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INTRODUCTION

l. Epidémiologie et symptéomes

L’entité des maladies fonctionnelles digestives représente 40% des
consultations en gastroentérologie [1], et plus de 10% des consultations en médecine
générale [2]. Le syndrome de lintestin irritable (SIl) touche environ 11% de la
population mondiale [3], et 4 a 5% de la population francaise avec des variations
geographiques pouvant étre causées par le régime alimentaire [4, 5]. La prévalence
dans les différents pays du monde varie selon les critéres diagnostiques utilisés. Le
sex-ratio est de 2 femmes pour 1 homme [6]. Il est présent dans tous les groupes d’age
mais se manifeste généralement avant 45 ans [1]. C’est un motif courant de
consultation meédicale, motivant des ressources humaines et un recours aux examens
paracliniques important, avec un risque d’errance diagnostique contribuant a la
souffrance du patient. En France, le colt annuel moyen est estimé a environ 900 euros
par malade [7]. Aux Etats-Unis le co(t annuel est estimé entre 21,7 et 30 milliards de

dollars [8].

Ce syndrome appartient a la famille dite des maladies fonctionnelles digestives
(Tableau 1). Ses symptdmes sont définis par des douleurs ou un inconfort abdominal
associés a des troubles du transit intestinal (diarrhée, constipation ou forme mixte
incluant les deux). Trois formes sont distinguées, le Sll & prédominance de diarrhée
(SlI1-D), le SlI a prédominance de constipation (SII-C) et le Sll mixte (SII-M). Ainsi les
patients peuvent parfois ressentir un ténesme, définit par un besoin urgent d’aller a la
selle, une sensation de distension abdominale ou de ballonnements. Les symptémes

pouvant dans certains cas étre soulagés par la défécation.



La littérature révele que les patients atteints d’'un SlI sont plus souvent sujets
que les autres aux reflux gastro cesophagiens, aux symptédmes des appareils
gynécologique (dysfonctionnement du plancher pelvien dans le cadre du SlI-C) et
urinaire (nycturie ou pollakiurie dans le cadre du SlI-C), a la fibromyalgie, aux
céphalées, aux rachialgies, au syndrome dépressif ou anxieux et aux troubles du

sommeil [9, 10, 11], ainsi que des troubles de la libido [12].

. Causes et mécanismes

Le syndrome de l'intestin irritable est une affection d’origine multifactorielle, ses
causes n’étant a ce jour pas clairement toutes identifiées avec encore de nombreuses

hypothéses a I'étude.

a) Facteurs de risque

Les patients de moins de 50 ans, de sexe féminin et/ou avec un antécédent
familial de SlI sont plus a risque de développer la maladie [13]. Par ailleurs, I'anxiété ou
la dépression seraient des facteurs de risque [14]. Le tabagisme, la consommation
d’alcool, la sédentarité et I'obésité sont également décrits comme contribuant a un

risque plus important de développement d’'un syndrome de l'intestin irritable [15].

Du point de vue infectiologique, le risque de développer la maladie est six fois
plus élevé aprés une gastroentérite infectieuse, c’est ce que I'on appelle le SlI post
infectieux [16]. Ce risque semble majoré par la présence d’une fiévre prolongée au
cours de l'infection. L'utilisation d’antibiotiques durant une gastroentérite infectieuse

semble aussi augmenter le risque de développer la maladie [17, 18].
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Par ailleurs, les déficits de l'immunité innée et les anomalies génétiques
touchant les cellules épithéliales intestinales augmentent également le risque de

développer un SlI [19].

b) Les troubles de la motricité intestinale

Les anomalies motrices au niveau de I'intestin gréle lors du développement d’un
Sl sont bien caractérisées, surtout dans les cas de Sl avec prédominance de
diarrhées (SlI-D). On observe a ce niveau une augmentation de la fréquence des
phases inter-digestives propagées jusque dans l'iléon. Une hyperactivité motrice est

présente et disparait pendant le sommeil [20].

Les troubles moteurs coliques s’observent surtout en post-prandial avec une
réponse motrice recto-sigmoidienne plus marquée et/ou anormalement prolongée
dans les SlI-D. Dans les SlI-C la réponse colique en post-prandial est a I'inverse plus

faible [20].

¢) L’hypersensibilité viscérale

Dans le syndrome de I'intestin irritable, 50 a 60% des patients expliquent souffrir
d’hypersensibilité digestive, notamment en cas de SlI-D. Cette hypersensibilité peut
concerner la partie haute du tube digestif, pouvant expliquer les symptémes de pyrosis

et dyspepsie [21].

L’hypersensibilité peut concerner les systémes extradigestifs, pouvant expliquer

les symptdmes de I'appareil gynécologique et de I'appareil urinaire [21].
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Trois hypotheses pourraient expliquer cette hypersensibilité. La premiére,
d’origine périphérique, impliquerait une sensibilisation des neurones afférents de la
paroi digestive et/ou la mise en jeu de récepteurs nociceptifs pariétaux. La deuxiéme,
d’origine centrale, impliquerait une hyperexcitabilité de la corne postérieure de la
moelle épiniére [22]. La troisiéme impliquerait un dysfonctionnement du systéme des

contréles inhibiteurs diffus qui modulent la douleur [23].

d) Le role du stress

Depuis les années 1990, il est évoqué un lien entre I'axe neuro-intestinal et le
Sll au sein des populations occidentales (Figure 1) [24]. Le systéme nerveux entérique
est un systéme pouvant fonctionner de maniére autonome. |l régit les fonctions du
systéme digestif. I| communique avec le systéme nerveux central par le systéme
nerveux sympathique (par le biais des ganglions prévertébraux) et parasympathique
(par le biais du nerf vague). Par les muscles intestinaux, les motoneurones contrdlent
le péristaltisme. D’autres neurones contrélent la sécrétion d’enzymes. Les neurones
sensoriels rendent compte des conditions mécaniques et chimiques du bol intestinal.
Le systéme nerveux entérique utilise trois neurotransmetteurs en commun avec le
systéme nerveux central, I'acétylcholine, la dopamine et la sérotonine. Des situations
de stress chroniques ou intenses activent le systéme
hypothalamo-hypophyso-surrénalien et la sécrétion de cortisol, provoquant une
modification de la flore intestinale, de I'épithélium intestinal et une réduction de la

sécrétion de la dopamine et de la sérotonine [25].

Corroborant le lien fort avec I'axe neuro-intestinal, les troubles psychiatriques

précederaient les symptédmes du Sll dans deux tiers des cas, et ils prédisposeraient au
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développement du Sl post infectieux [26, 27]. Les patients avec un Sl rapportent plus

souvent que les autres des troubles de 'endormissement et des réveils nocturnes [28].

L’augmentation du nombre de fibres nerveuses dans la muqueuse intestinale
des patients concernés par le Sll associé a une anomalie du métabolisme
sérotonine/5-hydroxytryptamie (5-HT) est impliquée dans le mécanisme du Sll. Une
augmentation des récepteurs 5-HT7 et des fibres nerveuses a été observée dans le
colon de patients atteints d’'un Sll. Le rbéle des récepteurs 5-HT7 dans I'hyperalgie
intestinale a été démontrée chez des souris, et 'administration d’antagoniste des

récepteurs 5-HT7 permettait de réduire I'intensité des douleurs abdominales.

e) Le microbiote intestinal

Le microbiote, peuplé de micro-organismes commensaux, joue un réle
fondamental dans la santé humaine, notamment dans ’homéostasie digestive mais
aussi métabolique, immunitaire et neurologique. Bien que propre a chacun a l'instar de
'empreinte digitale, chez les patients atteints d’'un SlI, on retrouve certaines souches
bactériennes du microbiote intestinal en quantité trop faible ou trop élevée
comparativement aux sujets sains. C’est le cas notamment des streptocoques et
clostridiums qui sont en général retrouvés en trop grande quantité alors que les
lactobacillus par exemple sont en général en trop faible quantité [29]. Ces
modifications sont plus fréquentes dans les formes de Sll avec prédominance de

diarrhée (SSI-D) [29].
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f) Une possible cause immuno-allergique

Un lien possible entre une cause immuno-allergique et le SlI est suggéré dans
des études récentes. Ces études ont montré que chez une majorité de patients, on
peut retrouver une réponse immeédiate de la muqueuse intestinale, visible par
coloration a la fluorescéine, aprés ingestion de certains aliments. Dans 70% des cas
les symptomes disparaissaient avec un régime restrictif [30, 31]. Il a été observé que
des mastocytes activés étaient présents en plus grand nombre dans la muqueuse

intestinale des malades atteints d’'un SlI [32].

d) Le role de la vitamine D

La carence en vitamine D est plus fréquente chez les patients souffrant d’'un S|
[33, 34]. La vitamine D a un réle dans la régulation de certains facteurs impliqués dans
le Sll. Elle aide a maintenir I'équilibre du microbiote intestinal. Elle permet de réduire
les processus inflammatoires en favorisant la sécrétion de butyrate, acide gras aux
effets anti-inflammatoires, par les bactéries. Elle induit la fonction de barriére
épithéliale intestinale en stimulant la maturation des monocytes en macrophages. Elle

participe enfin au maintien de la stabilité des mastocytes [35].

h) La part génétique
Chez certains patients atteints d’'un SlI, des mutations génétiques ont été
retrouvées [36, 37]. Au sein de l'épithélium, des mutations sont retrouvées dans le
régulateur de la conductance transmembranaire de la fibrose kystique (CFTR) ou des

protéines associées au CFTR entrainant des canalopathies avec constipation ou
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diarrhnée. Dans le muscle lisse, des mutations dans le canal sodique
voltage-dépendant NaV1.5 codé par SCN5A sont associées au syndrome de l'intestin
irritable. Dans les nerfs sensoriels, les canalopathies des canaux sodiques
voltage-dépendants NaV1.7 et NaV1.9 (codés par SCNOA et SCN11A,
respectivement) se manifestent par une hypersensibilit¢é ou une hyposensibilité

gastro-intestinale [36].

i) L’inflammation chronique intestinale
Une inflammation chronique de la muqueuse intestinale est fréquemment
démontrée chez les patients atteints d’'un SlI présentant une augmentation du nombre
de cellules entérochromaffines, des lymphocytes intraépithéliaux ou des mastocytes
sur des prélevements iléaux et coliques réalisés par voie endoscopique [38]. Une
perméabilité para-cellulaire colique accrue favorise la pénétration d’antigenes

alimentaires et bactériens déclencheurs d’'une réponse inflammatoire [39].

M. Diagnostic du syndrome de I'intestin irritable
a) Critéres de diagnostic

Les criteres de diagnostic du syndrome de l'intestin irritable ont été révisés en
mai 2016 lors de la publication des criteres de Rome IV (Tableau2). lls comprennent
des criteres de temps (symptdbmes depuis au moins 6 mois), de fréquence des
douleurs abdominales (au moins 1 fois par semaines les 3 derniers mois) et de

modification du transit (symptdmes en lien avec la défécation et/ou modification de la
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fréquence des selles et/ou modification de la forme des selles). L’échelle de Bristol
(Figure 2) peut étre utilisée pour évaluer la forme des selles et ainsi déterminer le

sous-groupe (prédominance de constipation, de diarrhée ou de type mixte).

Les recommandations internationales préconisent Il'utilisation d’'une méthode
diagnostique positive. La présence des criteres de Rome |V, en I'absence de signe de
gravité ou de signe clinique pouvant faire évoquer une autre pathologie doivent suffire
a poser le diagnostic [40]. L’objectif est d’éviter de répéter des tests diagnostics qui
auraient pour effet de retarder le diagnostic et la confiance du patient dans son

médecin.

b) Le syndrome de l'intestin irritable, un diagnostic d’élimination ?

Si la méthode diagnostic doit étre autant que possible positive, des signes
d’alarme doivent nous amener a éliminer un diagnostic différentiel. L’dge du diagnostic
supérieur a 50 ans, une anémie, un syndrome inflammatoire biologique, une
rectorragie, une perte de poids, une modification récente des symptdomes ou des
symptdmes nocturnes font partie de ces signes d’alarme. En cas de doute, et selon les
symptomes, des examens complémentaires peuvent étre réalisés. L’American College

of Gastroenterology’s (ACG) a émis des recommandations en ce sens en 2021 [41].

Dans les Sll a prédominance de diarrhée, une TSH peut étre dosée a la
recherche d’une hyperthyroidie. Une coproculture avec recherche de Clostridium et
une parasitologie des selles a la recherche d’'une lambliase qui peut étre a l'origine de
symptdbmes gastrointestinaux chroniques, seront motivées par le contexte

(hospitalisation récente, antibiothérapie récente, retour de I'étranger).
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Les anticorps anti-transglutaminases peuvent étre dosés dans les Sl a
prédominance de diarrhée ou de type mixte afin de ne pas méconnaitre une maladie

cceliaque.

En cas de rectorragie ou de perte de poids, le dosage de calprotectine fécale
couplé a celui de la CRP peut permettre de suspecter une poussée de maladie

inflammatoire chronique intestinale (maladie de Crohn ou rectocolite hémorragique).

Concernant les examens d’imagerie et d’endoscopie, ils doivent étre prescrits
avec discernement et en respectant les recommandations des sociétés savantes. llIs
pourront avoir un intérét en cas de diagnostic au-dela de I'age de 50 ans ou en

présence d’une altération de I'état général.

V. Prise en charge

a) Mesures non médicamenteuses

Les FODMAPS (acronyme anglais signifiant Fermentable, Oligosaccharides,
Disaccharides, Monosaccharides And Polyols) sont des carbohydrates peu absorbés
au niveau intestinal. lls vont fermenter en contact avec le microbiote intestinal,
entrainant la production de gaz. Plusieurs études ont montré les bienfaits d’'un régime
pauvre en FODMAPS sur le court terme chez des patients atteints d’'un Sll [42, 43].
Mais sur le long terme, il semble avoir un impact négatif sur le microbiote intestinal et le
métabolisme. Son aspect contraignant et trés restrictif rend de plus compliqué
'observance a un tel régime. Il a également été décrit le trouble de restriction ou
évitement des aliments chez des patients atteints de trouble du comportement

alimentaire [44].
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La supplémentation en fibres alimentaires solubles semble améliorer la
constipation et la diarrhée dans le Sll, mais pas la douleur. La supplémentation en

fibres alimentaires insolubles n’a pas montré son efficacité [45].

L’exercice physique peut avoir des effets bénéfiques sur les symptémes du SlI
[46, 47]. Il est conseillé de pratiquer au moins 30 minutes d’activité modérée 3 a 5 fois

par semaine [48].

Les psychothérapies, 'hypnothérapie et la sophrologie peuvent aider a réduire

la fréquence et l'intensité des symptomes.

L’utilisation de menthe poivrée est aussi une option possible mais avec un faible
niveau de preuve dans la prise en charge des symptomes du Sll. On attribue
généralement son action au blocage par le L-menthol des canaux calciques et la
relaxation résultante du muscle lisse [47].

Enfin le médecin peut proposer aux patients de rejoindre I'association de soutien
et de défense des droits des souffrants du syndrome de l'intestin irritable en France.
Elle a pour but d’informer les patients, de promouvoir la recherche et de lutter contre

I'isolement des patients.

b) Prise en charge médicamenteuse et interventionnelle

En cas d’inefficacité de la prise en charge non médicamenteuse, plusieurs

traitements peuvent étre utilisés.

Afin de moduler les symptdmes liés a la constipation du SlI-C, les laxatifs
osmotiques ou stimulants pourront étre utilisés [49]. Les antispasmodiques peuvent
étre utilisés pour lutter contre les douleurs abdominales [50]. Dans le cas d’'une

hyperacidité gastrique, des inhibiteurs de la pompe a protons (IPP) peuvent étre
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utilisés mais avec pour effet de favoriser une prolifération bactérienne délétére sur le

microbiote a long terme [51].

Dans I'objectif de modulation de I'axe neuro-intestinal médié notamment par la
sérotonine, des antidépresseurs tricycliques a faible dose peuvent étre efficaces dans
la prise en charge du Sll. En revanche la preuve de l'efficacité des autres inhibiteurs
sélectifs de la recapture de la sérotonine n’a pas été montrée et ils peuvent aggraver

les diarrhées [52].

La supplémentation en vitamine D est recommandée et pourrait permettre de

diminuer les symptémes [33, 34].

Certains probiotiques comme le Bifidobacteria infantis ont montré également
leur efficacité. Une étude a notamment montré I'effet positif du lait fermenté avec du
Bifidobacterium lactis DN-173 010 dans I'amélioration des symptémes de sujet SlI-C
[53]. Cependant 'American College of Gastroenterology (ACG) ne retient pas cette

recommandation concernant les probiotiques car les données sont limitées [47].

La Rifaximine, antibiotique non absorbé a large spectre, utilisée en France dans
le traitement des encéphalopathies hépatiques, est utilisée aux USA et au Canada
dans la prise en charge du Sll mais n’a pas d’AMM dans cette indication en France
[54]. On note cependant que des douleurs abdominales et autres ballonnements sont
décrits comme effets secondaires courant de cette molécule (1 patient sur 10 selon

vidal pour le Tixtar).

Une étude a montré la supériorité contre placebo de la transplantation de
microbiote fécal pour améliorer les symptédmes de Sll avec ballonnements sévéres
apres échec de trois lignes de traitements bien conduits. Elle est également une piste

pour la prise en charge du Sl post infectieux suite a des diarrhées du voyageur [55]. Il
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est a noter que ’ANSM a émis des recommandations a ce sujet en 2014, mais 'ACG
dans ses recommandations émises en 2020 ne préconise pas cette pratique car le

niveau de preuve est trés faible [47].

V. Question de recherche

Le Syndrome de lintestin irritable est une pathologie chronique bénigne
potentiellement source de dégradation de la qualité de vie du patient. Les symptémes
chroniques faisant souffrir le patient sont source d’inquiétudes et contribueraient
substantiellement a la symptomatologie du patient. Si le contréle des symptémes reste
insuffisant pour le patient, cela peut étre source de méfiances et d’'idées regues, voir
fausses, égrenant la relation médecin-malade. Le réle du médecin, et plus
particuliérement du médecin généraliste est de s’assurer que le patient ait compris les
principes de la pathologie, de la prise en charge et de s’assurer que le patient adhére a

la prise en charge.

Dans 'objectif de réduire le stress des malades, dont on sait qu’il peut aggraver
les symptdmes, le médecin généraliste doit connaitre les interrogations et les craintes

de ses patients pour les rassurer sur le caractére bénin de la pathologie.

Cette étude a ainsi pour réle d’apprécier a travers des entretiens en miroir avec
leur médecin traitant, le ressenti et les croyances de patients diagnostiqués du SlI et

leurs attentes sur la prise en charge.

MATERIEL ET METHODE

l. Choix de la méthode
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Cette étude est qualitative et descriptive, phénoménologique, avec entretiens
semi-dirigés. Un guide d’entretien a permis d’orienter les questions pour centrer sur le
sujet souhaité. J'ai choisi une étude qualitative pour faire une analyse descriptive des
croyances des patients et laisser aux personnes interrogées une certaine liberté dans

leurs réponses.

Un entretien en miroir a été utilisé afin de récolter des informations provenant

des patients et de leur médecin traitant.

La grille COREQ (Consolidated criteria for Reporting Qualitative research) a été

utilisée pour répondre aux critéres de qualité d’'une étude qualitative.

. Constitution de I'échantillon

Pour cette étude, 6 couples patients-médecins ont été inclus. Les patients
devaient avoir au moins 18 ans, habiter dans le Nord ou le Pas-de-Calais et étre
atteints d’'un syndrome de lintestin irritable. Les médecins généralistes devaient
exercer dans le Nord ou le Pas-de-Calais, étre le médecin traitant du patient interrogé

et suivre le patient pour son syndrome de l'intestin irritable.

Les médecins généralistes de profils différents (age, sexe, lieu d’exercice) ont

été contactés afin de recruter des patients qui répondaient aux critéres d’inclusion.

Les couples médecins-patients ont été recrutés jusqu’a suffisance des données,
c’est-a-dire lorsque l'analyse des entretiens n’apportait pas de nouvelle donnée a

l'étude.

Il. Déroulement des entretiens
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La grille d’entretien utilisée est décrite en annexe. Aucun participant n’a eu
connaissance du sujet exacte avant I'entretien. Les entretiens se sont déroulés au
cabinet médical ou par téléphone. Les médecins et les patients ont eu les informations

nécessaires sur I'étude et ont signé un consentement.

V. Collecte des données

Les entretiens se sont déroulés sur 2 mois.

Pour anonymiser, les patients se sont vu attribuer la lettre « P » et leur numéro

d’inclusion. Les médecins la lettre « M » et leur numéro d’inclusion.

Les données ont été stockées sur un ordinateur personnel et un disque dur

externe personnel avec des mots de passe sécurisés.

Les patients ont été informés de I'enregistrement audio de I'entretien, et de la

possibilité de se rétracter a tout moment.

V. Analyse des données

Les entretiens ont été retranscrits mot-a-mot « verbatim » sur fichier Word. Les
enregistrements ont alors été détruits. Le verbatim a ensuite été analysé et encodé sur

NVivo.
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Description de I’échantillon

RESULTATS
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L’échantillon était composé de 6 couples médecin-patient. Les entretiens
duraient entre 12 minutes et 22 secondes, et 31 minutes et 2 secondes. La durée

moyenne des entretiens était de 20 minutes et 47 secondes.

a) Les patients

Parmi les patients il y avait 2 hommes et 4 femmes agés entre 19 et 62 ans.

Genre Age Niveau Durée
d’étude d’entretien

P1 Femme 41 ans Bac + 4 17min
P2 Femme 62 ans Bac 18min23s
P3 Homme 31 ans Bac + 3 22min32s
P4 Femme 30 ans Bac + 3 21min10s
P5 Homme 52 ans CAP 25min53s
P6 Femme 19 ans Bac + 1 12min22s

b) Les médecins

Parmi les médecins généralistes, il y avait 4 femmes et 2 hommes, dgés de 35 a

55 ans.

24



Genre Age Zone Durée

d’exercice d’entretien
(secteur)

M1 Femme 35 ans Urbain 18min12s

M2 Femme 49 ans Semi rural 31min02s

M3 Femme 36 ans Semi rural 16min43s

M4 Homme 51 ans Rural 27min02s

M5 Homme 55 ans Urbain 20min03s

M6 Femme 38 ans Urbain 19min07s

Il. Le parcours diagnostic
a) Les symptomes ressentis

Tous les patients sauf P4 se plaignaient de douleurs abdominales chroniques.

P1: “Ca a commencé avec les douleurs qui étaient de plus en plus récurrentes”

P2: “Des douleurs dans le bas ventre et a I'estomac, parfois c’est tous les jours.”

P3: “C’est une maladie chronique qui donnent des douleurs au ventre et des

diarrhées récurrentes’

P5: “Je dirais que ce sont des douleurs, par crises, parfois on n’en a pas et parfois on

est embété plusieurs jours”

25




P6: “Ce sont principalement des crampes, aux intestins, a I'estomac, parfois aussi

comme des douleurs de régles alors que je n’ai pas mes regles”

Les patients P1, P3 et P5 se plaignaient d’'une forme a prédominance de

diarrhées.

P1: “Mais le pire je dirai, ce sont les diarrhées. C’est tellement souvent”

P3: “Les diarrhées, oui, c’est vraiment par crises, parfois tu ne peux pas sortir’

P5: “C’est pareil pour les diarrhées, oui, par crises aussi, mais moi je n’ai pas

forcément mal tous les jours, mais les diarrhées, je dirai que c’est presque tous les

jours parfois.”

Le patient P2 se plaignait d’'une forme a prédominance de constipation.

P2: “Alors moi avec les douleurs, il peut y avoir des constipations parfois. Mais bien
comme il faut, ga m’arrive de ne pas y aller pendant, oui allez, une semaine. Et il faut

pousser et ¢a, ¢ca aggrave les douleurs.”

Les patients P4 et P6 décrivaient présenter une forme mixte.

P4: “Moi les douleurs c¢a va, je n’en ai pas trop, enfin méme je n’en ai pas vraiment,
mais c’est le transit. Alors apres je ne suis pas du genre a avoir mal pour rien. Mais le
transit ¢a c’est compliqué. Parfois tu es en diarrhées pendant plusieurs jours. Puis tu

te dis c’est bon c’est fini, et non, parce que tu te constipes. Pas tout le temps, ca
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dépend, parfois il y a juste les diarrhées, parfois juste la constipation aussi, on ne

peut pas prévoir.”

P6: “Et avec les douleurs, on a les troubles du transit. Parfois c’est la diarrhée,

parfois c’est la constipation”

Le médecin M2 relevait une tendance a une plus grande fréquence de

consultation chez les patients atteints d’'une forme a prédominance de diarrhée.

M2: “Quand ils sont constipés, ¢a va, ¢a les dérange moins. Mais oui quand ils sont

en diarrhées la, on les voit souvent, ¢a leur pourrit la vie.”

Parmi les symptomes décrits, les ballonnements étaient également cités par P1.

P1: “Et cette sensation que le ventre se gonfle a chaque fois qu'on mange. Oui jai
beaucoup de ballonnements, alors on peut croire que ce n’est rien mais ¢a plus ¢a

plus ca, ¢a fait beaucoup.”

Enfin le patient P6 se plaignait le plus souvent de symptdmes de cystites, qu’elle

met en lien avec son syndrome de l'intestin irritable.

P6: “Et puis vous savez, moi je fais des cystites. Jai méme eu une cure
d’antibiotiques pour éviter que ¢a revienne. Donc je pense aussi que les intestins et

la vessie, c’est lie.”
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b) Les professionnels rencontrés

Tous les patients interrogés ont pendant leur parcours diagnostic consulté un
gastroentérologue. P2 et P5 avaient quant a eux consulté un deuxieme

gastroentérologue pour second avis.

P2: “Moi le gastro il m’a dit “vous n’avez rien, c’est fonctionnel, ce n’est rien”. Sauf
que mes symptomes ce n’est pas rien, ils sont la. Donc j’ai consulté un deuxieme
gastro qui lui m’a dit “vous avez un syndrome de l'intestin irritable, c’est une maladie

”»

chronique qui n’est pas grave, qui est invalidante, mais qui ne se soigne pas.

P5: “J’étais allé voir un autre gastro qui m’a fait faire des radios. Il me dit “les radios
sont normales, faudrait faire une coloscopie maintenant”. Donc rebelote, c’est

normal, il me dit que je dois avoir une colopathie fonctionnelle.”

P5 avait pris rendez-vous chez le premier gastroentérologue de sa propre
initiative sans avis de son médecin traitant au préalable. Son médecin traitant
expliquait cette démarche par l'inquiétude de P5 sur ses symptdmes, en lien avec

'antécédent de cancer de son pere.

P5: “Et puis jai pris RDV chez un gastro, mon médecin m’avait dit a I'époque “mais

non faut faire des examens avant et tout”, mais j’en avais marre donc j'ai pris RDV.”

M5: “Oui il était inquiet parce que son pere était mort d’un cancer du colon, donc je

peux comprendre.”
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La patiente P6 a consulté un gynécologue pour obtenir un avis sur ses douleurs
pelviennes aprés que le diagnostic de syndrome de l'intestin irritable ait été posé.

C’était a la demande du gastroentérologue.

P6: “C’est le gastro, il m’a demandé de voir une gynéco. Pour mes cystites et mes
douleurs en bas. Il m’a dit que je pouvais tres bien avoir une endomeétriose en plus.

La gyneco elle, elle n’y croyait pas trop.”

c) Les examens réalisés

Tous les patients ont eu au moins un bilan sanguin a la recherche d’'une anémie

et d’'un syndrome inflammatoire.

L’ensemble des patients a I'exception de P6, ont bénéficié d’une coloscopie.

P6: “En fait le gastro m’a dit “vous étes jeunes, les prises de sang sont bonnes, moi il

n’y a rien qui m’inquiete, on ne va pas plus loin et vous revenez si ¢a ne va pas’.

Le patient P1 a bénéficié d’'une fibroscopie, détectant une cesophagite. La
coloscopie revenait normale. La patiente se disait soulagée qu’on ait au moins trouvé

une pathologie curable lors de ces examens.

P1: “Alors voila, ils m’ont fait la colo, la fibro. La fibro a montré une inflammation de
I';esophage. Le gastro m’a dit qu’il suffisait d’un traitement et ¢a passerait. Mais la

colo était normale et la il a dit “tout est normal, vous avez un syndrome de l'intestin
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irritable”. “Au moins avec le traitement, j'avais plus ces douleurs dans le haut du

ventre.”

Une coproculture avec recherche de clostridium et parasitologie avait été
prescrite au patient P5 en plus d’'un scanner abdominal tout en émettant une réserve
sur l'intérét de la multiplication des examens et que selon lui, la coloscopie le

rassurerait afin d’éliminer un cancer.

P5: “Il m’a fait faire aussi une coproculture, il m’a dit “vous savez, les parasites, les
bactéries, ce n’est pas que sous les tropiques”. [...] vous savez, je ne suis pas tres
examen. Il y a 5 ans j’ai flippé, c’était nouveau, et avec le cancer de mon pere [...]
Mais maintenant. Moi les examens, faut prendre Rendez-vous, faut y aller et tout, je

n’aime pas ¢a. Je préfére étre avec ma femme ou avec mes potes.”

lll. Les facteurs favorisants selon les patients
a) Le réle du stress

L’ensemble des patients citaient le stress comme facteur favorisant le syndrome
de lintestin irritable. En effet, ce dernier revenait systématiquement quand il leur été

demandé ce qu’ils avaient compris des explications de leur médecin traitant sur la
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pathologie. L'ensemble des médecins généralistes interrogés citait également en

premier lieu le stress comme facteur favorisant.

Le patient P6 semblait considérer que le stress est la principale, voir 'unique

cause du syndrome de l'intestin irritable.

P6: “Ah bah oui, c’est clairement lié au stress. De toute fagon tous les médecins me

I'ont dit, les intestins vont bien, mon corps il va bien, c’est le stress qui s’exprime”

Les patients P5 et P6 considéraient étre pris dans un engrenage. Le stress étant
selon eux la source et le mécanisme d’entretien de ces mémes symptdmes selon eux.
Les médecins M2 et M5 insistaient également sur le fait qu’il existe un cercle vicieux
entre le stress lié aux symptomes et les symptdmes eux-mémes par phénoméne de
focalisation notamment. Le médecin M5 disait ressentir particulierement cet effet chez

le patient P5.

P5: “Moi je le vois, tous les jours au travail je stresse de devoir passer ma journée
aux toilettes. Et plus je stresse plus c¢a travaille la dedans, et plus je vais devoir y
aller. Y a que le week-end que je suis bien, les diarrhées le week-end ¢a va, tu as les

toilettes a coté, tu es tranquille chez toi. Mais au travail, c’est différent”

MS5: “On sent que lui, il est focalisé en permanence sur ses symptémes. Il a du mal a
les gérer, surtout au travail, oui, il me parle beaucoup du travail. Et il sait que plus il se

focalise dessus plus il en aura. ”
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P6: “En fait, c’est compliqué parce que quand tu dois toujours tout anticiper,
est-ce-qu’il y a des toilettes pas loin, est-ce-que j’ai bien mes antidouleurs sur moi
etc... Tu rumines, tu n’es pas bien, et je sens que ¢a, ¢a ne fait pas du bien non plus a

mes intestins.

M6: “Mais c’est compliqué, parce que de base ils sont stressés. Mais si en plus y a
des symptémes qui leur pourrissent la vie, bah ¢a va les stresser plus. Et le stress

donne des douleurs et des diarrhées donc c’est sans fin.”

b) L’alimentation

Tous les patients sauf P6 ont cité I'impact de [lalimentation sur leurs
symptomes. Tous les médecins insistaient sur 'importance d’une alimentation saine.
Sur le sujet de lalimentation on peut dégager quelques divergences entre les

croyances de certains patients et celles de leur médecin.

Le médecin M1 proposait systématiquement une fiche informative sur le régime
sans FODMAPS a ses patients atteints d’'un syndrome de l'intestin irritable. Mais le
patient P1 semblait ne pas étre totalement en accord avec le contenu de cette fiche.
Elle semblait penser que I'on ne peut pas faire une fiche unique pour tout le monde et

que chacun a ses besoins nutritionnels qui lui sont propres.

M3 insistait sur 'importance de manger équilibré, avec un apport suffisant en
fruits et Iégumes. Mais P3 disait ne pas tolérer les fruits et les légumes, et estimait qu'ils
participaient a I'aggravation des symptédmes. Elle semblait privilégier les aliments

qu’elle considére comme constipant.
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M1: “Je lui ai remis tout un régime que j’avais moi déja de base, enfin en fait moi jai
dans ma base de données, jai déja ¢a, quand jai des patients comme c¢a je les

imprime et je leur dis qu'il faut limiter certains aliments.”

P1: “Et bah la fois derniere quand on a échangé sur le sujet, elle m’a sorti une liste
avec les aliments plus favorables et ceux a éviter. Et apres je pense aussi que ¢a, ¢a
change d’une personne a l'autre. Parce qu’il y a certains aliments qui étaient dans la
liste de ceux a éviter et je me suis dit pourtant ceux-la ne me donnent pas de douleur

particuliere. Donc je pense que c’est différent d’une personne a l'autre.”

M3: “De toute fagon, c’est le mal du siecle, on ne mange pas bien. Je veux dire, on a
beau entendre a la téle qu’il faut manger équilibré, 5 fruits et Iégumes par jour, tout

¢a, en vrail, n’y en a pas beaucoup qui le font.”

P3: “Bah mon médecin me dit toujours de manger des légumes, que ¢a me fera du
bien, mais en vrai, moi quand je mange des legumes, jai des diarrhées. Et pareil
avec les fruits, enfin pas tous, les bananes ¢a va. Mais moi je sais que je me sentirai
mieux en mangeant du riz que en mangeant des légumes. Je préfere encore étre

constipée. Et puis de toute fagon dans mon état ¢a ne risque pas.”

c) La sédentarité
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La presque totalité des patients interrogés (P1, P2, P3 et P6) admettaient avoir
un mode de vie sédentaire. Tous les médecins interrogés confiaient avoir I'’habitude

d’inciter leurs patients atteints d’'un syndrome de l'intestin irritable a pratiquer un sport.

Les patients P1 et P2 considéraient que leur sédentarité pouvait avoir un impact
négatif sur leurs symptéomes. Le patient P1 justifiait sa sédentarité par son travail et

l'importance de ses symptdmes.

P1: “Aprés voila, j'ai un mode de vie, je veux dire, je suis assise au bureau toute la
Jjournée. Quand je rentre je suis fatiguée. Et le week-end je veux bien faire du sport,
mais quel sport vous voulez faire quand vous avez des diarrhées a tout moment. Si
Je cours, je dois rentrer vite chez moi pour aller aux toilettes. Dans une salle de sport
bah, on n'ose pas aller aux toilettes pour ¢a, je veux dire, ce sont des toilettes
communes quand méme. Mais oui, mon médecin me parle de faire du sport, elle me
dit que j’aurai peut-étre moins de symptémes, que je serai moins fatiguée et tout.
Mais franchement, c’est difficile, enfin, c’est dur de se rendre compte. Mais j’ai déja

essayé en vrai.”

M1: “Et le sport, ¢ca aussi c’est un truc que je conseille, mais c’est comme pour tout, si

tu veux étre en bonne santé, faut faire du sport.”

P2: “Mais y a plein de trucs qui jouent. Comme par exemple, moi je suis sdr que,
enfin je veux dire moi je ne fais pas de sport, je marche un peu, mais quand je peux
prendre la voiture, je prends la voiture. Et ¢a bah quand tu prends des habitudes,

apres c’est dur. Mais je suis sir que ¢a joue. On dit tout le temps si les gens ne vont
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pas bien c’est parce qu’ils ne bougent pas assez. Alors pourquoi ¢a ne jouerait pas

aussi sur ¢a.”

M2: “Bah la sédentarité c’est vraiment problématique. Ce n’est pas bon pour le
stress, ce n’est pas bon pour le transit, ce n’est pas bon pour le poids et tout ¢a. Je
leur dis a mes patients, mais c’est compliqué, ils te disent oui je vais faire un effort, et

la fois d’aprés bah, il n’y a rien qui a changé.”

d) Le tabac et I’alcool

On note que les patients P1 et P3 étaient fumeurs au moment de I'étude.

Le patient P1 avait déja envisagé un sevrage, et disait ne pas avoir senti
d’'impact positif sur les symptédmes. Elle pensait que le stress causé par I'arrét du tabac

entretenait ses symptémes.

Le patient P3 ne se sentait pas prét a arréter de fumer et craignait d’étre tendu

pendant le sevrage au risque d’aggraver les symptémes.

Les patients M5 et M6 ont cité le tabac et I'alcool comme potentiel facteur

aggravant.

Concernant 'alcool et la drogue, le patient P3 les a mentionnés comme facteurs

aggravant sans faire état de sa propre consommation d’alcool ou de drogue.

P1: “Aprés oui aussi je sais que le tabac ce n’est pas top. J'ai déja essayé d’arréter
de fumer en plus. Mais j’étais angoissée, irritable et je crois que ¢a n’a pas fait du

bien a ma colopathie.”
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P3: “J’ai lu aussi que le tabac ce n’était pas trop bon pour ¢a. lls parlaient du tabac,
de l'alcool et des drogues, ils disaient que ¢a déréglait tout. Mais bon, en ce moment
Je ne suis pas dans la période la plus stable de ma vie, sij’arréte le tabac maintenant,

J’ai peur de, enfin que je sois tres tendue et que ma colopathie flambe.”

M5: “Oui, manger n’importe comment, fumer, boire, bah c’est rarement bon, y

compris pour la colopathie.”

M6: “C’est sdr que si en plus ils boivent, ou ils fument, bon bah ¢a n’arrange pas les

choses. Déja pour le stress, et puis aussi pour les symptémes.”

IV. L’impact sur la qualité de vie
a) L’impact sur la vie professionnelle

Tous les patients interrogés, a I'exception de P2 qui est retraitée, ont fait part de
l'impact néfaste de la maladie sur leur vie professionnelle. La plupart des patients ont

abordé ce sujet avant la vie socio-familiale ou affective.
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Les patients P1 et P5 ont exprimé leur géne vis-a-vis de leurs collégues

décrivant un sentiment de honte devant I'expression des symptémes.

Le patient P6 a également souligné la peur des moqueries que sa pathologie

pourrait engendrer.

La symptomatologie du SlI chez les patients P3 et P4 a conduit a une baisse de

leur rendement professionnel.

Les médecins M4 et M6 soulignaient également I'importance que ce sujet
pouvait avoir lors de leurs consultations. lls avaient I'impression que les symptomes

empéchaient leurs patients de s’épanouir sur le plan professionnel.

P1: “Vous savez, au travail, quand tu dois aller aux toilettes réguliéerement, et en plus
Je suis irritable parce qu'il y a les douleurs. Ca me géne beaucoup. J’ai peur de devoir
me justifier. Bon en vrai, ¢a va, mes collegues sont bienveillants. Mais je suis géné, a
chaque fois quand on me demande “tu vas ou ?”, bon bah parfois je mens, je dis que
Je vais fumer une clope ou que je vais chercher un truc, mais parfois tu ne peux pas

mentir. lls voient ou tu vas. Donc ouai, devoir se justifier, c’est pénible.”

P3: “Ah bah moi je sais que de toute fagon ¢a peut étre tout le temps. Mais le plus
pénible c’est au travail. Quand tu dois bosser sur un truc, étre concentré, et que t'as
mal, et que tu dois aller aux WC, bon bah au bout d’'un moment tu es plus dans ce
que tu fais. Tu bosses moins bien. Et apres les remarques du patron, bah forcément

tu stresses, tu bosses moins bien et ¢a se voit.”

P4: “Euh oui, bah c’est str que moi jattends pas grand chose. C’est comme ¢a, on

fait avec, on fait avec a la maison, on fait avec au travail. Pas facile au boulot. C’est
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parfois dur de bosser correctement. Moi parfois je me dis, je ne serais pas venu ¢a

aurait éte pareil.”

P6: “Mais en vrai, moi je fais caissiere pour payer mes études, genre le week-end et
les jours de libre, et le reste du temps je suis a la fac, bah parfois j’ai honte. Je veux
dire, tu vas aux toilettes alors que tu y es allé y a 20 minutes, tu restes longtemps.

Moi je me dis, ils doivent se moquer dans mon dos ce n’est pas possible.”

M4: “Bah quand on les voit, c’est qu’ils sont en pleine poussée de colopathie. Ils
veulent qu’on les soulage, parfois un arrét de travail. Mais ¢a oui, ils nous le disent,
au travail c’est compliqué. Avec des symptémes comme c¢a, tu as intérét a aimer ton
travail. Et encore, méme ceux qui aiment leur travail, je pense qu’en vrai, ils

préféreraient rester chez eux.”

M6: “Bah écoute P6, c’est une grande anxieuse. Je crois qu’elle travaille a coté de
ses études, elle est courageuse mais c’est une grande anxieuse. Elle a besoin d’étre
rassurée. Et puis travailler avec ¢a, ce n’est pas évident. J'ai plein de patients qui
m’en parlent. Je pense que cette maladie, ¢a leur pourrit la vie et au travail ¢a ne doit
pas étre facile. Mais en général ils ont besoin qu’on les rassure, qu’on les soulage.

Parce que sinon tu vis plus, tu travailles plus et tu restes enfermé chez toi."

b) L’impact sur la vie socio-familiale

La moitié des patients (P1, P5 et P6) déclaraient un impact de la maladie sur
leur vie sociale. lls partageaient la crainte que des symptdmes viennent perturber leurs

activités extérieures, et avaient le sentiment de s’isoler chez eux. Le patient P6 a,
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quant a lui, pu constater une diminution de son étayage amical qu’il imputait a cette

raison.

P1: “En fait, le probleme c’est que quand tu sors, il faut anticiper que si jamais tu as
des diarrhées il faut trouver des toilettes, si jamais t'as des douleurs faut se poser sur

un banc et prendre un cachet. Donc oui, on sort moins, sauf quand il faut.”

P5: “Y a les douleurs, y a le transit, y a la fatigue. Bref, on sort plus.”

P5: “Parce que si jamais tu as une grosse envie et que t’es loin de chez toi, bah c’est
compliqué. Ca m’arrive parfois, et tu sers les fesses, tu marches bizarrement, enfin
c’est vrai qu’on sort moins. Et si y avait un truc miracle pour étre safe, méme juste 1h
ou 2, ¢a serait top, je pourrais refaire tout ce que j'aimais bien faire avant, sortir toute

la soirée avec des amis, me balader en forét et tout.”

P6: “Bah moi en vrai si je pouvais étre bien comme avant. Avant je sortais, j'avais
plein d’amis. La entre la fac, le job, la fatigue, le stress et la colopathie, bah oui une
amie elle m’appelle pour qu’on sorte, je dis non, bah une fois deux fois, au bout d’'un

moment elle t'appelle plus, mais elle te voit plus non plus quoi.”

c) L’impact sur la vie affective

Seul le patient P3 a fait part de I'impact du Sll sur sa vie affective. Il était
célibataire et décrivait un manque de confiance en soi, qu’il mettait sur le compte de la
maladie et des symptdémes. Ce manque de confiance en soi, selon lui, 'empéchait de

s’épanouir sur le plan affectif.
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P3: “Bah en fait le truc c’est que, je suis célibataire, bon. Quand tu veux aborder
quelqu'un mais que tu sais que a tout moment tu peux avoir des symptémes
génants, bah tu n'oses pas. Et méme, imaginez je trouve quelqu’un, bon. On se
connait depuis pas longtemps, et je passe ma vie aux toilettes. Bah ce n’est pas tres
glamour. Donc oui, je n‘ose pas. Et pour ¢a aussi ¢a serait bien qu’on trouve une

solution pour que j’aille mieux.”

V. Une prise en charge globale
a) Les régles hygiéno-diététiques
1) Les régimes

Les patients P1, P4 et P6 ont suivi un régime sans FODMAPS. Le patient P1
essayait de s’y conformer, mais elle ne le suivait pas a la lettre, restant convaincu
gu’un tel régime doit étre adapté au cas par cas (cf rubrique alimentation). Les patients

P4 et P6 ont arrété car ils trouvaient ce régime trop contraignant.
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Le patient P5 a adapté son alimentation pour manger moins calorique et moins

gras. Tout comme P1, il disait savoir ce qu’il pouvait manger et ce qu’il devait éviter.

P4: “Oui j'ai essayé un régime. Le régime sans FODMAPS. C’était un peu mieux les
symptémes, mais ce n’était pas top quand méme. Mais surtout, je n’y arrivais pas,
J'avais trop de tentations. Et je ne sais pas si vous avez déja essayé, mais y a plein

de trucs qu’on ne peut pas manger.”

P6: “J'ai fait des régimes. Je suis allé voir une diététicienne, on a fait un régime
spécial, sans FODMAPS ou un truc comme ¢a. Elle m’a dit “vous le faites bien
pendant quelques mois, et apres on réintroduit petit a petit”. Mais je n’ai pas tenu
parce que y a plein de trucs qu’'on ne peut pas, mais moi je n’ai pas le temps de

cuisiner a midi, donc j’achéte sur place et c’est dur de trouver.”

P5: “ Il faut faire attention a ce qu’on mange. Genre je sais que si je mange trop gras

ou si je mange trop bon bah, le lendemain ¢a ne sera pas terrible quoi.”

Le médecin M2 avait la conviction que certains patients adoptaient des régimes
non consensuels issus de sources peu fiables. |l s’agit d’'une conviction, et non d’une
affirmation. En effet elle précisait que les patients qui adoptent ce genre de pratique

n'osent pas en parler a leur médecin traitant.

M2: “Bah je pense qu’il y a eu des régimes, mais je t'avoue que, je pense qu'il y en a
qui ont du essayer des régimes rouge, vert, bleu, tu sais avec des couleurs. Mais

non pas plus. [...] Bah quand ils essayent des choses un peu tordues comme ¢a, non
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remboursé, ou autre, ouai je pense que, et pourtant je suis cool hein, mais ils se

disent oulala la doctoresse, elle va me prendre pour une tarée.”

2) L’activité physique

Le patient P4 déclarait avoir une activité sportive modérée. Elle ne savait pas si
cette activité physique avait un impact positif sur ses symptémes, mais elle continuait

sur conseils de son médecin afin de préserver une bonne santé générale.

Le patient P5 déclarait avoir un métier physique et marcher régulierement. Mais
selon lui, les régles hygiéno-diététiques ne sont pas aussi utiles que ce qu’en dit son
médecin traitant. Il exprimait le sentiment qu’il y avait une tentative de culpabilisation

du patient dans la volonté d'imposer les régles hygiéno-diététiques.

P4: “Et sinon je fais un peu de sport. Mon médecin m’avait dit “vous verrez, ¢ca vous
fera du bien”. Bon je ne sais pas si ¢a fait du bien sur la colopathie, mais pour ma

santé je me dis que ¢a ne peut pas faire de mal.”

P5: “Non mon médecin il me dit, faites du sport, mangez équilibré, attention a
I'alcool. Enfin vous voyez quoi vous étes médecin vous connaissez. Mais moi je ne
bois pas, enfin tres peu. Je marche beaucoup, jai un métier physique, je ne fume
pas. Et pourtant ca ne m’empéche pas d’avoir du bide et mes problemes de sante,
enfin vous voyez quoi. [...] Bah disons que je me dis, c’est facile en fait de dire a
quelqu’un qu’il est malade parce qu’il ne fait pas ce qu'il faut. Vous faites du sport
mais pas assez, vous faites attention a I'alcool mais pas assez, ne faut pas en boire
du tout, ne faut pas si, ne faut pas ca...En fait j'ai I'impression que c’est ¢a, la

colopathie fonctionnelle, comme il n’y a pas de cause, pas de traitement, bah le
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coupable c’est le pauvre gars qui ne fait pas assez attention a ce qu’il mange, a ce

qu’il boit, a ce qu’il marche.”

b) Les traitements médicamenteux

Tous les patients, excepté P1, m’ont affirmé prendre des traitements
symptomatiques en cas de symptomatologie marquée, sans préciser
systématiquement le nom du médicament. Le patient P1 expliquait ne pas prendre de
médicament par crainte qu’ils ne soient plus efficaces le jour ou les douleurs seraient

plus importantes.

Le patient P4 m’a affirmé prendre de 'TESCITALOPRAM au long cours mais pour
un syndrome anxiodépressif. Elle ne savait pas si ce dernier avait un effet positif sur
ses symptdbmes car elle le prenait avant le diagnostic de syndrome de lintestin

irritable.

Les patients P2, P4 et P6 m’ont affirmé avoir déja pris des probiotiques. Le
médecin M2 m’a précisé que ces probiotiques avaient été prescrits a la suite d’'un
prélevement de microbiote intestinal dans un laboratoire. C’était a l'initiative de la
patiente, sans l'avis de son médecin traitant. Les effets ont été décrits comme

négligeables par la patiente.

P1: “Euh moi je n’utilise pas de médicaments, il y a des moments ou j’ai des douleurs
mais je n’utilise pas d’antidouleurs. C’est vrai qu’on peut avoir des douleurs mais si
on utilise des antidouleurs en permanence, le jour ou on va en avoir vraiment besoin
¢a marchera plus beaucoup je pense. Donc non moi je suis vraiment dans la
résolution par contrbler ce qu’on mange et de faire attention pour ne pas influer

négativement sur tout ¢a.”
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P4: “D’ailleurs ce n’est pas pour rien que c’est di au stress. J’ai une colopathie, mais
J'ai aussi une dépression, je suis sous escitalopram. Quand on a découvert mon
syndrome de l'intestin irritable, mon médecin m’as dit, bah oui, c’est parce que vous
étes trop stresse. Il m’a dit que l'escitalopram pouvait aider aussi pour la colopathie.
Bon, je ne sais pas si ga marche. Je me dis que peut étre que si je ne 'avais pas, ¢a

serait pire.”

P2: “Jai aussi essayé les probiotiques la. Mais bon, on m’avait dit que c¢a

fonctionnerait mais je n’ai pas I'impression.”

M2: “Bah c’est une patiente qui avait été dans un laboratoire a Lille qui travaille sur le
microbiote donc les bilans les prises de sang tout ¢a, ¢a lui a couté déja 400 euros,
et apres ils leur proposent des traitements pour remettre le microbiote et c’est a peu

prét dans les mémes prix. Et par an.”

c) Autres moyens utilisés

La patiente P4 a eu recours a une psychothérapie sur conseil de son médecin
traitant. La patiente P2 a fait une psychothérapie de sa propre initiative. Le médecin
M2 confiait ne pas conseiller de psychothérapie a ses patients atteints d’'un syndrome
de lintestin irritable, sauf en cas de trouble anxieux associé, afin de prendre en charge

le trouble anxieux en premier lieu.
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P2: “Bah une amie m’avait conseillé de voir une psychologue et faire une thérapie.

Et comme j’ai vu sur internet que ¢a pouvait aider, bah je I'ai fait.”

M2: “Bah si je vois que le patient est tres anxieux oui, je conseille d’aller voir un psy,
mais ¢a n’aurait pas été forcément pour la colopathie, plutdt pour le syndrome

anxieux lui-méme.”

P4: “Mon médecin m’a dit d’aller voir un psy, il m’a dit que ¢a me ferait du bien. J’ai
fait quelques séances, c’était pas mal, il était bien. On a fait une TCC. Ca marchait
bien. Mais moi aprés je ne peux pas aller le voir tout le temps non plus, il faut payer

et il faut le temps.”

La patiente P4 a bénéficié de conseils d’'un diététicien. Elle avait I'impression
d’avoir trouvé des clés pour optimiser la gestion de ses symptémes de base, méme si

elle présentait encore des symptdomes paroxystiques impactants.

La patiente P1 souhaitait rencontrer un diététicien, mais elle était confrontée a

des problémes logistiques I'empéchant de trouver un rendez-vous.

P4: “Alors je suis aussi allée voir une diététicienne. Tres bien. Trés a I'écoute. On a
fait un bilan et quelques séances, elle m’a donné pas mal de clés pour gérer
I'alimentation quoi. C’était pas mal. Je dirai que, peut étre un peu moins de

symptémes, mais par contre j'ai encore les crises, ¢a ne change pas ¢a.”

P1: “Bah en fait j’avais voulu aussi prendre rendez-vous avec une diététicienne ou un

dietéticien et méme ¢a c’est compliqué parce qu’ils ne sont pas pris en charge par la
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sécu, et du coup sur doctolib ils n’y sont pas, que chacun a son site, son truc et moi je
trouve ¢a tres peu euh... enfin ce n’est pas facile ce n’est pas euh clair, c’est pas. Et
moi il y a des choses que je n’aime pas, notamment quand il faut payer en ligne avec
son téléphone, enfin moi ce sont des trucs que je n‘aime pas g¢a parce que les
piratages ¢a arrive quand méme assez fréquemment avec ce genre de chose. Enfin
jJe n’ai pas trouvé de systeme idéal pour trouver le bon, euh la bonne personne hein.
Le fait qu’ils ne soient pas sur Doctolib, enfin vraiment il y a tres peu de personnes
sur doctolib, enfin c’est vraiment trés difficile. Et les prix sont vraiment tres tres

variables aussi hein.”

VI. Les attentes des patients envers leur médecin traitant

a) Etre soulagé

L’ensemble des patients interrogés, excepté P1, disaient vouloir qu'on les

soulage de leurs symptémes. Cette étude montre que P2 et M2, P3 et M3, P5 et M5
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s’entendaient pour dire que soulager les symptémes était la principale demande des

patients envers leur médecin.

P2: “Bah surtout qu’elle me soigne quoi, qu’elle soigne mes symptémes, qu’elle me

soulage.”

M2: “ Apres oui, ils veulent surtout qu’on trouve des solutions quand ¢a ne va pas.
Qu’on traite leurs symptémes pour aller mieux. Donc ils cherchent souvent un

nouveau médicament, un traitement euh...”

P3: “ Quand on va voir son médecin en général, c’est pour étre soigné. Moi quand

tout va bien, bah c’est tout, mais quand ¢a ne va pas je vais le voir pour étre soigne.”

M3: “ Je pense qu’ils attendent surtout de nous des solutions pour gérer leurs
symptémes. Ills savent qu’ils en auront tout le temps, mais parfois quand ils sont en

crise, enfin qu’il y en a beaucoup quoi, ils cherchent des solutions pour aller mieux.”

P5: “Bah qu’il me soulage. Enfin je veux dire euh... Les douleurs ¢a va, tu prends sur
toi, tu te pinces, enfin voila quoi les douleurs ¢a va. Mais les diarrhées, bon bah, il le
sait. Quand il me voit arriver dans son cabinet il le sait, ah vous, il vous refaut des
médicaments pour les diarrhées. Je veux dire quand je viens pour autre chose il est
étonné quoi. Mais oui, qu’il me soulage. En méme temps c’est le but d’un médecin,

non ?”
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M5: “En général, ils veulent étre soulagés rapidement, pour disons, avoir une vie
normale quoi. Parfois tu les vois 2, 3 fois dans la semaine dans ton cabinet, ¢a n’a

pas marché docteur, il faut autre chose, enfin voila quoi.”

Le médecin M1 a également exprimé que ces patients attendaient de leur

médecin d’étre soulagés, mais P1 ne I'as pas exprimé lors de I'entretien.

M1:. “Bah de plus souffrir, c’est-a-dire ne plus avoir de douleur abdominale
constamment, ne plus avoir le ventre ballonné et ne plus avoir de probleme de transit
parfois diarrhée, parfois constipation, donc surtout pour elle, enfin la plupart du

temps mais surtout pour elle je pense que c’est surtout la douleur.”

b) Ne pas omettre un diagnostic différentiel
1) La crainte du cancer

Les patients P2 et P5 ont spontanément évoqué leur crainte que l'on
diagnostique un jour un cancer. Pour le patient P2, cela s’expliquait par son age et des
expériences vécues parmi ses proches. Pour le patient P5, la raison se trouvait dans

ses antécédents familiaux de cancer colorectal chez le pére.

P2: “Vous savez a mon age, enfin, c’est normal. On vit sous un couperet. Moi j’ai des
amis, ¢a leur est tombé dessus comme ¢a. Un examen, ah bah Mme vous avez un

cancer. Donc oui on y pense, et ¢a fait peur”
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P5: “ Bah moi en fait, mon pére il est mort d’un cancer du colon. Donc je dis a mon
medecin j’ai mal j’ai des diarrhées. [...] Bah si bien sar. Mais mon médecin il m’a dit,
un cancer y a d’autres signes. Enfin tu perds du poids, tu as du sang, la prise de sang
elle n’est pas bonne tout ¢a. Je fais des prises de sang assez souvent, enfin, assez

souvent pour moi je parle. [...] 2-3 par an je dirai. Donc oui, le jour ou je fonds, j'ai du

sang, le jour ou le médecin il me dit la, la prise de sang elle est pas bonne, bon bah je

referai les examens.”

2) Le syndrome de l'intestin irritable, un diagnostic de facilité ?

Les patients P4 et P6 ont exprimé leur incompréhension face au diagnostic de
syndrome de l'intestin irritable. Selon eux les investigations n’ont pas été suffisamment
nombreuses pour écarter un potentiel diagnostic différentiel. Le patient P4 estimait que
'on n'avait pas pu éliminer les allergies alimentaires. La patiente P6, quant a elle, ne
comprenait pas que son age soit un prétexte a ne pas pousser les investigations plus

loin.

P4: “Mais oui par rapport a I'alimentation. Je veux dire. On n’a pas fait d’examens de
truc pour dire de chercher je ne sais pas moi, une allergie, une intolérance quelque
chose. Alors j'essaie de mon céte, j’essaie de voir si je mange ¢a, Si je ne mange pas

c¢a. Mais comment on peut dire il n’y a rien, je veux dire, on n’a pas testé.”

P6: “Bah quand on me dit, vous étes jeune, les prises de sang sont bien, tout ¢a, on
ne va pas plus loin, je ne comprends pas. On ne peut pas dire qu’il n’y a rien quand je
souffre. Y a quelque chose forcément, ou alors s’il n’y a rien au moins, enfin,

J'aimerais bien qu’on cherche plus quoi.”
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M4: “ En fait, on fait des examens, on demande un avis au gastro et on se fie a son
avis. Alors oui, on diagnostique une maladie pour laquelle n’y a pas de cause et pas
de traitement, enfin je veux dire, qu’on guerrit pas vraiment quoi. Alors les patients
parfois ils ont I'impression que bah, on n’est pas allé assez loin, qu’on peut encore
faire plus. Une fois qu’on a posé ce diagnostic, et bah les patients quand ils souffrent,
tout ce qu’on peut faire c’est prescrire du symptomatique et on attend que ¢a aille
mieux quoi. On peut comprendre que parfois ¢a ne leur convienne pas, ils aimeraient

bien qu’on trouve un truc qui a une cause, un traitement, mais bon, c’est comme ca.

M5: “Mais en fait le syndrome de l'intestin irritable c’est quoi? C’est on a cherché, on

a rien trouvé donc vous avez ¢a. Bah oui y en a qui disent, bah cherche mieux. Et
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c’est ¢a qui est dure, aider le patient mais sans en faire plus que nécessaire.”

Aucun médecin interrogé n’a fait part de la peur du cancer spécifiquement, mais
les praticiens M4 et M5 ont exprimé le fait que les patients pouvaient avoir I'impression
que tous les diagnostics différentiels n’avaient pas été écartés, pouvant laisser le

sentiment d’un diagnostic de facilité chez certains patients.

c) Etre informé sur la pathologie

La patiente P1 souhaitait étre informée sur les regles hygiéno-diététiques a
adopter. La patiente P2 souhaitait étre informée sur les causes et les mécanismes afin

de mieux comprendre sa pathologie.

Parmi tous les médecins interrogés, seul M2 soulignait la volonté des patients

d’étre informés.

P1: “Bah comme le probléme c’est I'alimentation, moi je cherche, je cherche les
régimes, les aliments, je demande au médecin, je demanderai au diététicien, qu’est

ce que je dois faire, comment je dois changer tout ¢a, pour que ¢a s’améliore au plus

?”

P2: “Moi jai besoin de comprendre. On me dit, n’y a pas de cause. Mais y a
forcément quelque chose. Donc j’essaie de savoir, comment on peut étre embéteé a
ce point la, qu’est ce qu’on fait de mal, qu’est ce qui a de, comment dirai-je, de

différent chez moi, dans mon corps, dans mes intestins pour que je sois comme ¢a.”
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M2: “Bah déja comprendre la maladie. [...] Ah bah je pense oui, d’ailleurs si je peux

leur donner un peu plus d’explication sur ce qu’il se passe, oui ils seront contents.”

d) Etre écouté

La patiente P6 a évoqué son envie d’étre écoutée lorsqu’elle les symptébmes

influaient négativement son moral.

Le praticien M2 soulignait I'importance du dialogue avec ses patients, ce que
corrobore le médecin M6 qui décrivait I'impression que la multiplication des
consultations traduisait certainement une volonté des patients d’étre entendus sur leur

mal-étre.

P6: “En fait quand tu stresses, que tu ne vas pas bien, que ¢a joue sur les intestins,
bah tu as envie d’en parler. Tu as envie aussi que quelqu’un fasse, je dirai, enfin pas
une thérapie, mais qu'il te dise je comprends, on va trouver une solution, pour aller
mieux vous pouvez faire ¢a, je suis la pour vous, enfin ce genre de choses quoi. [...]
Et puis méme, quand ¢a ne va pas, soit tu restes dans ton coin, soit t'en parles, moi

¢a dépend, parfois j'en parle.”

M2: “ Bah le dialogue oui, étre une oreille, la compassion tout ¢a, oui c’est important.”

M6: “En gros quand ils viennent plein de fois a ton cabinet, c’est qu’ils sont stressés,

ou en détresse. Bon bah toi tu dois entendre ¢a, les écouter, les accompagner.”
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e) Etre rassuré

Les patients P2 et P6 ont exprimé la volonté d’étre rassurés sur leurs
symptdmes. lls ont conscience que leur pathologie ne présente pas de critere de

gravité mais ont besoin de I'entendre.

P2: “C’est sdr que y a pire. En fait, quand je parle du cancer, bon bah je préfére avoir
une colopathie qu’un cancer. Mais parfois avec le stress, jai peur. Et quand le
médecin me dit eh, vous ne risquez rien de grave, il faut juste apprendre a gérer les

symptémes, bah ¢a rassure.”

P6: “Je ne sais pas si c’est pareil pour tout le monde, enfin je veux dire pour les
autres personnes comme moi, avec la colopathie la, mais moi je me dis, avec tout ce
qu’on entend, les gens qui appellent le SAMU et qui meurent etc.... je me dis que
J'aimerais bien étre sar que je n’ai rien de grave. Juste confirmer que c’est bon, ¢a va

aller.”
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VII. Quelles perspectives d’évolution selon les patients ?

a) Des patients résignés

La plupart des patients se décrivaient comme résignés. lls ont compris que leur
pathologie était incurable et qu’ils vivraient avec toute leur vie. C’est une pensée

validée également par les médecins M1, M2 et M6.

P2: “J’ai compris que la colopathie, je vivrai avec toute ma vie. Bon bah c’est tout, je

fais avec.”

P3: “Oui, c’est quelque chose qui fait partie de moi, je vis avec et japprends a gérer.”

P4: “On m’a tellement fait comprendre que je l'aurai tout le temps, enfin voila, je

m’attends a ¢a quoi, y aura des hauts et des bas, mais ¢a ne sera jamais parfait.”

P5: “ Mais en gros ¢a ne se traite pas, on apprend a vivre avec. Je veux dire, moi
c’est mon stress tous les jours, pas d’aller au travail, mais euh... enfin d’avoir des
symptémes au travail. Moi c’est a ¢a que je pense tous les jours. C’est béte en fait
mais, moi j’'ai n’ai pas peur pour I'avenir, j’ai peur tous les jours qu’enfin, d’avoir des

symptémes quoi.”

M1: “Parce qu’au début elle avait du mal a accepter et maintenant elle dit bon bah
c’est tout, je vais essayer a nouveau ¢a, si ¢a fonctionne tant mieux, si ¢a fonctionne
pas bah on verra. Et puis je ne I'ai pas revu depuis 2 mois donc a mon avis soit elle vit

avec soit elle est vraiment soulagée. Donc je pense que voila pour cette patiente, elle
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commence a intégrer ¢a dans son quotidien et elle apprend a vivre avec la douleur

mais du coup ne pas trop y penser.”

M2: “Non alors franchement, ceux que j’ai ils sont tellement habitués a vivre avec

qu’ils m’en parlent rarement, ce n’est vraiment pas un motif de « consult ».”

M6: “Bah oui, ils vivent avec tous les jours, parfois depuis de nombreuses années. lls
savent que c’est comme c¢a. Bon ils ne s’attendent pas a grand-chose

malheureusement.”

b) Une atténuation des symptomes avec le temps

Les patients P2 et P4 ont décrit une atténuation de leurs symptémes avec le

temps.

P2: “On vit avec mais, en vrai, je ne sais pas si c’est que je suis habituée, ou que j'y
pense plus, mais c’est moins pire qu’au début. Au début c’était I'horreur. La j’arrive a

gérer, bon bien sir parfois c’est dur, mais jarrive a gérer quoi.”

P4: “J'espere quand méme qu’un jour ¢a passera. Je me dis, la c’est mieux qu’au
debut, peut-étre parce que mon medecin m’a rassurée. Alors peut-étre que dans

quelques années ce sera encore mieux.”
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c) Des motifs d’espoir

Les patients P1, P5 et P6 ressentaient des motifs d’espoir pour I'avenir. Cela
concerne principalement I'avancée de la science et de la pharmacologie. Mais la
patiente P1 avait également I'espoir qu’'un diététicien trouverait la solution pour la
soulager. La patiente P6 avait I'espoir de ne plus étre malade quand elle n’aurait plus

de source de stress.

P1: “Bah je me dis que peut-étre si je vais voir un diététicien ou une diététicienne,
peut-étre qu'il saura justement faire des tests, voila, concret, qu’'on puisse éliminer
bah euh les aliments qui sont justement sur ses listes et qui me conviennent tout a
fait. Je pense qu'il y a quand méme moyen de faire le tri dans les aliments qui nous

conviennent.”

P5: “Bah si, c’est str que le jour ou ils trouveront un remede miracle, je serai le

premier a, enfin, vous voyez."”

P6: “De toute fagon, doit y avoir des gens qui travaillent dessus, forcément un jour ils
trouveront quelque chose. C’est obligé. Et puis bah moi je ne serai pas toujours
stressée, la ce sont les études. Mais quand ¢a ira mieux, bah je serai moins malade

Je pense.”
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DISCUSSION

I. Résultats concernant I’objectif principal

L’objectif principal de cette étude était d’explorer les croyances des patients

atteints de syndrome de l'intestin irritable (SII).

a) Croyances compatibles avec les informations transmises par le médecin

La majorité des patients expriment des croyances concordantes avec les
explications fournies par leur médecin traitant. Deux facteurs majeurs sont

systématiquement cités : I'alimentation et le stress.

e Sur le plan nutritionnel, les patients reconnaissent I'impact de leur régime
alimentaire et expriment un besoin de conseils plus individualisés, idéalement

encadrés par un(e) diététicien(ne).

o Concernant le stress, tous les patients soulignent son rdle aggravant, mais
également la charge émotionnelle induite par les symptdbmes eux-mémes,

créant un cercle vicieux.

De plus, plusieurs patients rapportent I'effet délétere de la sédentarité sur leurs
symptdmes, ce qui concorde avec les recommandations habituellement données.
Enfin, la consommation de substances toxiques (tabac, alcool) est mentionnée par

certains, bien que la motivation a I'arrét reste limitée.
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b) Croyances divergentes de I’avis médical

Certains patients développent des convictions qui s’écartent de celles de leur
meédecin. Habitués a vivre avec le SllI, ils adaptent leurs pratiques de maniére

empirique.

Une patiente souligne limpossibilité d'un régime universel, citant des

incohérences entre le régime pauvre en FODMAPs recommandé et sa

tolérance individuelle.

o D’autres patients rejettent I'idée d’un bénéfice des régles hygiéno-diététiques.
L’'un d’eux évoque méme un sentiment de culpabilisation, percu comme une

responsabilité personnelle dans la persistance des symptémes.

e Une patiente rapporte une aggravation de son état lors du sevrage tabagique,

attribuée au stress de l'arrét.

« Enfin, certains recourent a des traitements non validés (par exemple cures de

probiotiques proposées en laboratoire privé), souvent sans bénéfice.

Une autre croyance fréquente concerne la Iégitimité du diagnostic : plusieurs
patients pergoivent le SIl comme un diagnostic « par défaut », regrettant 'absence
d’investigations complémentaires approfondies. Certains médecins soupgonnent
également leurs patients d’expérimenter, de maniére autonome, des régimes ou

traitements issus de sources peu fiables, sans oser en discuter en consultation.
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c) Lacunes dans les connaissances des patients

Le SllI est une pathologie multifactorielle impliquant des mécanismes complexes
(immuno-allergiques, inflammatoires, perturbations du microbiote, anomalies de I'axe
intestin-cerveau). Or, ces dimensions sont largement méconnues des patients, qui se

limitent quasi exclusivement a I'alimentation et au stress.

De méme, les options thérapeutiques sont mal connues. Aucun patient de
I'échantillon n’avait recours aux antidépresseurs tricycliques, pourtant validés dans la
prise en charge. Seuls deux ont suivi une psychothérapie, malgré la reconnaissance
unanime du rdle du stress. Cette méconnaissance pourrait refléter une insuffisance
d’'information de la part des médecins traitants, qui mentionnent rarement la

psychothérapie ou les traitements psychotropes dans ce contexte.

Enfin, plusieurs patients estiment que le diagnostic n’est posé qu’apres
exclusion systématique de toutes les autres pathologies, alors que les
recommandations actuelles privilégient une démarche de diagnostic positif, évitant une

multiplication inutile d’examens.

ll. Résultats concernant les objectifs secondaires

Deux objectifs secondaires se sont imposés : analyser le ressenti des patients

et identifier leurs attentes vis-a-vis du médecin traitant.

a) Ressenti des patients

Le Sll exerce un impact significatif sur la qualité de vie.
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e Sur le plan professionnel, la majorité des patients évoquent une baisse de
productivité, une diminution de I'’épanouissement au travail et un sentiment de

honte vis-a-vis de leurs collégues.

e Sur le plan personnel et social, on observe une réduction des activités et un

isolement progressif.

e Surle plan affectif, certains décrivent une altération de I'estime de soi entravant

la vie de couple.

Face a ces difficultés, deux attitudes émergent : une résignation (acceptation de
vivre toute leur vie avec la maladie) et, chez d’autres, un certain optimisme lié a I'espoir

de futures avanceées scientifiques.

b) Attentes envers le médecin traitant
Cing attentes principales ont été identifiées :

1. Soulagement des symptoémes : priorité exprimée par la majorité, bien que

certains se montrent prudents vis-a-vis d’'un recours médicamenteux répété.

2. Investigations diagnostiques : les patients souhaitent éviter les erreurs de

diagnostic, notamment face a la crainte du cancer.

3. Information : plusieurs expriment un besoin d’explications claires et actualisées

sur leur pathologie chronique.

4. Ecoute : certains patients ressentent un besoin fort de partager leur détresse et

d’étre entendus.

5. Rassurance : malgré une connaissance théorique de I'absence de gravité, deux

patients souhaitent étre explicitement rassurés par leur médecin.
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Ill. Forces et limites de I'étude

a) Choix méthodologique

L’approche qualitative par entretiens semi-dirigés « en miroir »
(patients/médecins) était pertinente. Elle a permis de confronter directement les

croyances et d’enrichir 'analyse. La grille COREQ a servi de cadre méthodologique.

b) Validité interne

Six couples médecins/patients ont été inclus, avec diversité d’age, de sexe et de
contexte géographique. La saturation des données a été atteinte au cinquiéme
entretien. Les biais de mémorisation représentent toutefois une limite, en particulier

chez les patients anciens.

c) Validité externe
Les résultats concordent avec plusieurs travaux antérieurs :

Le role du stress et de l'alimentation, ainsi que l'importance accordée a

'information et a la rassurance, ont été décrits par Delbour [56].

e L’idée de cercle vicieux stress-symptomes est évoquée par P. de Saussure [57],

soulignant le role de I'axe intestin-cerveau.
e L’intérét du régime sans FODMAPs a été discuté par Jené [58].

e Plus de 50 % des patients considérent les modifications alimentaires comme
essentielles selon une étude du World Journal of Gastroenterology (2012) [59],

ce qui est corroboré dans notre cohorte (5/6 patients).
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e La crainte d’'une évolution vers un cancer a été relevée dans une étude

américaine (2000) [60].

« Enfin, les consommations toxiques, notamment le rdle de la nicotine dans la
communication intestin-cerveau, ont été rapportées par Jucquois [61] et Bonaz

[62].

IV. Avancées récentes dans la prise en charge du syndrome de l'intestin irritable

Les cing derniéres années ont été marquées par plusieurs innovations dans la
compréhension et la prise en charge du SlI qu’il pourrait étre intéressant de proposer a

ces patients.

Sur le plan diagnostique, les criteres de Rome |V demeurent la référence, mais
'approche dite de “profil clinique multidimensionnel” (MDCP) [63] tend a s’'imposer.
Elle integre les dimensions physiopathologiques, psychologiques et

comportementales afin de mieux individualiser les traitements.

Au niveau pharmacologique, de nouvelles molécules se sont imposées selon le

sous-type de SlI :
e Tenapanor pour le SlI-C, réduisant la constipation et la douleur [64] ;

« Rifaximine [54] et Eluxadoline [65] pour le SlI-D, agissant respectivement sur le

microbiote et les récepteurs opioides intestinaux ;

o D’autres molécules en développement comme Elobixibat [66], Renzapride [67]
ou Solabegron [68], qui ciblent la motricité intestinale et I'hypersensibilité

viscérale.
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Des pistes émergentes concernent également les agonistes des recepteurs
opioides delta (DOP) [69], testés avec succés en modéle animal, qui pourraient
représenter une nouvelle voie de traitement centrée sur la modulation du stress et de la

douleur.

L’alimentation reste une composante essentielle : le régime pauvre en
FODMAPs demeure une référence, mais des travaux récents (2025) ont montré que le
régime méditerranéen offre des bénéfices comparables en termes de réduction des
douleurs abdominales, avec une meilleure tolérance et une plus grande diversité

alimentaire [70].

La modulation du microbiote intestinal est également au coeur des recherches :
la transplantation de microbiote fécal (FMT) a montré dans des méta-analyses
récentes une amélioration significative des symptdbmes, suggérant une voie

thérapeutique prometteuse [71].

Enfin, les thérapies psychologiques et de neuromodulation connaissent un

essor croissant :

e L’hypnothérapie dirigée sur I'intestin, désormais disponible via des programmes
numériques (exemple application Nerva), a démontré une efficacité similaire au

régime FODMAP dans la réduction des symptédmes [72],

o Des approches complémentaires comme le yoga, la méditation ou les thérapies

cognitivo-comportementales renforcent la prise en charge globale,

e De nouvelles cibles biologiques, comme I'hormone INSL5 dans le SlI-D, ouvrent

la voie a des traitements personnalisés [73].
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V. Innovations technologiques : le projet du Pr Guillaume Gourcerol

Une perspective particulierement innovante est portée par le Pr Guillaume
Gourcerol (CHU de Rouen), qui pilote un projet de recherche explorant la stimulation

non invasive par laser ou LED de faible puissance dans le traitement du Sl [74].

Cette approche vise a cibler la douleur viscérale neuropathique et la
micro-inflammation résiduelle observées chez certains patients (notamment dans les
formes post-infectieuses, ou associées a I'endométriose ou aux maladies

inflammatoires chroniques de I'intestin). Les objectifs sont :

o D’évaluer l'efficacité de cette stimulation sur la sévérité des symptbmes et la
qualité de vie,
o D’identifier des facteurs prédictifs de réponse selon le sous-type de SlI (diarrhée

ou constipation).

Ce projet, soutenu en 2025 par la Fondation Charles Nicolle et la Matmut, illustre
I'ouverture vers des solutions technologiques non médicamenteuses et peu invasives,

centrées sur la modulation de la sensibilité intestinale.

VI. Conclusions et perspectives

Cette étude met en évidence le besoin accru d’information des patients. La
diffusion d’outils pédagogiques fiables et accessibles pourrait contribuer a réduire les

croyances erronées et limiter I'influence de sources peu crédibles (médias, internet).
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Par ailleurs, la place de la prise en charge psychologique (thérapies
cognitivo-comportementales, hypnothérapie, interventions sur I'axe intestin-cerveau)
reste sous-utilisée malgré des preuves croissantes d’efficacité. Une meilleure
formation des médecins généralistes a ces approches pourrait améliorer la qualité de

vie des patients.

Enfin, il serait pertinent d’explorer les modalités actuelles de prescription de
traitements validés (régimes adaptés, psychotropes a faible dose, régulation du

microbiote), afin de mieux comprendre les freins a leur diffusion en médecine générale.

L’intégration des avancées récentes (pharmacologiques, diététiques,
psychologiques et technologiques) confirme que la prise en charge du Sll tend
désormais vers une médecine de précision, adaptée au profil du patient et a ses
comorbidités. Les innovations comme la stimulation laser/LED ou les approches
centrées sur le microbiote et I'axe intestin-cerveau témoignent du dynamisme de la

recherche dans ce domaine.
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ANNEXES

I.  Annexe 1: Guide d’entretien

Questionnaire patient

1 Ma thése porte sur le syndrome de l'intestin irritable, qu’est ce que vous pouvez m’en
dire (relances qu’avez vous compris des explications de votre médecin? et au niveau

des causes? des mécanismes? des traitements?)

2 Quels sont vos espoirs ou vos craintes concernant I'évolution de la maladie ?

3 Avez-vous des intuitions ou des convictions sur la maladie que ne partage pas votre

meédecin traitant ? Si oui, lesquelles ?

4 Si le patient a répondu oui a la question précédente : Comment réagissez-vous

quand votre médecin ne semble pas partager vos convictions sur la maladie ?

5 Pouvez vous me dire comment votre syndrome de [lintestin irritable a été

diagnostiqué ?

6 Avez-vous fait vos propres recherches sur le syndrome de l'intestin irritable ? Si oui,

que vous ont-elles apprises ?

7 Quelles attentes avez-vous de votre médecin traitant dans la prise en charge de votre

syndrome de l'intestin irritable ?

8 Avant de finir jaimerai en savoir plus sur vous, pouvez vous vous présenter (Age,
genre, commune de résidence, profession ou niveau d’étude)? Veuillez ne pas me

donner d’information directement identifiable.

9 Voyez vous quelque chose a rajouter sur tout ce que vous m’avez dit?
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Questionnaire médecin

1 Ma thése porte sur le syndrome de l'intestin irritable, qu’est ce que vous pouvez m’en

dire?

2 Quelles sont selon vous les perspectives d’évolution de la maladie du point de vu de

votre patient(e) ? Et du point de vu de vos patients atteints de Sll de maniere générale?

3 Vous a-t-il/elle déja fait part de divergences entre vos explications sur la maladie et
ses propres croyances ? Si oui, lesquelles ? Et de maniere générale vos autres

patients atteints d’'un SII?

4 Comment réagissez-vous quand vos patients vous expriment des croyances sur la

maladie qui vous semblent infondées scientifiquement ?

5 Pouvez vous me dire comment le SlI a été diagnostiqué chez votre patient(e) ?

6 Votre patient(e) vous a -il/elle fait part de recherches qu'il/elle aurait fait sur le

syndrome de l'intestin irritable ? Si oui, que vous en a dit votre patient(e) ?

7 Quelles sont selon vous les attentes de votre patient(e) dans la prise en charge de
son syndrome de lintestin irritable ? Et vos patients atteints d’'un Sll de maniére

générale?

8 Avant de finir jaimerai en savoir plus sur vous, pouvez vous vous présenter ? (Age,
genre, lieu d’exercice, depuis combien de temps exercez-vous?) Veuillez ne pas me

donner d’information directement identifiable.

9 Voyez vous quelque chose a rajouter sur tout ce que vous m’avez dit?
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Il. Annexe 2: Fiche de consentement

&
»

FACULTE DL
MEDECINE
& MATEUTIQUE

Faculté de Médecine et de Maieutique
56 rue du Port 59046 LILLE

Nom de I'étudiant : Dalmazzone
Prénom de I'étudiant : Julien
Tel: 03 20 13 41 47

Lettre d’information concernant un travail de théese

Promoteur: Institut Catholique de Lille (Faculté de Médecine & Maieutique)
SIRET 775.624.240 000 13 — Code APE 85427
Investigateur et coordinateur:

Julien Dalmazzone, interne en médecine générale
Dr Hadrien Boyer, chef de clinigue de médecine d’urgence

Madame, Monsieur,
Je suis Julien Dalmazzone, médecin remplacant.

Dans le cadre de la fin de mes études, je réalise une thése sur le théme du syndrome de
l'intestin irritable, et pour se faire, je cherche des patients atteints d’'un syndrome de l'intestin
irritable a interroger avec leur médecin traitant. Cette lettre d’information détaille le projet de
recherche et les modalités de participation.

Objectif de cette étude

L’objectif de cette étude est d’interroger des patients et leur médecin traitant sur le syndrome
de l'intestin irritable.

Le fondement juridique de cette étude est I'exercice d’'une mission d’intérét public.
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En quoi consiste votre participation

Cela consiste a accepter de participer a un entretien individuel , en face a face ou par
téléphone, et d’accepter que cet entretien soit enregistré.

Décision de participer a la recherche

Vous rester libre de participer a cette recherche. Vous pouvez vous retirer a tout moment sans
avoir a donner de raison.

Si vous ne souhaitez pas participer, veuillez ne pas prendre en compte cette fiche
d’information.

Si vous souhaitez participer, merci de me contacter pour convenir ensemble des modalités de
Ientretien.

Confidentialité et protection des données
Recueil et utilisation des données

L’étude est réalisée a partir de données recueillis au cours d’entretiens individuels que je serait
le seul a mener. Chaque entretien est enregistré sur dictaphone, pseudonymisé et retranscrit
sur Word. Les enregistrements audio seront détruits aprés la retranscription. Les
retranscriptions écrites seront utilisées pour 'analyse des données.

Pour protéger votre vie privée, les données seront pseudonymisée par un code (P pour patient,
M pour médecin, suivi d'un chiffre). Aucune donnée permettant de vous identifier ne sera
apparente dans ce document.

Les données collectées lors de cette entretien seront utilisées dans le cadre de la présente
étude, et pourront également étre utilisées dans les publications relatives a la présente étude.
Elle resteront codées sans que jamais votre identité ne soit présente dans aucun rapport ou
publication d’étude.

Vos droits concernant vos données

En application du Reglement Général sur la Protection des Données n°2016/79 du 27 avril
2016 et de la loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 Informatique et Libertés modifiée par la loi
n°2018-493 du 20 juin 2018 et son décret d’application n°2018-687, en date du premier ao(t
2018, vous disposez:

1. D’un droit accés a vos données personnelles,

2. D'’un droit e rectification de vos données,

3. D’un droit de demander la limitation du traitement dans certains cas,
4

Du droit de demander I'effacement de vos données,
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5. D’un droit a la portabilité de vos données dans certains cas (c’est a dire que vous
pouvez demander a récupérer vos données afin qu’elles soient transmises a un autre
responsable de traitement),

6. Du droit e vous opposer a tout moment au traitement de vos données
Certains des droits listés peuvent ne pas pouvoir s’appliquer au cours de la présente étude.

Vous pouvez accéder directement ou par l'intermédiaire d’'un médecin de votre choix a toute
données de I'étude vous concernant en application des dispositions L.1111-7 du code de la
santé publique. Cependant, certaines de ces données pourrait n’étre disponible qu’a la fin de
I'étude.

Vos droit concernant concernant vos données s’exercent auprés du délégué a la protection
des données de l'institut catholique de Lille (coordonnées ci-dessous).

Si vous pensez que vos données personnelles sont utilisées en violation de la réglementation
applicable relative a la protection des données, vous disposez d'un droit d’introduire une
réclamation auprés de la Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés (CNIL).

La durée de conservation des données

La retranscription de I'entretien et les autres données relatives a cette étude seront conservées
jusqu’a 2 ans apreés la derniére publication des résultats de la recherche, puis archivées pour
une période de 20 ans aprés la fin de la recherche.

Résultats de la recherche

Une fois I'ensemble des entretiens retranscrits, lls seront analysés. La confidentialité des
données sera toujours respectée. A l'issue de la recherche, si vous le souhaitez, vous pourrez
demander a étre informé des résultats globaux de I'étude, lorsque ceci seront disponibles.

Contacts pour plus d’informations
Si vous avez une question concernant cette recherche, vous pouvez vous adresser a:
¢ Au médecin réalisant sa thése: Julien Dalmazzone (juliendalmazzone@gmail.com)

o Audépartement de médecine générale de la Faculté Libre de Médecine et Maieutique,
56 rue du Port a Lille

o Délégué a la protection des données (DPO) de I'Université Catholique de Lille:
Mme Anne BUYSSECHAERT
Data Protection Officer de I'université Catholique de Lille

60 Boulevard Vauban, 59016 Lille Cedex dpo@univ-catholille.fr

e, soussigné(e , confirme avoir lu et compris les paragraphes ci-dessus.
J g fi lu et les p ph d

J'accepte donc librement de participer a ce projet de recherche: oui/non
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mailto:dpo@univ-catholille.fr

Jautorise I'enregistrement audio pendant la durée de 'entretien: oui/non

“Les données personnelles recueillis dans ce formulaire sont nécessaires pour permettre a I'Université Catholique
de Lille de traiter votre consentement. Elles seront conservées suivant le délai de prescription adéquat.

Conformément a la réglementation applicable, vous disposez d’un droit d’accés, de rectification, d’effacement ou de
limitation (dans certains cas) au traitement de ces données ainsi que du droit d’introduire une réclamation auprées de
la CNIL.”

Julien Dalmazzone

Date:

Lieu:

Signature:

Sivous acceptez que vos données soient utilisées pour cette étude, veuillez joindre ce coupon

aux coordonnées suivantes:
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lll. Annexe 3: Traduction frangaise des lignes directrices COREQ pour

I’écriture et la lecture des rapports de recherches qualitatives [75]

NO

ltem

Guide
questions/description

Domaine

1: Equipe de recherche et de réflexion
Caractéristiques personnelles

1. Julien Dalmazzone

Enquéteur/animateur

Quel(s) auteur(s) a (ont)
mené I'entretien individuel
ou I'entretien de groupe
focalisé (focus group)?

2. Validation du 3éme
cycle des études
médicales

Titres académiques

Quels étaient les titres
académiques du
chercheur?

3. Médecin généraliste Activité Quel était leur activité au
remplagant moment de I'étude?
4. Homme Genre Le chercheur est-il un

homme ou une femme?

5. Initiation a la recherche
qualitative

Expérience et formation

Quelle était 'expérience
ou la formation du
chercheur?

Relations avec les participant

(2]

6. Connaissances et
inconnus

Relation antérieure

Enquéteur et participants
se connaissaient-ils avant
le commencement de
I'étude?

7. lls savaient que le sujet
était sur le syndrome de
I'intestin irritable, et que
c’était un travail de these

Connaissances des
participants au sujet de
'enquéteur

Que savaient les
participants au sujet du
chercheur? Par exemple:
objectifs personnels,
motifs de la recherche

8. Médecin généraliste
remplagant

Caractéristiques de
'enquéteur

Quelles caractéristiques
ont été signalées au sujet
de I'enquéteur? Par
exemple: biais,
hypothéses, motivations
et intéréts pour le sujet de
la recherche

Domaine 2: Conception de I'étude

Cadre théorique

9. Analyse
phénoménologique

Orientation
méthodologique et théorie

Quelle orientation
méthodologique a été
déclarée pour étayer
I'étude? (Par exemple:
théorie ancrée, analyse
du discours,
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ethnographie,
phénoménologie, analyse
du contenu)

Sélection des participants

10. Echantillonnage de
convenance pour les
premiers entretiens, puis
dirigé

Echantillonnage

Comment ont été
sélectionnés les
participants? Par
exemple: échantillonnage
dirigé, de convenance,
consécutif, par effet boule
de neige

11. Téléphone ou en face
a face

Prise de contact

Comment on été
contacteés les
participants? par
exemple: face-a-face,
téléphone, courriel,
courrier

12. 12 participants

Taille de I'échantillonnage

Combien de participants
ont été inclus dans
I'étude?

13. 1 patient n’a pas
répondu a mes
sollicitations

Non-participation

Combien de personnes
ont refusés de participer

ou ont abandonné?
Raisons?

Contexte

14. Selon le choix des
participants: au cabinet
médical ou a domicile si
distanciel

Cadre de la collecte

Ou les données ont-elle
été recueillis? Par
exemple: domicile,
clinique, lieu de travail

15. Non

Présence de
non-participation

Y avait-il d’autres
personnes présentes,
outre les participants et
les chercheurs?

16. Age, genre, niveau
d’études ou métier,
secteur d’habitation pour
les patients

Age, genre, lieu
d’exercice pour les
médecins

Description de
I'échantillon

Quelles sont les
principales
caractéristiques de
I’échantillon? Par
exemple:
donnéesdémographiques,
date

Recueil de données

17. Oui, il n’a pas été
testé au préalable

Guide d’entretien

Les questions, les
amorces, les guidages
étaient-ils fournis par les
auteurs? Le guide
d’entretien avait-il été
testé au préalable?

18. Non

Entretiens répétes

Les entretiens étaient-ils
répétés? Sioui, combien
de fois?
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19. Audio

Enregistrement
audio/visuel

Le chercheur utilisait-il un
enregistrement audio ou
visuel pour recueillir les
données?

20. Oui

Cahier de terrain

Des notes de terrain
ont-elles été prises
pendant et/ou apres
I'entretien individuel ou
I'entretien de groupe
focalisé (focus group)?

21. Entre 12 min 22 sec et
31 min et 02 sec

Durée

Combien de temps ont
durés les entretiens
individuels ou I'entretien
de groupe focalisé (focus
group)?

22. Oui Seuil de saturation Le seuil de saturation -t-il
éteé discutée?
23. Non Retour des Les retranscriptions
retranscriptions d’entretien ont-elles été

retournées aux
participants pour
commentaire et/ou
correction?

Domaine 3: Analyse et résulta

Analyse des données

ts

24. ’auteur et une
chercheuse indépendante
pour la triangulation des
données lors du codage,
puis I'auteur seul pour
codage axial et sélectif

Nombre de personnes
codant les données

Combien de personnes
ont codé les données?

25. Non

Description de I'arbre de
codage

Les chercheurs ont-ils

fourni une description de
I'arbre de codage?

26. Déterminés a partir
des données

Détermination des thémes

Les thémes étaient-ils
déterminés a l'avance ou
déterminés a partir des
données?

27. NVIVO Logiciel Quel logiciel, le cas
échéant, a été utilisé pour
gérer les données?

28. Non Vérification par les Les participants ont-ils

participants exprimé des retours sur
les résultats?
Rédaction
29. Oui Citations présentes Des citations de

participants ont-elles été
utilisées pour illustrer les
thémes/résultats? Chaque

citation est-elle identifiée?
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Par exemple: Numéro de
participant

30. Oui

Cohérence des données
et des résultats

Y avait-il une cohérence
entre les données

présentées et les
résultats?

31. Oui
principaux

Clarté des themes

Les thémes principaux
ont-ils été clairement dans
les résultats?

32. Oui
secondaires

Clarté des thémes

Y-a-t-il une description
des cas particuliers ou
une discussion des
thémes secondaires?

IV. Tableau 1 : Classification des

A. Maladies fonctionnelles de Pcesophage

A1. Douleur thoracique fonctionnelle
A2. Briilure rétrosternale fonctionnelle
A3. Hypersensibilité au reflux

A4. Globus

AS. Dysphagie fonctionnelle

B. Maladies fonctionnelles gastroduodénales

B1. Dyspepsie fonctionnelle
Bla. syndrome de souffrance postprandiale
B1b. syndrome de douleurs épigastriques
B2. Troubles de renvoi dair
B2a. renvoi d’air supragastrique excessif
B2b. renvoi dair gastrique excessif
B3. Troubles de nausée et vomissements
B2a. syndrome de nausées et vomissements chroniques
B23b. syndrome de vomissement cyclique
B3c. syndrome d’hyperémeése cannabinoide
B4. Syndrome de rumination

C. Maladies intestinales

C1. Syndrome de Pintestin irritable (IBS)

«IBS avec prédominance de constipation

«IBS avec prédominance de diarrhée

«IBS avec transit de type mixte

«|BS non classifié
C2. Constipation fonctionnelle
C3. Diarrhée fonctionnelle
C4. Distension/ballonnement abdominal fonctionnel
C5. Maladie intestinale fonctionnelle non classifiée
Cé. Constipation induite par les opiacés

D. Douleur gastro-intestinale médiée par le systéme nerveux central

D1. Syndrome de douleur abdominale médiée par le systéme nerveux central
D2. Syndrome de Pintestin narcotique/hyperalgésie intestinale induite
par les opiacés

E. Maladies de la vésicule biliaire et du sphincter d’Oddi

E1. Douleur biliaire

Ela. maladies fonctionnelles de la vésicule biliaire

E1b. maladie fonctionnelle biliaire du sphincter d’Oddi
E2. Maladie fonctionnelle pancréatique du sphincter d’Oddi

F. Maladies anorectales

F1. Incontinence fécale
F2. Douleur anorectale fonctionnelle
F2a. syndrome du levator ani
F2b. douleur anorectale fonctionnelle non spécifiée
F2c. proctalgia fugax
F3. Maladies fonctionnelles de la défécation
F2a. défécation avec propulsion inadéquate
F2b. défécation dyssynergique

maladies fonctionnelles digestives [76]
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V. Tableau 2 : Critéeres de Rome IV pour le diagnostic du syndrome de

I'intestin irritable, publié en 2016, comparés aux critéres de Rome lll publiés en

2006 [77]

Critéres de Rome IV

Douleur abdominale en moyenne au moins 1 journéefsemaine durant
les 2 derniers mois, associée a deux ou plus des critéres suivants :
1. La défécation
2. Un changement dans la fréquence des selles
3. Un changement dans la forme des selles
(Ces critéres doivent étre remplis pendant les 3 derniers mois avec début
des symptomes au moins 6 mois avant le diagnostic)

Critéres de Rome Il

Douleur abdominale ou dysconfort (sensation qui nest pas décrite comme
douleur) au moins pendant 2 jours/mois dans les 3 derniers mois, associée
a deux ou plus des critéres suivants :

1. Amélioration a la défécation

2. Début associé a un changement dans la fréquence des selles

3. Début associé a un changement dans la forme des selles
(Ces critéres doivent étre remplis pendant les 3 derniers mois avec début
des symptomes au moins 6 mois avant le diagnostic)

VI. Figue 1: Axe neuro-intestinal [78]

FIGURE4:
MODELES ASCENDANT ET DESCENDANT DANS LE SII7

Modéle descendant Modéle ascendant

Augmentation de la perception
sensorielle et du traitement sensoriel
Altération des comportements liés
aux symptéomes

Diminution de I'adaptation

Troubles psychologiques

Stress extéroceptif
- Facteurs psychologiques
- Evénements durant la petite enfance-"
- Stress chronique
- Accidents de la vie

Afférences spinales
Afférences sympathiques

Systéme nerveux autonome
Axe hypothalamo-hypophyso-surrénalien

p—Y

Augmentation de la sensibilité Neuroplasticité d'u SNE Stress intéroceptif
intestinale (hypersensibilité viscérale) XItéraﬂon de la signalisation - Infections gastrointestinales
Dysmotilité gastrointestinale neuroendocrinienne, - Distension intestinale

Inflammation par ex., 5-HT - Inflammation

Augmentation de la perméabilité Ir « Altération du microbiote intestinal
de la muqueuse intestinale '\_/' \/ - Facteurs nutritionnels et allergies
Activation immunitaire de la muqueuse alimentaires

Altération du microbiote intestinal - Activation immunitaire de l'intestin

- Malabsorption des acides biliaires
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VII. Figure 2: Echelle de Bristol [79]

TYPE 1

Boules dures séparées (scyballes),
difficiles a expulser.

TYPE 2

Selles moulées mais faites de
grumeaux apparents

TYPE 3

Selles moulées et craquelées

TYPE 4

Selles moulées lisses et molles

TYPE S

Morceaux solides mais mous,
clairement séparés les uns des
autres (faciles a expulser)

TYPE 6

Selles molles & trés molles
(avec des morceaux solides non
distincts les uns des autres)

TYPE 7

Selles liquides, sans structure
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Résumé :

Contexte: Le syndrome de l'intestin irritable est une pathologie chronique courante (4 a 5% de la population
frangaise), multifactorielle, et pour laquelle de nombreuses études sont encore en cours pour expliquer les
mécanismes et proposer des prises en charge thérapeutiques. Dans ce contexte, j'ai voulu explorer les croyances
des patients atteints d’'un syndrome de l'intestin irritable.

Méthode: L’étude est qualitative par analyse interprétative phénoménologique, et réalisée a partir d’entretiens
semi-dirigés avec des patients vivants dans le Nord Pas de Calais et leur médecin traitant. Douze entretiens ont été
menés. L’analyse de retranscriptions est triangulée.

Résultats: L'impact de l'alimentation, de la sédentarité et de la consommation de toxiques sont cités comme
facteurs aggravant de la pathologie. Outre les prises en charge thérapeutiques, une grande importance est laissée
aux regles hygiéno-diététiques. Des difficultés peuvent étre rencontrées dans l'application des régles
hygiéno-diététiques. Certains patients ne sont pas satisfais du diagnostic et déplorent le manque d’explorations
complémentaires, évoquant parfois un diagnostic de facilité. On note un impact de la maladie sur la qualité de vie.
Les patients ont évoqué une diminution de la qualité de vie professionnelle, socio-familiale et affective.
Soulagement des symptdmes, investigations, information, écoute et rassurance sont autant d’attentes exprimées
par les patients envers leur médecin traitant.

Conclusion: Des croyances contraires aux informations données par les médecins généralistes et un manque de
connaissance des patients sont mis en évidence dans cette étude. Les derniéres avancées scientifiques, une
amélioration des sources d’information et une meilleur compréhension des croyances, du ressenti et des attentes
des patients sont des pistes pour améliorer 'adhésion des patients au parcours diagnostic et thérapeutique.
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