GUIDE POUR LE TRAITEMENT DES
PATIENTS ATTEINTS DE TROUBLES
INTESTINAUX NEUROGENES
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1 Pourquoi ce guide ?

Il s'‘agit d'une version électronique entierement
révisée de la directive sur les recommandations en CO'OphOn
matiere de défécation publiée en 2018 [,
Janneke Martens-Bijlsma : infirmiere spécialisée et

Ce guide a pour but d'aider les professionnels de présidente

santé a traiter les patients souffrant de troubles Martine Baven-Pronk : médecin gastro-entérologue
intestinaux neurogenes. En outre, son contenu peut Joke Beekman : infirmiere spécialisée

sensibiliser davantage aux troubles intestinaux Willemijn Faber : médecin rééducateur
neurogenes, clarifier le role des professionnels de Carla Kloet : infirmiére spécialisée

santé dans le processus de traitement et favoriser Maria Meurs-Szojda : médecin gastro-entérologue
une orientation rapide vers un spécialiste. Esther Middelweerd : infirmiére spécialisée

Carola Noordendorp : infirmiere spécialisée

Groupe de Iec'cure0

Remerciementso
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2 Pour les professionnels de santé qui
traitent des patients souffrant de
troubles intestinaux neurogéenes

' Sté € > Ol ' ' a constipation est souvent définie selon les criteres
Ce quide a été élaboré a l'intention des professionnels L def lon | ROME IV
de santé impliqués dans le traitement des adultes " quirequierent la présence d'au moins deux des symptomes

i i , i IS
(18+) souffrant de troubles intestinaux neurogénes. suivants S .
* Fréquence de défécation inférieure & 3 fois par semaine
» Effort important lors de la défécation

Dans ce gUlde’ les troubles intestinaux neurogenes » Selles dures ou grumeleuses (échelle de Bristol 1-2, annexe

font référence & la perte de la fonction intestinale A)

normale due a des lésions ou des troubles du systeme « Sensation de vidange incompléte ou d'obstruction
nerveux central ou périphérique. Cela peut entrainer ano-rectale

chez les patients des problemes graves de défécation, * Neécessité d'un retrait manuel des selles

En cas de troubles neurologiques, ces critéres sont moins
applicables en raison d'une sensibilité¢/d'une envie réduite ou
inexistante et d'une motilité intestinale réduite 1. La constipation
est fre’%ente chez ces patients et peut entrainer une impaction

tels que la constipation et I'incontinence fécale.

fécale ¥

Incontinence fécale
Perte involontaire de selles.
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5 Connaissances
scientifiques et
experiences pratiques

Les recommandations et stratégies thérapeutiques
présentées dans ce guide répondent aux besoins
des patients. Elles s'appuient & la fois sur des
connaissances scientifiques et sur I'expérience
pratique du groupe de travail, car les preuves
scientifiques disponibles dans ce domaine sont
souvent limitées ou contextuelles. Le guide se
distingue ainsi d'une directive.

Les professionnels de santé peuvent combiner les

recommandations et stratégies de ce guide avec
leurs connaissances et leur expertise personnelles.

SYelnalagleligs Organigrammes Cas cliniques

Annexe
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4 Points généraux & prendre en compte
dans le plan de traitement individuel

Il est essentiel de bien informer le patient et ses et ses proches devront étre bien informés sur
proches sur la prise en charge intestinale, y compris la mise en ceuvre du programme de gestion

les raisons sous-jacentes et les alternatives possibles. intestinale et la détection des symptdémes.

Cela contribue & la motivation et & I''mplication du * Interventions minimales - Le traitement doit étre
patient qui sont nécessaires a un plan de traitement le moins contraignant possible.

efficace. » Dysréflexie autonome @ - Prévenir les risques

sous-jacents chez les patients.
» Complications - Minimiser les problemes

Les points généraux & prendre en o
gastro-intestinaux et anorectauy, tels que les fla-

compte sont les suivants : tulences, les crampes abdominales, les douleurs
(périanales et les souillures (par exemple dues G
* Efficacité - La procédure doit prendre le moins des fissures et des hémorroides).
de temps possible (maximum 1 heure par jour). » Soutien accessible - Le patient doit savoir & qui
* Autonomie - Le patient doit mettre en ceuvre le s'adresser en cas de probléemes.

programme de gestion intestinale autant que
possible lui-méme, en veillant & son intimité et &
son confort. Si une aide est nécessaire, le patient
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5 Equipe multidisciplinaire

Le traitement des troubles intestinaux neurogenes
nécessite une approche multidisciplinaire, dans
laquelle divers professionnels de santé apportant
leur expertise unique sont essentiels & I'efficacité du
traitement.

La collaboration étroite entre ces professionnels de

santé facilite I'élaboration et la mise en ceuvre d'un
plan de traitement personnalisé.

Sommaire

Organigrammes

Cas cliniques

Approche multidisciplinaire

» Kinésithérapeute spécialisé(s) en rééducation pelvienne
 Diététicien(ne)

» Gastro-entérologue

» Médecin assistant

» Médecin de revalidation

* Infirmier(ere) spécialisé(e) en stomathérapie et continence
* Infirmier(ere) spécialisé(e)

Les ajouts possibles comprennent notamment :
ergothérapeute, kinésithérapeute,

chirurgien, gastro-entérologue, gynécologue,
psychologue, urologue, et sexologue.

En outre, pour assurer la continuité des soins, il est
important de préter attention au transfert et a la
collaboration entre les soins de premiére et de deuxieme
ligne (tels que I'ndpital, le médecin généraliste et les soins
infirmiers & domicile).

Annexe Références



6 Quel patient ?

Les troubles de la défécation, tels que
la constipation et I'incontinence fécale, sont

frequents dans diverses affections neurologiques.
Les taux de prévalence varient entre 25 % et 95 %.

Les conséquences physiques et psychosociales
sont considérables et ont un impact négatif sur la
qualité de vie 8],

Sommaire

Organigrammes

Cas cliniques Annexe

Ce guide se concentre sur les troubles
intestinaux neurogénes associés aux troubles
neurologiques suivants :

» Lésion médullaire (y compris cauda equina)
» Sclérose en plagques (SEP)

 Spina bifida (SB)

* Sclérose latérale amyotrophique (SLA)

* Paralysie cérébrale (PC)

» Accident vasculaire cérébral (AVC)

* Maladie de Parkinson

* Polyneuropathie
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7 Anamnese et examen

Une régulation efficace de

la défécation nécessite une
approche personnalisée.
Une anamnese approfondie,
complétée par des examens,
est donc essentielle.

La démarche présentée
ci-contre et les explications
complémentaires fournies
dans le texte aident les
professionnels de santé
concernés & identifier le
probleme et G traiter les
patients souffrant de troubles
intestinaux neurogénes.

Sommaire

Organigrammes

NON

Suivre I'arbre
décisionnel de gestion
intestinale

NON

Référer vers

un centre hospitalier
spécialisé dans

les troubles de la
défécation/centre de
revalidation

Cas cliniques

1. Détecter les troubles (médecin, infirmier)

* A quelle fréquence allez-vous & la selle?

* Avez-vous des pertes fécales?

* Souffrez-vousde (fausses) envies urgentes
d’aller & la selle?

am— ) Symptomes d’alerte <

Vérifiez

* Anémie

* Pertes de sang par voie rectale

» Changement de consistance des selles
* Perte de poids

3. Evaluation de I'efficacité du traitement:
Gestion satisfaisante?

« Voir arbres décisionnels

4. Consultation

» Connaissances spécialisées
* Autres options thérapeutiques
* Centralisation

Annexe

oul
Vérifier les symptoémes d’alerte

oul
Réferer vers le gastro-entérologue
avec mention des troubles

oul
Controle régulier
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7 Anamnese et examen

Pour une évaluation précise des troubles intestinaux * Problémes d'évacuation/troubles de I'évacuation
neurogenes, des informations peuvent étre recueillies - Avez-vous lI'impression d'étre vide ?
& l'aide : - Avez-vous lI'impression de pouvoir évacuer
vos selles ?
. Questions0 * Diarrhée
- Avez-vous des selles liquides en grande quantité
Pour distinguer les différents tableaux cliniques : en une fois ?
» Général - Est-ce gu’une routine est dé¢ja établie ?
- Perdez-vous des liquides, des selles ou des gazs
et pouvez-vous faire la distinction entre ces . Journal des selles®
différents types de pertes ?
- Ressentez-vous la perte ou s'agit-il d'une perte . Examen®
imperceptible ?
- Avez-vous des envies pressantes ? * Examens complémentaires0

» Diarrhée par débordement - Hyperactivité
intestinale (proposition de titre)e
- Avez-vous plusieurs fois par jour de petites
quantités de selles (liquides) ?
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8 Interventions thérapeutiques

8.1. Conseils généraux

8.2. Stratégies conservatrices
8.3. Stratégies médicamenteuses
8.4. Irrigation intestinale

8.5. Neuromodulation sacrée

8.6. Stomie

8.7. Avantages et inconvénients
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8.1 Conseils généraux

Alimentation et hydratation

Les patients peuvent présenter une alimentation
déséquilibrée, avec un manque de fiores® et
d'hgdratatione. Malgré le manque de preuves
scientifiques concernant I'impact de I'alimentation sur
les troubles intestinaux neurogenes, il est essentiel
d'en discuter afin de sensibiliser les patients aux
effets possibles 21

Une alimentation réguliere et variée, avec

25 grammes de fibres par jour pour les femmes et
30 grammes de fibres par jour pour les hommes, est
recommandée 2 'apport quotidien recommandé
en liquides pour les adultes en bonne santé est de
1% & 27 litres par jour. Une hydratation suffisante
prévient la constipation due & la consommation

Les aliments ou les boissons chaudes activent le
réflexe gastro-colique, en particulier apres le premier
repas 524251

Des études menées aupres de personnes atteintes
d'une lésion médullaire ou de sclérose en plaques
suggerent que leur microbiome® est moins
diversifié. Il existe des interventions visant 4
soutenir le microbiome et des compléments
alimentaires sont disponibles, mais leur efficacité
n'est pas suffisamment prouvée 260

Consultez un spécialiste en diététique pour plus
d'informations sur une alimentation saine et
durable.

de fibres [2225) Interventions

thérapeutiques
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8.1 Conseils généraux

Activité physique

I est important d'encourager I'activité physique @
dans la mesure du possible, pour toutes les
affections neurologiques.

Interventions
thérapeutiques
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8.1 Conseils généraux

Position lors de la défécation/
I'évacuation rectale

La défécation/le laxatif rectal se fait de préférence
sur des toilettes ou une chaise percée/de douche,
afin de tirer parti de la gravité et de la position
naturelle. La défécation est facilitée par une bonne
position assise : le dos légerement courbé,

les hanches et les genoux a 90° (les genoux de
poréférence plus hauts que les hanches) et les
pieds bien soutenus soutenus (libération de Fangle
pubo-rectal).

I faut toutefois tenir compte de la pression accrue sur
les ischions, qui peut augmenter le risque d'escarres.
Si'la position assise n'est pas possible, la position
latérale (de préférence gauche) ou la position
couchée sur le dos sont des alternatives.

Sommaire Organigrammes Cas cliniques

Annexe

Interventions
thérapeutiques
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8.2 Stratégies conservatrices

Kinésithérapie pelvienne

La kinésithérapie pelviennee consiste a évaluer et
& renforcer le fonctionnement de la vessie, des intes-
tins, des organes génitaux et du plancher pelvien en
relation avec la Iésion neurogene. Un élément impor-
tant est la thérapie par I'exercice, qui vise O amélio-
rer le fonctionnement du plancher pelvien,

G soutenir la politique de défécation et a apprendre
G gérer les changements dans les habitudes de
défecation.

Massage abdominal

Le massage abdominal peut étre bénéfique en
complément d'autres méthodes de défécation, mais
son efficacité ne repose que sur peu de preuves
scientifiques 91

Electrostimulation abdominale

L'¢lectrostimulation abdominale peut étre utilisée
pour soutenir la fonction intestinale en cas de
problemes intestinaux neurogénes chez les
patients paraplégiques. La stimulation des muscles
abdominaux peut favoriser la motilité intestinale.
Cependant, il existe encore peu de preuves
scientifigues de l'efficacité de cette intervention 01

Interventions
thérapeutiques
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8.2 Stratégies conservatrices

Stimulation rectc:lee

La stimulation du sphincter anal peut avoir un effet
positif lorsque les réflexes sacrés sont intacts. Elle est
souvent associée a l'utilisation de laxatifs rectaux.

Il n'existe que tres peu de preuves scientifiques de
'efficacité de la stimulation du sphincter anal en tant
gue traitement autonome 27

Retrait manuel des selles (palpation
rectale)

En I'absence de réflexes sacrés, le toucher rectal
(également appelé retrait manuel des selles) est
une méthode qui peut étre utilisée pour favoriser la
continence. En raison du risque accru de perte de
selles d0 & une tension minimale du sphincter et @ la
facilité d'exécution du toucher, une consistance des
selles un peu plus ferme est préférable (échelle de
Bristol 2-3) M.

Interventions
thérapeutiques

Sommaire Organigrammes Cas cliniques Annexe Références



8.3 Stratégies médicamenteuses

Les recherches scientifiques sur I'utilisation Dans ce guide, le choix s'est porté sur 'utilisation de
chronique des laxatifs oraux sont limitées ; leur I'hydroxyde de magnésium B3 comme base pour
utilisation repose principalement sur I'expérience le traitement des troubles intestinaux neurogenes.
pratique. Chez les patients souffrant de troubles Ce choix est expressément fondé sur l'expérience
intestinaux neurogénes, 'utilisation prolongée pratique des membres du groupe de projet. La

de laxatifs est souvent nécessaire en raison d'un préférence va & ce médicament en raison de

ralentissement du transit intestinal. Plusieurs laxatifs  son effet plus progressif (par rapport aux autres
ne produisent leur effet maximal gu'aprés quelques  laxatifs osmotiques) et de la possibilité d'un dosage
jours (3 a5 jours). progressif.

Les laxatifs peuvent étre classés en laxatifs
osmotiques (tels que I'nydroxyde de magnésium
[52) et le Macrogol), les laxatifs augmentant le
volume (tels que les fibres de psyllium, par exemple
Metamucil et Volcolon), les laxatifs de contact (tels
que le bisacodyl) et d'autres préparations (telles
que le linaclotide et le prucalopride) B

Interventions
thérapeutiques
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Points pratiques & prendre en compte :

» Pour un effet laxatif optimal, ne pas macher
(contrairement aux instructions du fabricant, qui
sont basées sur une utilisation comme antiacide).

» Utilisation hors indication comme laxatif aux
Pays-Bas

* Non remboursé par I'assurance maladie, mais
relativement bon marché.

» Prudence chez les patients dgés et en cas
d'insuffisance rénale grave.

* Une hypermagnésémie peut survenir en cas

d'utilisation prolongée & des doses élevées. Voir 'annexe F pour un apercu des laxatifs
Envisager un contrdéle du taux de magnésium en oraux et rectaux utilisés dans le traitement
cas d'utilisation prolongée. des troubles intestinaux neurogenes.

Les laxatifs rectaux comprennent notamment

les laxatifs de contact tels que les suppositoires

au bisacodyl, les agents osmotiques tels que les
lavements au phosphate de sodium, les émollients
fécaux tels que le docusate sodique (Klyx,
Norgalox) et les préparations combinées telles
que Microlax.
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8.3 Stratégies médicamenteuses

Organigrammes

Les organigrammes ci-dessous fournissent des recommandations pour les interventions meédicamenteuses/
thérapeutiques dans le cas de troubles neurologiques. lls sont destinés & faciliter la prise de décision clinique
et ne sont pas contraignants.

 Lésion médullaire récente en phase d'immobilisation

» Absence de réflexe et/ou anus ouvert (voir lésion sacrée) -
Lésion médullaire en phase mobile et autres troubles neurologiques

» Affections neurologiques avec réflexe présent/anus fermé (voir lésion suprasacrée) -
Lésion médullaire en phase mobile et autres

* Impaction fécale

Interventions
thérapeutiques
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Lésion médullaire récente en phase d'immobilisation

Objectif Echelle de Bristol: consistance 4

Conseils généraux
Par jour: 25-30 grammes fibres/1,5-2,5 litres boisson

Recommandations thérapeutiques

Voie rectale Voie orale
Bisacodyl supp 10 mg 1x/jour Hydroxyde de magnésium 1448 mg
SN stimulation digitale 1x/jour

Eventuellement autres laxatifs osmotiques*

*Voir I’Appendix F pour I'apergu des laxatifs oraux et rectaux

A 4

Evaluation sur base de I’échelle de Bristol

'

Résultat insatisfaisant et/ou Impaction fécale?
défécation plusieurs fois/jour

! —

I

Augmenter la dose d'hydroxyde de magnésium 8-10 heures avant le laxatif: Oui Non
jusqu’a max. 1448 mg 3x/jour Bisacodyl dragee 5 mg 1x/jour Voir mesures Réduire la dose d'hydroxyde de
Ajouter SN Macrogol 1 x par jour SN 10 mg 1x/jour Schéma décisionnel magnésium
Ajouter 1 a 3 sachets au maximum ‘Impaction fécale’ Introduire SN des fibres de

psyllium comme agent de
charge (Att! Constipation)

- i Oui, maintenir jusqu’a la phase mobile |
Prise en charge

suffisante ?

4' Non, réévaluer | SN: Si nécessaire

Organigrammes
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Absence de réflexe et/ou anus béant (voir lésion sacrée)
Lésions médullaires en phase de mobilisation et autres troubles neurologiques

Objectif Echelle de Bristol: consistance 3

Conseils généraux
Par jour: 25-30 grammes fibres/1,5-2,5 litres boisson

Recommandations thérapeutiques
Voie rectale
Micro-lavement de 5 mla 10 ml 1x/jour avec contraction
abdominale
SNirrigation a faible volume au lieu de Microlax

Voie orale

Hydroxyde de magnésium 1448 mg 1x/jour
Eventuellement autres laxatifs osmotiques*

* Voir I’Appendix F pour I'apergu des laxatifs oraux et rectaux

Résultat insatisfaisant et/ou Evaluation sur base de

épisodes d’incontinence I’échelle de Bristol

! ) |

Options Traiter uniquement en cas de Impaction
Augmenter la dose R . fécale?
d'hydroxyde de probléme, sinon accepter une ecaler
v’ Adapter le traitement laxatif a 1-2 x/jour magnésium iusau’s max consistance plus liquide.
v’ Retrait manuel des selles g1448 mj 3xq/'our ’ Ajustez la quantité d'hydroxyde de /\
v Irrigation a haut volume € 5x/) . magnésium jusqu'a obtenir le
X , . SN Macrogol 1x /jour , i Oui
v’ Bisacodyl dragée 5 mg 1 x/jour Aiouter max 1 3 3 sachets résultat souhaité ) Non
SN augmenter a 10 mg 1 x/jour ) Si nécessaire, commencer par des Voir mesures Diminuer I'hydroxyde de
v Linaclotide 290 microgram 1 x/jour fibres de psyllium comme agent de ??h?ma magnésium
v’ Prucalopride 2 mg 1 x/jour charge. dec@onn{el SN commencer par des
(Att! Constipation) Impaction fécale fibres de psyllium
comme agent de charge
- - - - (Att! Constipation)
- Oui, maintenir le traitement |
Prise en charge

suffisante?

Non, réévaluer |

SN: Si nécessaire

Organigrammes
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Réflexe présent et/ou anus fermé (voir lésion médullaire subsacrée)
Lésions médullaires en phase de mobilisation et autres troubles neurologiques

Objectif Echelle de Bristol: consistance 4

Conseils généraux
Par jour: 25-30 grammes fibres/1,5-2,5 litres boisson

Recommandations thérapeutiques

Voie rectale Voir orale
M|cro-|aveme.nt de 5 mla 10 ml 1x/jour Hydroxyde de magnésium 1448 mg 1x/jour
SN stimulation rectale Eventuellement autres laxatifs osmotiques *
SN irrigation a faible volume au lieu de Microlax

* Voir I’ Appendix F pour I'apercu des laxatifs oraux et rectaux

Résultat insatisfaisant et/ou

Evaluation sur base de
épisodes d’incontinence I’échelle de Bristol
. . . Impaction
Options Augmenter la dose Tralte‘r unlqgement en cas de fecale?
d'hydroxyde de magnésium probléme, sinon accepter une
v’ SN supplément bisacodyl si Microlax est . i consistance plus liquide.
. . jusqu’a max. 1448 mg . o
insuffisant - Ajustez la quantité d'hydroxyde
v’ Bisacodyl dragée 5 mg 1 x/jour 3x/fjour de magnésium jusqu'a obtenir
v & N g J. SN Macrogol 1x /jour 8 i Jusq = Oui Non
SN augmenter a 10 mg 1 x/jour . N le résultat souhaité ul Dimi
. ; _ ) Ajouter max 1 a 3 sachets S A Voi Iminuer
v’ Linaclotide 290 microgrammes 1 x/jour Si nécessaire, commencer par Voir mesures Ihydroxyde de
v’ Prucalopride 2 mg 1 x/jour des fibres de psyllium comme Schéma fjec'sfonn9| magnésium
v’ En cas de probléme persistant: irrigation a agentde c.har.ge. Impaction fécale SN commencer par
haut volume (Att! Constipation) des fibres de
psyllium comme
Oui, maintenir le traitement | agent de (l:har.ge
Prise en charge (Att! Constipation)
suffisante? .
Non, réévaluer
‘ SN: Si nécessaire
Organigrammes
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Impaction fécale

Conseil traitement

Voie rectale Voir orale
Arréter le traitement actuel Continuer le traitement oral actuel
Administrer un lavement hypertonique au Dissoudre 6 sachets de Macrogol dans 1 litre
phosphate al'aide d’une sonde rectale d'eau et boire le tout en plusieurs fois sur une
(100a 133 ml) période de 6 heures

Oui, poursuivez la prise en Résultat satisfaisant?
charge précédente

Evaluer a I'aide de I'échelle
de Bristol

Non
Résultats insatisfaisants ? Passez a I'étape suivante
Résultats Satisfaisants? Revenez a I'étape précédente

Dans tous les cas, déterminez la cause et
adaptez le traitement si nécessaire

A4

Répétez le lavement hypertonique aprés 6-8 heures

v

Moviprep 2 litres

v

Répétez le lavement hypertonique aprés 6-8 heures

Voir I'’Appendix F pour I'apergu des laxatifs oraux et rectaux

Organigrammes
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8.4 Irrigation intestinale

L'irrigation est en principe une option pour toute
personne chez qui les mesures conservatrices et/ou
meédicamenteuses ne donnent pas de résultats
acceptables. Chez les patients atteints du syndrome
de la queue de cheval, c'est généralement la métho-
de la plus appropriee B9 |l est important de détermi-
ner s'il existe ou non une obstruction fonctionnelle
de la sortie anorectale® . L'irrigation intestinale est
une procédure qui consiste & irriguer le cdlon avec
de l'eau tiede afin d'éliminer autant que possible les
selles. L'eau se mélange aux selles, ce qui provoque
un réflexe naturel et vide le colon. Cette procédure
peut étre effectuée de maniére rétrograde (irrigati-
on tronsoncle)a ou antérogrode.e. En général, on
observe que lirrigation ameéliore la qualité de vie et
réduit les symptdmes B4

Dans le cas d'une irrigation antérograde, les avanta-
ges potentiels doivent étre mis en balance avec les
risques de complications chirurgicales B34

Sommaire Organigrammes Cas cliniques
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8.5 Neuromodulation sacrée

Aux Pays-Bas, la neuromodulation sacrée (SNM)e
n'est utilisée que pour l'incontinence fécale. Elle était
auparavant également une option pour

la constipation sévere, mais cette indication @

été supprimée en raison d'un changement de
réglementation. En cas de doute, une orientation
vers un centre spécialisé doit étre envisagée.

La SNM consiste & stimuler les nerfs sacrés du plan-

cher pelvien & I'aide d'impulsions électriques afin d'a-
meéliorer les fonctions vésicale et intestinale. Bien que
les données sur la SNM dans le cas de troubles inte-

stinaux neurogenes soient limitées, cette option peut
étre envisagée dans certains cas spécifiques #2431,

Interventions
thérapeutiques
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8.6 Stomie

Une stomie peut réguler la défécation en cas de
troubles intestinaux neurogénes et réduire le temps
nécessaire & la prise en charge. Malgré la prévention
de lincontinence fécale, des pertes occasionnelles de
liquide et/ou de mucus peuvent encore se produire.
Des études ont montré gu'une stomie peut améliorer
la qualité de vie [2%47

Lorsque les traitements précédemment évoqués

chouent, la stomie doit étre envisagée comme une op-
tion. Il est recommandé de le faire & un stade précoce,
afin que le patient soit familiarisé avec cette possibilité.

Il est important de bien réfléchir & I'emplacement.
Pour les personnes chez lesquelles une stomie est
envisageée, I'examen du temps de transit colique
peut étre utile pour déterminer I'emplacement de
la stomie.
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8.7 Avantages et inconvénients

Chaque stratégie thérapeutique
présente des avantages et des
inconvénients® spécifiques et doit
étre soigneusement adaptée a chaque
patient.

Une approche personnalisée, basée
sur les besoins et les préférences

du patient, est essentielle pour une
prise en charge intestinale efficace.
L'approche du diagramme de
Preziosi I/, qui souligne limportance
d'un traitement personnalisé -
souvent composé d'une combinaison
d'interventions - constitue un bon
point de départ.

Sommaire Organigrammes
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Diagramme de Preziosi

Chirurgie
(stomie ou

Irrigation
antérograde)

Massage
manuel du
ventre

Modifications
style de vie

Implication
patient/
aidant proche

Neuromodulation

Laxatifs/
prucalopride
anti-
diarrhéiques

Irrigation

Biofeedback Transanale

Traduit de Preziosi et al (2018). Neurogenic bowel dysfunction in patients with multiple
sclerosis: prevalence, impact, and management strategies. DOI: 10.2147/dnnd.s138835

Annexe

Amélioration
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symptomes

Interventions
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9 Aides

Technique d'adaptation

Dans les centres de rééducation disposant d'un
service d'adaptation technique, celui-Ci
développe, en collaboration avec des
ergothérapeutes et des infirmiers/infirmiers
spécialisés, des aides® pour les personnes avec
une dextérité manuelle et/ou un équilibre réduits
(voir illustrations). Ces aides facilitent les soins
personnels.

Matériel de soutien

L'objectif premier est de réguler les selles sans
utiliser de matériel absorbant. Si cela n'est pas
possible, les tampons anaux sont préférables.
Le matériel absorbant n'est recommandé
qu'en dernier recours, par exemple en cas de
diarrhée. En effet, les troubles neurologiques
s'accompagnent souvent de troubles de la
sensibilité. Dans de tels cas, l'utilisation de
matériel absorbant peut augmenter le risque
d'apparition d'escarres.
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10 Evaluation et
observance du
traitement

Chaque patient est unique et la durée du traitement
doit étre adaptée aux besoins individuels et aux
connaissances professionnelles. Une évaluation
réguliere et un suivi actif sont essentiels.

L'observance thérapeutique dans le cas de
troubles intestinaux neurogenes nécessite une
approche centrée sur le patient, accompagnée
d'ajustements correspondants au le mode de vie et
au traitement. L'éducation, le suivi actif et les aides
technologiques, telles que les applications de rappel,
peuvent améliorer I'observance.

Les troubles cognitifs® peuvent survenir dans

certaines affections neurologiques et entraver
'observance thérapeutique.
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11 Cas cliniques

Afin de montrer comment les organi-
grammes peuvent étre appliqués dans la
pratique, le groupe de travail a élaboré
trois cas. Ces exemples illustrent différentes
situations cliniques et montrent comment
les organigrammes peuvent aider

& trouver une approche appropriée.

Cas 19

Annaq, 24 ans : syndrome de la queue de
cheval avec incontinence fécale et impact
socidl

Cas 290
Tom, 35 ans : Iésion médullaire compléte et
spasticité avec problemes d'évacuation

Cas 30

Henk, 47 ans : problemes fécaux apres
une opération liée & un syndrome de la
moelle attachée associé a un spina bifida
occulta

Sommaire Organigrammes
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CAS 1

Profil du patient

Anna est une étudiante de 24 ans qui, il y a deux ans, aprés un accident de ski avec fracture
vertébrale au niveau Th12-L1, a subi une lésion médullaire au niveau S2. Elle vit dans une résidence
étudiante, est sociable et aime le sport (notamment la course a pied) et les festivals.

Présentation clinique

Anna ne ressent aucune envie ni aucun besoin d'aller & la selle. Elle essaie quotidiennement de
d'aggravationfécation, parfois par stimulation rectale ou par toucher. L'utilisation de Microlax
n'a pas donné de résultats satisfaisants. En raison de forts efforts de poussée, elle a développé
des hémorroides. L'incontinence fécale est une source importante de honte, d'insécurité et de
comportement d'évitement dans les situations sociales.

Elle ne ressent pas non plus d'envie d'uriner et utilise un cathéter intermittent. Sur le plan sexuel,
elle ressent peu de sensations dans la région pubienne. Sur le plan moteur, elle fonctionne
parfaitement sans déficience.

Examen
* Score ASIA D. Pas de réflexes actifs dans la région anale : DAP et VAC sont absents’.
* 'examen urodynamique ne montre aucune hyperactivité vésicale.

Traitement et évolution

La politique de défécation précédemment utilisée (Microlax et toucher) s'est avérée inefficace.
Une irrigation transanale & grand volume a été mise en place, ce qui a finalement permis
d'obtenir des selles régulieres et contrdlées, sans perte. Dans les situations oU la discrétion est
importante (comme les festivals), Anna utilise un systeme d’irrigation a faible volume.

Anna a testé différents moments et fréquences, en combinaison avec de 'hydroxyde de
magnésium et des probiotiques, ce qui a permis d'obtenir des selles régulieres (échelle de Bristol
3-4). Bien que lirrigation transanale ait été au début difficile dans une résidence étudiante, elle

a réussi & planifier des moments dirrigation fixes grace & une communication ouverte avec ses
colocataires. En plus du traitement médical, Anna a été accompagnée par un sexologue et un
kinésithérapeute spécialisé en rééducation pelvienne, ce qui lui a permis d'acquérir une meilleure
conscience de son corps et une plus grande confiance en elle. Le contact avec d'autres personnes
dans la méme situation I'a aidée & accepter ses symptdmes résiduels inexpliqués.

1) Le score ASIA (American Spinal Injury Association Impairment Scale) classe la gravité d'une lésion médullaire de A (Iésion compléte) a E (fonction
normale), notamment sur la base de la sensibilité anale et de la contraction volontaire. Dans le cas d’Anna, le score D indique une Iésion incompléte
avec conservation de la motricité sous le niveau de la Iésion. L'absence de sensibilité anale et de contraction (mesurée par le test de pression anale
profonde, DAP) indique une déficience sacrée (S2) et explique ses problemes de continence intestinale. Le test DAP fait partie de la manométrie anale
et mesure la force de contraction du sphincter externe lors d'une contraction volontaire (VAC) & l'aide d'un cathéter équipé de capteurs de pression.

Annexe Références



12 Annexe A
Echelle de Bristol

1 Selles dures et molles (difficultés & aller & la selle)
2 Selles collées en forme de saucisse

3  Selles en forme de saucisse, de structure friable -

4 Selles en forme de saucisse, de texture molle et lisse

5 Selles molles aux contours nets (selles faciles & évacuer) ® e
6 Selles molles & trés molles aux contours flous m
7  Selles liquides, sans structure (entierement liquides) T~
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12 Annexe B

Journal des selles

Le journal de défécation consiste en un carnet de suivi qui, si il est tenu

avec précision, donne un bon apercu de vos habitudes intestinales.

Afin de cartographier vos habitudes intestinales de la maniére la plus

compléete possible, vous trouverez ci-des sous une explication sur la

maniere de remplir cette liste. Lorsque vous allez & la selle, inscrivez-le &
chaque fois sur une nouvelle ligne.

* Date : notez la date & laquelle vous avez eu des selles.

* Heure : notez I'neure a laquelle vous avez eu des selles ou le moment
ou vous avez utilisé, par exemple, un lavement ou un suppositoire.

* Durée : indiquez le temps qu'il vous a fallu pour aller & la selle.

* Quantité : notez la quantité de selles que vous avez évacuées a l'aide
des symboles (-/+, +, etc)) indiqués dans le tableau.

* Consistance : décrivez I'aspect des selles. Utilisez pour cela I'échelle de
Bristol jointe en annexe & ce journal. Indiquez le chiffre qui correspond
au dessin qui ressemble le plus & vos selles. Si nécessaire, vous pouvez
indiquer plusieurs chiffres.

« Stimulation : indiquez si une stimulation a été effectuée et comment
(par exemple, utilisation de Microlax, systeme d'irrigation & faible
volume, retrait manuel, etc)).

* Incontinence : notez la quantité et le degré d'incontinence a l'aide des
symboles indiqués dans le tableau (-/+, +, etc).

Sommaire Organigrammes
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* Selles spontanées : indiquez si vous avez eu des selles spontanées
contrélées (oui ou non) et si vous avez dU pousser.

* Particularités éventuelles : notez toute particularité, telle que la
présence de sang dans les selles, une sensation de ballonnement,
des flatulences, I'utilisation d'un deuxieme lavement Microlax, des
symptémes de dysréflexie autonome* ou, si une irrigation intestinale a
été effectuée, la quantité d'eau utilisée pour l'irrigation.

*La dysréflexie autonome est une réaction excessive soudaine et dangereuse du corps a un
stimulus, tel que la constipation, qui peut survenir chez les personnes atteintes d'une lésion
meédullaire au niveau Té ou supérieur.
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12 Annexe B
Journal des selles

Nom :
Date de naissance :

Selles
Incontinence | spontanées
(degré) (ovi/non,
effort)

Consistance Stimulation
Particularités

Quantité (échelle de (ovi/non,
Bristol) comment)

Symboles a utiliser pour remplir le formulaire : - = aucun ; -/+ = modéré ; + = suffisant ; ++ = beaucoup ; +++ = trés beaucoup
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12 Annexe C Enregistrement des aliments
et des boissons

Tenir un carnet alimentaire permet d'avoir une vision globale de I'alimentation et de ses possibles effets sur la santé intestinale. Il existe de nombreux
outils en ligne : carnet ou journal alimentaire & imprimer ou sous forme d'application.

Il est important d'y recenser: I'heure de chaque repas et en-cas; la nature et la quantité de tous les aliments (solides et liquides) consommés; les
éventuels symptdmes physiques (énergie, ballonnements)

Exemple de liste des boissons:

Quantite Type de boisson Contenu (mi)

Matin Tasse & café/thé | ... ml
Verre | ml
Petitbol |.... ml
......... ml
Midi
Soir
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12 Annexe D

Toucher rectal

Lors de la réalisation du toucher rectal, prétez une attention particuliere aux
éléments suivants :

Inspection du périnée et de la région anale (cicatrices, inflasmmations, plaies)

Inspection avec les fesses écartées (maintenir brievement et laisser se

détendre - patience) :

- Demandez au patient de pousser (vérifiez s'il y a un prolapsus mugqueux)

- Y a-t-il quelque chose qui sort de I'anus ?

- 'anus est-il ouvert ? Fissures ?

- Hémorroides ?

Zone du siege - sensibilité - externe

Toucher rectal (attention : tension du sphincter [contracter et relécher])

- Demandez au patient s'il ressent la contraction (consciemment)

- Lors de la poussée, vérifiez si quelque chose sort du vagin - rectocele/cystocele,
résistance (exclure toute pathologie)

- Retirez légéerement le doigt pour tester la sensation d'urgence

- L'ampoule est-elle pleine ?

Sommaire Organigrammes Cas cliniques

Instructions
toucher rectal

https.//urofrance.org/fileadmin/documents

data/C7/2006/C7-2006-00010001-3

TEXE-C7-2006-00010001-3.PDE
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12 Annexe E

Conseils en matiere d'alimentation et
de mode de vie

Pour des conseils en matiére d'alimentation et de mode de vie, nous vous renvoyons &

Alimentation et santé

Site fédéral de la Santé publique, Sécurité de la
:  Chaine alimentaire et Environnement pour des
conseils et actualités sur la santé et I'alimentation.

https.//www.health.belgium.be/fr/themes/alimentation/alimentation-sante

Sommaire Organigrammes Cas cliniques Annexe Références



12 Annexe F
Meédicaments oraux et rectaux pour
les troubles intestinaux neurogenes

Pour un apercu des médicaments oraux et rectaux utilisés dans le traitement des troubles intestinaux neurogenes, veuillez-vous reporter au
Centre Belge d'Information Pharmacothérapeutique (CBIP). Les recommandations qui y figurent concernant la durée et la posologie des
laxatifs sont basées sur des données issues de la population générale B | Les preuves scientifiques spécifiques concernant leur utilisation
chez les patients atteints de troubles intestinaux neurogenes sont limitées. Chez ces patients, I'utilisation prolongée de laxatifs est souvent
nécessaire en raison d'un ralentissement du transit intestinal. Il n'existe aucune indication claire que l'utilisation prolongée de laxatifs oraux
ait des effets nocifs ),

Le tableau ci-aprés donne un apercu des traitements oraux et rectaux utilisés dans la pratique, sur la base des consells et de 'expérience
des membres du groupe de travail. Des remarques pertinentes pour cette population ont été ajoutées ; celles-ci peuvent parfois s'écarter du
répertoire des médicaments du CBIP.

[=]5%- =]
[=]!

Centre Belge d’Information
Pharmacothérapeutique (CBIP)

https.//www.cbip.be/fr,
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12 Annexe F

Meédicaments oraux et rectaux pour
les troubles intestinaux neurogenes

Médicaments administrés par voie orale

Hydroxyde de magnésium

o Posologie : 3 par jour 1a 2 comprimés (de 724 mqg) par jour ; efficace en cas d'utilisation réguliere. Le traitement peut étre instauré
progressivement, provoque moins de crampes et agit moins brusquement que le Macrogol. Chez les patients qui prennent un laxatif une fois
par jour (par exemple, un lavement ou une irrigation intestinale), une dose importante le soir (2 & 3 comprimés) peut étre envisagée pour
obtenir un bon résultat le matin.

o Attention : la prudence est de mise chez les patients agés souffrant d'insuffisance rénale.

Peut provoquer une hypermagnésémie (en particulier en cas d'utilisation prolongée & fortes doses et en cas d'insuffisance rénale grave).
Une utilisation prolongée peut provoquer des calculs rénaux.

Macrogol

o Posologie : 1 a5 sachets par jour ; pour augmenter l'effet laxatif, il est préférable de prendre une seule dose le matin.
Peut étre utilisé en association avec I'hydroxyde de magnésium ou le linaclotide.

o Attention : agit rapidement et efficacement, mais peut parfois provoquer une incontinence et des souillures difficiles a contréler, en particulier
chez les patients agés. Provoque des crampes intestinales et des ballonnements.

Linaclotide

o Posologie : 290 microgrammes une fois par jour.
o Attention : agit rapidement et efficacement, mais peut parfois provoquer une incontinence difficile & contréler.
Provoque parfois des crampes intestinales avant la défécation.

Prucalopride

o Posologie : 2 mg une fois par jour.
o Attention : agit sur les problemes de motilité de I'estomac, de l'intestin gréle et du célon.

Bisacoduyl

o Posologie : 5 a 10 mg par voie orale le soir.

Fibres de psyllium

o Posologie : 1 sachet par jour ; dissous dans une grande quantité d'eau, il peut avoir un effet laxatif, mais dissous dans une quantité minimale
de liquide, il peut au contraire provoquer une constipation en raison de son effet de formation de volume.

o Attention : peut provoquer une constipation en cas de transit intestinal lent.
Les variantes aromatisées contiennent de 'aspartame, qui peut avoir un effet laxatif.

Cas cliniques
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Médicaments administrés par
voie rectale

o Posologie : 10 mg par jour

L _______________________________________________|

o Posologie : 1 a 2 fois par jour

o Posologie : 133 ml & chaque prise

o Posologie : 1 a 2 fois par jour 120 ml
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12 Annexe G
Troubles neurologiques o

Lésion médullaire (Iésion de la moelle épiniere)

Une lésion médullaire est une Iésion de la moelle épiniére qui peut survenir & la suite d'un événement traumatique, mais aussi a la suite d'une lésion
de la moelle épiniere due & des métastases, des infections, un infarctus ou des hémorragies. Cette lésion entraine des troubles moteurs, sensitifs et/
Ou autonomes.

On distingue la lésion médullaire compléete de la lésion médullaire incompléte. On parle de lésion médullaire complete lorsqu'il n'y a plus aucune
sensibilité ni motricité volontaire sous le niveau de la Iésion. Dans le cas d'une Iésion médullaire incomplete, la sensibilité et/ou la motricité
volontaire sont (partiellement) préservées dans ce segment, ce qui peut entrainer des degrés variables de déficience motrice et sensorielle 7.
Dans le cas d'une lésion caudale, les nerfs de la queue de cheval (le faisceau de racines nerveuses périphériques situé sous la moelle épiniere)

sont endommagés. Cela se traduit souvent par une paralysie flasque des membres inférieurs et une absence de réflexes vésicaux et intestinaux,
contrairement aux symptdmes spastiques observés dans le cas de Iésions médullaires plus hautes.

Le niveau de la Iésion médullaire est déterminé par le segment le plus caudal de la moelle épiniére présentant une fonction motrice et sensorielle
normale des deux cotés du corps. Le score ASIA (American Spinal Injury Association Impairment Scale) évalue la gravité d'une lésion médullaire sur
la base des fonctions motrices et sensitives. La lésion est classée de A (compléte, aucune fonction) & E (normale) P71,

Selon le niveau, on parle de Iésion supra-sacrée ou sacrée,

1. Lésion supra-sacrée (au-dessus du niveau du cone médullaire [T10-L2]) : les réflexes sacrés sont intacts et peuvent étre utilisés pour provoquer la
défécation par stimulation au moment opportun. Le sphincter anal est généralement tendu. Des spasmes et des contractions involontaires peuvent
rendre difficile I'évacuation des selles.
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12 Annexe G
Troubles neurologiques o

2. Lésion sacrée (au niveau ou en dessous du cone meédullaire) : les réflexes sacrés sont absents, ce qui rend les intestins peu ou pas réactifs au
traitement. Le sphincter anal est généralement reléché, ce qui réduit la fonction de stockage et augmente le risque d'incontinence, en particulier
lors de selles de consistance plus molle.

Les patients atteints d'une Iésion médullaire présentent souvent un ralentissement de la motilité intestinale. Plus de la moitié des personnes atteintes
d'une Iésion médullaire compléte souffrent de constipation chronique (58 %) et d'incontinence fécale (52 %) 'Y, tandis qu'environ un tiers de toutes
les personnes atteintes d'une lésion médullaire, compléte ou incompléte, présentent un ou plusieurs problemes liés & la défécation .

Dans la phase aigué suivant une lésion médullaire, un choc spinal peut survenir, entrainant une perte de sensibilité, de motricité et d'activité réflexe
sous le niveau de la Iésion. Cela entraine une perte du réflexe de défécation et les selles ne sont plus évacuées de maniére réflexe. Lorsque I'arc
réflexe sacré est intact, l'activité réflexe se rétablit généralement en quelques semaines ou quelques mois.

Dans les 24 heures suivant I'apparition d'une lésion médullaire, 35 % des patients développent une dilatation gastrique aigué ou un iléus, pouvant
entrainer des troubles électrolytiques, un choc hypovolémique et une pneumonie par aspiration. Les symptdmes disparaissent généralement en 3 &
7 jours BJ. Le traitement consiste & rester a jeun, a utiliser un lavage gastrique si nécessaire et & contréler quotidiennement le péristaltisme intestinal.
Dés que la motilité intestinale est rétablie, un protocole laxatif est mis en place (schéma de la phase d'immobilisation).

A plus long terme, la politique de défécation peut devenir moins efficace, par exemple en raison de I'accoutumance, du vieillissement ou d'une
diminution de I'observance thérapeutique. Une évaluation réguliere et un suivi dans I'un des centres de revalidation en cas de troubles locomoteurs

sont essentiels "2 et peuvent avoir lieu périodiquement ou lorsque la politique n'est plus efficace et entraine une constipation ou une incontinence
fécale.
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12 Annexe G
Troubles neurologiques o

Sclérose en plaques (SEP)

La SEP est une maladie auto-immune qui touche le systeme nerveux central. Cela signifie que la myéline dans le cerveau et la moelle épiniere est
affectée pour une raison inconnue. Chaque patient atteint de SEP présente des symptdmes et une évolution de la maladie qui lui sont propres, le

lieu et la gravité de l'atteinte variant d'un cas & I'autre. Cette variabilité s'étend également aux troubles de la défécation, qui sont fréquents en raison
du caractére chronique et diversifié¢ de la maladie. Les symptdmes se caractérisent notamment par un transit intestinal lent, une diminution de la
sensibilité dans la région rectale et un manque de coordination des muscles du plancher pelvien qui contrélent la défécation. Aux Pays-Bas, 73 % des
personnes atteintes de SEP souffrent de troubles intestinaux B, ce qui correspond aux estimations internationales de 39 % & 75 % 7).

Spina bifida (SB)

Le SB, littéralement « dos fendu », est une malformation congénitale dans laquelle la mauvaise fermeture des vertebres entraine des Iésions de la moelle
épiniere . Dans la plupart des cas, ces lésions se situent au niveau lombaire ou sacré. Le SB se caractérise par différents degrés de lésions de la moelle
épiniére et les symptdmes qui en découlent au niveau de la motricité, de la sensibilité et des fonctions autonomes. Les probléemes liés & la défécation
sont fréquents. Compte tenu de la localisation des lésions de la moelle épiniere, les symptdmes et les traitements possibles dans le domaine de la
défécation sont comparables a ceux d'une personne atteinte d'une lésion médullaire thoracique basse ou lombaire. Entre 42 % et 60 % des personnes
atteintes de SB souffrent d'incontinence fécale ™1,

Sclérose latérale amyotrophique (SLA)

La SLA est une maladie neuromusculaire évolutive, dans laquelle la prévalence de la constipation chez les patients passe de 33 % avant le diagnostic
& 64,7 % apres ) aggravée par des facteurs tels que des problémes de mastication et de déglutition, une diminution du péristaltisme intestinal et
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12 Annexe G
Troubles neurologiques o

une activité physique limitée.

Paralysie cérebrale (PC)

La PC est un trouble de la posture et du mouvement causé par une Iésion cérébrale survenue pendant la grossesse, a la naissance ou a la suite
d'un traumatisme au cours de la premiere année de vie. Les personnes atteintes de PC peuvent rencontrer des problemes alimentaires dus & des
troubles de la déglutition ou du transit, ce qui entraine une hydratation insuffisante. Les adultes atteints de PC souffrent souvent de constipation
(65 %) et d'incontinence fécale, en particulier les patients les plus gravement atteints ¢,

Accident vasculaire cérébral (AVCO)

Les patients ayant subi un AVC souffrent également souvent de constipation (48 %) 'l et d'incontinence fécale chronique (15 %) ' . Ces
complications peuvent résulter d'une diminution de I'activité physique, de changements alimentaires, des effets des médicaments et de Iésions des
zones cérébrales qui régulent le systeme nerveux autonome.

Parkinson

Dans le cas de la maladie évolutive Parkinson , qui affecte non seulement les fonctions motrices telles que les tremblements et la raideur, mais
aussi la fonction intestinale, la constipation est un symptéme précoce qui peut apparaitre jusqu'a 20 ans avant le diagnostic. La constipation
et les dysfonctionnements rectaux et anaux touchent plus de 60 % des patients atteints de la maladie de Parkinson et sont causés par la
neurodégénérescence du plexus mésentérique, I'immobilisation, la déshydratation et les effets des médicaments 9

Polyneuropathie

Dans le cas de la polyneuropathie, plusieurs nerfs périphériques sont touchés, ce qui entraine des troubles sensoriels, une faiblesse musculaire et parfois
un dysfonctionnement autonome. A l'instar d'autres troubles neurologiques, cela peut également affecter la miction et la défécation en raison de
troubles de la sensibilité et de changements dans 'apport hydrique, I'alimentation, l'activité physique et la prise de médicaments 297,
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