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MANUEL DU PATIENT SUR...

La conversation avec le
médecin au sujet de la CBP

Comment discuter de votre traitement et de
vos symptémes avec votre équipe soignante.




VOTRE MANUEL SUR...

La conversation avec le médecin au sujet de
la CBP

Le document intitulé Kit pour la prise en charge de la CBP a été rédigé par
la BASL et la BSG, associations britanniques respectivement spécialisées
dans le domaine des maladies du foie et de la gastroentérologie, en
réponse a l'audit UK-PBC qui a identifié des incohérences dans les soins
apportés aux patients atteints de CBP au sein du Royaume-Uni.

EN QUOI CONSISTE LE « KIT POUR LA PRISE EN CHARGE DE LA CBP »?

lIL s’agit d’'une approche standardisée des soins de santé a lusage des médecins du
systeme de santé britannique, le NHS, visant a apporter de meilleurs traitements aux
patients atteints de CBP. Il comprend une liste de questions que les médecins doivent
aborder avec les patients lors de chaque rendez-vous.

POURQUOI CE MANUEL ?

Trop de patients atteints de CBP recoivent encore des soins sous-optimaux pour le
traitement de leur maladie et la prise en charge de leurs symptdmes. Si lapproche du «
Kit pour la prise en charge de la CBP » vise a remédier a cette situation, les patients ont
également un role a jouer en participant activement aux conversations et aux décisions
en matiere de soins de santé.

Notre manuel du patient s’inspire de Uapproche clinique pratiquée par les médecins,
afin que vous puissiez mieux comprendre le parcours de soins recommandé. Il contient
des informations supplémentaires pour vous aider a répondre aux questions et a vous
préparer aux rendez-vous. Vous pouvez l'utiliser au cours des discussions avec votre
équipe soignante afin de vous assurer que les questions ont été abordées et que toutes
vos préoccupations ont été prises en compte.

QUE M’APPORTE-T-IL?

Il est important de vous rappeler que chague patient a une expérience différente de la
CBP et que, par conséquent, certaines des questions préconisées peuvent ne pas vous
concerner.

Si vous répondez systématiqguement par la négative aux questions et que vous estimez
que lon devrait se pencher sur les raisons, faites part de votre inquiétude a votre équipe
soignante. N'oubliez pas que vous et votre médecin étes partenaires dans votre quéte
du meilleur traitement possible, alors n’hésitez pas a poser des questions et a
demander que les réponses vous soient expliquées ou répétées si nécessaire.

Nous espérons que tous vos rendez-vous suivront les lignes directrices du document «
Kit pour la prise en charge de la CBP », mais nous nous doutons que ce ne sera pas le
cas pour tout le monde. Pour plus de soutien et d’informations sur les sujets abordés
dans ce manuel, veuillez contacter la PBC Foundation.



VOTRE TRAITEMENT

Ce qui compte le plus dans votre parcours de soins en matiere de CBP, c’est que
vous receviez le bon traitement au bon moment.

1. Vous a-t-on prescrit de TAUDC ? Oui |:| No |:|

Si vous avez répondu non, veuillez aborder la question de votre traitement avec votre
équipe soignante.

L’acide ursodésoxycholique (aussi appelé AUDC) est le médicament de premiére intention
recommandé pour la CBP et doit étre prescrit a tous les patients atteints de CBP au moment du
diagnostic. Il s’agit d’un traitement a vie.

IL est prouvé que CAUDC contribue a réduire la progression de la CBP chez la plupart des patients,
mais il ne soulage pas les symptémes. Pour le traitement des symptdémes, veuillez vous reporter a la
question 5.

2. Ladose d’AUDC que vous recevez est-elle la bonne Qui No
dose pour vous ?

Si vous avez répondu non, veuillez aborder la question de votre traitement avec votre
€quipe soignante.

La dose d’AUDC prescrite est basée sur votre poids et vous est spécifique. La dose optimale de 13 a
15 mg/kg/jour s’est avérée étre la plus efficace pour la majorité des patients. Si votre poids évolue, il
se peut que votre dose doive étre modifiée en fonction.

Veuillez utiliser le calculateur de la dose d’AUDC de la PBC Foundation pour vérifier que votre dose
est la bonne.

3. Avez-vous besoin d’un traitement de deuxiéme Oui |:| No |:|
intention ?

Si vous avez répondu oui, veuillez répondre a la question 4.

La plupart des patients atteints de CBP répondent bien au traitement par TAUDC et n'ont pas besoin
de traitements supplémentaires. Les patients qui a) ne présentent pas la réponse souhaitée a
LAUDC aprées un an de traitement, et b) répondent a des criteres spécifiques, peuvent étre éligibles a
un traitement de deuxiéme intention tel que l'acide obéticholique (AOC) et les fibrates (par exemple
le bézafibrate).

4. Recevez-vous un traitement de deuxiéme Oui |:| No |:|
intention ?

Si vous pensez étre éligible a un traitement de deuxiéme intention et que vous avez
répondu non, veuillez aborder le sujet de traitements supplémentaires avec votre
équipe soignante




LA GESTION DES SYMPTOMES DE LA CBP

Les symptémes de la CBP peuvent avoir un impact physique et mental

considérable sur la qualité de vie du patient.

Il est important de signaler toute évolution de vos symptdmes existants ou tout nouveau
symptdme a votre équipe soignante. Suivre ['évolution de vos symptémes vous permet de les
décrire le plus précisément possible. Un certain nombre de symptomes associés a la CBP sont
énumérés ci-dessous et doivent faire U'objet d’'une conversation avec votre médecin.

Tous les patients ne présentent pas les mémes symptdmes, il est donc possible que certains
d’entre eux ne s’appliquent pas a votre cas.

5. Avez-vous discuté des symptomes suivants avec votre médecin ?

Démangeaisons N/A |:| Oui |:| No |:|

En médecine, les démangeaisons sont désignées par le nom de prurit et il existe un
certain nombre de traitements.

Fatigue N/A |:| Oui |:| No |:|

Bien qu’il n'existe actuellement aucun médicament contre la fatigue chronique, des
interventions non pharmaceutiques sont possibles. L'équipe soignante est en mesure de
dépister d’autres maladies auto-immunes ou liées a l'age, d’évaluer les facteurs contributeurs
tels que les démangeaisons et les troubles du sommeil, et de recommander des changements
de mode de vie.

Brouillard cérébral N/A I:I Oui I:I No I:I

Des recherches sont en cours pour tenter de remédier a la fatigue chronique et au brouillard
cérébral. Bien gu'il n'existe pas de traitement et que la compréhension du phénomeéne de
brouillard cérébral soit limitée, il est important d’'informer votre médecin de lintensité de vos
symptomes afin de lui donner une image compléte de ce qu’est votre vie avec la CBP.

Syndrome sec N/A |:| Oui |:| No |:|

Le syndrome sec et le syndrome de Gougerot-Sjégren associés a la CBP entrainent une
sécheresse des yeux, de la bouche et, dans certains cas, du vagin. Bien qu’on ne sache
pas guérir ces syndromes, il existe des traitements pour alléger les symptémes. Dans
certains cas, une orientation vers une équipe spécialisée peut s’avérer nécessaire.

6. Votre santé osseuse a-t-elle été évaluée au Oui No
cours des cinq derniéres années ?

Si vous avez répondu non, veuillez aborder la question de votre traitement avec votre
équipe soignante.

Date de votre derNi@re ValUation : ... eeeeeee et eeee oo eeeeseeeseesesee e eeaeesesesens

Les personnes atteintes de CBP présentent un risque accru d’ostéopénie et
d’ostéoporose. Votre densité osseuse doit étre évaluée et, dans de nombreux cas, un
examen d’imagerie par scanner DEXA est recommandé pour les patients atteints de CBP.




LA SURVEILLANCE DE VOTRE

Un aspect essentiel de la vie avec la CBP est la surveillance a vie.
7. Votre maladie a-t-elle été évaluée au cours des (i |:| No |:|
trois derniéres années ?
Si vous avez répondu non, veuillez prendre rendez-vous pour une évaluation avec
votre équipe soignante.
Date de votre derniere ValUation & ... sssssssssssssssssssssssssssssssssnes

Outre des analyses sanguines réguliéres, l'état de votre foie peut étre évalué au moyen d’'une
échographie, d'un Fibroscan ou d’un test ELF (qui évalue le degré de fibrose). Il s'agit de
procédures non invasives et d’'un moyen efficace d’évaluer l'état de votre foie et la présence
éventuelle d’une fibrose.

LES QUESTIONS 8 A 10 NE VOUS CONGERNENT QUE SI UNE GIRRHOSE OU UNE MALADIE HEPATIQUE
AVANGEE A ETE IDENTIFIEE.

8. Si vous avez une cirrhose, avez-vous passé une Oui I:I N I:I
échographie au cours de ces six derniers mois ? ul o

Si vous avez répondu non, veuillez prendre rendez-vous pour un scanner avec votre
équipe soignante.

Date de votre derni€re ValUation : ...ttt sassnes

Beaucoup de personnes atteintes de cirrhose se sentent bien sans complications ou effets
secondaires ; on parle de cirrhose compensée. Il est toutefois important de surveiller toute
évolution ou toute complication par le biais d’'une échographie tous les six mois.

9. Si vous souffrez d’hypertension portale, votre :
dépistage des varices est-il a jour ? Oui |:| No |:|

Vérifiez auprés de votre équipe soignante que votre scanner est a jour et/ou prenez

rendez-vous en vue d’'un dépistage.

Date de votre derniere @valuation : ...t saes
L'hypertension portale peut augmenter le risque de complications telles que les varices (des

veines dilatées). On a recours a une endoscopie pour surveiller votre situation et déterminer si
un traitement est nécessaire.

10. Avez-vous développé des complications :
associées a la cirrhose ? Oui |:| No |:|

La cirrhose peut provoquer des complications telles que des varices, une ascite, une
encéphalopathie hépatique (EH) ou une perte musculaire. On parle alors de cirrhose
décompensée. Une cirrhose décompensée associée a un taux élevé de bilirubine (> 50 pmol/l)
sert parfois d’indication pour envisager une greffe.

Un petit pourcentage de patients pourra étre orienté vers une unité spécialisée dans les
maladies du foie pour une évaluation en vue d’une greffe. N'oubliez pas que votre équipe
soignante est la pour vous venir en aide et répondre a toutes les questions que vous pourriez
vous poser tout au long de votre parcours de soins.




foundation Ledocument «Kit pour la prise en charge de la
support for life  CBP » recommande aux médecins d’orienter les
patients vers des groupes de soutien appropriés.

La PBC Foundation est la plus grande organisation de soutien aux patients atteints
de CBP dans le monde. Notre objectif est d’avoir un impact positif sur la qualité de
vie de toutes les personnes touchées par la CBP. Nos services sont gratuits pour
tous les utilisateurs abonnés et comprennent notre ligne d’assistance, notre site
Web, nos réunions, nos conférences et nos publications.

www.pbcfoundation.org.uk
Ligne d’assistance : +44 (0)131 5566 811

OO @PBCfoundation

Date de vVOtre derNi@re VAlUGTiON © ..o eeeeeeeeeee oo e eeeetesesesseseaeesesesesessessenene

Remarques :

INFORMATIONS IMPORTANTES :

Ce Manuel du patient sur la conversation avec le médecin au sujet de la CBP a été concu en tant que document
d’'informations d’ordre général pour informer et soutenir les patients atteints de CBP. Il est important de se rappeler
que certains patients peuvent avoir des besoins différents en matiére de soins de santé et que, dans certaines
situations
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