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ÉTUDE DE THÈSE 

1. INTRODUCTION 

1.1. Rectocolite hémorragique 

1.1.1. Définition 

La rectocolite hémorragique (RCH) est une Maladie Inflammatoire Chronique de 

l’Intestin (MICI).  Elle évolue par poussées, alternant avec des phases de rémission. 

La RCH est responsable d’une inflammation muqueuse débutant au rectum et pouvant 

s’étendre de façon continue jusqu’au caecum1, à la différence de la maladie de Crohn (MC) 

qui peut atteindre tout le tube digestif avec une prédilection pour la région iléo-cæcale. 

 

1.1.2. Épidémiologie  

Le pic d’incidence de la RCH se situe entre 30 et 40 ans2. La RCH prédomine chez les 

hommes, notamment après 45 ans3, contrairement à la MC, mais une prédominance féminine 

est observée chez les moins de 10 ans. 

Initialement décrites dans les pays développés, en Europe du Nord et aux États-Unis, 

les MICI sont désormais présentes dans le monde entier, notamment dans les pays en 

développement où leur incidence augmente régulièrement4. En Europe, on estime qu’il y 

aurait 1,4 millions de personnes atteintes de RCH, avec environ 20 000 à 80 000 nouveaux 

cas par an de RCH5. L’incidence est plus forte dans les pays au Nord et à l’Ouest de l’Europe 

avec le constat d’un gradient Nord-Sud et Ouest-Est6. En France, 226 600 personnes étaient 

atteintes d’une MICI en 2017, dont environ 80 000 RCH7, selon les données du SNIIRAM 

(Système National d’Information Inter-régimes d’Assurance Maladie). La France se 

caractérise par une incidence basse de RCH et élevée de MC, à l’inverse de la plupart des 

autres pays Européens. 
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1.1.3. Physiopathologie  

Les MICI sont des maladies multifactorielles dont la pathogénèse n’est pas 

entièrement élucidée : Elle implique une activation inappropriée du système immunitaire 

intestinal vis-à-vis du microbiote intestinal chez des sujets génétiquement prédisposés et sous 

l'influence de facteurs environnementaux.  

 

Plus de 200 nouveaux gènes ont été découverts pour les MICI grâce aux études 

d'associations pangénomiques8. La plupart de ces gènes sont communs aux deux phénotypes 

de MICI, néanmoins certains sont plus spécifiques à la MC et d’autres à la RCH. En effet, les 

gènes du système HLA et les gènes associés à la fonction barrière (tels que HBF4A et CDH1) 

sont associés à une susceptibilité accrue à la RCH9,10. La grande majorité de ces gènes ont un 

effet individuel modeste et leur impact en pratique clinique est mineur. 

 

Certains facteurs environnementaux sont impliqués dans la genèse des MICI et leur 

évolution11, tels que le tabagisme qui a un effet protecteur dans la RCH à l’inverse de la MC12 

et l’appendicectomie qui réduit le risque de survenue ultérieure de RCH13. 

D’autres facteurs ont été incriminés, notamment l’alimentation, l’activité physique, la 

contraception orale, les antibiotiques et l’amélioration des conditions d’hygiène.  

 

Les effets délétères de certains facteurs génétiques ou environnementaux sur le risque 

de MICI sont au moins en partie médiés par une modulation du microbiote intestinal. 

Les altérations principales dans la composition du microbiote des patients atteints de MICI 

sont une diminution globale de la biodiversité, une diminution de bactéries du phylum des 

Firmicutes et une augmentation du nombre de Proteobacteries14. 
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Cette dysbiose entraine une réponse immunitaire inappropriée vis-à-vis des constituants de la 

flore intestinale, correspondant à une rupture de tolérance orale, faisant intervenir une 

augmentation de la perméabilité de la barrière intestinale, des anomalies de cellules 

épithéliales, ainsi que des anomalies des réponses immunitaires innées et spécifiques 

(adaptatives). Les anomalies de la réponse immunitaire innée entrainent une cascade de 

mécanismes : une stimulation anormale des cellules résidentes dans la muqueuse intestinale, à 

l’origine de l’activation de voies de transduction, permettant la production de médiateurs 

inflammatoires (cytokines) impliqués dans le recrutement de cellules inflammatoires 

sanguines dans la paroi intestinale, ainsi qu’une inhibition de l’apoptose. Les anomalies de la 

réponse immunitaire spécifique font intervenir un déséquilibre entre les différentes sous-

populations de lymphocytes T (effecteurs et régulateurs).  

 

1.1.4. Diagnostic  

Il n’existe pas de marqueur spécifique : le diagnostic initial des MICI repose sur un 

faisceau d’arguments cliniques, endoscopiques, radiologiques et histologiques15.  

 

Cliniquement, le diagnostic de RCH doit être évoqué devant toute diarrhée prolongée, 

surtout hémorragique, et devant tout syndrome dysentérique. Les autres symptômes 

comprennent des douleurs abdominales, des ténesmes, des urgences défécatoires avec parfois 

des épisodes d’incontinence anale. Cette maladie est responsable d’asthénie parfois intense. 

L’intensité des symptômes est en effet souvent corrélée à la gravité de la poussée et, en cas de 

forme sévère, la présence d’altération de l’état général avec une perte pondérale et de la fièvre 

est possible. Jusqu’à 15% des patients peuvent initialement présenter une maladie sévère16. 

Ces symptômes peuvent fluctuer dans le temps avec des alternances de poussées puis de 

rémission clinique. 
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 Les patients peuvent avoir une anémie, une carence martiale, un syndrome 

inflammatoire, avec élévation des leucocytes et de la CRP. Une hypoalbuminémie peut être 

observée dans les maladies sévères.  

Les marqueurs fécaux non invasifs sont spécifiques de l’inflammation intestinale. La 

calprotectine fécale17,18 est une glycoprotéine contenue dans les granules cytoplasmiques des 

polynucléaires neutrophiles. Elle est détectable dans les selles et est corrélée à une 

augmentation des polynucléaires neutrophiles dans l’intestin, ce qui lui permet d’être un outil 

utile pour le suivi des patients ayant une MICI connue19. 

 

 L’aspect endoscopique caractéristique de la RCH est une atteinte continue, débutant 

dès la jonction ano-rectale, s’étendant plus ou moins loin en amont et s’interrompant de 

manière nette. La muqueuse apparait rouge, granitée, fragile, érosive, saignant au contact, 

avec une perte de la trame vasculaire associée, dans les formes les plus sévères, à des 

ulcérations superficielles et/ou profondes voire des décollements avec ponts muqueux. 

 Les lésions histologiques évocatrices de MICI sont les bifurcations et distorsions 

glandulaires, l’infiltrat lympho-plasmocytaire et à polynucléaires neutrophiles du chorion 

(plasmocytose basale) et de la barrière épithéliale intestinale. Il n’y a pas de granulome 

épithélioïde et gigantocellulaire, à l’inverse de la MC. 

 

Les manifestations extra-digestives peuvent se produire chez près d’un tiers des 

patients atteints de RCH, et près d’un quart des patients peuvent avoir des manifestations 

extra-digestives avant le diagnostic de MICI, ce qui augmente le handicap secondaire à la 

maladie. Ces manifestations sont principalement articulaires et cutanées, parfois biliaires ou 

ophtalmologiques.  

 



 
 

 10 

1.1.5. Évaluation de la gravité : gravité et extension 

Déterminer la sévérité et l’extension de la RCH sont importants pour la prise en charge 

des patients et permettent de définir des objectifs thérapeutiques. Cette évaluation se fait à la 

fois sur des critères cliniques, biologiques et endoscopiques. 

Les scores de sévérité clinique les plus fréquemment utilisés sont le score Mayo, qui 

est un score composite clinique et endoscopique, et le score de Lichtiger dans les colites 

aigues graves (Annexes 1 et 2). Les scores ont tendance à être supplantés par la mesure des 

Patient-reported Outcomes (PRO), correspondant aux deux critères cliniques objectifs et 

chiffrables du score Mayo (fréquence des selles au-delà du transit habituel et présence de 

sang). 

Les scores endoscopiques les plus fréquemment utilisés sont le sous-score 

endoscopique Mayo et le score UCEIS (Ulcerative Colitis Endoscopic Index of severity)20 

(Annexes 1 et 3). Le sous-score endoscopique Mayo permet le calcul complet du score 

composite clinico-endoscopique mais sa reproductibilité inter et intra-observateur est 

mauvaise. La rémission endoscopique est définie par un score de 0 et la cicatrisation 

muqueuse est définie par un sous-score endoscopique de Mayo de 0 et une cicatrisation 

histologique. Le score UCEIS a une meilleure performance en termes de reproductibilité mais 

il n’existe pas à l’heure actuelle de seuil validé permettant de définir une rémission 

endoscopique de la maladie. 

L’activité histologique peut également être évaluée à l’aide de scores histologiques 

validés tels que le score de Robarts21 ou de Nancy22 (Annexes 4 et 5).  

 

La classification de Montréal permet de classer les patients atteints de RCH selon la 

l’extension de leur maladie23.  Ainsi, les patients ayant une atteinte uniquement du rectum 
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sont classés E1, les patients ayant une atteinte colique gauche sont classés E2 et les patients 

ayant une pancolite sont classés E3.  

 

1.1.6. Histoire naturelle 

Au diagnostic, 30 à 60 % des patients avec RCH ont une atteinte rectale (E1 selon la 

classification de Montréal), 16 à 45 % ont une atteinte colique gauche (E2) et 14 à 35 % ont 

une pancolite (E3)23. Le suivi de patients ayant au moment du diagnostic une atteinte 

purement distale montre que la maladie s'étend vers l'amont jusqu’à 28 % après 10 ans 

d'évolution24. Environ 10% des RCH développent secondairement des lésions ano-périnéales 

ou de l'intestin grêle conduisant au diagnostic secondaire de MC25.  

 

Les facteurs de risque identifiés d’une maladie agressive ou compliquée sont un âge de 

diagnostic jeune, une pancolite, une absence de cicatrisation muqueuse lors de la rémission 

clinique, des ulcérations profondes et des taux d’ANCA élevés26.  

Les patients peuvent développer des dommages structuraux et fonctionnels du colon, tels que 

des sténoses bénignes, des anomalies de mobilité colique, un microrectum et des dysfonctions 

anorectales27. Il existe un risque augmenté de cancer colorectal, principalement en cas de 

longue durée de la maladie, de cholangite sclérosante primitive et d’inflammation 

incontrôlée28.  

 

Le traitement médical intraveineux intensif des RCH graves en a transformé le 

pronostic et notamment l’utilisation des anti-TNF alpha et de la ciclosporine. Ce traitement 

permet de contrôler environ 2/3 des poussées sévères29. Cependant, une chirurgie de type 

coloprotectomie totale avec anastomose iléo-anale peut s’avérer nécessaire en cas de maladie 
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réfractaire, de complications pariétales ou encore de cancer colorectal. Le risque cumulé de 

colectomie dans la RCH varie selon les séries entre 10 et 30% après 25 ans30.  

 

1.1.7. Prise en charge thérapeutique  

Le choix du traitement médicamenteux est orienté par la sévérité de la maladie, le 

choix des patients, l’existence de manifestations extra-digestives et les conditions d’accès aux 

différentes lignes de biothérapies ou d’immunosuppresseurs. L’objectif principal du 

traitement médical est d’induire une rémission clinique et endoscopique, avec pour objectifs à 

long terme de prévenir l’invalidité, le risque de colectomie et de cancer colorectal. Selon le 

consensus STRIDE, publié en 201531 et revu en 202132, l’objectif thérapeutique ultime dans 

les MICI est d’obtenir une rémission profonde complète clinique, endoscopique et 

histologique, même si d’autres études sont nécessaires pour déterminer le gain supplémentaire 

obtenu par cet objectif et si ce gain vaut les risques et les coûts liés aux traitements. 

Ainsi, dans la RCH, la rémission clinique est définie comme la résolution des rectorragies et 

la normalisation du transit. La rémission endoscopique est définie comme la cicatrisation des 

lésions muqueuses en endoscopie (définie comme un score Mayo endoscopique à 0 ou 1)33. 

La stratégie de traitement est ensuite ajustée selon une approche du « treat-to-target », dans 

laquelle les patients sont régulièrement évalués pour s'assurer qu'ils atteignent les objectifs 

fixés au départ de contrôle de la maladie34. Cette surveillance rapprochée est à la fois clinique, 

biologique et endoscopique, réalisée dans les 3 à 6 mois suivant l’initiation du traitement. 

 

Les aminosalicylés, par voie orale ou rectale, sont le traitement initial de toutes les 

formes mineures et modérées de RCH35 pour induire et maintenir la rémission36,37, limiter le 

risque d’extension et possiblement diminuer le risque de cancer du colon38. La corticothérapie 

orale ou intra-veineuse constitue un traitement de seconde ligne de la poussée modérée à 
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sévère uniquement. Les immunosuppresseurs de type thiopurines39 représentent un élément 

important du traitement de fond des RCH modérées à sévères, soit en monothérapie, soit en 

combothérapie avec une biothérapie. Les biothérapies comprennent plusieurs classes 

thérapeutiques aux fonctionnements différents qui ont pour point commun d’être basées sur 

l’utilisation de molécules conçues à partir d’un organisme vivant ou de ses produits, et d’agir 

sur les voies inflammatoires impliquées dans les MICI. Celles utilisées dans les MICI sont 

principalement des anticorps monoclonaux : les anti-TNF (l’infliximab40, l’adalimumab41 et le 

golimumab42), le vedolizumab43, l’ustekinumab44. Plus récemment, de nouvelles petites 

molécules ont été développées et évaluées dans la RCH modérée à sévère. Parmi elles, le 

tofacitinib est un inhibiteur non sélectif des Janus Kinases qui a été approuvé en 2018 comme 

traitement d’induction et de maintenance dans la RCH réfractaire aux traitements 

conventionnels et/ou aux traitements biologiques45. 

 

1.2. Évaluation de l’activité de la maladie 

1.2.1. Concept de « Patient-reported Outcomes » 

Le concept de « Patient-reported Outcomes » (PRO)46, par lequel on entend les 

symptômes et les plaintes rapportés par le patient, est un concept assez récent qui est né avec 

les premières recommandations de la Food and Drug administration (FDA) émises en 2006.  

Deux types de PRO peuvent être distingués : ceux en rapport avec l’impact de la 

maladie sur la vie socio-professionnelle du patient (qui sont appelés PRO1), et ceux liés aux 

symptômes (appelés PRO2).  

Plusieurs dimensions de PRO1 sont évaluées, tels que la qualité de vie, la fatigue, le handicap, 

la productivité au travail, l’anxiété et/ou la dépression. Plusieurs questionnaires génériques ou 

spécifiques aux MICI ont été développés pour évaluer ces PRO1. Les PRO2 sont évalués dans 

la RCH par des scores tels que le Simple Clinical Colitis Activity Index (SSCAI) ou le score 
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de Mayo (Annexe 1). Les PRO2 correspondent aux deux critères cliniques objectifs et 

chiffrables du score de Mayo : fréquence des selles au-delà du transit habituel et présence de 

sang. 

Le consensus international STRIDE31,32, qui recommande d’atteindre une rémission 

clinique, endoscopique et histologique, a pour objectif l’amélioration des PRO1, avec 

notamment l’amélioration de la qualité de vie et l’absence d’invalidité, soit la limitation du 

handicap induit par la maladie.  

 

La RCH est responsable de symptômes digestifs en raison de l’inflammation 

intestinale et systémique qu’elle provoque. Ces symptômes peuvent altérer la qualité de vie et 

être responsables d’une fatigue, affectant les dimensions psychologiques, familiales et socio-

professionnelles de la vie des patients. L’étude menée par l’équipe de N. Willet, sur une 

population française de patients atteints de MICI, a montré chez la moitié des patients une 

qualité de vie mauvaise, une fatigue et une dépression, ainsi qu’un handicap modéré à sévère 

et de l’anxiété chez un tiers des patients47. 

Des échelles d’évaluation du handicap se sont développées récemment, d’abord le 

questionnaire l’« Inflammatory Bowel Diseases - Disability Index » (IDB-DI)48,49 plus adapté 

pour les essais cliniques et récemment l’IBD-Disk, qui est une version simplifiée de lBD-DI 

et conçue comme un auto-questionnaire à remplir par le patient, plus adapté à la pratique 

clinique. L’IBD-Disk a été validé en 2020 par l’étude VALIDate50,51 (Annexe 6).  

 

Les PRO sont donc des éléments fondamentaux pour apprécier l’impact de l’activité et 

de la sévérité de la maladie sur le bien-être des patients. 
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1.2.2. Discordance d’évaluation de l’activité entre les patients et les médecins 

L’évaluation de l’activité de la maladie entre patients et médecins peut être différente, 

ce qui peut avoir un retentissement sur le suivi et l’observance au traitement, sur la 

satisfaction du patient et sur la relation médecin-patient. En effet, certains patients peuvent 

avoir le sentiment d’être sur-traités ou à l’inverse d’une absence de prise en compte de leurs 

symptômes dans les décisions thérapeutiques. Cette discordance d’évaluation de l’activité 

entre patients et médecins a été mise en évidence dans les rhumatismes articulaires 

inflammatoires52, et est peu étudiée dans les MICI. 

 

Dans l’étude de Turk et al53, un tiers des patients suivis pour un rhumatisme articulaire 

précoce étaient en désaccord avec leur médecin sur le fait d’être en rémission. Ces patients 

avaient une moins bonne amélioration des PRO, principalement la douleur, le sommeil et les 

émotions. Parallèlement, une autre étude en rhumatologie de Cho et al54, a étudié les facteurs 

qui étaient associés à une discordance entre patients et médecins dans l’évaluation de 

l’activité dans les rhumatismes articulaires. Plus de la moitié des patients pensaient leur 

maladie plus sévère que leur médecin et ces patients présentaient plus de douleur, de fatigue 

et de troubles du sommeil. 

 

Améliorer la communication patient-médecin et soutenir les patients dans leur 

compréhension de la maladie sont des éléments essentiels pour garantir l'engagement et la 

participation des patients à la gestion à long terme de leur maladie55. 

 

1.2.3. Évaluation endoscopique de l’activité  

L’endoscopie reste le gold-standard dans la RCH pour évaluer l’activité de la maladie 

et la cicatrisation muqueuse, qui réduit le risque de chirurgie et de recours à une 
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corticothérapie56. Cependant, les pratiques professionnelles évoluent et les recommandations 

ECCO ESGAR 201815 proposent la réalisation d’une calprotectine fécale en remplacement de 

l’endoscopie dans cette indication. En effet, une valeur de calprotectine basse est bien 

corrélée à la rémission histologique et à la cicatrisation muqueuse dans les maladies 

inflammatoires coliques et est donc un élément cliniquement utile pour l’évaluation de 

l’activité inflammatoire57. Il existe une hétérogénéité des études concernant le seuil de 

calprotectine retenu pour identifier les patients en cicatrisation muqueuse, le seuil dépendant 

du résultat souhaité. En effet, des valeurs basses (< 100 µg/g) ont été proposées pour refléter 

la guérison profonde (à la fois endoscopique et transmurale) ou la guérison histologique, 

tandis que des valeurs plus élevées (< 250 µg/g) reflètent des résultats moins stricts. 

 

La cicatrisation muqueuse n’est en revanche pas forcément corrélée à la normalisation 

du transit. Il semble exister une concordance entre une maladie endoscopiquement quiescente 

et l’absence de rectorragies, à l’inverse de la fréquence des selles qui peut être en rapport avec 

les altérations pariétales séquellaires58,59. L’activité endoscopique peut être également évaluée 

simplement par les patients eux-mêmes en utilisant une échelle visuelle analogique de 

symptômes60.  

A l’inverse, l’étude de Baars61 a montré que l’inflammation endoscopique était fréquente chez 

les patients avec une RCH qui étaient en rémission clinique. 

 

Ainsi, les données actuelles sont contradictoires et ne permettent pas de confirmer que 

les symptômes des patients indiquent de manière relativement précise l’activité de la maladie, 

notamment endoscopique. Par conséquent, la pertinence des examens endoscopiques pour le 

contrôle de cicatrisation muqueuse ou l’évaluation de l’activité de la maladie est à évaluer, 

d’autant plus qu’ils sont mal tolérés par les patients62. 
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1.3. Objectifs de l’étude 

 L’objectif principal était d’évaluer la concordance entre la perception du degré 

d’activité de la RCH faite par le patient et le score d’évaluation endoscopique de la maladie. 

L’objectif secondaire était de définir la concordance entre la perception du degré 

d’activité de la RCH des patients et des médecins. 
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2. PATIENTS ET METHODES 

2.1. Design de l’étude 

 L’étude RectEVA était une étude de cohorte multicentrique menée dans 2 Centres 

Hospitaliers Universitaires (CHU) de l’Ouest de la France (Nantes et Rennes) et à la Clinique 

Jules Verne à Nantes.  

 

Les inclusions étaient prévues pendant une durée de 1 an. L’objectif était d’inclure 100 

patients sur cette période. 

 

S’agissant d’une étude non-interventionnelle, l’étude RectEVA a été approuvée le 21 

février 2020 par le Groupe Nantais d’Éthique dans le Domaine de la Santé (GNEDS) 

(Annexe 7). 

 

2.2. Population étudiée 

 Les patients adultes (> 18 ans) inclus dans l’étude devaient répondre aux critères 

suivants : affiliés à une couverture sociale, avec un diagnostic de RCH de plus de 6 mois, et 

avec une indication à une endoscopie basse dans le cadre du suivi de leur RCH (contrôle de 

cicatrisation muqueuse, dépistage du cancer colorectal, poussée de la maladie), 

indépendamment des traitements antérieurs, en cours ou concomitants.  

Les critères de non-inclusion étaient les suivants : patient ne parlant pas et/ou ne lisant 

pas le français ou ayant des difficultés de compréhension selon l’appréciation de 

l’investigateur, patient sous mesure de protection juridique (tutelle, curatelle) ou sous 

sauvegarde de justice et patient opéré d’une coloproctectomie totale avec anastomose iléo-

anale. 
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Dans les centres, les gastro-entérologues participant à l’étude proposaient aux patients 

atteints de RCH et vus lors d’une endoscopie basse (rectosigmoïdoscopie ou coloscopie) 

d’être inclus dans l’étude.  

A l’inclusion, une information était donnée au patient de façon orale et écrite, et les gastro-

entérologues recueillaient la non-opposition orale du patient. 

 

2.3. Déroulement de l’étude 

 Les données recueillies à l’inclusion étaient les suivantes : les données socio-

démographiques et cliniques : l’âge, le sexe, la date du diagnostic de la RCH, la localisation 

de la maladie (E1, E2 ou E3), le motif de l’endoscopie, les manifestations extra-digestives, les 

traitements spécifiques en cours (aucun, 5-ASA, corticoïdes, immunosuppresseurs, anti-TNF, 

vedolizumab, ustekinumab, tofacitinib), les biomarqueurs si disponible : CRP, calprotectine 

fécale, le score Mayo, le score endoscopique UCEIS, le Physician Global Assessment (PGA), 

le Patient Global Assessment (PtGA), l’Évaluation Visuelle Analogique (EVA) médecin, 

l’EVA patient, le questionnaire IBD-Disk et le score histologique de Nancy. 

 

Le patient évaluait l’activité de sa maladie, avant la réalisation de l’endoscopie basse, 

selon un questionnaire PtGA, dérivé du PGA : absence de maladie active, maladie minime, 

maladie modérée, maladie sévère, et également d’une EVA patient : « Sur une échelle de 0 à 

10, 0 étant la rémission et 10 le maximum de la poussée chez vous, comment vous situez-vous 

actuellement ? ». 

Le questionnaire d’évaluation du handicap, IBD-Disk, était également rempli par les patients 

inclus. Les patients évaluaient l’impact de leur maladie sur 10 critères (douleur abdominale, 

régulation du transit intestinal, vie sociale, scolarité et vie professionnelle, sommeil, énergie, 

émotions, image corporelle, vie intime, douleur articulaire) sur une échelle de 0 à 10 et ils 



 
 

 20 

entouraient sur le disque le chiffre correspondant (0 correspondant à un impact faible et 10 à 

un impact important) (Annexe 6). 

 Le gastro-entérologue réalisait ensuite l’endoscopie, pendant laquelle il réalisait des 

photos de la muqueuse et des éventuelles lésions, puis des biopsies, notamment à visée 

anatomopathologique, pour détermination du score histologique de sévérité de Nancy 

(Annexe 5). Les photos et les biopsies étaient réalisées au niveau du sigmoïde, du rectum, et 

éventuellement en zone saine, et la distance par rapport à la marge anale était rapportée. 

Après l’endoscopie, de manière aveugle aux réponses du patient, le gastroentérologue 

déterminait de façon qualitative l’activité de la maladie inflammatoire intestinale de leur 

patient à l’aide d’un PGA : absence de maladie active, maladie minime, maladie modérée, 

maladie sévère, et également d’une EVA médecin : « Sur une échelle de 0 à 10, 0 étant la 

rémission et 10 le maximum de la poussée, comment situez-vous le patient actuellement ? ». 

Le gastroentérologue déterminait également le score de Mayo total dont le score Mayo 

endoscopique (Annexe 1), ainsi que le score endoscopique UCEIS (Annexe 3).   

 
 
Figure 2
 

 : Déroulement de l’étude 
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2.4. Critères d’évaluation 
 

Le critère d’évaluation principal était d’évaluer la concordance entre le score UCEIS 

et le Patient Global Assessment (PtGA). 

 Le critère d’évaluation secondaire était d’évaluer la concordance entre le Physician 

Global Assessment (PGA) et le Patient Global Assessment (PtGA). 

 
2.5. Gestion des données  

 L’investigateur principal et les co-investigateurs s’engageaient à maintenir 

confidentielles les identités des patients inclus dans l’étude. 

L’ensemble des données issues des centres participants était traité par une seule personne, 

l’investigateur principal, qui générait un code d’anonymat pour chaque patient inclus, dans le 

but de créer une base de données électroniques ne contenant aucune information relative à 

l’identité des patients.  

 

2.6. Analyse statistique 

2.6.1. Description des méthodes statistiques  

Les données ont été analysées à l’aide du logiciel R.  

 

Les caractéristiques cliniques et sociodémographiques des patients ont été décrites à 

l’aide de moyennes, écart-types et pourcentages, afin de présenter une description complète et 

approfondie de l’échantillon. Les variables quantitatives discrètes telles que les scores ainsi 

que les variables quantitatives continues dont la distribution ne suit pas une loi normale ont 

été décrites d’après leur médiane et l’écart interquartile. 
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L’association statistique entre 2 variables qualitatives a été évaluée à l’aide du test 

exact de Fisher. Pour les variables quantitatives, la différence de moyenne entre 2 groupes a 

été évaluée à l’aide du test de Student ou le test de Mann-Withney-Wilocoxon si la 

distribution de la variable n’est pas normale. Un test par ANOVA à un facteur, ou un test de 

Kruskall-Wallis si la distribution de la variable n’était pas normale, a été utilisé pour évaluer 

une différence de moyennes entre 3 groupes ou plus. L’étude de la corrélation entre 2 

variables quantitatives était réalisée en couplant une analyse graphique (projection du nuage 

de points) au calcul du coefficient de corrélation adéquat (Pearson, Spearman, etc.).  

 

Notre objectif principal était d’évaluer la concordance entre le PtGA (variable 

qualitative ordinale : « inactive » ; « faible » ; « modérée » ; « sévère ») et le score d’activité 

endoscopique UCEIS (variable continue discrète, de 0 à 8). Nous avons étudié dans un 

premier temps l’association entre les deux variables de manière univariée à l’aide notamment 

de graphiques de type « barplot » ou « nuage de points ». La définition de la concordance et 

de la discordance concernant la relation PtGA – score UCEIS a été réalisée à l’aide de ces 

graphiques.   

 

A l’aide d’une régression logistique multiple, nous avons ainsi construit un modèle où 

la discordance score UCEIS/PtGA est la variable à expliquer par les facteurs de confusion 

potentiels, qui peuvent être cliniques ou sociodémographiques. Le choix de ces variables 

d’ajustement a été fait sur la base de leur association univariée avec la discordance 

UCEIS/PtGA (en retenant une valeur de p < 0.2) et sur la base des connaissances cliniques. 

Les modèles ont été obtenu en utilisant la méthode de la sélection « backward » des variables.  

Ainsi, deux modèles ont été déterminés : un modèle de référence comprenant l’item 

défécation de l’IBD Disk, l’item saignement du score Mayo et le score de Nancy et un modèle 
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endoscopique comprenant les mêmes facteurs que le modèle de référence, en y ajoutant les 

items du score UCEIS. Nous avons inclus les items du score UCEIS pour analyser dans le 

détail si certains d’entre eux étaient associés à la discordance. La discordance n’était pas liée 

de manière linéaire au score UCEIS total et nous pouvions observer qu’il existait de la 

discordance pour les scores UCEIS bas, moyens ou élevés. Statistiquement, nous 

n’observions pas d’inflation de la variance que serait liée à de la multicolinéarité. 

  

Les résultats obtenus nous permettaient d’avoir un aperçu des facteurs potentiellement 

associés à la discordance UCEIS/PtGA, ainsi que des relations qui peuvent exister entre ces 

facteurs. 

 

2.6.2. Justification statistique du nombre d’inclusions 

Il n’existait pas de données préalables en raison de l’absence d’études prospectives 

préalables comparant l’activité évaluée par le patient et l’activité endoscopique. Par 

conséquent, un nombre de 100 patients à inclure a été choisi arbitrairement. Cette taille 

d’effectif était suffisante pour procéder à des analyses paramétriques des distributions. 

 

2.6.3. Degré de signification statistique prévu 

Pour cette étude, nous avons fixé à 5 % le seuil d’acceptation du risque d’erreur de 

type I. 

 

2.6.4. Méthode de prise en compte des données manquantes, inutilisées ou non 

valides 

Le nombre de données manquantes était systématiquement précisé dans les analyses 

descriptives. 
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Nous avons tenu compte des valeurs manquantes dans l'analyse, notamment lors de la 

sélection des variables pour les modèles multivariés. 
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3. RESULTATS 

3.1. Description de la population 

 Cent-six patients ont été inclus dans l’étude RectEVA de juin 2020 à février 2021. 

Les caractéristiques cliniques des patients lors de l’inclusion sont décrites dans le Tableau 1.  

Quarante-quatre patients (41,5 %) étaient suivis dans un centre de référence tertiaire et 62 

patients (58,5 %) étaient suivis en population générale. Soixante-six patients ont eu une 

endoscopie pour contrôle de la cicatrisation muqueuse, et 40 patients dans un contexte de 

poussée. Les manifestations extra-digestives étaient peu fréquentes, avec uniquement deux 

patients ayant une atteinte articulaire, un patient avec une atteinte dermatologique et un 

patient avec une atteinte hépatique.  
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Tableau 1
 

 : Caractéristiques cliniques des patients à l’inclusion 

Caractéristiques Valeurs 
Nombre de patients, n 106 
Age à l’inclusion, moyenne (ET) 39,7 (14,6) 
Durée d’évolution, moyenne (ET) 6,8 (7,3) 
Sexe, n (%)  

• Masculin 41 (38,7) 
• Féminin 65 (61,3) 

Centre de provenance   
• Centre tertiaire, n (%) 44 (41,5) 
• Population générale, n (%) 62 (58,5) 

Motif de l’endoscopie, n (%)  
• Contrôle de la cicatrisation 66 (62,3) 
• Activité clinique 40 (37,7) 

Localisation de la RCH, n (%)  
• Rectite (E1) 45 (42,5) 
• Colite gauche (E2) 31 (29,2) 
• Pancolite (E3) 30 (28,3) 

Manifestations extra-digestives, n (%)   
• Aucunes 102 (96,2) 
• Articulaires 2 (1,9) 
• Cutanées 1 (0,9) 
• Hépatiques 1 (0,9) 

Traitements en cours, n (%)  
• Aucun 5 (4,7) 
• 5 ASA seul 56 (52,8) 
• 5-ASA seul ou en association 74 (69,8) 
• Corticostéroïdes 4 (3,8) 
• Immunosuppresseur 19 (17,9) 
• Anti-TNF 24 (22,6) 
• Vedolizumab 6 (5,7) 
• Tofacitinib 3 (2,8) 

Abréviations : ET : Ecart-type ; RCH : Rectocolite hémorragique ; 5-ASA : 5-aminosalicylés ; TNF : Tumour 
Necrosis Factor. 
 

Les données cliniques, biologiques et histologiques des patients à l’inclusion sont 

détaillées dans le tableau 2.  

La médiane du score Mayo total était à 3 [1 – 6]. Le score Mayo total était ≤ 2 (activité 

minime) chez près de la moitié des patients (46,1 %), entre 3 et 5 (activité légère) chez 25,5 
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%, entre 6 et 10 (activité modérée) chez 27,5 % et ≥ 11 (activité sévère) chez 2 % des 

patients.  

La médiane du score de Nancy était de 3 [1 – 4], en sachant que le score de Nancy le plus 

élevé était pris en compte chez les patients qui présentaient deux scores différents en fonction 

de la localisation des biopsies (Tableau 2). 

 

Tableau 2

 

 : Valeurs de l’activité clinique, biologique et histologique des patients à 
l’inclusion 

Caractéristiques Valeurs 
CRP (mg/L), médiane (EIQ) 5 [5 – 6,1] 

• > 5 mg/L, n (%) 20 (27)a 

Calprotectine (µg/g), médiane (EIQ) 742 [46,5 – 2065,3] 
• > 50 µg/g, n (%) 7 (63,6)b  

Score de Mayo total, médiane (EIQ) 3 [1 – 6] 
• Mayo ≤ 2, n (%) 47 (46,1)c 

• Mayo 3 – 5, n (%) 25 (24,5)c 

• Mayo 6 – 10, n (%) 28 (27,5)c 

• Mayo ≥ 11, n (%) 2 (2)c  

Score de Mayo clinique  
• Fréquence des selles, médiane (EIQ) 0 [0 – 1]d 

• Saignement, médiane (EIQ) 0 [0 – 1]d 

• Évaluation globale, médiane (EIQ) 1 [0 – 2]e 

Score de Nancy, médiane (EIQ) 3 [1 – 4]f 

Nombre de données manquantes : a 32 ; b 95 ; c 4 ; d 3 ; e 4 ; f 31. 
Abréviations : EIQ : Écart interquartile ; CRP : Protéine C-réactive ; LSN : Limite supérieure de la normale. 

 

La médiane du score Mayo endoscopique était à 1 [0 – 4]. 

La médiane du score UCEIS était de 2 [0 – 4]. Les scores UCEIS élevés (6, 7 et 8) étaient 

moins présents dans la population, avec respectivement 5,7 %, 2,8 % et 0 % des patients 

(Tableau 3). 
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Tableau 3
 

 : Valeurs de l’activité endoscopique des patients à l’inclusion 

 
Caractéristiques Valeurs 

Score Mayo endoscopique, médiane (EIQ) 1 [0 – 2]a 

Score UCEIS, médiane (EIQ)  2 [0 – 4] 
• UCEIS 0, n (%) 31 (29,3) 
• UCEIS 1, n (%) 16 (15,1) 
• UCEIS 2, n (%) 9 (8,5) 
• UCEIS 3, n (%) 15 (14,2) 
• UCEIS 4, n (%) 11 (10,4) 
• UCEIS 5, n (%) 15 (14,2) 
• UCEIS 6, n (%) 6 (5,7) 
• UCEIS 7, n (%) 3 (2,8) 
• UCEIS 8, n (%) 0 (0) 

Nombre de données manquantes : a 4. 
Abréviations : EIQ : Écart interquartile ; UCEIS :  Ulcerative Colitis Endoscopic Index Severity. 

 

Les patients évaluaient l’activité de la RCH par le PtGA comme minime ou modérée 

pour plus de 80 % des patients, alors que l’activité était évaluée comme nulle ou sévère 

respectivement chez 10 et 10 % des patients. 

Les gastro-entérologues évaluaient l’activité de la MICI par le PGA comme minime et 

modérée chez 62 % des patients, tandis l’activité était évaluée comme nulle ou sévère 

respectivement chez 33 % et 5 % des patients (Figure 3). 

L’EVA médecin était en moyenne à 2,5, tandis que l’EVA patient était plus élevée à 4 

(Tableau 4). 
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Tableau 4 : Évaluation de l’activité de la maladie par les médecins et les patients à 
l’inclusion 
 

Caractéristiques Valeurs 
Patient Global Assessment, n (%)  

• Activité nulle 10 (9,6)a 

• Activité minime 40 (38,5)a 

• Activité modérée 44 (42,3)a 

• Activité sévère 10 (9,6)a 

Physician Global Assessment, n (%)  
• Activité nulle 34 (33)b 

• Activité minime 31 (30,1)b 

• Activité modérée 33 (32)b 

• Activité sévère 5 (4,9)b 

EVA médecin, moyenne (ET) 2,5 (2,7)c 

EVA patient, moyenne (ET) 4 (2,6)d 

Nombre de données manquantes : a 2 ; b 3 ; c 3 ; d 1. 
Abréviations : ET : Ecart-type ; EVA : échelle visuelle analogique. 

 

 

Figure 3 : Valeurs du PtGA et du PGA à l’inclusion 
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Après exclusion des IBD-Disk incomplètement remplis (6 patients), 100 IBD-Disk 

étaient analysables à l’inclusion. Les patients évaluaient 10 critères sur une échelle de 0 à 10, 

0 correspondant à un fiable impact, et 10 à un impact fort. Ainsi, plus le score était élevé, plus 

le handicap était fort.  

A l’inclusion, le score total moyen (± ET) de l’IBD-Disk était de 37 (± 20,7). L’item de 

l’IBD-Disk avec le score les plus élevé (pas conséquence avec le plus de handicap) était 

l’item énergie, avec une moyenne à 5,1 (± 3,1). Les deux items digestifs de l’IBD Disk, 

douleurs abdominales et défécation, étaient respectivement à 4,7 (± 3,) et 4,7 (± 3,6) 

(Tableau 5). 

 

Tableau 5 : Valeurs de l’IBD-Disk à l’inclusion 

Scores, moyenne (ET) Valeurs 
Score total 37 (20,7)a 

Douleurs abdominales  4,7 (3) 
Défécation 4,7 (3,6) 
Vie sociale 2,2 (2,7) 
Vie professionnelle  3,7 (3,3) 
Sommeil 4,3 (3,3) 
Énergie 5,1 (3,1) 
Stress/anxiété́ 4,2 (3,2) 
Image de soi 3 (3,1) 
Vie intime 2,8 (3,1) 
Douleurs articulaires  2,1 (2,6) 
Nombre des données manquantes : a 6. 
Abréviations : ET : Ecart-type. 

 

3.2. Évaluation de la concordance entre le PtGA et le score UCEIS 

 La comparaison entre le Patient Global Assessment (PtGA) et le score endoscopique 

UCEIS était réalisable pour 104 patients (2 données manquantes pour le PtGA). 

 

 Les résultats obtenus sont présentés dans la Figure 4.  
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Dix pour cent des patients avec un score UCEIS à 0 évaluaient l’activité de la maladie selon 

le PtGA comme nulle, 55 % comme minime et 35 % comme modérée. Vingt-cinq pour cent 

des patients avec un score UCEIS à 1 évaluaient l’activité comme nulle, 38 % comme minime 

et 38 % comme modérée. Quarante-quatre pour cent des patients avec un score UCEIS à 2 

évaluaient l’activité comme minime et 56 % comme modérée. Les patients avec un score 

UCEIS à 3 étaient 13 % à évaluer l’activité comme nulle, 40 % comme minime et 47 % 

comme modérée. Les patients avec un score UCEIS à 4 évaluaient l’activité comme nulle 

dans 10 % des cas, minime pour 20 % des cas, modérée pour 50 % des cas et sévère dans 20 

% des cas. Vingt-neuf % des patients avec un score UCEIS à 5 évaluaient l’activité comme 

minime, 29 % comme modérée et 43 % comme sévère. Dix-sept % des patients avec un score 

UCEIS à 6 évaluaient l’activité comme minime, 67 % comme modérée et 17 % comme 

sévère. Enfin, 67 % des patients avec un score UCEIS à 7 évaluaient l’activité comme 

modérée, et 33 % comme sévère. 
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Figure 4 : Comparaison entre le PtGA et le score UCEIS total  

 

 Suite à ces résultats, la concordance et la discordance ont été déterminées, en se basant 

sur le consensus français de pratique clinique publié en 201933. Ainsi, les patients étaient 

considérés comme concordants en cas de score UCEIS 0 et de PtGA à 0, de score UCEIS 1 et 

de PtGA à 0 ou 1, de scores UCEIS 2, 3 ou 4 et de PtGA à 1 ou 2, de scores UCEIS 5, 6 et 7 

et de PtGA 2 ou 3.  

Cinquante-quatre patients (51,9 %) étaient finalement considérés comme concordants, alors 

que 50 patients (48,1 %) étaient considérés comme discordants. Les patients considérés 

comme concordants ont ensuite été comparés avec les patients considérés comme discordants. 
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Les résultats en analyse univariée concernant la comparaison entre les patients 

concordants et discordants, selon les caractéristiques démographiques, sont présentés 

Tableau 6.  

Les patients concordants ne présentaient pas de différence significative avec les patients 

discordants concernant les caractéristiques telles que la durée d’évolution (6 [2 – 10] vs 5 [1 –

10], p = 0,816), l’âge à l’inclusion (40,5 (16,2 %) vs 39,5 (12,8 %), p = 0,728), le sexe (sexe 

féminin : 34 (63 %) vs 30 (60 %), p = 0,914), le motif de l’endoscopie (contrôle de 

cicatrisation : 23 (42,6 %) vs 15 (30 %), p = 0,259) et les manifestations extra-digestives (p = 

0,239). La localisation de la maladie était statistiquement significative (p = 0,135), avec plus 

de patients concordants avec une atteinte E3.  

 
 
Tableau 6 : Comparaison des patients concordants et discordants entre le PtGA et le 
score UCEIS selon les caractéristiques démographiques de la population 
 
 Concordants  

(n = 54) 
Discordants  

(n = 50) 
p 

Durée d’évolution, médiane (EIQ) 6 [2 – 10] 5 [1 – 10] 0,816 
• 0 à 2 ans (%) 16 (30,2) 16 (32,7) 0,933 
• 2 à 4 ans (%) 8 (15,1) 8 (16,3) 
• > 4 ans (%) 29 (54,7) 25 (51) 

Age à l’inclusion, moyenne (ET) 40,5 (16,2) 39,5 (12,8) 0,728 
Sexe féminin (%) 34 (63) 30 (60) 0,914 
Motif de l’endoscopie : Contrôle de 
cicatrisation (%) 

23 (42,6) 15 (30) 0,259 

Localisation (%)     0,135* 
• E1 20 (37) 25 (50)  
• E2 15 (27,8) 16 (3) 
• E3 19 (35,2) 9 (18) 

Manifestations extra-digestives (%)   0,239 
• Aucunes 53 (98,1) 47 (94)  
• Articulaires 0 (0) 2 (4) 
• Cutanées 0 (0) 1 (2) 
• Hépatiques 1 (1,9) 0 (0) 

* p < 0,2 
Abréviations : EIQ : Écart interquartile ; ET : Écart-type. 



 
 

 34 

Les résultats en analyse univariée concernant la comparaison entre les patients 

concordants et discordants, selon l’évaluation clinique, biologique, endoscopique et 

histologique de l’activité et selon l’évaluation du handicap, sont présentés Tableau 7. 

La comparaison des patients concordants et discordants selon l’évaluation du score Mayo 

total était statistiquement significative, avec un score Mayo plus élevé chez les patients 

concordants (3 [2 – 6,7] vs 2 [0 – 4, 8], p = 0,008), de même que les items du score Mayo, le 

saignement (0 [0 – 1] vs 0 [0 – 1], p = 0,096), l’évaluation globale (1 [1 – 2] vs 0,5 [0 – 1], p 

= 0,015) et l’évaluation endoscopique (1,5 [1 – 2] vs 0 [0 – 2], p < 0,001), mais pas l’item 

fréquence des selles (0 [0 – 1] vs 0 [0 – 1], p = 0,554). 

La comparaison selon le score UCEIS entre les patients concordants et discordants était 

également statistiquement significative, avec un score UCEIS total plus élevé chez les 

patients concordants (3 [2 – 4] vs 0 [0 – 4], p < 0,001), et pour les items du score UCEIS, la 

trame vasculaire (1 [1 – 2] vs 0 [0 – 1], p < 0,001), les érosions et ulcères (1 [0 – 1] vs 0 [0 – 

1], p = 0,017) et le saignement (1 [0 – 1] vs 0 [0 – 0,75], p = 0,004). 

La CRP n’était pas significativement différente dans les deux groupes (5 [5 – 6,3] vs 5 [5 – 

5,9], p = 0,784), contrairement à la calprotectine fécale qui était plus élevée chez les patients 

concordants (2000 [875 – 2200] vs 196 [42,3 – 447,3], p = 0,11), mais le nombre de données 

était très faible avec seulement 11 résultats sur 104 patients. 

L’évaluation entre le score UCEIS et le PtGA était concordante de manière statistiquement 

significative chez les patients ayant une maladie évaluée comme active par le médecin (PGA, 

p < 0,001), de manière attendue, mais également par le patient (PtGA, p = 0,052).  

De même, l’EVA médecin était statistiquement plus élevée chez les patients concordants (2 [1 

– 5] vs 0 [0 – 3], p = 0,002), contrairement à l’EVA patient qui n’était pas statistiquement 

significatif (3,8 [2,1 – 5,6] vs 3 [2 – 6], p = 0,86). 
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La comparaison selon le score de Nancy était également significative, avec un score de Nancy 

plus élevé chez les patients concordants (3 [2 – 4] vs 1 [0 – 3], p = 0,007). 

Enfin, la comparaison avec l’IBD Disk total n’était pas significative (40 [28 – 53,5] vs 31 [14 

– 53], p = 0,165). Au sein des items de l’IBD Disk, seuls les items défécation (6 [3 – 9] vs 3 

[2 – 6], p = 0,018), douleurs abdominales (5 [2 – 8] vs 3 [2 – 6], p = 0,069) et vie 

professionnelle (3,5 [1,8 - 7] vs 2 [0 – 5], p = 0,084) étaient statistiquement significatifs. 
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Tableau 7 : Comparaison des patients concordants et discordants entre PtGA et score 
UCEIS selon l’activité endoscopique, clinique et histologique et l’évaluation du handicap 
 
 Concordants  

(n = 54) 
Discordants  

(n = 50) 
p 

Score de Mayo total, médiane (EIQ) 3 [2 – 6,75] 2 [0 – 4,8]   0,008* 
• Fréquence des selles 0 [0 – 1] 0 [0 – 1] 0,554 
• Saignement 0 [0 – 1] 0 [0 – 1]   0,096* 
• Évaluation globale 1 [1 – 2] 0,5 [0 – 1]   0,015* 
• Évaluation endoscopique 1,5 [1 – 2] 0 [0 – 2] <0,001* 

Score UCEIS, médiane (EIQ) 3 [2 – 4] 0 [0 – 4]  <0,001* 
• Trame vasculaire 1 [1 – 2] 0 [0 – 1]  <0,001* 
• Érosions et ulcères 1 [0 – 1] 0 [0 – 1]   0,017* 
• Saignement 1 [0 – 1] 0 [0 – 0,8]   0,004* 

CRP, médiane (EIQ) 5 [5 – 6,3] 5 [5 – 5,9] 0,784 
Calprotectine, médiane (EIQ) 2000 [875 – 2200] 196 [42,3 – 447,3]   0,110* 
Activité selon PGA (%)   <0,001* 

• Inactive 7 (13,5) 27 (55,1)  
• Minime 22 (42,3) 9 (18,4) 
• Modérée 21 (40,4) 10 (20,4) 
• Sévère 2 (3,8) 3 (6,1) 

Activité selon PtGA (%)     0,052* 
• Inactive 7 (13) 3 (6)  
• Minime 18 (33,3) 22 (44) 
• Modérée 27 (50) 17 (34) 
• Sévère 2 (3,7) 8 (16) 

EVA médecin, médiane (EIQ) 2 [1 – 5] 0 [0 – 3]   0,002* 
EVA patient, médiane (EIQ) 3,8 [2,1 – 5,6] 3 [2 – 6] 0,860 
Score de Nancy, médiane (EIQ) 3 [2 – 4] 1 [0 – 3]   0,007* 
IBD Disk total, médiane (EIQ) 40 [28 – 53,5] 31 [14 – 53]   0,165* 

• Douleurs abdominales 5 [2 – 8] 3 [2 – 6]   0,069* 
• Défécation 6 [3 – 9] 3 [1 – 7]   0,018* 
• Vie sociale 1 [0 – 4] 1 [0 – 4] 0,280 
• Vie professionnelle 3,5 [1,8 - 7] 2 [0 – 5]   0,084* 
• Sommeil 5 [2 – 7] 3 [1 – 7] 0,328 
• Énergie 5 [3 – 8] 5 [2 – 7] 0,735 
• Stress/anxiété 4 [1 – 7] 4 [1 – 7] 0,888 
• Image de soi 2 [0 – 5] 2 [0 – 5] 0,983 
• Vie intime 2 [0 – 5] 1 [0 – 5] 0,383 
• Douleur articulaire 1 [0 – 3] 1 [0 – 5] 0,71 

* p < 0,2  
Abréviations : EIQ : Écart interquartile ; ET : Écart-type. 
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Suite aux résultats de l’analyse univariée, deux modèles ont été déterminés pour 

l’analyse multivariée. Le modèle de référence comprenait l’item défécation de l’IBD Disk, 

l’item saignement du score Mayo et le score de Nancy. Le modèle endoscopique comprenait 

les mêmes facteurs que le modèle de référence, en y ajoutant les items du score UCEIS.  

 

Les résultats de l’analyse multivariée sont présentés dans le Tableau 8. Soixante-huit 

patients ont pu être analysé dans l’analyse multivariée. 

L’analyse multivaritée dans le modèle de référence n’a pas montré d’association avec l’item 

défécation de l’IBD Disk, l’item saignement du score Mayo et le score de Nancy. 

Dans le modèle endoscopique, les facteurs du modèle de référence n’étaient également pas 

significatifs, de même que les items trame vasculaire et saignement du score UCEIS.  

L’unique résultat significatif en analyse multivariée était l’item érosions et ulcères du score 

UCEIS, avec un odds ratio à 4 [1,1 – 17,5]. Ainsi, ce facteur semble être un facteur associé à 

la concordance. 

 
 
Tableau 8 : Analyse multivariée de la comparaison entre le PtGA et le score UCEIS, 
selon un modèle de référence et un modèle endoscopique 
 

Variables, OR [IC 95%] Modèle de référence Modèle endoscopique 
Défécation (IBD Disk) 0,9 [0,8 – 1,1] 0,9 [0,8 – 1,1] 
Saignement (score Mayo) 0,8 [0,4 – 1,6] 1,2 [0,4 – 2,4] 
Score de Nancy 0,7 [0,5 – 1,1] 0,7 [0,4 – 1,3] 
Trame vasculaire (score UCEIS)  0,2 [0,1 – 0,7] 
Érosions et ulcères (score UCEIS)   4 [1,1 – 17,5]* 
Saignement (score UCEIS)  0,8 [0,3 – 1,9] 
* Résultat significatif 
Abréviations : OR : odds ratio ; IC 95% : Intervalle de confiance à 95 %. 
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3.3. Évaluation de la concordance entre la perception du degré d’activité 

de la RCH des patients et des médecins  

La comparaison entre Physician Global Assessment (PGA) et Patient Global 

Assessment (PtGA) était réalisable pour 101 patients à l’inclusion (3 données manquantes 

pour le PGA et 2 données manquantes pour le PtGA). 

Les médecins évaluaient l’activité de la maladie de la même manière que leurs patients dans 

39 % des cas [IC 95 % = 18 – 60], tandis qu’ils évaluaient de manière différente dans 61 % 

des cas [IC 95 % = 40 – 72]. Treize patients (13 %) évaluaient l’activité de leur maladie de 

façon moindre par rapport à l’évaluation faite par le médecin, tandis que 49 patients (49 %) 

étaient plus pessimistes que le médecin (Tableau 9). 

 
 
Tableau 9 : Tableau de contingence comparant PGA et PtGA à l’inclusion  
 
                                    Physician Global Assessment 

 Activité Nulle Minime Modérée Sévère Total 
 

Patient Global 
Assessment 

Nulle 6 3 0 0 9 
Minime 17 14 8 0 39 
Modérée 11 14 16 2 43 
Sévère 0 0 7 3 10 

Total 34 31 31 5  
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4. DISCUSSION 

 La rectocolite hémorragique est une pathologie chronique dont les objectifs 

thérapeutiques ultimes, définis selon le consensus STRIDE31,32, recommandent d’obtenir une 

rémission clinique, endoscopique et histologique, et a pour but final l’amélioration des PRO. 

L’évaluation de l’activité de la maladie par le médecin se fait avec l’endoscopie, gold-

standard pour l’évaluation de la cicatrisation muqueuse ; cependant, les symptômes des 

patients, notamment la fréquence des selles, ne sont pas forcément corrélés à la cicatrisation 

muqueuse.   

Ainsi, l’évaluation de l’activité de la maladie entre patients et médecins peut être différente, 

ce qui peut avoir un retentissement sur la relation médecin-patient. 

L’objectif de notre travail était d’évaluer la concordance entre la perception du degré 

d’activité de la rectocolite hémorragique entre les patients et les médecins, par l’évaluation du 

Patient Global Assessment (PtGA) et de l’endoscopie digestive basse selon le score UCEIS. 

  

En se basant sur le consensus français de pratique clinique publié en 201933, nous 

avons constaté qu’un peu plus de la moitié des patients (51,9 %) avaient une évaluation 

concordante entre le PtGA et le score UCEIS. 

Les patients concordants présentaient des scores endoscopiques plus élevés, et de 

manière attendue, une évaluation de l’activité par les médecins (PGA et EVA médecin) plus 

élevée également. Ils présentaient également une évaluation de l’activité par les patients par le 

PtGA plus élevée. Contrairement à l’étude de Tsuda60 où l’activité de la maladie évaluée par 

le patient selon l’EVA était corrélée à l’activité endoscopique dans la RCH, l’activité de la 

maladie évaluée par l’EVA patient n’était ici pas significativement différente.  

En analyse multivariée, la présence d’érosions et d’ulcères du score UCEIS était l’unique 

facteur qui semblait être associé à la concordance.  
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Les patients qui évaluaient l’activité de leur maladie de façon concordante avec 

l’endoscopie avaient une RCH plus active endoscopiquement et avaient plus de rectorragies, 

mais une fréquence des selles variable. Ces résultats sont similaires à ceux de l’étude de J-F. 

Colombel58 qui retrouvait, à l’opposé, une bonne concordance entre une maladie 

endoscopiquement quiescente et l’absence de rectorragies, à l’inverse de la fréquence des 

selles. De même, dans l’étude de Jharap63, l’absence de rectorragies et une fréquence des 

selles normale étaient souvent prédictifs de la cicatrisation muqueuse, mais une normalisation 

complète de la fréquence des selles n’était que rarement retrouvée chez les patients avec 

cicatrisation muqueuse. Ainsi, les patients discordants dans notre étude sont ceux qui sont 

cicatrisés mais qui se considèrent en poussée minime à modérée. Il est possible que ces 

patients présentent d’autres anomalies, non en rapport avec l’activité, expliquant leurs 

symptômes, comme une modification de la perméabilité intestinale, du microbiote intestinal 

ou du système nerveux entérique, qui n’ont pas été étudiés. 

L’IBD Disk était significativement plus élevé chez les patients concordants, de même 

que l’item défécation de l’IBD Disk. Cet item évaluant la régulation de la défécation, avec 

notamment les urgences défécatoires, et non pas le nombre de selles en plus du nombre 

habituel comme l’item fréquence des selles du score Mayo, est plus représentatif des 

symptômes liés à la présence d’un syndrome rectal, et donc à l’activité de la maladie, 

contrairement à la fréquence des selles, qui peut être modifiée en cas d’anomalies pariétales 

cicatricielles64. Ce résultat peut être expliqué par la localisation rectale plus fréquente chez les 

patients inclus dans l’étude.  

D’après le consensus STRIDE II32, la rémission clinique et la rémission endoscopique 

sont les deux premiers objectifs thérapeutiques à obtenir, avec le même niveau d’importance 

(score 2,3 vs score 2,4). Cela suggère donc qu’il est nécessaire de s’intéresser à la prise en 

charge symptomatique afin d’obtenir ces deux objectifs. 
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Les médecins évaluaient le plus souvent de manière différente (61 % des cas) des 

patients l’activité de la maladie. Les patients évaluaient le plus souvent de façon plus 

pessimiste que les médecins l’activité de la maladie (49 patients évaluaient de façon plus 

pessimiste que le médecin). Ainsi, dans notre étude, seuls 10 % des patients se considéraient 

en rémission (PtGA) contre 33 % des médecins (PGA). Ces résultats sont similaires aux 

études réalisées dans les rhumatismes articulaires53,60, où les patients pensaient leur maladie 

plus sévère que leurs médecins. Cette différence d’évaluation peut avoir un impact sur la 

relation médecin-patient. En effet, les patients peuvent se sentir insuffisamment compris par 

leur médecin, ce qui peut altérer l’observance et le suivi des patients. De même, l’étude 

NORMAL65 a identifié des disparités entre les patients et les médecins sur la perception de 

l’impact de la RCH sur la vie des patients.  

Cette différence d’évaluation de l’activité de la maladie entre patients et médecins pourrait 

s’expliquer par une définition de la poussée différente entre patients et médecins. Certains 

patients tiennent possiblement compte d’autres critères que les symptômes digestifs pour 

évaluer l’activité de leur maladie, et par conséquent considèrent leur maladie comme active 

lorsque la RCH est responsable d’asthénie et d’altérations psychologiques et socio-

professionnelles, malgré l’absence de symptômes digestifs. L’étude ENMENTE66 a en effet 

montré qu’il existait un écart entre les perceptions des médecins et des patients quant à 

l'impact des aspects psychologiques dans les MICI, les patients percevant un impact plus 

important que les médecins. Néanmoins, en analysant les résultats des items non digestifs de 

l’IBD Disk, il n’existe pas de différence entre les patients concordants et discordants. Il faut 

cependant noter que l’évaluation de l’activité par les médecins a été faite après la réalisation 

de l’endoscopie. Considérant qu’il n’existait pas de concordance entre une activité faible ou 

nulle endoscopique et la perception des patients, l’évaluation clinique de l’activité des 
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médecins a été probablement minorée devant la constatation de l’absence de lésion 

significative endoscopique expliquant une partie de la discordance médecins-patients. 

En conséquence, l’activité de la maladie évaluée différemment par les patients peut être à 

l’origine d’objectifs de traitement différents pour les patients, qui ne correspondent pas 

uniquement à l’amélioration du transit et des rectorragies, mais possiblement à une 

diminution de l’asthénie et des retentissements psychologiques et socio-professionnels de leur 

maladie. L’étude CARES67 a montré que la moitié des patients atteints de RCH modérée à 

sévère traités par un traitement conventionnel étaient insatisfaits de leurs traitements.  

Améliorer la communication entre les patients et les médecins mais également aider les 

patients dans la compréhension de leur maladie sont des éléments essentiels pour garantir 

l'engagement et l'implication des patients dans la gestion à long terme de leur maladie68.  

 

 Le premier point fort de cette étude est qu’il s’agit d’une étude multicentrique, ayant 

inclus prospectivement un grand nombre de patients suivis en centre de référence tertiaire et 

en population générale. 

Les patients suivis dans des CHU sont fréquemment des patients ayant des atteintes plus 

sévères, avec plus de complications, et une extension plus importante, comme cela a été 

montré dans une étude menée sur plus de 400 patients atteints de MICI69. Ils sont également 

plus susceptibles de recevoir des traitements plus agressifs.  

Le recrutement des patients dans des CHU et en clinique permet une meilleure 

représentativité de l’échantillon inclus par rapport à la population française. En effet 70 % des 

patients inclus étaient traités par 5-ASA, dont 53 % de façon exclusive.  

Ainsi, les différentes localisations de la maladie étaient reparties de façon globalement 

similaire à la population générale, malgré une proportion plus importante de rectite (42,5 %). 
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Les patients discordants présentaient d’ailleurs plus de rectite ou d’atteinte colique gauche 

que de pancolite. 

 D’autre part, les endoscopies étaient réalisées par des médecins spécialisés dans les 

MICI, et non par des gastro-entérologues généralistes, ce qui permet probablement une 

meilleure concordance inter-opérateur et dans les évaluations endoscopiques.  

 

 L’étude RectEVA présente cependant un certain nombre de limites.  

Tout d’abord, le PtGA évalue l’activité de la maladie évaluée par le patient, mais il existe de 

nombreux facteurs confondants pouvant influencer l’évaluation subjective de l’activité, 

notamment l’asthénie, le retentissement psychologique et socio-professionnel de la maladie, 

ainsi que la présence de manifestations extra-digestives telles que les douleurs articulaires, qui 

peuvent accentuer le handicap70. Dans notre étude, les patients concordants et discordants ne 

présentaient toutefois pas de différence concernant ces items évalués dans l’IBD Disk. 

L’évaluation de l’activité par les patients était différente entre le PtGA et l’EVA patient. Il est 

possible que les patients aient eu des difficultés à évaluer l’activité de leur maladie par le 

PtGA. 

 Une autre limite de l’étude est liée à la façon de déterminer les patients concordants et 

discordants, basée sur le consensus français de pratique clinique publié en 201933.  Cette 

détermination était exigeante, avec uniquement la moitié des patients considérés comme 

concordants. Cette définition était également arbitraire, bien que basée sur le consensus 

français de pratique clinique, et pourrait expliquer que près de la moitié des patients étaient 

discordants.  

Il est également possible que notre étude manque de puissance, et qu’un nombre plus 

important de patients nous aurait permis d’identifier plus de facteurs de concordance. 
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 D’autre part, les traitements locaux (5-ASA en suppositoire ou lavement, corticoïdes 

en lavement) n’ont pas été renseignés et ils peuvent être responsables d’une cicatrisation 

recto-sigmoïdienne pouvant participer à l’importance de la discordance. 

 

Cette étude pourra se poursuivre avec d’autres objectifs secondaires, tels que définir la 

concordance entre la perception d’activité du patient et du médecin et cicatrisation 

histologique, entre la perception d’activité du patient et du médecin et handicap, entre le score 

d’activité clinique et endoscopique de la maladie et le degré de handicap du patient et entre la 

cicatrisation muqueuse et le handicap digestif et global dans la RCH. 
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5. CONCLUSION 
 

 L’étude RectEVA est une étude de cohorte multicentrique dont l’objectif était 

d’évaluer la concordance entre la perception du degré d’activité de la RCH entre les patients 

et les médecins, par l’évaluation du Patient Global Assessment (PtGA) et de l’endoscopie 

digestive basse par le score UCEIS, en se basant sur le consensus français de 2019 pour 

définir la concordance.  

Les patients concordants entre le PtGA et le score UCEIS avaient une maladie plus 

active endoscopiquement. Les médecins évaluaient l’activité de la maladie le plus souvent de 

manière différente des patients, ces derniers l’évaluant le plus souvent de façon plus 

pessimiste. L’item érosions et ulcères du score UCEIS était le seul facteur de concordance 

identifié à l’issue de l’analyse multivariée de notre étude.  

Par conséquent, l’évaluation endoscopique reste pertinente pour ajuster la prise en charge 

thérapeutique. Améliorer la communication entre patients et médecins et la compréhension 

des patients sur leur maladie sont des éléments essentiels pour accompagner la prise en 

charge, notamment chez les patients discordants par rapport à l’évaluation faite par le 

médecin. 
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ANNEXES 

 
Annexe 1 : Score de Mayo 
 

Fréquence des selles 

 

0 : normale 
1 : 1 à 2 selles en plus du nombre habituel 
2 : 3 à 4 selles en plus du nombre habituel 
3 : >5 selles en plus du nombre habituel 

Présence de sang dans les selles 
0 : absent 
1 : < 50% des émissions 
2 : > 50% des émissions 
3 : sang pur par l'anus 

Appréciation globale de la 
gravité 

0 : quiescente 
1 : activité légère 
2 : activité modérée 
3 : maladie sévère 

Évaluation de la sévérité des 
lésions endoscopiques  
(lors d’une rectosigmoïdoscopie) 

0 : normal ou maladie inactive 
1 : anomalies légères  
(érythème, diminution de la trame vasculaire, légère 
fragilité) 
2 : anomalies modérées 
(érythème franc, disparition de la trame vasculaire, 
fragilité, érosions) 
3 : anomalies sévères  
(saignement spontané, ulcérations) 
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Annexe 2 : Score de Lichtiger 
 
Nombre de selles par jour  
(en plus du nombre habituel) 

0 - 2 0 
3 - 4 1 
5 - 6 2 
7 - 9 3 
10 et plus 4 

Selles nocturnes Non 0 
Oui 1 

Saignement rectal  
(en pourcentage du nombre de selles) 

Absent 0 
< 50 % 1 
> 50 % 2 
100 % 3 

Incontinence fécale Non 0 
Oui 1 

Douleurs abdominales Aucunes 0 
Légères 1 
Moyennes  2 
Intenses 3 

État général Parfait 0 
Très bon 1 
Bon 2 
Moyen 3 
Mauvais 4 
Très mauvais 5 

Douleur abdominale provoquée Aucune 0 
Légère et localisée 1 
Moyenne et diffuse 2 
Importante 3 

Nécessité d’un anti-diarrhéique Non 0 
Oui 1 
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Annexe 3 : Score UCEIS 
 
Trame 
vasculaire 

0 : Normal Trame vasculaire normale avec arborisation 
capillaire nettement visible 

1 : Disparition partielle Disparition partielle de la trame vasculaire 
2 : Disparition Disparition complète de la trame vasculaire 

Saignement 0 : Aucun Absence de sang visible 
1 : Muqueux Traces de sang coagulé à la surface de la 

muqueuse, lavable lors de l’endoscopie 
2 : Luminal, discret Présence de sang frais en faible quantité 

dans la lumière 
3 : Luminal modéré ou  
sévère 

Présence nette de sang frais dans la lumière 
OU Suintement hémorragique de la 
muqueuse persistant après lavage 

Ulcères (lésions 
les plus 
sévères) 

0 : Aucune Absence d’ulcération visible 
1 : Erosions Ulcérations planes (<5mm) à fond blanc ou 

jaune 
2 : Ulcérations 
superficielles 

Ulcérations planes (>5mm), recouvertes 
d’un enduit fibrineux 

3 : Ulcérations profondes Ulcérations creusantes, à bords surélevés 
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Annexe 4 : Score de Robarts 
 
Infiltrat inflammatoire 
chronique 
 
x 1 

0 = Pas d’augmentation 
1 = Augmentation minime mais sans équivoque 
2 = Augmentation modérée 
3 = Augmentation majeure 

Polynucléaires neutrophiles 
dans la lamina propria  
 
x 2 

0 = Aucuns 
1 = Augmentation minime mais sans équivoque 
2 = Augmentation modérée 
3 = Augmentation majeure 

Polynucléaires neutrophiles 
dans l’épithélium  
 
x 3 

0 = Aucuns 
1 = < 5% de cryptes impliquées 
2 = < 50% de cryptes impliquées 
3 = > 50% de cryptes impliquées 

Érosions ou ulcération 
 
 
 
x 5 

0 = Pas d’érosion, d’ulcération ou de tissu de granulation 
1 = Épithélium de récupération + inflammation adjacente 
ou probable érosion 
2 = Érosion sans équivoque 
3 = Ulcère ou tissu de granulation 

 

 

Annexe 5 : Score de Nancy 
 
Grade 0 Infiltrat inflammatoire chronique absent ou minime  
Grade 1 Infiltrat inflammatoire chronique, sans infiltrat inflammatoire aigue 
Grade 2 Maladie légèrement active avec infiltrat inflammatoire aigue minime 
Grade 3 Maladie modérément active avec infiltrat inflammatoire aigue modérée ou 

sévère 
Grade 4 Maladie sévèrement active avec ulcérations histologiques 
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Annexe 6 : Questionnaire IBD Disk (version française) 
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Annexe 7 : Avis du Groupe Nantais d’Ethique dans le Domaine de la Santé (GNEDS) 
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Annexe 8 : Questionnaire remis au patient et au médecin à l’inclusion (1) 
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Annexe 8 : Questionnaire remis au patient et au médecin à l’inclusion (2) 
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Annexe 8 : Questionnaire remis au patient et au médecin à l’inclusion (3) 
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Annexe 8 : Questionnaire remis au patient et au médecin à l’inclusion (4) 
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Annexe 8 : Questionnaire remis au patient et au médecin à l’inclusion (5) 
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Annexe 8 : Questionnaire remis au patient et au médecin à l’inclusion (6) 
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Annexe 8 : Questionnaire remis au patient et au médecin à l’inclusion (7) 
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Annexe 8 : Questionnaire remis au patient et au médecin à l’inclusion (8) 
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Annexe 8 : Questionnaire remis au patient et au médecin à l’inclusion (9) 
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Annexe 8 : Questionnaire remis au patient et au médecin à l’inclusion (10) 

 
 



 
 

 68 

Annexe 8 : Questionnaire remis au patient et au médecin à l’inclusion (11) 
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Annexe 8 : Questionnaire remis au patient et au médecin à l’inclusion (12) 
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 
 

RESUME 
 
L’évaluation de l’activité de la rectocolite hémorragique par le médecin se fait avec 
l’endoscopie, les symptômes des patients n’étant pas forcément corrélés à la 
cicatrisation muqueuse. L’objectif de notre travail était d’évaluer la concordance entre 
la perception du degré d’activité entre les patients et les médecins, par l’évaluation 
du Patient Global Assessment (PtGA) et du score endoscopique UCEIS. 
En se basant sur le consensus français de pratique clinique, 54 patients (51,9 %) 
étaient considérés comme concordants entre le PtGA et le score UCEIS. 
Les patients concordants avaient une activité endoscopique plus importante (p < 
0,001 pour les scores UCEIS et Mayo) et une maladie évaluée comme plus active 
par les médecins (p < 0,001 pour le PGA et p = 0,002 pour l’EVA médecin). 
L’évaluation de l’activité était différente entre le PtGA et l’EVA patient (p = 0,052 pour 
le PtGA, p = 0,86 pour l’EVA patient). Cliniquement, les patients présentaient des 
saignements plus importants (p = 0,096), mais pas de différence sur la fréquence 
des selles (p = 0,554). Le handicap évalué par l’IBD Disk était plus important (p = 
0,165), mais les items de l’IBD Disk non digestifs étaient non significatifs pour la 
plupart. En analyse multivariée, seul l’item érosions et ulcères du score UCEIS était 
un facteur de concordance. Enfin, les médecins évaluaient les plus souvent de 
manière différente (61 % des cas) des patients l’activité de la maladie, les patients 
l’évaluant le plus souvent de façon plus pessimiste. 
L’endoscopie reste l’examen de référence pour évaluer l’activité de la maladie, 
notamment chez les patients symptomatiques, et pour ajuster la prise en charge 
thérapeutique.  
Améliorer la communication entre patients et médecins et la compréhension des 
patients sur leur maladie sont des éléments essentiels pour accompagner la prise en 
charge, notamment chez les patients discordants par rapport à l’évaluation faite par 
le médecin. 
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