, et ma réussite aujourd'hui est aussi
la votre. J'ai cherché toute mon enfance a vous rendre fiers, mais je sais aujourd'hui, que vous le
serez quoi que je fasse, et que vous serez toujours la pour moi. Merci pour tout.

A ma Maman. Toute ta vie tu as fait passer ta famille et tes enfants avant toi. Tu as toujours tout
fait pour que nous ne manquions de rien, tout en veillant a nous laisser une certaine liberté, 6
combien importante pour toi. Je suis tellement heureuse de voir qu'aujourd'hui tu prends du
temps pour toi, ce temps que tu mérites entierement. Tu ne pourrais pas me faire de meilleur
cadeau que d'étre la personne épanouie, avec des projets plein la téte, que tu es aujourd'hui.
J'espére étre a la hauteur du Dr Jacquelin que tu es, mais surtout de la femme merveilleuse,
déterminée et libre que tu es.

A mon Papa. Je te dois mon optimisme, mon rire et mon sourire en toute circonstance. Merci de
m'avoir appris a voir le verre a moitié plein, et merci de m'avoir montré que j'étais capable de
beaucoup. Dans les moments de doute, tu as toujours été la pour trouver les mots qu'il fallait, et
me donner la force de continuer. Tu es pour moi un modeéle en termes de valeurs morales, de
courage, de détermination et de gentillesse. Cette gentillesse et ce don de soi qui te caractérisent
tant. Mais n'oublie pas de te préserver et de penser un peu a toi (ne t'en fais pas, méme si je
grandis j’aurais toujours besoin de toi).

A mes fréres et sceur. Merci pour tous ces moments partagés avec vous qui ont égayé mon

enfance, mon adolescence, et qui continuent de me rendre heureuse aujourd’hui encore.

A Nicolas. Il en fallait bien un dans la fratrie pour jouer a chien et chat. Merci de me remettre a
ma place quand il le faut, merci pour nos débats qui me permettent une meilleure ouverture
d’esprit. Merci pour ta gentillesse, ta sensibilité, ton humour incroyable et merci pour toutes les
choses que tu m’apprends encore.

A Olivier. Merci d’étre cette personne unique, sur laquelle nul n’a de prise, et pourtant pleine de
bonté et de gentillesse. Tu es bourré de talents, et jespére qu’un jour tu t'en rendras compte.
Merci pour cette magnifique collocation et ton soutien quotidien durant cette période pas si
facile. Merci pour nos délires rien qu’a nous.

AElena. A ton tempérament de feu et ton humour si bien placé. Merci de me faire toujours autant
rire. Merci pour ton écoute et pour la maturité dont tu sais faire preuve méme avec ta vieille



grande sceur. Merci également pour la gentillesse et la sensibilité que tu montres au milieu de
tous les traits de ta personnalité si riche.

A Mamy Titite. Tu es une force de la nature que j'ai toute ma vie admirée. Tu es toujours debout,
toujours souriante et préte a entourer ta famille d'amour, malgré toutes les difficultés auxquelles
tu as da faire face. Merci pour tout.

A Mamy Coco. Merci d'avoir toujours été |a pour nous, aux petits soins. Tu as cette capacité a
retenir tous les détails qui rendent chacun de nous heureux, afin de nous faire plaisir au travers
de tes nombreuses petites attentions. Mais tu es également une femme forte, combattante, que
je ne peux qu'admirer, et encore plus aprés ces derniéres années.

A Papy. L'homme de I'ombre. Ton immense modestie et ta discrétion ne sont cependant pas
suffisantes pour cacher tout I'amour, la bienveillance et la générosité que tu portes pour tes
proches. Encore un incroyable Docteur dont je vais essayer d'étre a la hauteur.

A Mamie Colette. Merci pour ton soutien tout au long de ma vie, pour ces moments chaleureux
partagés autour d’un bon repas. Je suis heureuse qu'apres ces années si difficiles tu profites a
nouveau de la vie avec ton Gérard, que je remercie pour le bonheur qu’il t’apporte.

A Pépé Jean. Merci d'avoir veillé toute ma vie sur moi, et de continuer aujourd'hui depuis tes
étoiles. Je ne t'oublierai jamais.

A mes oncles et tantes, Sophie et Olivier, Sylvain et Adeline, Lydie et Luc, Sylvie et Jérome, Alain
et Soizic, Pascal et Nathalie, merci pour votre soutien, et merci de me faire toujours autant rire
aux repas de famille.

A mes cousins, Denis et Eve, Laura, Marine, Anthony, Emilie, Charléne, Bastien, Sarah, Mathilde,
Roxane, Lisa, Morgane et Soléne, merci pour ces incroyables moments partagés depuis I'enfance,
et qui continuent encore aujourd'hui.

A ma famille Gérard, notamment Dominique et Monique, Alain et Héléne, merci pour ces

chaleureux moments échangés autour d'un bon repas. Leila et Romy, je suis slre que vous serez
d'excellents médecins.
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A ma belle-famille :

Merci d’avoir été |a toutes ces années, de m’avoir soutenue (et nourrie). Je vous considére comme
ma deuxieme famille.

A Estelle. Merci pour ta bonne humeur a toute épreuve, ta gentillesse et ton soutien. Merci toutes
ces taquineries qui me font tant rire.

A Emmanuel. Merci pour ta gentillesse et ton soutien a toute épreuve. Merci pour tous ces
moments partagés, notamment sportifs.

A Emile. Merci d’étre toi, et de me faire rire avec tes actions incroyables. Merci pour ton soutien.

A Angele. Merci pour ton humour si aiguisé et pour ton franc parlé. Je t’ai connue enfant, et je
n’en reviens pas de la belle personne que tu es devenue, notamment cette Maman formidable.

A Robin. Merci pour ton soutien en tant que piéce rapportée et ces petits sourires en coin lors
des repas de famille (on est d’accord, Véda a mangé le lapin).

A Jasmine, nouvelle membre de cette merveilleuse famille, & qui je souhaite tout le bonheur du
monde. Heureuse, je suis sire que tu le seras, vu les parents et la famille que tu as.

A Christiane. Merci pour ces merveilleux moments autour d’un bon repas. Merci également de
prendre soin de notre diabolique petit lapin.

A Christophe. Garde a vous Langlois | Merci de me faire tant rire avec tes histoires si riches et tes
avis bien tranchés.

A mes amis de toujours :

A Jérémy. Nos premiers moments ensemble sont trop lointains pour que je m'en souvienne. Tu
fais partie de ma vie depuis toujours. Merci d'étre la pour me faire rire et me soutenir dans toutes
les étapes de nos vies, malgré la distance (méme si I'Australie c'est un peu trop loin 13). A ta
fabuleuse Katarina, belle, souriante et dréle, je suis heureuse de vous voir comblés de bonheur,
a conquérir le monde ensemble.

Aux "filles", nous étions encore enfants quand nous nous sommes rencontrées. Et malgré toutes
les étapes que nous avons traversées, nous avons évolué ensemble. Je n'imagine pas ma vie sans
vous, vous étes mes piliers. Merci pour tous les moments incroyables que nous avons vécus et
ceux a venir :
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A Mélanie, ma belle témoin. Nous avons toujours été [a I'une pour l'autre, dans les meilleurs
moments comme dans les pires. Ta bonne humeur, ta maturité, ta franchise et ta merveilleuse
maladresse te rendent a la fois unique et incroyable. Ne change absolument rien, tu es parfaite.
A Benjamin, merci de prendre soin de ma petite Mel au quotidien.

A Célia, ma douce Célia. Ceux qui te connaissent trop peu verrons surtout en toi ta sagesse et ta
discrétion. Mais je sais que tu es également une femme forte, déterminée, qui suit son propre
chemin. Tu as toujours été d'un soutien a toute épreuve, et sur tellement de plans différents.
Merci pour tout, et merci aussi pour tes actions incroyables qui nous font toujours autant rire. A
Gaél, je n'aurais pas pu imaginer meilleur compagnon de route pour ma petite Célia. Vous avez
créé un magnifique petit monde rien qu'a vous, une jolie petite bulle de bonheur, qui semble se
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appris. Merci également pour le soutien et la bienveillance dont tu n’as jamais cessé de faire
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I. INTRODUCTION

1.1 Epidémiologie, définition et physiopathologie de la Sclérose en Plaques

La Sclérose en Plaques est une maladie auto-immune, inflammatoire chronique du systéme
nerveux central, acquise et multifactorielle. Les facteurs favorisants sont a la fois génétiques (HLA-
DRB1*15:01 (1)) et environnementaux (EBV (2), tabac (1)).

La physiopathologie de la Sclérose en Plaques s’explique par une démyélinisation focale, par
plagues, de la substance blanche due a une réaction auto-immune a médiation cellulaire. Les
plagues peuvent étre disséminées au niveau de toutes les zones myélinisées, entrainant la
symptomatologie riche et variable de cette pathologie (3).

L'histoire de la pathologie commence dans la majorité des cas (85%) sous forme de poussées
entrecoupées de phases de rémission. C’est la forme rémittente-récurrente : la poussée
correspond a l'apparition de symptémes en lien avec le développement d’une plaque de
démyélinisation. La rémission est expliquée par la remyélinisation des plaques. Il peut également
persister des séquelles liées a une remyélinisation insuffisante ou une dégénérescence axonale
secondaire. Dans 40-50% des cas, |'’évolution peut se faire vers une forme secondairement
progressive, c’est-a-dire une dégradation clinique progressive (3).

Dans 15% des cas, la pathologie peut débuter par une forme primaire progressive, avec ou sans
poussées. Le pronostic fonctionnel est alors moins bon (3).

Sur le plan épidémiologique, cette pathologie touche 2,8 millions de personnes dans le monde (4)
et 1 personne sur 1000 en France (3). Elle touche principalement le jeune adulte, avec une forte
prédominance féminine : le sexe ratio est de 3 femmes pour un homme, et est en augmentation
ces derniéres années (1).

Il existe des zones a risque élevé de Sclérose en Plaques et des zones avec un risque moindre. La
prévalence est supérieure a 100/100 000 en Europe et en Amérique du Nord, contre une
prévalence a 2/100 000 en Afrique subsaharienne ou en Asie de I'Est (1).

A partir de 20 ans aprés le début de la maladie, il existe une surmortalité chez les patients atteints
de Sclérose en Plaques. Lespérance de vie est globalement réduite de 6 a 14 ans (1). La Sclérose
en Plagues est la premiére cause de handicap sévere non traumatologique chez I'adulte jeune (5).
Les facteurs de mauvais pronostic sont I'age de début tardif de la maladie aprés 40 ans, la forme
primaire progressive et I'atteinte motrice initiale (3). Il est également important de noter que dans
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la forme rémittente-récurrente, la fréquence des poussées initiales impacte directement le
pronostic fonctionnel, avec I'apparition plus précoce d’un handicap irréversible (6).

Les symptdmes sont variables en fonction de la localisation de la plaque et peuvent toucher la
totalité du systéme nerveux central. Il existe, de fagon non exhaustive, des atteintes du tronc
cérébral, des troubles sensitivo-moteurs, des atteintes cérébelleuses, des troubles cognitifs, des
troubles vésico-sphinctériens. La Sclérose en Plaques est donc une maladie trés hétérogene pour
laquelle I’évolution n’est pas prévisible.

Parmi la diversité de ces symptomes, cette theése s’intéresse plus particulierement aux troubles
vésico-sphinctériens et, plus particulierement, aux symptémes urinaires en lien avec une vessie
neurologique centrale.

1.2 Deéfinition de la vessie neurologique ainsi que son impact dans la Sclérose en
Plaques

La vessie neurologique centrale est une affection résultant d’'une Iésion du systeme nerveux
central (ici la Sclérose en Plaques) provoquant une dysfonction du bas appareil urinaire par
altération de la commande nerveuse du muscle détrusor et du sphincter strié et lisse (7). La
physiologie de cette commande nerveuse est représentée dans Figure 1.
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Figure 1. Physiologie de la commande nerveuse de I'appareil vésico-sphinctérien.
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Il existe deux grands types de vessie neurologique centrale. Premiérement la vessie neurologique
atone, c’est-a-dire avec une augmentation de la compliance et de la capacité vésicale et une
diminution de la pression intra-vésicale. Les contractions détrusoriennes sont diminuées ou
absentes. Elle résulte généralement d’une lésion au niveau médullaire S2-S4. Deuxiémement, la
vessie neurologique spastique, hyperactive avec le plus souvent une diminution de la capacité
vésicale et de la compliance, une augmentation de la pression intra-détrusorienne et I'apparition
de contractions détrusoriennes non inhibées. Elle résulte généralement de lésions cérébrales ou
de Iésions médullaires au-dessus de T12, mais présente une variabilité importante des symptomes
en fonction de la localisation (7).

Les symptOmes résultants peuvent étre, dans le cas d’'une vessie atone, une dysurie et une
incontinence urinaire par regorgement, et dans le cas d’une vessie spastique, une pollakiurie, des
urgenturies et des fuites. Il peut également exister une dyssynergie vésico-sphinctérienne
provoquant une dysurie. Ces dysfonctionnements peuvent avoir un impact sur le bas appareil
urinaire, avec une distension vésicale et une rétention aigué d’urine pour la vessie atone, une
vidange incompléte, des infections urinaires basses pour les deux types de vessie. Cela peut
également avoir un impact sur les reins, avec des reflux vésico-urétéraux, une hydronéphrose, des
infections urinaires répétées et, a terme, une insuffisance rénale (7).

Dans la Sclérose en Plaques, les deux types de vessie neurologique centrale sont possibles du fait
de la localisation variable des plaques. La vessie hyperactive est retrouvée chez 50-90% des
patients porteurs d’une Sclérose en Plaques et la vessie atone chez 20-30% des patients (8).

Les troubles vésico-sphinctériens sont présents chez 10% des patients lors du diagnostic de la
maladie et toucheront 80-90% des patients atteints de Sclérose en Plaques (9). Dans les formes
primaires progressives, ils sont souvent présents dés la phase initiale (3). Les symptomes urinaires
apparaissent en moyenne six ans apres le diagnostic de la maladie (10).

L'incontinence urinaire est considérée par les patients atteints de Sclérose en Plagues comme I'un
des symptémes les plus génants (11).

Lexamen de référence dans un contexte d’apparition de troubles vésico-sphinctériens chez un
patient porteur d’une Sclérose en Plaques est le bilan urodynamique (8). Lexamen comprend une
débitmétrie, une cystomanométrie, et une mesure de la pression urétrale et abdominale et
parfois un électromyogramme. Le bilan urodynamique permet de poser le diagnostic, de mettre
en place des traitements adaptés et de suivre |'évolution de la vessie et l'efficacité des
thérapeutiques mises en place.
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1.3 Prise en charge de la vessie neurologique centrale

Concernant la prise en charge d’une vessie neurologique centrale, une éducation thérapeutique
du patient est essentielle, avec notamment un rappel des regles hygiéno-diététiques concernant
les apports hydriques recommandés malgré I'incontinence, un rappel de I'importance d’un
contréle optimal du transit, ainsi que I'apprentissage des facteurs de risque d’infections urinaires
et leur détection.

Par la suite, dans le cas de la vessie hyperactive, un traitement médicamenteux par
anticholinergiques peut étre institué afin de bloquer les contractions détrusoriennes non inhibées
et augmenter la capacité vésicale. Le rapport bénéfice-risque reste toujours a évaluer, d’autant
gue ces traitements peuvent majorer des troubles déja générés par la Sclérose en Plaques:
constipation, confusion, troubles mnésiques et cognitifs (12). Les médications de la classe des
Béta-3-agonistes offrent une alternative intéressante du fait de leurs effets secondaires moins
marqués, mais elles sont actuellement non remboursées par la Sécurité Sociale en France (13). Si
les thérapeutiques médicamenteuses sont insuffisantes ou mal tolérées, des injections de toxines
botuliniques intra-détrusoriennes peuvent étre préconisées (14), puis en troisieme intention,
nous pouvons avoir recours a la neuromodulation sacrée (15).

En parallele de ces options thérapeutiques, la neuromodulation du nerf tibial peut étre
rapidement proposée au patient présentant une vessie neurologique centrale, peu importe son
mode de fonctionnement (16).

Pour les deux types de vessie neurogene, lorsque le risque de rétention urinaire est devenu trop
important, que ce soit par hypocontractilité détrusorienne liée a la Iésion neurologique ou liée
aux traitements mis en place, une éducation thérapeutique pour la mise en place d’auto-sondages
intermittents doit étre proposée (8).

Dans le cas de troubles vésico-sphinctériens majeurs, avec une impossibilité pour le patient de
réaliser des auto-sondages intermittents (troubles de la préhension par exemple), une prise en
charge chirurgicale continente ou incontinente peut étre envisagée (8).

Cette thése s’intéresse plus particulierement a la mise en place des auto-sondages intermittents
dans le cadre de troubles vésico-sphinctériens chez le patient atteint de Sclérose en Plaques.

1.4 Définition et objectifs de 'auto-sondage intermittent

La premiere trace historique de traitement de la rétention aigué d’urine par drainage urinaire
remonte a 1500 ans avant JC, chez les Egyptiens, au moyen de tubes de bronze, de roseaux ou de
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feuilles enroulées (17). Mais ce n’est qu’a la fin des années 1940 qu’est indiqué pour la premiere
fois le sondage intermittent comme une méthode de drainage urinaire au long cours chez les
patients présentant une vessie neurologique (18). Cependant, a cette époque, il s'agit uniquement
d’hétéro-sondages, mobilisant au quotidien une tierce personne qualifiée pour la réalisation du
geste, ce qui en limite la pratique. Lauto-sondage intermittent est décrit pour la premiere fois
chez une patiente atteinte de Sclérose en Plaques par le Dr Lapides en 1971 (19). Cette méthode
fut par la suite progressivement approuvée et recommandée pour tous les patients présentant
une vessie neurologique a risque de rétention urinaire.

Lauto-sondage intermittent consiste a vidanger la vessie par I'introduction d’une sonde urinaire
guatre a six fois par jour (20), tous les jours, pour pallier I'absence de miction. Le volume doit étre
inférieur a 400-500ml a chaque sondage (20).

La prévalence de patients adultes pratiquant I'auto-sondage intermittent en France, suivis par un
médecin généraliste, est de 61,7 patients pour 100 000 habitants, soit environ 29 642 patients
(21). Une étude réalisée aux Etats-Unis sur 9702 patients atteints de Sclérose en Plaques met en
évidence une prévalence de patients utilisant un drainage des urines via un sondage ou un
cathéter de 26%. Parmi ces patients, 81% pratiquent I'auto-sondage intermittent (22).

Lauto-sondage intermittent reste la méthode de référence de drainage des urines sur le long
terme. En effet, par rapport a la sonde a demeure, I'auto-sondage intermittent diminue le risque
infectieux et carcinologique (carcinome épidermoide) (23) et améliore I'autonomie du patient
(24). 1l permet également de réduire ou d’abolir les signes fonctionnels urinaires présents (en
association avec un traitement inhibant I’"hyperactivité détrusorienne en cas de vessie spastique).

Cependant, la réalisation de sondages intermittents constitue des actes parfois pergus trop
invasifs par certains patients, douloureux, difficile a pratiquer (manque d’accés a une salle de bain
la journée, spasticité ou manque de dextérité entravant le geste (25)), contraignants (horaires,
fixes et réguliers, y compris la nuit).

Dans ce contexte, nous pouvons nous poser la question de 'amélioration ou non de la qualité de
vie chez les patients atteints de Sclérose en Plaques lors de la mise en place des auto-sondages
intermittents.

D’autre part, l'auto-sondage intermittent est un acte technique, nécessitant une astreinte
constante aux régles d’hygiéne et de vidange réguliere. C’est pourquoi une éducation a l'auto-
sondage intermittent par une infirmiere d’éducation spécialisée (26) et selon un protocole
consensualisé (27) est indispensable afin de sensibiliser le patient sur I'anatomie urinaire, sur
I'intérét de ce traitement, sur les régles d’hygiene et sur la régularité des horaires de sondage.
Cela permet également de rassurer le patient sur la faisabilité du geste en s’adaptant a ses
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capacités, pour lui proposer plusieurs choix de sondes et pour I'accompagner dans la réalisation
du premier auto-sondage.

Un suivi régulier apres l'instauration de l'auto-sondage est également nécessaire (25) afin
d’évaluer les difficultés rencontrées par le patient, corriger la prise de mauvaises habitudes, juger
de son vécu et de sa qualité de vie et proposer des solutions adaptées et encadrées si nécessaire.
Ce suivi est indispensable, en somme, a I'adhésion au traitement et a son observance.

1.5 Définition de la qualité de vie et évaluation dans un contexte de troubles vésico-
sphinctériens

Selon 'OMS, « la qualité de vie est définie comme la perception qu’un individu a de sa place dans
la vie, dans le contexte de la culture et du systeme de valeurs dans lequel il vit, en relation avec
ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. C’est donc un concept trés large qui
peut étre influencé de maniere complexe par la santé physique du sujet, son état psychologique
et son niveau d’indépendance, ses relations sociales et sa relation au éléments essentiels de son
environnement » (28).

La qualité de vie étant un critére subjectif, il est nécessaire pour I'évaluer de se fier a des
guestionnaires de qualité de vie validés dans la pathologie des patients. Il existe plusieurs
guestionnaires de qualité de vie dans le domaine des troubles urinaires, notamment le score
QUALIVEEN. Ce score permet d’évaluer la qualité de vie dans un contexte de troubles vésico-
sphinctériens, et a l'‘avantage d’étre sensible aux changements: la différence minimale
cliniquement importante du score est de 0,5, et une différence de 0,7 correspond a une
modification modérée de la qualité de vie (29). Les questionnaires QUALIVEEN et sa version
courte, SF-QUALIVEEN sont validés dans la Sclérose en Plaques (30) (31). Lavantage du
guestionnaire SF-QUALIVEEN est sa praticité, car peu chronophage.

Léchelle SF-QUALIVEEN se calcule en faisant la moyenne des sommes des questions 1 et 2
(portant sur la géne urinaire), des questions 3 et 4 (portant sur les contraintes provoquées par les
troubles urinaires), des questions 5 et 6 (portant sur les craintes liées aux troubles urinaires) et
des questions 7 et 8 (portant sur le vécu des troubles urinaires dans le quotidien).

Les données de littérature retrouvent plusieurs études recherchant I'impact de l'auto-sondage
intermittent sur la qualité de vie dans toutes pathologies neurologiques confondues comme le
montrent Engberg et al. (32) dans leur revue systématique. Les études sont également
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nombreuses chez le blessé médullaire (33) (34). Ces recherches tendent a conclure a une
amélioration de la qualité de vie aprés la mise en place des auto-sondages intermittents.

En revanche, les études relatives a la qualité de vie lors de la mise en place de I'auto-sondage
intermittent chez le patient atteint de Sclérose en Plaques restent limitées en nombre et
contradictoires. Il n’est actuellement pas possible de conclure a une amélioration ou une
régression de la qualité de vie dans cette situation d’apres une revue systématique de Jacq et al.
(35).

La qualité de vie chez le patient atteint de Sclérose en Plaques est altérée par rapport a la
population générale (36). La Sclérose en Plaques étant une maladie de symptomatologie multiple,
d’ordre somatique, comme des troubles de préhension, mais aussi d’ordre cognitif et
psychologique, I'impact de I'auto-sondage sur la qualité de vie peut étre différent par rapport a
d’autres pathologies neurologiques.

1.6 Objectifs de la these

Lobjectif principal de cette thése, dans ce contexte, est de rechercher I'impact de la mise en place
de l'auto-sondage intermittent a court (1 mois), moyen (3-6 mois) et plus long terme (12 mois) sur
la qualité de vie des patients atteints de Sclérose en Plaques présentant des troubles urinaires
nécessitant une vidange compléte et réguliere de vessie, suivis au CHU de Dijon.

L'objectif secondaire est de faire un état des lieux des pratiques de mise en place de 'auto-sondage
intermittent et de son suivi au CHU de Dijon.
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Il. MATERIELS ET METHODES

2.1 Constitution de I'étude et de la cohorte

Afin de réaliser un état des lieux de la mise en place de I'auto-sondage intermittent chez le patient
atteint de Sclérose en Plaques au CHU de Dijon et ainsi, évaluer I'impact de celui-ci sur la qualité
de vie des patients, nous nous sommes basés sur le recueil rétrospectif, monocentrique, des
données d’une cohorte de patients ayant réalisé une éducation thérapeutique a I'auto-sondage
et son suivi au CHU de Dijon.

Le recueil se base sur des données recueillies entre décembre 2014, date de début de la mise en
place des questionnaires d’évaluation au CHU et janvier 2023.

Le recueil de la cohorte a été réalisé par extraction des données du logiciel DxCare, utilisé au CHU
de Dijon. Des questionnaires types ont été remplis lors des séances d’éducation a I'auto-sondage
et de son suivi au service du Centre de Rééducation et de Réadaptation du CHU de Dijon.

Deux types de questionnaires ont été réalisés : le premier a été utilisé lors de la consultation
d’éducation a l'auto-sondage (questionnaire N°1) et le deuxiéme a été utilisé pour toutes les
consultations de suivi (questionnaire N°2). lls ont été extraits du logiciel via le codage suivant :
« quest.lere seance-ETP AS » et « quest.2éme seance-ETP AS », respectivement pour le
guestionnaire N°1 et pour le questionnaire N°2. Par la suite, seuls les patients atteints de Sclérose
en Plagues ont été inclus.

Dans le contexte d’évaluation locale des pratiques sans publication scientifique au décours, de
recherche interne au CHU de Dijon et apres validation aupres de la Délégation a la Recherche
Clinique et a I'lInnovation (DRCI), cette thése s’inscrit au titre des exceptions des traitements de
données autorisées par la Commission nationale de I'informatique et des libertés (CNIL).

2.2 Criteres d’inclusion et d’exclusion
Les critéres d’inclusion de la cohorte sont :

- Etre patient du Centre de Rééducation et de Réadaptation (C2R) du CHU de Dijon pour une
éducation a I'auto-sondage intermittent et son suivi.

- Avoir eu la premiere consultation d’éducation a l'auto-sondage et au moins une
consultation de suivi entre décembre 2014 et janvier 2023.
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- Etre atteint de Sclérose en Plaques.
Les critéres d’exclusion de la cohorte sont :

- Avoir déja été éduqué a 'auto-sondage et ne réaliser que le suivi au CHU de Dijon.

- Absence de réalisation du questionnaire d’évaluation lors de la premiére séance
d’éducation.

- Absence de réalisation d’au moins un questionnaire de suivi apres I'éducation a l'auto-
sondage dans les 18 mois suivant celle-ci.

- Absence du score « SF QUALIVEEN » lors du remplissage des questionnaires.

- Echec de I'apprentissage de I'auto-sondage lors de la séance d’éducation.

- Patient éduqué a I'auto-sondage pour une autre pathologie que la Sclérose en Plaques.

Comme présenté dans la Figure 2, le recrutement des patients a débuté avec 306 patients recus
dans le cadre de consultations de suivi aprés éducation a I'auto-sondage (avec au moins un
guestionnaire N°2 rempli). 158 patients n’ayant pas de questionnaire d’éducation a I'auto-sondage
rempli (Qquestionnaire N°1) ont ensuite été exclus. Par la suite, seuls les patients éduqués a l'auto-
sondage dans le cadre d’une Sclérose en Plaques ont été inclus (62 patients). Enfin, 11 patients
ont été exclus devant I'absence du questionnaire SF-QUALIVEEN rempli dans le questionnaire
N°1 et/ou dans au moins un des questionnaire N°2. Ainsi, 51 patients correspondant aux critéres
d’inclusion et ne présentant pas de critéres d’exclusion ont été inclus dans la cohorte.
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Patients suivis au C2R du CHU de Dijon pour un
suivi d’éducation a l'auto-sondage (n = 306)

Exclusion des patients n‘ayant pas de
guestionnaire d’éducation a l'auto-
sondage (n = 158)

Patients ayant bénéficié d’une éducation
thérapeutique a l'auto-sondage au C2R du CHU de
Dijon et d’un suivi (n = 148)

Exclusion des patients éduqués a l'auto-
sondage pour une pathologie autre que
la Sclérose en Plagues (n = 86)

Patients porteurs d’'une Sclérose en Plaques (n =
62)

v

Exclusion des patients pour lesquels le
score SF-QUALIVEEN n’a pas été
renseigné dans le questionnaire

d’éducation et/ou dans au moins un
guestionnaire de suivi (n = 11)

Patients inclus dans la cohorte (n = 51)

Figure 2. Organigramme des critéres d’inclusion et d’exclusion de la cohorte
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2.3 Déroulé de I'éducation a I'auto-sondage et son suivi au CHU de Dijon

Lorsqu’un patient nécessite la mise en place d’auto-sondages intermittents dans le cadre d’une
maladie neurologique au CHU de Dijon, une éducation a l'auto-sondage est réalisée par une
infirmiere du Centre de Rééducation et de Réadaptation. Celle-ci peut se faire lors d’une
hospitalisation compléete en service de rééducation pour une raison autre, ou lors d’une
consultation externe.

Le suivi est ensuite réalisé en consultation externe. Idéalement, la premiére consultation de suivi
a lieu dans le premier mois suivant I'éducation, puis a trois mois, a six mois et a un an. Le suivi a
pour objectif d’évaluer la bonne pratique de l'auto-sondage intermittent, les difficultés
rencontrées par le patient a la mise en place du sondage dans son quotidien, la bonne observance
et I'efficacité du sondage sur les troubles urinaires. D’autres consultations de suivi peuvent ensuite
étre proposées si la mise en place de I'auto-sondage reste fragile.

Deux infirmieres diplomées d’état ont réalisé les éducations aux auto-sondages et le suivi des
patients sur toute la période étudiée.

Dans le cadre de notre étude, les consultations de suivi ont été regroupées selon le découpage
suivant (tel qu’illustré dans la Figure 3) : suivi a un mois pour des consultations réalisées entre 15
jours et 45 jours ; suivi a trois mois pour des consultations réalisées entre 45 jours et 4 mois ; suivi
a six mois pour des consultations réalisées entre 4 mois et 8 mois; suivi a un an pour des
consultations réalisées entre 8 mois et 18 mois.

Suivi a 1 mois (entre 115
et J45) + remplissage du

Suivi & 6 mois (entre M4
et M8) + remplissage du

Questionnaire N*2

Mo

m3

Questionnaire N°2

mMi2

M1

Education a l'auto-
sondage + remplissage
Questionnaire N°1

Suivi a 3 mois (entre J45
et M4) + remplissage du
Questionnaire N°2

M6

Suivi & 1 an (entre M8 et
M18) + remplissage du
Questionnaire N°2

Figure 3. Déroulé d’une éducation a I'auto-sondage et de son suivi
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2.4 Critere de jugement principal et variables étudiées

Lobjectif de cette thése portant sur la qualité de vie des patients, I'évaluation de celle-ci nécessite
I'utilisation d’un questionnaire spécifique. Le questionnaire QUALIVEEN est un questionnaire
spécifique a I'évaluation de la qualité de vie dans le domaine des troubles vésico-sphinctériens.
Cependant, il est long (trente questions) et donc difficile a mettre en place lors d’'une consultation.
Sa version courte, le questionnaire SF-QUALIVEEN, semble plus adaptée avec huit questions. Il a
par ailleurs été démontré que dans le cadre de la Sclérose en Plaques, le questionnaire SF-
QUALIVEEN est validé, a I'instar de sa version longue (31).

D’autres variables pouvant impacter la qualité de vie des patients ont été étudiées : le nombre de
fuites par jour, le nombre d’urgenturies par jour, le nombre de mictions par jour et par nuit, le
score d’hyperactivité vésicale du questionnaire USP (Urinary Symptom Profile), 'EVA (Echelle
Visuelle Analogique) liée a la géne provoquée par les troubles urinaires (de zéro a dix), I'EVA liée
a la géne provoquée par l'auto-sondage intermittent (de zéro a dix) et le nombre d’infections
urinaires annuelles.

2.5 Analyses statistiques

Pour les analyses descriptives des données socio-démographiques, nous avons effectué des
calculs d’effectif et de fréquence pour les variables qualitatives (catégorielles ou binaires) et des
calculs de médiane avec définition du ler et 3e quartile pour les variables quantitatives discrétes
(et calcul de moyenne avec écart type pour I'age qui est une variable quantitative continue). Pour
les variables d’études spécifiques, les mémes analyses descriptives ont été menées pour M0, M1,
M3, M6 et M12.

Pour les analyses statistiques, concernant notre critére de jugement principal, nous avons opté
pour la réalisation d'un test non paramétrique de comparaison de données répétées type
Wilcoxon avec p < 0,05, pour des comparaisons deux a deux (par exemple la médiane du score SF-
QUALIVEEN a MO versus M1). Nous avons fait ce choix devant le nombre de perdus de vue et de
données manquantes importants dans cette cohorte de soins de suivi. Pour les autres variables
spécifiques de I'’étude, nous avons seulement effectué des comparaisons entre M0 et M1 devant
les données manquantes importantes pour la suite des intervalles de suivi. Pour les variables
guantitatives, un test de Student était réalisé (puisque les effectifs étaient supérieurs a trente avec
une distribution normale apres test de Shapiro-Wilk vérifié). Pour les variables qualitatives nous
avons opté pour la réalisation d'un test du Chi?.

Pour le calcul du nombre de sujets nécessaire de la cohorte de suivi, si I'on se base sur I'étude de
Castel-Lacanal et al. (37), comparant la qualité de vie des patients atteints de Sclérose en Plaque
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avant initiation de l'auto-sondage intermittent et a 6 mois de la mise en place de l'auto-sondage
intermittent, la moyenne du score QUALIVEEN est de 1,63 dans le groupe MO et de 1,31 dans le
groupe M6. Avec un écart type commun de 0,20, un risque alpha de 5% et un risque beta de 10%,
il faudrait un minimum de 28 patients en termes de cohorte, soit, avec un risque de perdus de vue
de 10%, un total de 31 patients a inclure.
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lll. RESULTATS

3.1 Caractéristiques socio-démographiques de la population étudiée

Les caractéristiques socio-démographiques des 51 patients étudiés sont résumées dans le Tableau
1

Les patients sont dgés de 51,6 ans en moyenne (écart type : 8,3) et ont entre 23 et 75 ans. L'age
médian est de 51 ans. La cohorte comprend 82,4 % de femmes et 17,6 % d’hommes. LEDSS moyen
est de 5,31, un EDSS a 5,5 étant le dernier seuil ou le patient est capable de marcher sans aide
technique (sur un périmetre de marche de cent métres). LEDSS médian est de 6,00, ce qui
correspond a un patient nécessitant une aide technique unilatérale pour parcourir cent meétres.
L'EDSS des patients est compris entre 2 et 8.

Sur le plan de la situation professionnelle, 37,2 % ont une activité professionnelle, 2 % sont
étudiants, 15,7 % sont retraités, 33,3 % sont en invalidité, 5,9 % sont sans profession et les
données sont manquantes chez 5,9 % des patients.

Sur le plan de I'environnement familial, 19,6 % des patients ont des enfants a charge, 56,8 % des
patients sont en couple et sans enfant a charge, 15,7 % des patients vivent seuls, 5,9 % vivent chez
leurs parents et les données sont manquantes chez 2 % des patients.

3,9 % des patients ont une altération de leurs capacités de préhension et 3,9 % ne marchent plus
et se déplacent uniqguement en fauteuil roulant.
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Tableau 1. Caractéristiques des patients inclus dans la cohorte

VARIABLE

n (%)

Médiane [quartiles]

Age (ans)

NA

51 [39 - 57]
Moyenne (SD) = 51,6 (8,3)

Sexe (M (%)/F (%))

9 (17,6%)/42 (82,4%)

NA

fauteuil roulant
- Non
- Oui
- Données manquantes

48 (94,1%)
2 (3,9%)
1(2%)

EDSS NA 6,00 [4,00 - 6,5]
Situation professionnelle NA
- Activité professionnelle 19 (37,2%)
- Etudiant 1(2%)
- Retraité 8 (15,7%)
- Invalidité 17 (33,3%)
- Sans profession 3 (5,9%)
- Données manquantes 3 (5,9%)
Environnement familial NA
- Enfants a charge 10 (19,6%)
- Vit en couple sans enfants | 29 (56,8%)
- Vit seul 8 (15,7%)
- Vit avec ses parents 3 (5,9%)
- Données manquantes 1(2%)
Altération des préhensions NA
- Non 48 (94,1%)
- Oui 2 (3,9%)
- Données manquantes 1(2%)
Déplacements uniquement en NA

Légende : NA : Non applicable

3.2 Comparaison du critére de jugement principal entre les différents temps étudiés

Concernant le critere de jugement principal, le score SF-QUALIVEEN est cliniquement et
statistiquement significativement amélioré entre avant la mise en place de l'auto-sondage
intermittent et les différents temps de suivi (a un, trois, six et douze mois apres I'éducation a I'auto-
sondage). En effet, la diminution du score SF-QUALIVEEN est significative entre MO et M1 (p =
0,005), MO et M3 (p = 0,012), MO et M6 (p = 0,016) et MO et M12 (p =0,001). De plus, cette
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diminution du score est supérieure a la différence minimale cliniquement importante de 0,5 : la
différence entre les médianes est de 0,6 entre MO et M1 et entre MO et M6, de 0,95 entre MO et
M3 et de 0,9 entre MO et M12.

Nous constatons une amélioration statistique significative du critére de jugement principal entre
un mois apres la mise en place de I'auto-sondage intermittent et le suivi a trois et douze mois. En
effet, la diminution du score SF-QUALIVEEN est significative entre M1 et M3 avec (p = 0,043) et
M1 et M12 (p = 0,009). En revanche, il n’y a pas de modification significative du score entre M1 et
M6 (p = 0,055).

Nous constatons que sur la période étudiée, le troisieme mois aprés la mise en place de l'auto-
sondage correspond a la médiane du score SF-QUALIVEEN minimale. Il n’y a pas d’amélioration de
la qualité de vie M3 et M12 (p =0,064). Nous retrouvons méme une majoration significative du
score SF-QUALIVEEN entre M3 et M6 (p = 0,033).

Il 'y a également pas d’amélioration significative de la qualité de vie entre le sixieme et le
douzieme mois. Il n’y a pas de réduction significative de la médiane du score SF-QUALIVEEN entre
M6 et M12 (p = 0,071).

Nous pouvons donc conclure que, dans cette cohorte, la mise en place de l'auto-sondage
intermittent a permis une amélioration significative de la qualité de vie, dés un mois et jusqu’a au
moins un an de son instauration. Par ailleurs, la qualité de vie est également améliorée entre la
phase précoce de mise en place de l'auto-sondage intermittent (le premier mois) et plus
tardivement, a trois et douze mois de son instauration. Lamélioration clinique de la qualité de de
vie se fait principalement pendant les trois premiers mois, avec un effet qui perdure au moins
jusqu’a un an.

L'évolution du score SF-QUALIVEEN avant la mise en place de l'auto-sondage intermittent, puis a
un, trois, six et douze mois de sa mise en place est décrite dans le Tableau 2 et représentée dans
la Figure 4. La comparaison statistique du critére de jugement principal entre les différents temps
étudiés est décrite dans le Tableau 3.

Tableau 2. Evolution du score SF-QUALIVEEN avant, a un mois, a trois mois, a six mois et a
douze mois apreés la mise en place des auto-sondages

MO (n=51) | M1(n=43) | M3 (n=15) | M6 (n=16) | M12 (n=11)

Médiane score 1,5 0,9 0,55 0,9 0,6

SF-QUALIVEEN

[quartiles] [1,275- (0,6-1,4] [0,4-1,025] | [0,3-1,075] | [0,1-1]
1,825]
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Figure 4. Evolution du score médian SF-QUALIVEEN apreés la mise en place de I'auto-sondage

Tableau 3. Comparaison de mesures répétées de scores SF-QUALIVEEN entre MO et M1, MO et

M3, MO et M6, MO et M12 ; M1 et M3 ; M1 et M6 ; M1 et M12; M3 et M6 ; M3 et M12 ; M6 et

M12 par réalisation d’un test non paramétrique de Wilcoxon deux a deux.

Intervalles MOvs | MOvs | MOvs | MOvs | M1vs | M1 | Mlvs | M3vs | M3 M6
comparés M1 M3 M6 M12 M3 Vs M12 M6 Vs VS.
de  Score M6 M12 | M12
SF-

QUALIVEEN

P test | 0,005* | 0,012* | 0,016* | 0,001* | 0,043* | 0,055 | 0,009* | 0,033* | 0,064 | 0,071
Wilcoxon

(a=0.05)

Légende : *= résultats significatifs, p < 0,05
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3.3 Comparaison des variables avant la mise en place de I'auto-sondage intermittent
et a un mois de sa mise en place

Les résultats des tests réalisés pour la comparaison des variables étudiées avant et un mois apres
la mise en place des auto-sondages sont décrits dans le Tableau 4.

Le nombre de fuites par 24h est significativement diminué avec une médiane a 4 avant auto-
sondages, contre 2 fuites par 24h a un mois (p = 0,002).

Nous retrouvons une amélioration de I’hyperactivité vésicale significative avec une médiane du
score d’hyperactivité vésicale du test USP avant auto-sondages a 10, contre 5 a un mois (p = 0,04).

Le nombre de mictions par nuit et par jour sont également significativement diminuées, avec un
remplacement partiel ou total par les sondages. Les médianes du nombre de mictions par nuit et
par jour avant auto-sondages sont respectivement a 2 et a 7, contre 0 et 2 a un mois. Le p est
retrouvé a 0,013 pour le nombre de mictions par nuit et a 0,038 pour le nombre de mictions par
jour.

La présence ou non d’urgenturies n’est pas modifiée de facon significative a un mois de la mise en
place de I'auto-sondage intermittent (p =0,069).
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Tableau 4. Comparaison des médianes des variables étudiées avant et un mois apreés la mise

en place des auto-sondages

urgent®
-Non
-Oui

-Données manquantes

12 (23,5%)
32 (62,8%)

7 (13,7%)

18 (35,3%)
25 (49%)

8 (15,7%)

VARIABLE Médiane Médiane p IC 95%
[quartiles] a [quartiles] a
MO (n = 51) M1 (n = 43)
Nombre de fuites par 4 [2-7] 2 [1-3] 0,002* [0,26; 1,02]
24h?
USP - score 10 [6-12] 5 [3-8] 0,04* (4,25 ; 6,68]
d’hyperactivité vésicale ®
Nombre de mictions par | 2 [1-3] 0[0-1] 0,013* [0,37;1,07]
nuit?
Nombre de mictions par | 7 [4,5-10] 2 [0-3] 0,038* [1,51; 2,84]
journées?
Présence de besoin 0,069 7,23¢[6,85; 7,78]

Légende :

? = réalisé avec un test de Student ; ® = réalisé avec un test du Chi?‘ c= Valeur Chi? [IC] 95%

*= résultats significatifs, p < 0,05

3.4 Descriptif de la cinétique des différentes variables au-dela d’'un mois de

I'instauration des auto-sondages

Les médianes des différentes variables avant mise en place de l'auto-sondage, a un mois, a trois

mois, a six mois et a douze mois ont été résumées dans le Tableau 5.

Le nombre de fuites médian décroit progressivement jusqu’a devenir nul au 6°™¢ et 12°™¢ mois. La

tendance est donc a la diminution du nombre de fuites.
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Le score d’hyperactivité vésicale médian reste bien inférieur a avant la mise en place des auto-
sondages, oscillant entre 5 et 2,5, avec un score minimal atteint a trois mois.

Le nombre de mictions par nuit médian reste nul aprés la mise en place de l'auto-sondage et
oscille entre 0 et 2 la journée.

La présence d’urgenturies chez les patients reste bien inférieure a avant la mise en place de l'auto-
sondage, mais semble également inférieure aux résultats obtenus a un mois. En effet, entre trois
et six mois, le pourcentage de patients présentant des besoins urgents fluctue entre 15,7 % et
11,8 %, contre 49% a un mois.

LEVA liée a la géne présentée lors de 'auto-sondage reste relativement stable, avec une médiane
entre 3 et 4, sauf a douze mois ou elle diminue a 1.

LEVA de géne urinaire médiane semble discrétement améliorée par rapport a avant la mise en
place de l'auto-sondage. La médiane oscille entre 4,5 et 3,5 avec un minimum atteint a trois et
douze mois.

L'évolution du nombre de fuites par 24h, de I’hyperactivité vésicale du score USP, de I'EVA d’auto-
sondage, de 'EVA de géne urinaire et de la présence d’urgenturies avant et jusqu’a un an apres la
mise en place de I'auto-sondage est représentée dans la Figure 5.

Concernant les infections urinaires, les données recueillies dans les questionnaires portaient sur
le nombre d’infections par an. Nous ne pouvons donc que comparer les données avant la mise en
place de I'auto-sondage intermittent et a un an de celle-ci. A MO, la médiane d’infections urinaires
annuelles est de 4 [1-5], contre 2 [1-3] a M12. La tendance est donc vers une amélioration du
nombre d’infections, mais sans notion sur leur sévérité et sans possibilité de réaliser des analyses
statistiques devant le nombre de perdus de vue a un an.
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Tableau 5. Médianes des variables étudiées avant, a un mois, a trois mois, & six mois et a

douze mois apreés la mise en place des auto-sondages

VARIABLES Médiane Médiane | Médiane Médiane Médiane
[quartiles] | [quartiles] | [quartiles] [quartiles] a | [quartiles] a
aMO(n= |aMl(n= [aM3(n= M6 (n = 16) M12 (n=11)
51) 43) 15)

Nombre de fuites | 4 [2-6] 2 [1-3] 1,5 [1-3] 0,5 [0-1] 0,5 [0-1]
par 24h

USP —score 10 [6-12] 5 [3-8] 2,5[0,75-6] | 5[0,5-7,75] 4 [3-8]
d’hyperactivité

vésicale

Nombre de 2 [1-3] 0 [0-1] 0 [0-1,25] 0[0-1] 0 [0-1]
mictions par nuit

Nombre de 7 [4,5-10] | 2[0-3] 1[0-2,25] 0 [0-5,25] 1[0-2,75]
mictions par

journée

Présence de

besoin urgent

-Non 12 (23,5%) | 18 (35,3%) | 7 (13,7%) 5(9,8%) 5(9,8 %)
-Oui 32(62,8%) | 25 (49%) | 8(15,7%) |7 (13,8%) 6 (11,8 %)
-Données 7(13,7%) | 8 (15,7%) |36 (70,6%) | 39 (76,4%) 40 (78 %)
manquantes

EVA auto- 4 [1-6] 4 [1-6] 4 [0-6] 3 [0-4] 1 [0-5]
sondage

EVA géne 4,5 [2-7] 4 [3-5] 3,5[0,25-4] | 4,5[2,75- 3,5[0,75-5,5]
urinaire 7,25]
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Figure 5. L’évolution du nombre de fuites par 24h, de I’hyperactivité vésicale du score USP, de
I’EVA d’auto-sondage, de I’EVA de géne urinaire et de la présence d’urgenturie avant et jusqu’a
un an apreés la mise en place de l'auto-sondage
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IV. DISCUSSION

4.1 Principaux résultats de I’étude

Cette these permet de mettre en évidence différents résultats.

Premierement, concernant le critere de jugement principal, nous pouvons conclure a une
amélioration clinique et statistique significative de la qualité de vie dans la population étudiée
entre avant l'instauration de 'auto-sondage intermittent et a un, trois, six et douze mois de la mise
en place de l'auto-sondage. En effet, le score SF-QUALIVEEN, validé chez le patient atteint de
Sclérose en Plaques, est significativement diminué entre le questionnaire réalisé le jour de
I’éducation a I'auto-sondage et celui réalisé lors des différents rendez-vous de suivi. lamélioration
du score est également clinique avec une diminution des médianes supérieures a la différence
minimale importante de 0,5. Lamélioration clinique de la qualité de vie est modérée entre MO et
M3 et MO et M12, avec une différence entre les médianes supérieure a 0,7 (29). Lamélioration de
la qualité de vie se poursuit également par la suite avec une amélioration significative du score SF-
QUALIVEEN entre le premier mois aprés la mise en place de I'auto-sondage et le troisieme et
douzieme mois.

Deuxiémement, concernant les autres variables étudiées, cette these met également en évidence
des résultats satisfaisants a un mois de la mise en place de I'auto-sondage. Le nombre de fuites
par 24h est significativement diminué, ainsi que le score d’hyperactivité vésicale du test USP. Le
nombre de mictions par jour et par nuit est également significativement diminué, en lien avec
I'instauration des auto-sondages. En revanche, nous n’avons pas mis en évidence de diminution
significative du nombre d’urgenturies. Nous pouvons néanmoins nuancer ce résultat : 'urgenturie
reste une variable subjective. Sachant que le score d’hyperactivité vésicale est diminué, ainsi que
le nombre de fuites, nous pouvons tout de méme supposer une diminution probable des
urgenturies chez ces patients aprés l'instauration des auto-sondages intermittents.

Troisiemement, les résultats obtenus aprés un mois ne permettent pas d’analyse statistique
devant un nombre trop important de données manquantes ou de perdus de vue. Nous pouvons
tout de méme observer une tendance a la diminution du nombre de fuites par 24h, du score
d’hyperactivité vésicale, de la présence d’urgenturies, de I'EVA de la géne liée aux troubles
urinaires et de I'EVA de la géne liée aux auto-sondages a trois, six et douze mois, par rapport a
avant la mise en place de l'auto-sondage. Nous pouvons également noter que les minima sont,
pour la plupart, atteints a trois mois de la mise en place de I'auto-sondage.

Le nombre d’infections urinaires semble également diminuer a un an de la mise en place des auto-
sondages.
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Enfin, nous avons pu constater que le suivi des patients aprés la mise en place de I'auto-sondage
reste précaire. En effet, peu de patients ont poursuivi leur suivi a plus d’un mois de la mise en
place de l'auto-sondage. Les questionnaires sont remplis par moins d’un tiers des patients apres
un mois : 29,41% a trois mois, 31.37% a six mois et 21,56% a douze mois. Ce nombre de perdus
de vue peut s’expliquer par un manque d’observance de la part des patients, mais également par
I'absence d’un temps de travail dédié au suivi de patients par les IDE jusqu’en 2018 (mise en place
d’'un temps de travail dédié de 40% d’un temps plein). Actuellement, et depuis 2020, I'IDE
responsable de I'éducation aux auto-sondages et de son suivi bénéficie d’'une décharge de 60% de
son temps plein pour les consultations en lien avec la mise en place de dispositifs thérapeutiques
pour les troubles vésico-sphinctériens.

4.2 Comparaison des résultats avec les données de la littérature

Actuellement, peu d’études étudient I'impact de I'auto-sondage intermittent sur la qualité de vie
des patients atteints de Sclérose en Plaques : Luoto et al. (38) retrouvent une amélioration de la
qualité de vie chez 79% de la population étudiée atteinte de Sclérose en Plaques, notamment dans
les relations de couple et familiales, la sexualité et la qualité de sommeil. James et al. (39) ont
retrouvé une amélioration de la qualité de vie pour 53% des patients atteints de Sclérose en
Plagues apres la mise en place des auto-sondages intermittents, contre un impact négatif chez
26% des patients. Cette évaluation a été réalisée a I'aide d’une échelle de satisfaction portant sur
la qualité de vie (échelle de Likert en sept points) recueillie de facon rétrospective. Castel-Lacanal
et al. (37) ont réalisé une étude prospective sur 23 patients atteints de Sclérose en Plaques
éduqués aux auto-sondages intermittents et évalués sur la qualité de vie avant et a plus de six
mois de I"éducation. La qualité de vie évaluée a l'aide du questionnaire QUALIVEEN retrouve une
amélioration significative, mais la qualité de vie évaluée avec le score SF-36 ne montre pas de
changement significatif.

Nos résultats sont relativement en accord avec les données actuelles de la littérature et tendent
vers un impact positif de la mise en place de l'auto-sondage intermittent sur la qualité de vie des
patients atteints de Sclérose en Plaques dans le domaine des troubles vésico-sphinctériens. Ces
résultats sont contrebalancés par I'absence de d’amélioration de la qualité de vie en utilisant le
score SF-36 par Castel-Lacanal et al. (37) et les 26% de patients de I'étude de James et al. (39)
rapportant un impact négatif de l'auto-sondage intermittent sur leur qualité de vie. Cependant,
seule I'étude réalisée par Castel-Lacanal et al. (37) via le score QUALIVEEN et notre étude via le
score SF-QUALIVEEN, analysent la qualité de vie avec une échelle spécifique des troubles vésico-
sphinctériens et validée dans la Sclérose en Plaques.
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Concernant les autres variables étudiées, la revue de littérature réalisée par Tornic et al. (40) est
en accord avec nos résultats, retrouvant chez les patients atteints de Sclérose en Plagques une
amélioration de la symptomatologie urinaire aprés la mise en place d’auto-sondages
intermittents, notamment de I'incontinence urinaire, le symptome le plus génant selon les travaux
de Panicker et Fowler (11).

Concernant les infections urinaires, les résultats sont contradictoires avec certaines données de
la littérature : Abello et al. (41) retrouvent une majoration des infections urinaires basses chez des
patients atteints de Sclérose en Plaques pratiquant l'auto-sondage intermittent. Cette différence
avec nos résultats peut probablement s’expliquer par le nombre important de perdus de vue dans
notre cohorte. Nous pouvons tout de méme noter que les données de littérature se contredisent
sur ce sujet lorsque les études se basent sur les patients atteints de toutes les pathologies
neurologiques confondues (et pas uniqguement le patient atteint de Sclérose en Plaques) : comme
le démontre la revue de littérature réalisée par Engberg et al. (32), les données concernant l'auto-
sondage intermittent pour les patients atteints de toutes pathologies neurologiques confondues,
ne permettent pas de conclure vis a vis de la majoration ou non du nombre d’infections urinaires.

Nous retrouvons malheureusement, au travers de cette thése, que le suivi apres la mise en place
des auto-sondages intermittents au CHU de Dijon pourrait étre optimisé. En effet, notre étude
comporte de nombreux perdus de vue. Or, plusieurs études présentes dans la littérature
soulignent I'importance de I'éducation aux auto-sondages et de son suivi par un professionnel de
santé afin, notamment, d’optimiser la poursuite du traitement au long cours. Vahter et al. (42) ont
démontré que les troubles cognitifs, pouvant étre présents chez les patients atteints de Sclérose
en Plaques, ne sont pas un frein a l'apprentissage de l'auto-sondage intermittent. Il est en
revanche noté que plus le handicap est élevé, plus le nombre de séances nécessaires a
I'apprentissage des auto-sondages est important. Par ailleurs, le suivi reste indispensable,
particulierement dans le cadre de patients souffrant de troubles cognitifs : dans cette étude, a
trois mois, 40% des patients ont arrété les auto-sondages. Keppenne et al. (43) retrouvent sur une
analyse rétrospective de patients atteints de Sclérose en Plaques éduqués a I'auto-sondage, qu’un
tiers des patients ont arrété les auto-sondages. Les raisons d’arrét étaient notamment des
difficultés de réalisation des auto-sondages en lien avec le handicap, avec parfois un changement
de mode de vidange vésical, des difficultés psychologiques face au sondage, un manque
d’adhésion a l'auto-sondage, une absence d’amélioration des symptémes ou des effets
indésirables trop importants. McClurg et al. (44) distinguent un quart d’abandon a un an et
démontrent que la présence d’un professionnel de santé lors de l'apprentissage des auto-
sondages et son suivi favorise la poursuite des auto-sondages intermittents sur le long terme. Van
Achterberg et al. (45) retrouvent également que la bonne éducation aux auto-sondages ainsi que
le suivi favorisent I'adhérence a la poursuite des sondages sur le long terme. Seul Castel-Lacanal
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et al. (37) ne retrouvent pas un fort taux d’abandon des auto-sondages, avec 95% de poursuite
des auto-sondages a 9 mois en moyenne, dans le cadre d’'une étude prospective sur 23 patients
atteints de Sclérose en Plaques.

Nous ne connaissons pas le taux d’abandon de l'auto-sondage dans notre étude. Nous pouvons
cependant noter que notre cohorte présentait des caractéristiques démographiques assez
favorables a la poursuite des auto-sondages. Le handicap présenté par la cohorte était, certes,
important, avec un EDSS médian a 6, mais permettait tout de méme a 94,1% des patients de se
déplacer en marchant, au moins sur de petites distances. Les préhensions, indispensables pour
réaliser les auto-sondages, étaient intégralement préservées chez 94,1% des patients. De plus, la
cohorte est assez jeune, avec un dge moyen de 51,6 ans.

4.3 Les forces de I'étude

Les forces de notre étude, qui est un premier état des lieux des pratiques d’éducation a l'auto-
sondage intermittent au CHU de Dijon, sont multiples.

En premier lieu, le critere de jugement principal choisi, le score SF-QUALIVEEN, s’avere pertinent
et approprié a notre étude. En effet, il s'agit d’'un score validé en francais pour évaluer la qualité
de vie dans le domaine des troubles vésico-sphinctériens chez les patients atteints de Sclérose en
Plagues (31).

Deuxiemement, les séances d’éducation aux auto-sondages ainsi que le suivi ont été réalisés
exclusivement par deux infirmiéres diplomées d’état durant toute la durée de I'étude, permettant
un recueil des données uniforme. LIDE actuellement chargée de I'éducation aux auto-sondages
intermittents et de son suivi est spécialisée dans les troubles vésico-sphinctériens, ce qui permet
une éducation de bonne qualité a ce geste.

Enfin, les questionnaires étant des auto-questionnaires, le biais de perception vis-a-vis d’une
hétéro-évaluation est évité. Par ailleurs, les questionnaires n‘ont pas été réalisés a distance, mais
bien lors des différentes consultations, empéchant toute erreur de jugement cognitif.

4.4 Les limites de I’'étude

Cette étude comporte également des limites. La cohorte a été constituée de fagon rétrospective
via la recherche informatique des questionnaires réalisés lors de I'éducation et du suivi sur le
logiciel DxCare. Le risque d’erreur et de non-inclusion de certains patients est donc présent.
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La limite principale de I'étude est le nombre important de données manquantes, avec des patients
perdus de vue lors des différents rendez-vous de suivi. En effet, ceux-ci ne sont pas présents a
toutes les consultations de suivi. A plus d’'un mois apres I'’éducation aux auto-sondages, le nombre
de questionnaires recueillis est trop faible pour réaliser toute analyse statistique.

Par ailleurs, avant 2018, il n’y avait pas de temps de travail infirmier dédié a 'éducation aux auto-
sondages et a son suivi, limitant les possibilités de mettre en place suffisamment de rendez-vous
de suivi.
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CONCLUSIONS

Cette these est le premier état des lieux des pratiques d'éducation et de suivi aprés la mise en place
des auto-sondages intermittents chez le patient atteint de Sclérose en Plaques au CHU de Dijon.

Les résultats retrouvent une amélioration de la qualité de vie dans le domaine des troubles vésico-
sphinctériens chez ces patients aprés la mise en place de l'auto-sondage intermittent. Nous
retrouvons également une diminution des symptémes urinaires présentés par les patients.

Cependant, devant I'absence de base de données initiale et le nombre de perdus de vue important,
I"analyse statistique de ce parcours de soin reste limitée.

De plus, les données de la littérature rapportent I'importance du suivi par un professionnel de santé
pour favoriser I'adhérence et la poursuite des auto-sondages intermittents sur le long terme. Devant
les différents résultats des études, un suivi a plus long terme jusqu’a minimum douze mois semble
nécessaire,

Dans ce contexte, nous proposons un protocole de recherche (qui est encore en cours d'amélioration
et de conception) ayant pour but de favoriser le suivi des patients jusqu’a un an aprés la mise en
place des auto-sondages intermittents. Un nouveau recueil des données pourra également étre
réalisé, prospectif, plus complet : avec des données sur les autres sphéres pouvant étre impactées
par les troubles urinaires comme la vie professionnelle ou la vie sexuelle,. mais également sur les
effets indésirables de I'auto-sondage telles que le nombre d'infections urinaires par mois et leur
gravité,
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VIl. ANNEXES

7.1 Annexe 1: Protocole de recherche de soins courants en cours d’élaboration

Nous avons sollicité la Délégation a la Recherche Clinique et a I'Innovation (DRCI) du CHU de Dijon
avant la rédaction de ce protocole de recherche. Dans le contexte d’évaluation locale des pratiques
et donc de recherche interne, la DRCI nous indique que notre protocole s’inscrit au titre des
exceptions des traitements de données autorisées par la Commission nationale de I'informatique
et des libertés (CNIL).

Titre de I'étude

Mise en place d’un suivi régulier apres instauration de l'auto-sondage urinaire
chez des patients atteint de Sclérose en Plaques, avec une vessie neurologique
centrale.

ACRONYME

QUALISEP

N° d’enregistrement

Promoteur

CHU Dijon Bourgogne

Investigateurs

Principal : Dr Véronique BONNIAUD

Rationnel

La Sclérose en Plaques est une maladie auto-immune, inflammatoire chronique
du systéme nerveux central. Les symptoémes sont variables en fonction de la
localisation de la plaque et peuvent toucher la totalité du systéme nerveux
central.

La vessie neurologique centrale est une affection résultant d’une Iésion du
systéme nerveux central provoquant une dysfonction du bas appareil urinaire. Il
existe deux grands types de vessie neurologique centrale : |la vessie neurologique
atone et la vessie neurologique spastique. Les symptomes résultants peuvent
étre, si la vessie est atone, une dysurie et une incontinence urinaire par
regorgement. Si la vessie est spastique, les symptomes peuvent étre une
pollakiurie, des urgenturies et des fuites. Dans la Sclérose en Plaques, la vessie
hyperactive est retrouvée chez 50-90% des patients porteurs d’'une Sclérose en
Plaques et la vessie atone chez 20-30% des patients (8).

56




Concernant la prise en charge conservatrice face a une vessie neurologique
centrale, dans le cas de la vessie hyperactive, un traitement médicamenteux par
anticholinergiques ou Béta-3-agonistes (13), peut étre mis en place. Si les
thérapeutiques médicamenteuses sont insuffisantes ou mal tolérées, des
injections de toxines botuliniques intra-détrusoriennes peuvent étre proposées
(14). En paralléle de ces options thérapeutiques, la neuromodulation du nerf
tibial peut étre rapidement proposée au patient présentant une vessie
neurologique centrale, peu importe son type (16).

Pour les deux types de vessie neurogene, lorsque le risque de rétention urinaire
est devenu trop important, que ce soit par hypocontractilité détrusorienne liée a
la lésion neurologique ou liée aux traitements, une éducation thérapeutique
pour la mise en place d’auto-sondages intermittents doit étre proposée (8).
Lauto-sondage intermittent reste la méthode de référence de drainage des
urines sur le long terme, améliore I'autonomie du patient (24) et permet de
diminuer ou d’abolir les signes fonctionnels urinaires présents (en association
avec un traitement inhibant I'hyperactivité détrusorienne en cas de vessie
spastique). Cependant, la réalisation de sondages intermittents est un acte
pouvant étre percu comme invasif pour certains patients, douloureux, difficile a
réaliser.

Les études réalisées afin d’étudier I'impact de I'auto-sondage intermittent sur la
qualité de vie (dont cette thése) sont restreintes et pour la plupart,
rétrospectives, avec les biais que cela implique. La seule étude prospective est
réalisée par Castel-Lacanal et al. (37) sur 23 patients atteints de Sclérose en
Plagues et évalués sur leur qualité de vie avant et a plus de six mois de
I’éducation. La qualité de vie évaluée a l'aide du questionnaire QUALIVEEN
retrouve une amélioration significative.

Une étude prospective sur une plus longue durée pourrait étre souhaitable, afin
de renforcer les résultats des différentes études qui ont tendance, pour la
plupart, a converger vers une amélioration de la qualité de vie aprés la mise en
place des auto-sondages intermittents. Afin d’évaluer la qualité de vie dans un
contexte de troubles urinaires, le questionnaire SF-QUALIVEEN est adapté :
validé en francais chez le patient atteint de Sclérose en Plaque et facile a mettre
en place en consultation de suivi car peu chronophage.

D’autre part, 'auto-sondage intermittent est un acte technique, nécessitant une
astreinte constante aux régles d’hygiéne et de vidange réguliere. C’est pourquoi
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une éducation a l'‘auto-sondage intermittent par une infirmiére d’éducation
spécialisée (26) est indispensable. Le suivi régulier aprés 'instauration de I'auto-
sondage est également nécessaire (25) afin d’évaluer les difficultés rencontrées
par le patient, corriger les mauvaises habitudes, évaluer le vécu et la qualité de
vie du patient et proposer des solutions adaptées si nécessaire. Ce suivi est
indispensable, a I'adhérence et a I'observance du patient a ce traitement.

Nous retrouvons malheureusement, au travers de cette thése, que les patients
atteints de Sclérose en Plaques suivis au CHU de Dijon dans le cadre d’une
éducation aux auto-sondages intermittents et de son suivi sont peu observants
sur les rendez-vous de suivi. Or, de nombreuses études présentes dans la
littérature soulignent I'importance de I'’éducation aux auto-sondages par un
professionnel de santé qualifié et du suivi apres la mise en place de l'auto-
sondage afin, notamment, d’optimiser la poursuite du traitement au long cours
(44) (45).

D’autres traitements dans le cadre des troubles vésico-sphinctériens et
anorectaux sont mis en place au CHU de Dijon et nécessitent un suivi pour
évaluer leur efficacité et leur tolérance : la neuromodulation du nerf tibial dans
le cadre des troubles vésico-sphinctériens ; la neuromodulation du nerf vague
par voie auriculaire dans le cadre de douleurs pelviennes ou de troubles
anorectaux ; les injections de toxines botuliniques dans le cadre d’une vessie
neurologique centrale hyperactive ; l'irrigation trans-anale dans le cadre d’une
constipation chronique ou d’incontinence anale.

Nous pouvons donc élargir cette thése a toutes les thérapeutiques conservatrices
mises en place dans le cadre de troubles vésico-sphinctériens ou anorectaux
proposées au CHU de Dijon et nécessitant un suivi, afin d’évaluer I'impact de ces
traitements sur la qualité de vie des patients atteints de Sclérose en Plaques.

Objectifs de la
recherche

e Obijectif principal : Evaluer chez le patient atteint de Sclérose en Plaques
I’évolution de la qualité de vie a un, quatre et douze mois de la mise en
place des auto-sondages intermittents.

e Objectifs secondaires :

- Evaluer chez le patient atteint de Sclérose en Plaques I'évolution de la
qualité de vie a quatre mois de la mise en place des thérapeutiques
conservatrices des troubles vésico-sphinctériens et anorectaux, mises en
place au CHU de Dijon et nécessitant un suivi : neuromodulation du nerf
tibial et vague, injections de toxines botuliniques, irrigations trans-
anales.
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Recherche les causes d’arrét de suivi précoce aprées I'instauration de ces
différentes thérapeutiques.

Améliorer le suivi aprées la mise en place d’auto-sondages urinaires chez le
patient atteint de Sclérose en Plaques au CHU de Dijon.

Recueil de données supplémentaires aprés linstauration de lauto-
sondage intermittent : nombre d’infections urinaires par mois, autres
effets indésirables, impact sur la vie professionnelle et sexuelle, présence
ou non d’autres thérapeutiques mises en place en paralléle pour les
troubles vésico-sphinctériens et anorectaux.

Recueil de données supplémentaires apres l'instauration des différentes
thérapeutiques : effets indésirables, impact sur la vie professionnelle et
sexuelle, présence ou non d’autres thérapeutiques mises en place en
paralléle pour les troubles vésico-sphinctériens et anorectaux.

Critéeres d’évaluation
de 'étude

Criteres d’évaluation principaux : SF-QUALIVEEN pour I'évaluation de la
gualité de vie, avant, a un, quatre et douze mois de la mise en place des
auto-sondages intermittents.

Criteres d’évaluation secondaires :

- SF-QUALIVEEN pour I'évaluation de la qualité de vie, avant et a quatre mois

de la mise en place des différentes thérapeutiques proposées.

- Appel des patients non venus aux rendez-vous de suivi pour connaitre la

raison et les inciter a reprendre rendez-vous.

- Création de deux questionnaires types, identiques pour tous les traitements

instaurés (auto-sondages intermittents compris) : un questionnaire rempli

avant la mise en place du traitement et un questionnaire de suivi.

Nombre de
participants prévu

Un minimum de 31 participants (dont 10% de perdus de vue) sont prévus pour
cette recherche.

Sélection des sujets

Criteres d’inclusion

- Personne ayant donné son consentement écrit ou oral ou sa non-
opposition.

- Etre patient du Centre de Rééducation et de Réadaptation (C2R) du CHU
de Dijon pour la mise en place d’un traitement conservateur dans le cadre
de troubles vésico-sphinctériens ou anorectaux.

- Etre atteint de Sclérose en Plaques.

Critéres de non-inclusion

- Personne non affiliée ou non bénéficiaire a un régime de sécurité sociale
- Personne faisant l'objet d’'une mesure de protection légale (curatelle,
tutelle)
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- Personne faisant 'objet d’'une mesure de sauvegarde de justice

- Majeur incapable ou hors d’état d’exprimer son consentement

- Mineur

- Avoir déja été éduqué a l'auto-sondage (uniquement pour les patients
entrant dans le protocole dans le cadre d’'une éducation a l'auto-sondage
intermittent).

- Echec de I'apprentissage de I'auto-sondage lors de la séance d’éducation
(uniquement pour les patients entrants dans le protocole dans le cadre
d’une éducation a I'auto-sondage intermittent).

- Patient éduqué a l'auto-sondage pour une autre pathologie que la
Sclérose en Plaques (uniquement pour les patients entrant dans le
protocole dans le cadre d’une éducation a I'auto-sondage intermittent).

Procédure
d’information des
sujets

Fiche explicative donnée au patient lors de la mise en place du traitement.

Evaluation des
bénéfices et des
risques attendus

Bénéfices : amélioration du suivi aprés la mise en place des auto-sondages chez
le patient atteint de Sclérose en Plaques, afin d’évaluer les difficultés rencontrées
par le patient, corriger les mauvaises habitudes ayant pu étre mises en place,
évaluer le vécu et la qualité de vie du patient et proposer des solutions adaptées
et encadrées si nécessaire. Evaluation des difficultés ou contraintes rencontrées
pour les autres thérapeutiques proposées afin d’améliorer la prise en charge.
Evaluation des pratiques au CHU de Dijon pour permettre leur optimisation.

Risques : infections urinaires liées aux auto-sondages ou aux injections de
toxines intra-détrusoriennes, botulisme (risque rarissime lié aux injections de
toxines botuliniques), mauvaise observance, absence d’efficacité.

Déroulement de
I'étude

Description chronologique de I'étude

e Pour les patients entrant dans le protocole dans le cadre d’'une éducation

aux auto-sondages intermittents :

- A la suite du bilan urodynamique préconisant la mise en place d’auto-
sondages, un rendez-vous est fixé pour la consultation d’éducation aux
auto-sondages avec une infirmiére dipldmée d’état, ainsi qu’une
évaluation de suivi a un mois, a quatre mois (plus ou moins un mois) et a
un an.

- Lors des différents rendez-vous, des questionnaires types sont remplis,
avec notamment la réalisation du SF-QUALIVEEN.
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e Pour les autres patients :

- Ala suite de la consultation préconisant la mise en place du traitement, un
rendez-vous est fixé pour la mise en place du traitement/I'’éducation au
traitement, ainsi qu’un rendez-vous de suivi a quatre mois.

- Lors des rendez-vous, des questionnaires types sont remplis, avec
notamment la réalisation du SF-QUALIVEEN.

Collection
d’échantillons
biologiques

X]Pas de collection
Réalisation de collection(s) d’échantillons biologiques

[ Jutilisation de ces échantillons biologiques dans le cadre du projet avec
destruction a la fin de cette recherche

[ ] utilisation de ces échantillons biologiques dans le cadre de cette recherche,
conservation et utilisation ultérieure de cette collection

Durée de conservation au-dela de I’étude:

Lieu de conservation : |:| CRB du CHU Dijon Bourgogne ; |:| autre :

Traitements,
produits, utilisés

Mise en place des auto-sondages intermittents, neuromodulation du nerf tibial
ou vague, injections de toxines botuliniques, irrigations transanales.

Posologie, voie
d’administration et
durée
d’administration

Non applicable

Analyse statistique

Statisticien —
Méthodologiste :

Justification du hombre de personnes nécessaires

Si I'on part de I'étude de Castel-Lacanal et al. (37) , avec une moyenne de QUALIVEEN a
1,63 dans le groupe MO et 1,31 dans le groupe M6, avec un écart type commun de 0,20,
un risque alpha de 5% et beta de 10%, il faudrait un minimum de 28 patients, soit avec
le risque de perdus de vue un total de 31 patients a inclure.

Tests utilisés

Test Anova pour comparaison des mesures répétées du score SF QUALIVEEN.
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Données recueillies

& Données d’identification : nom, prénom, numéro d’identification

PX] Données de vie personnelle : habitudes de vie, situation familiale

P<] Données de vie professionnelle : scolarité/situation professionnelle

[ ] Informations d’ordre économique et financier : revenus, situation financiére,

situation fiscale, etc...

[ ] Données de connexion : adresse IP, logs, etc...

[ ] Données de localisation : déplacements, données GPS, GSM, etc...

[ ] Numéro de sécurité sociale (NIR)

[ ]Infraction, condamnations, mesures de sécurité

M Opinions philosophiques, politiques, religieuses, syndicales, vie sexuelle

<] Données de santé

[ ] Origine raciale : justification

Traitement des
données

Service chargé de la mise en ceuvre du traitement des données informatiques :

Service :
Nom/Prénom du responsable :
Numéro de téléphone :

Mail :

Echanges de données : [_] OUI [ ] NON

Sioui:
[ ] Avec d’autres services internes

[ ] Avec un ou des organismes extérieurs

Transfert de données hors de I'UE : [ ] OUI [ ] NON
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Résultats attendus et
alternative

Analyse des différents traitements conservateurs mis en place chez les
patients atteints de Sclérose en Plaques au CHU de Dijon et leur impact
sur la qualité de vie du patient a quatre mois. Amélioration de la qualité
de vie attendue pour chaque traitement proposé.

Amélioration du suivi au sein du CHU de Dijon et donc une meilleure
adhérence, favorisant la poursuite au long cours de I'auto-sondage.

Majoration du temps de suivi, permettant de valider 'amélioration de la
qgualité de vie avec la mise en place des auto-sondages intermittents,
voire optimisation de I'amélioration de la qualité de vie (plus de temps
pour rassurer le patient vis-a-vis de ses craintes sur la technique, ou de
trouver des solutions aux difficultés qu’il rencontre dans la vie courante).

Coordination des différentes thérapeutiques apportées au patient dans le
cadre de ses troubles vésico-sphinctériens et anorectaux au CHU de Dijon.

Calendrier
Prévisionnel

- Durée de la période d'inclusion : 4 a 12 mois en fonction du traitement (12
mois si le traitement est 'auto-sondage).

- Durée totale de participation pour une personne se prétant a la recherche :

4 3 12 mois en fonction du traitement (12 mois si le traitement est I'auto-
sondage). Durée totale de I'étude (inclusion + suivi éventuel) :

Période d’exclusion pour la personne : <Jnon [ ] oui, si oui jours

Période d’exclusivité pour la personne : X] non [_Joui

Financements

Codt prévisionnel du projet : Etude de soins courants au sein de I'UF 2711, pas

de colts supplémentaires.
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7.2 Annexes 2 a 4 : Questionnaire SF-QUALIVEEN, Score d’hyperactivité vésicale du
questionnaire USP, Score EDSS

Pas du tout Un petit peu | Moyennement | Beaucoup | Enormément
1. E;rnilli:c?l:‘:ﬁtwlgl?é :tijes'froblémes urinaires vous 30 a1 032 - -
2 Eeomegndepmolmepastron | 50 | 5 | o2 | oos | oo
3. Srri?'grr]::—';rous une dégradation de vos troubles 70 a1 i - Q4
4. Craignez-vous de sentir urine ? ao ol o2 o3 o4
5. ‘;)!gléﬁéﬁggé&ﬁ:nogfezn?xieux(se) en raison de vos 70 a1 - - qa
% Faon da vos probiemes urmaires 7 | 70 a1 n2 03 04
Jamais Rarement E:r? l‘gm g: Souvent Toujours
" gﬁfﬁ%ﬁ?ﬁﬁﬁg"?dm""ée parves ao ot o2 o3 o4
8. Pouvez-vous improviser des sorties ? oo o1 oz o3 o4

Annexe 2 : Questionnaire SF-QUALIVEEN (46)
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Durant ces 4 dermiéres semaines et dans les conditions habituelles de vos activités sociales,
professionnelles ou fanulales :

2, Combien de fois avez-vous dit vous précipiter aux toilettes pour uniner en raison d'un besoin
urgent 7

Lo 1 Oz []3

Jamais Moins d'une fous par Plusieurs fors par Plussenrs fous par jour
Semaine semaine

3, Quand vous étes pris par v besoin ugent d'vnner, combien de minutes en movenne
pouvez-vous vous retemr 7

0 []1 2 [ ]3

Plus de 15 nunutes De 64 15 minutes De 1 & 5 minutes Moins de 1 minute

4. Combien de fois avez-vous en une fiute d'unine précédée d'un besoin urgent d'unner que vous
n'avez pas pu contréler 7

Clo 11 2 13
Jamais Moins d'une fois par Plusieurs fous par Plussenrs fous par jour
semaine semamne

4 bis, Dans ces circonstances, quel type de fuites avez-vous 7

Clo [l 2 K
Pas de fuites dans cette Quelques gouttes Fuites en petites Futes meondantes
circonstance quantites
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Durant ces 4 demiéres semaines et dans les conditions habituelles de vos activités sociales,
professionnelles ou farmbhiales :

3. Pendant la journée, quel est le temps habituel espagant deux puctions (action d'urmer) 7

Llo L1 [12 (13
Deux heures ou plus Entre 1 heure et 2 Entre 30 nunutes et 1~ Moans de 30 minutes
heures heure

& Combien de fois en moyenne avez-vous eté réveillé(e) la nuit par un besoin d'vriner ?

o 11 2 [13

0 ou 1 fois 2 fous 3 ou 4 fois Plus de 4 fois

7. Combien de fois avez-vous en une fuite d'urine en dormant ou vous &tes-vous réveilléfe)
mouille(e) ?

0 []1 ]2 L3
Jamais Moins d'une fois par Plusienurs foas par Plussenrs fois par jour
semaine semaine

Partie réservée au médecin :
Reporter sur 1" échelle ci-dessous la somme des items 2+ 3 +4 +dbig + 5+ 6+ 7

SCORE « HYPERACTIVITE VESICALE »

o HHHHHHHHHHHHHHH @

¢ 1 2 3 4 5 & 7 B 8 W01l 12 13 14 15 16 17 18 18 20 21

Annexe 3 : Score Hyperactivité vésicale du questionnaire USP (46)
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0 Examen neurologique normal (tous les paramétres fonctionnels (PF)a 0
|e niveau du PF mental peut étre coté a 1).
1.0 Pas de handicap, signes minimes d'un des PF (c'est-a-dire niveau 1 sauf PF mental).
15 Pas de handicap, signes minimes dans plus d'un des PF (plus d'un niveau 1 a l'exclusion du PF
' mental).
20 | Handicap minime d'un des PF {un niveau 2, les autres niveaux 0 ou 1).
25 | Handicap minime dans deux PF [deux niveaux 2, les aulres niveaux 0 ou 1),
50 | Handicap modéré d'un PF (un PF a3, les autres 3 0 ou 1) ou handicap léger au niveau de 3 ou 4 PF
‘ (3oud PF a2 les autres a 0 ou 1), pas de probléme de déambulation,
45 |Pasde prabkeme de déambulation mais handicap modéré dans un PF (1 PFa 3)et1ou2PF 42 ou
’ 2PFal;ocusPFa2
Pas de probleme de déambulation (sans aide), indépendant, debout douze heures par jour en depit
ap | dun handicap relativement sévere consistant en un PF a 4 (les autres 4 0 ou 1) ou l'association de
' niveauy inférieurs dépassant les limites des degrés précédents, Capable de marcher 500 métres sans
aide et sans repos,
Déambulation sans aide, debout la plupart du lemps durant la joumée, capable de travailler une
journée entiére, peut cependant avoir une limitation dans une activité compléte ou réclamer une
45 | assistance minimale ; handicap relativement sévére, habituellement caractérisé par un PF a 4 (les
autres a 0 ou 1) ou I'association de niveaux inférieurs dépassant les limites des grades précédents,
Capable de marcher 300 métres sans aide el sans repos.
Déambulation sans aide ou repos sur une distance d'environ 200 métres | handicap suffisamment
5.0 sévére pour altérer les activités de tous les jours.
’ [Habituellement, un PF est a 5, les autres a 0 ou 1 ; ou association de niveaux plus faibles dépassant
ceux du grade 4.0},
55 Déambulation sans aide ou repos sur une distance d'enviran 100 métres ; handicap suffisant pour
' exclure loute activité compléte au cours de la journée,
8.0 Ajde unilatérale (canne, canne anglaise, béquille), cunsl:lmte ou intermittente, nécessaine pour
' parcourir enviren 100 melres avec ou sans repos intermédiaine,
65 Alde permanente et bilatérale (canne, cannes anglaises, béquilles) nécessaire pour marcher 20
' meétres sans s'arréler,
70 e peut marcher plus de 5 mélres avec aide ; essentiellement confiné au fauteuil roulant ; fait avancer
' lui-méme son fauteuil et effectue le transfert ; est au fauteuil roulant au moins douze heures par jour.
Incapable de faire quelques pas ; striclement confiné au fauteuil roulant ; a parfois besoin d'une aide
75 pour le fransfert ; peut faire avancer lui-méme son fauteul ; ne peut y rester toute la journés ; peut
avoir besoin d'un fauteuil &lectrique.
Essentiellement confiné au lit ou au fauteuil, ou promené en fauteuil par une autre personne ;| peut
8.0 | rester hors du lit la majeure partie de la journée ; conserve la plupart des fonctions élémentaires ;
conserve en général fusage effectif des bras.
85 Confiné au lit la majeure partie de la journée, garde un usage partiel des bras | conserve quelques
‘ fonctions élementaires.
5.0 Patient grabataire ; peut communiquer et manger.
8.5 | Patient totalement impotent, ne peut plus manger ou avaler ni communiguer,
100 | Déces lié 4 la SEP,

Annexe 4 : Score EDSS (46)
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Titre de la thése : impact de la mise en place de 'auto-sondage intermittent (ASI) sur la qualité de
vie des patients atteints de SEP au CHU de Dijon : état des lieux des pratiques par une étude de
cohorte rétrospective.

Auteur : Pauline Jacquelin

Résumé :

Introduction : les troubles vésico-sphinctériens sont fréquents chez les patients atteints de SEP, et
altérent leur qualité de vie. La mise en place d’ASI est parfois nécessaire, et peut étre difficilement
acceptée.

Méthodes : nous recueillons rétrospectivement les données de 51 patients atteints de SEP et suivis
au CHU de Dijon dans le cadre de I'éducation a I’ASI, puis de son suivi, entre décembre 2014 et
janvier 2023. Leur qualité de vie est étudiée via le questionnaire SF-QUALIVEEN, recueilli avant la
mise en place des ASI, a M1, M3, M6 et M12.

Résultats : le score SF-QUALIVEEN est significativement statistiquement et cliniquement amélioré
entre MO, et les différents temps de suivi (par exemple, la médiane du score diminue de 1,523 0,9
entre MO et M6, avecun p a 0,016, et de facon plus importante que la différence minimale clinique
de 0,5) ; mais également entre M1 et M3 et M1 et M12. Nous constatons un nombre important
de perdus de vue durant I'étude : les questionnaires sont remplis par moins d’un tiers des patients
apres un mois (29,41% a M3, 31,37% a M6 et 21,56% a M12).

Discussion : 'ASI permet une amélioration de la qualité de vie chez les patients atteints de SEP
jusqu’a au moins un an. En revanche, le suivi régulier aprés la mise en place de I’ASI au CHU de
Dijon est difficilement respecté. Nous proposons, un protocole afin d'améliorer ce suivi, et ainsi,
I'adhérence au long cours des patients aux ASI.

Mots-clés : sclérose en plaques ; auto-sondage intermittents ; qualité de vie



