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Résumeé :

L’anorexie mentale est une pathologie affectant a la fois la santé¢ mentale et la santé
physique. Les formes les plus sévéres alors qu’elles nécessitent des soins hospitaliers longs,
ont un taux d’échappement aux soins tres €levé (20% des adolescents et 60% des adultes) et
sont celles présentant le plus mauvais pronostic. Or cet échappement aux soins (ou sortie
prématurée) génere a la fois des rechutes et une chronicisation. Si le devenir a long terme de
ces patients est documenté, les études centrées sur les formes les plus séveres sont peu
nombreuses, et parmi elles, celles prenant en compte simultanément les aspects somatiques et
psychiques de leur évolution sont quasi inexistantes. C’est pourquoi, aprés une mise au point
sur les données épidémiologiques, concernant I’anorexie mentale, nous avons choisi de
centrer notre travail de thése sur d’une part la recherche de facteurs expliquant 1’échappement
aux soins, et pouvant devenir des cibles thérapeutiques, et d’autre part le devenir physique et
psychique de ces sujets dix ans aprés une hospitalisation.

La premiere étude portant sur 180 patients issus de dix centres francais prenant en
charge des patients anorexiques sévéres, s’est appuyé sur une étude d’épidémiologie clinique
prospective multicentrique appelée EVALHOSPITAM. Notre objectif était d’identifier des
facteurs prédictifs de 1’échappement prématuré aux soins lors d’une hospitalisation pour
anorexie mentale. En effet, la prise en compte de tels facteurs dés 1’admission permettrait
peut-étre de diminuer 1’échappement prématuré aux soins en cours d’hospitalisation, et par la
contribuerait a améliorer le pronostic de ces sujets.

La seconde ¢tude expose les résultats d’une étude de devenir de ces patients
hospitalisés a 1’adolescence neuf années en moyenne aprés une hospitalisation. Notre travail
se centre sur le devenir somatique a long terme de patients ayant souffert d’anorexie mentale,
son lien avec le devenir psychique et une comparaison avec un échantillon issu de la

population générale de méme age et de méme sexe.

Mots-clés : Anorexie mentale, épidémiologie clinique, hospitalisation, devenir somatique,
devenir global, facteurs de risque, sortie prématurée



Abstract:

Outcome of severe anorexia nervosa at short and long term

Anorexia nervosa is a disease that affects both mental and physical health. The most
severe forms as they require long hospital care, with a drop-out rate very high (20% of
adolescents and 60% of adults) are those with the worst prognosis. But this drop-out (or early
exit) generates both relapse and a chronicisation. If the long-term outcome of these patients is
documented, studies focusing on the most severe forms are few, and among them, those
taking into account both the somatic and psychic aspects of their outcome are almost
nonexistent. That’s why, after focusing on epidemiological data on anorexia nervosa, we
chose to focus our thesis on first the search for factors explaining the drop-out and may
become therapeutic targets, and second the physical and psychological outcome of these
subjects ten years after hospitalization.

The first study of 180 patients from ten centers taking care of severe anorexic patients, relied
on a prospective clinical multicenter epidemiological study called EVALHOSPITAM. Our
objective was to identify predictors of drop-out during hospitalization for anorexia nervosa.
Indeed, taking into account such factors upon admission might help reduce drop-out during
hospitalization, and thus help to improve the prognosis of these subjects.

The second study presents the results of an outcome study of patients hospitalized during
adolescence on average nine years before. Our work focuses on the somatic outcome of long-
term patients who suffered from anorexia nervosa, its link to psychiatric outcome and finally a

comparison with a sample from the general population of the same age and sex.

Keywords: anorexia nervosa, clinical epidemiology, hospitalization, somatic outcome, global

outcome, prevalence, drop-out

Adresse du laboratoire: Inserm U669 — Troubles du comportement alimentaire de

I’adolescent, Maison de Solenn, 97 Boulevard de Port Royal, 75679 Paris cedex 14, France
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Introduction générale

1. Introduction : Justification et objectifs

L’anorexie mentale est définie comme un trouble psychiatrique (APA, 1994) mais elle
affecte a la fois la santé mentale et la santé physique. Cette affection se décline selon des
degrés de sévérité tres variables, depuis des formes bréves de faible intensité jusqu’a des
formes trés séveres mettant en jeu le pronostic vital par des aspects somatiques (dénutrition,
troubles métaboliques) ou psychologiques (tentatives de suicide) et/ou se compliquant de
chronicité (Godart et al., 2010). Son pronostic est sévere puisque c’est 1’une des pathologies
psychiatriques ayant le plus fort taux de mortalité (Huas et al., 2011b).

En cas de risque vital, de chronicité ou d’échec des soins ambulatoires une prise en
charge en soins hospitaliers dans un centre spécialisé est nécessaire (HAS, 2010). Les criteres
al., 2011b), c’est ce que nous appellerons dans ce qui va suivre des anorexies mentales
Séveres.

Un grand nombre des sujets hospitalisés pour anorexie mentale n’arrivent pas a
remplir les objectifs fixés pour ’hospitalisation et quittent précocement les soins, c'est-a-dire
que leur sortie est prématurée (on parle aussi d’échappement prématuré aux soins ou de drop-
out pour les anglo-saxons) (Wallier et al., 2009). Environ 20% des adolescents et 60% des
adultes nécessitant des soins hospitaliers ne terminent pas leur programme de soins. Or quitter
les soins en cours de traitement (c'est-a-dire avant que le poids cible défini comme objectif a
atteindre afin de sortir soit atteint) semble prédictif d’un mauvais devenir, avec un risque
accru de rechute lors de la premiére année (Baran et al., 1995, Carter JC et al., 2004, Strober
et al., 1997). De plus, ces patients quittant les soins hospitaliers prématurément présentent
plus de symptomes en rapport avec des troubles alimentaires lors du suivi (Baran, Weltzi and

Kaye, 1995), I’évolution de leur maladie est plus fréquemment chronique et d’une sévérité
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accrue. En revanche, I’adhésion aux soins favorise la guérison et un traitement efficace

(Towell et al., 2001).

Le devenir des patients hospitalisés a fait 1’objet d’études (Steinhausen, 2002,
Steinhausen, 2009) mais les échantillons étudiés mélangent le plus souvent des situations de
gravité variables c'est-a-dire des suivis ambulatoires, hospitaliers, voire des patients recrutés
en population générale. Les études centrées sur les sujets les plus séveres (nécessitant une
hospitalisation) sont rares. Celles associant conjointement dans I’évaluation les aspects
psychologiques et physiques sont encore plus rares, et les études liant les deux inexistantes a
notre connaissance. Enfin 1’état clinique psychologique et somatique de ces patients n’a
qu’exceptionnellement été comparé a celui de sujets du méme age issus de la population

générale.

La prise en compte de ces états de fait a présidé a la réalisation de ce travail. Nous
avons souhaité centrer notre travail de thése sur la question du devenir des sujets souffrant
d’anorexie mentale en étudiant 1’échappement au soin, le devenir a long terme et le lien qui
pourrait exister entre ces deux éléments.

Ainsi nous avons d’une part mis en place une étude pour identifier des facteurs prédictifs de
I’échappement prématuré aux soins lors d’une hospitalisation pour anorexie mentale. Nous
souhaitions déterminer si certains d’entre eux pourraient devenir des cibles thérapeutiques
afin de diminuer les sorties prématurées en cours d’hospitalisation, et par 1a tenter d’améliorer
le pronostic de ces sujets. Cette premiere partie de notre travail s’est appuyée sur une étude
d’épidémiologie clinique prospective multicentrique appelée EVALHOSPITAM.

D’autre part nous avons souhaité étudier le devenir a long terme (9 ans) des patients ayant
nécessité une hospitalisation pour anorexie mentale a 1’adolescence. Notre objectif était
d’évaluer a la fois le devenir physique et psychique de ces sujets, en étudiant les intrications
entre ces deux aspects du devenir (somatique et psychique) et en comparant 1’état clinique de
ces patients a celui d’un échantillon de témoins issus de la population générale. Ce travail
s’appuyant sur I’étude Devenir.

Enfin nous avons pu nous interroger sur la possibilit¢ de mettre en évidence 1’établissement
d’un lien entre les résultats de ces deux études. Ceci en mesurant si la rupture du contrat de
soin a I’adolescence était un facteur de risque pour des complications somatiques et

psychiques a 1I’age adulte des patients de 1’étude Devenir.
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2. Contexte

Avant d’aborder le théme central de notre thése nous avons souhaité faire le point sur
I’état actuel des connaissances sur [’anorexie mentale, en termes de définition et

d’épidémiologie. Puis nous avons souhaité expliciter le contexte des soins.
2.1 Anorexie mentale

2.1.1 Définition

L’anorexie mentale a été décrite dés le X1°™ siécle par Avicenne (Jeammet, 1993). Il
faut attendre le XIX®™ siécle pour que la maladie soit individualisée ainsi que ses risques
évolutifs, en 1873 par Lasegue et Gull (Gull, 1874, Laségue, 1873), mais elle se décrit encore
sous divers noms (phtisie, anorexie nerveuse). L’appellation se compose du mot anorexie qui
signifie perte ou diminution de 1’appétit et de mentale liée au refus de s’alimenter associé¢ a un
état mental particulier.

Cliniquement, elle est décrite classiquement comme «la maladie des 3 A »: Anorexie,
Amaigrissement, Aménorrhée. Cependant, cette définition clinique sommaire n’est pas
suffisante pour appréhender ce trouble complexe, et la nécessité de réaliser des études sur le
sujet a imposé de créer de nouveaux criteres de recherche. Ces derniers ont varié au fil du
temps, aprés ceux de Russell (1970) ceux de Feighner (1972), sont apparus les criteres de

recherche diagnostique (RDC) et plus prét de nous les critetres DSM jusqu’a leur forme

actuelle (DSM-IV-R en 1’an 2000).

La définition de 1’anorexie mentale a varié au fil du temps mais sa définition actuelle la plus
utilisée en recherche se fonde sur les critéres de recherche de la 4°™ édition révisée du
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM 1V) qui sont les suivants:

- Un refus de maintenir le poids corporel au niveau ou au dessus d'un poids minimum
normal pour I'age et la taille (par exemple une perte de poids conduisant au maintien
du poids corporel a moins de 85% du poids attendu), ou une incapacité a prendre du
poids pendant la période de croissance, conduisant a un poids inférieur a 85% du poids
attendu.

- Une peur intense de prendre du poids ou de devenir gros, alors que le poids est

inférieur a la normale.
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- Une altération de la perception du poids ou de la forme de son propre corps, influence
excessive du poids ou de la forme corporelle sur I’estime de soi, ou déni de la gravité
de la maigreur actuelle.

- Chez les femmes post-pubéres, une aménorrhée c'est-a-dire une absence d'au moins
trois cycles menstruels consécutifs. (Une femme est considérée comme ameénorrhéique
si les régles ne surviennent qu'apres l'administration d'hormones, par exemple

cestrogenes).

On distingue deux types d’anorexie mentale :
- un type restrictif : le sujet utilise uniquement la restriction alimentaire pour le contréle
de son poids
- un type avec crise de boulimie/vomissements ou de prises de médicaments (binge-
purging) : le sujet restreint son alimentation et a recours a des vomissements ou des

prises de purgatifs tels que des laxatifs ou des diurétiques en cas de crise de boulimie.

L’anorexie mentale (AM) associe une dénutrition majeure responsable d’une sémiologie
somatique complexe causée par la dénutrition (tous les organes sont touchés) et des
manifestations psychiatriques ce qui peut imposer une hospitalisation (Vidailhet et al., 1997).
La mortalité ainsi que les pathologies associées (co-morbidité) sont considérables.

2.1.2  Seuil pondéral permettant le diagnostic d’anorexie mentale

La définition de 1’anorexie mentale la plus largement utilisée a ce jour en recherche
repose sur 1’utilisation de criteres de recherche standardisés, le plus souvent ceux du DSM-IV.
Quels que soient les critéres utilisés, la définition du seuil pondéral & partir duquel on parle
d’anorexie mentale est complexe a définir. La notion d’indice de masse corporelle (IMC) est
celle qui tend actuellement a étre la plus utilisée. L’ IMC se définit comme :

IMC = poids (kg)/taille® (m)
Cet indice fut etabli par M. Quetelet pour déterminer la corpulence des sujets. La corpulence
normale est définie par 1’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) par un IMC entre 18,5 et
25. Une valeur d’IMC inférieure a 18,5 est définie comme état de maigreur de stade 1. Mais le
critere de maigreur retenu par I’OMS comme seuil diagnostic nécessaire a 1’anorexie mentale
est un IMC de 17,5 pour les adultes. Durant I’enfance et I’adolescence ce seuil n’est pas

valide, il faut alors se référer aux courbes de croissance speécifiques de la population
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concernée. Le seuil définissant le critére pondéral de I’anorexic mentale reste un seuil

inférieur au 1

Oéme

centile (Rolland-Cachera et al., 1991) (voir Figure n°1).

Figure 1: Courbe de l'indice de masse corporelle des filles en population générale
(Rolland-Cachera et al., 1991)

EVOLUTION DE LA CORPULENCE AU COURS DE
LA CROISSANCE [Poids(kg)/Taille2(m)] chez les
filles (d'apres les courbes INSERM)

Zone de surpoids

Zone d'Insuffisance Pondérale
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Age (années)
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2.1.3  Evolution de la définition de I’anorexie mentale
La définition de I’anorexie mentale a considérablement varié au fil du temps rendant
compliquée la comparaison des études sur le sujet en particulier pour les études
épidémiologiques que nous exposerons ultérieurement. Nous nous centrerons sur 1’évolution

des criteres depuis les années 80.

2.1.4  Evolution des criteéres de I’ American Psychiatric Association (APA)

Le diagnostic d’anorexie mentale est porté le plus souvent selon des critéres APA
décrits dans les « Diagnostic and Statistical Manuals of Mental Disorders » (DSM) déclinés
sur la période étudiée en DSM-I1I, DSM-III-R (révisé), et DSM-1V (Voir tableau n°1). Les
criteres ont varié au fil du temps impliquant des échantillonnages de patients différents. Par
exemple le DSM-IIl compte cing critéres qui ont évolué ultérieurement, le dernier établit
comme critere une durée d’aménorrhée d’au moins 3 cycles menstruels. Ce critére est
actuellement remis en question quant a son utilité au diagnostic d’AM dans le futur DSM-V

(Attia and Roberto, 2009).

Dans le DSM-III le seuil est « Perte de poids d’au moins 25% du poids initial », dans
le DSM-I111-R le diagnostic de maigreur ne se référe plus a la perte de poids du patient mais se
situe par rapport a une norme « 15% inférieur a la normale » et dans le DSM-1V & « moins de
85% du poids attendu ». Or ces normes ou ces poids attendus ne sont pas définis plus
précisément et leur opérationnalisation concréte reste a la discrétion des chercheurs et des
cliniciens.

Les ¢études prennent en compte parfois I’AM dans sa définition stricte (mais c’est assez rare)
ou des formes sub-syndromiques définies par certains des critéres seulement (et jamais les
mémes) ce qui augmente la fréquence de I’AM en considérant non stricto sensu ce diagnostic
mais des formes cliniques classées dans une catégorie nommée EDNOS (pour trouble du
comportement alimentaire non spécifié¢) du DSM-IV, d’ou une variabilit¢é importante de
fréquence de I’AM au sens large du terme (Broad Anorexia nervosa (AN) , Narrow AN) selon

les études.
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Tableau 1 : Evolution des critéres diagnostiques du DSM

DSM-I11 (APA, 1980)

DSM-I111-R (APA, 1987)

DSM-IV (APA, 1994)

A) Peur intense de devenir
obese qui ne diminue pas au
fur et a mesure de
I’amaigrissement.

A) Refus de maintenir un poids
corporel au dessus d'un poids
minimum normal pour I'age et
la taille, par exemple perte de
poids visant & maintenir un
poids corporel de 15% inférieur
a la normale ou incapacité a
prendre du poids pendant la
période de croissance,
conduisant a un poids de 15%
inférieur a la normale.

A) Refus de maintenir le poids
corporel au niveau ou au dessus
d'un poids minimum normal
pour I'age et la taille (p. ex. perte
de poids conduisant au maintien
du poids.)

B) Perturbation de I’image du
corps, par exemple, prétend
« se sentir gros(se) » méme
quand il (elle) est décharné(e).

B) Peur intense de prendre du
poids ou de devenir gros, alors
que le poids est inférieur a la
normale.

B) Peur intense de prendre du
poids ou de devenir gros, alors
que le poids est inférieur a la
normale.

C) Perte de poids d’au moins
25% du poids initial ; avant 18
ans, le pourcentage de la perte
de poids a partir du poids
initial additionné a la prise de
poids escomptée, extrapolée a
partir des diagrammes de
croissance normale, représente
un total de 25%.

C) Perturbation de I'estime de
son poids corporel, de sa taille
ou de ses formes, par exemple
la personne dit se "sentir
grosse" méme quand elle est
trés amaigrie, croit que
certaines parties de son corps
sont trop grosses alors méme
gu'elle est, a I'évidence, trop
maigre.

C) Altération de la perception du
poids ou de la forme de son
propre corps, influence
excessive du poids ou de la
forme corporelle sur I’estime de
soi, ou déni de la gravité de la
maigreur actuelle.

D) Refus de maintenir son
poids au-dessus d’un poids
normal minimal compte tenu
de I’age et de la taille.

D) Chez les femmes absence
d'au moins trois cycles
menstruels consécutifs attendus
(aménorrhée primaire ou
secondaire) ; (une femme est
considérée comme
aménorrhéique si les reégles ne
surviennent qu'apres
I'administration d'hormones,
par exemple oestrogéniques).

D) Chez les femmes post-
puberes, aménorrhée c.a.d.
absence d'au moins trois cycles
menstruels consécutifs. (Une
femme est considérée comme
amenorrhéique si les régles ne
surviennent qu'apres
I'administration d'hormones, par
exemple cestrogenes).

E) Absence de maladie
physique identifiée qui
pourrait expliquer la perte de
poids.

23



2.1.5 Définition du critére de poids
La valeur du seuil de poids nécessaire lors du diagnostic d’AM a varié au fil du temps
dans sa définition et au fil des études dans son opérationnalisation en fonction des données

retenues pour le poids idéal mais aussi en fonction de I’instrument diagnostic utilisé.

Concernant 1’opérationnalisation de ces critéres pondéraux, si I’on considére par exemple les
études épidémiologiques réalisées dans les cing dernieres années, certains auteurs ont choisi
comme seuil pondéral un IMC inférieur au 15°me percentile (Ackard et al., 2007), d’autres un
poids inférieur a 85% du poids idéal, soit pour trois auteurs (Hudson and Hiripi, 2007, Keski-
Rahkonen et al., 2007, Preti et al., 2009) mais selon des référentiels différents. Dans les deux
premiéres études (Preti et al., 2009) le poids normal est défini en fonction de la taille et un
IMC normal entre 20,6 et 22,3 et un IMC de poids bas pour des valeurs comprises entre 17,5
et 19,5. Pour I’étude de Keski Rankonnen, le critére de poids est fonction du poids perdu ou
une impossibilité de regagner du poids avec un IMC<17,5 ou une perte de plus de 15% du
poids corporel si elle est accompagnée de symptomes d’anorexie mentale.

Aucune étude sauf Ackard (Ackard et al., 2007) ne prend en compte 1’dge dans la
détermination des seuils pondéraux comme le préconise Hebebrand (Hebebrand et al., 1996),

qui recommande pour les enfants et les adolescents 1’utilisation des percentiles d’IMC.

2.1.6 Définition de I’anorexie mentale dite sévére

L’AM est en fait une pathologie s’exprimant selon des modalités cliniques variables
(variabilit¢ de perte de poids, de dénutrition, de durée d’évolution, dge de début de la
pathologie, de co-morbidités). Sa gravité va depuis des épisodes brefs spontanément résolutifs
jusqu’a des situations mettant en jeu le pronostic vital et cela durant des années. Les sujets
hospitalisés pour anorexie mentale sont sélectionnés par des criteres cliniques incluant un
échec a une prise en charge ambulatoire, un risque vital (pour des raisons psychiques ou
physiques), ou encore dans le cas d’une chronicisation. L’accession aux soins implique des
filtres : plus le niveau de soin est important (ambulatoire généraliste a intra-hospitalier
spécialis€) plus I’expression du trouble est en général séveére. C’est le cas des sujets
hospitalisés pour anorexie mentale dont le devenir est tres sévere et pour qui le retentissement

social et la mortalité sont importants (Huas et al., 2011a, White, 1995, Godart et al., 2007).

I1 est reconnu que I’hospitalisation est un facteur de devenir péjoratif dans I’anorexie
mentale, du fait probablement de la sélection des cas les plus lourds dans cette filiere de soins
(Gowvers, et al, 2000,2007).
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Nous centrons notre étude sur les anorexies mentales sévéeres c'est-a-dire celles nécessitant

une hospitalisation du fait de critéres somatiques ou psychiatriques mettant en jeu leur

pronostic vital et pour qui, compte tenu de leur devenir trés préoccupant, il est crucial de faire

progresser les soins.

2.2 Epidémiologie de ’anorexie mentale (Roux et al, Epidémiologie de [’anorexie

mentale : revue de la littérature, in press L’Encéphale, 2012)

2.2.1 Introduction

L’anorexie mentale (AM) est largement connue du grand public, alors qu’elle est assez

rare et mal dépistée par les professionnels de santé. Sur cette pathologie psychiatrique

circulent de nombreuses idées recues. Nous allons ici interroger leur véracité a 1’aide des

données existantes en nous focalisant sur 3 points particuliers :

1)

2)

3)

Existe-t-il actuellement une épidémie nationale et/ou internationale d’AM comme
I’affirment certains professionnels de santé ? Nous y répondrons par 1’étude de
I’évolution de la prévalence et de I’incidence de I’AM.

L’AM n’est-elle qu’une manifestation banale de 1’adolescence ou « crise
d’adolescence » ? Pour cette question nous nous appuierons sur les résultats des
études de devenir, de morbidité et de mortalité afin d’apprécier le retentissement de ce
trouble sur la vie des sujets et juger si celui-ci est anodin, ce qui serait en faveur d’une
banale crise d’adolescence, ou non.

L’AM est-elle une pathologie affectant exclusivement les catégories
socioprofessionnelles élevées ? Nous exposerons 1’évolution du débat sur cette
question dans la littérature scientifique. Pour cela nous proposerons une analyse
critique de la méthodologie des principales études épidémiologiques réalisées sur
I’AM et parues durant les 10 derniéres années. Puis nous réaliserons une synthése de
leurs données en considérant successivement prévalence, incidence, et évolution

(morbidité et mortalit¢) de I’AM et le lien avec la classe sociale.

2.2.2  Méthodologie de la revue de la littérature

Nous avons effectué une recherche Medline (2000-2011) afin d’identifier les

principales revues de la littérature ou méta-analyses récentes centrées sur 1’épidémiologie et le

25



devenir de I’AM pour caractériser sa prévalence, son incidence, son évolution (devenir,
morbidité et mortalité), son lien avec le niveau social et sa localisation géographique. Nous
avons utilisé les mots clés : « anorexia nervosa, prevalence, incidence, mortality, outcome
(pour le devenir), et socio-economic status». Devant 1’absence de revues sur la période
considérée (pour certains ¢léments), nous avons ¢élargi la recherche jusqu’en 1995. Pour la
prévalence et le taux d’incidence, nous avons retenu les revues de Hoeck et col. (Hoek and
Hoeken, 2003b, Hoek, 2006), et les publications ultérieures (Hudson and Hiripi, 2007, Keski-
Rahkonen et al., 2007, Raevuori et al., 2009, Ackard et al., 2007). Pour le devenir, nous nous
sommes basés sur les revues de Steinhausen de 2002 et 2009 (Steinhausen, 2009,
Steinhausen, 2002) ; pour la mortalité sur les revues de la littérature ou méta-analyses de :
Sullivan (Sullivan, 1995), Nielsen (Nielsen, 2001), Harris et col. (Harris and Barraclough,
1998) et Arcelus et col. (Wentz et al., 2000) avec une actualisation des publications récentes
(van Son and van Hoeken, 2010, Papadopoulos et al., 2009, Hjern et al., 2006, Huas et al.,
2011a, Lindblad and Lindberg, 2006) et pour le statut socio économique sur une revue de
Gard (Gard, 1995) et un article récent (McClelland and Crisp, 2000). Une seule étude
francaise a été retrouvée en population clinique (Huas et al., 2011a) et aucune en population
géneérale (van Son and van Hoeken, 2010, Papadopoulos et al., 2009, Hjern et al., 20086,
Lindblad and Lindberg, 2006).

2.2.3 Résultats

2.2.3.1 Analyse critique des méthodologies des articles

Nous avons analysé 1’ensemble de ces études épidémiologiques internationales. Notre
premiere remarque porte sur le fait qu’il n’y a quasiment pas d’études épidémiologiques

frangaises centrées sur 1’anorexie mentale pour répondre aux questions posées.

2.2.3.1.1  Population d’origine

L’AM est peu fréquente en population générale ce qui rend difficile son étude : soit de
trés larges échantillons, soit des méthodologies complexes sont nécessaires (stratégies a deux
niveaux : dépistage large par questionnaire de sélection puis diagnostic par entretien). Les
¢tudes récentes portent sur des milliers de personnes, mais peu de cas d’AM sont détectés :
1/4700 adolescents (Ackard et al., 2007), 18/3000 adultes (Hudson and Hiripi, 2007), 55/2500
femmes (Keski-Rahkonen et al., 2007) et 22/4100 adultes (Preti et al., 2009). C’est pourquoi

nous disposons de plus d’études réalisées en population clinique qu’en population générale.
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Mais les résultats de ces deux types d’¢tudes ne peuvent étre confondus, les patients
présentant des diagnostics multiples étant plus enclins a se présenter pour demander un
traitement que ceux présentant un seul diagnostic, ce qui a été communément appelé le « biais
de Berkson » (Berkson, 1946). Les données issues d’études en population clinique portent sur
des échantillons souvent limités (<50 personnes) exceptées quelques études récentes issues
des registres de cas de pays scandinaves (Raevuori et al., 2009, Papadopoulos et al., 2009).
L’age moyen des échantillons est trés variable dans les diverses études. En population
générale cela a des conséquences importantes sur le nombre de cas observés. En effet d’une
part I’dge moyen de début de I’AM se situe entre 14 et 18 ans, et d’autre part la prévalence
observée pour I’AM varie en population adulte inversement a 1’age des sujets (Hudson and
Hiripi, 2007). 1l existe probablement un biais de mémorisation chez les sujets les plus agés.
Ainsi une étude comme celle d’Ackard et col. (Ackard et al., 2007) portant sur des jeunes de
14-15 ans ne peut logiquement retrouver que peu de cas et ne peut étre directement comparée
a celles portant sur une sélection représentative de sujets de plus de 18 ans (Hudson and
Hiripi, 2007) (Preti et al., 2009), ou de jumelles de 28 ans (Keski-Rahkonen et al., 2007).
Certaines études se basent sur des populations dont les caracteristiques particulieres peuvent
contribuer a biaiser les résultats. Ainsi Keski-Rahkonen et col. (Keski-Rahkonen et al., 2007)
étudient un registre de jumeaux. Or les grossesses gémellaires sont a risque de complications
per ou post-partum (Favaro et al., 2000) et il a été établi que le risque de développer une AM
est plus important en cas d’antécédents péri-nataux (Hoek, 2006). Il y a donc possibilité d’une
sur-représentation des cas d’AM dans cette population.

Papadopoulos et col. (Papadopoulos et al., 2009) ont étudié la mortalité chez les sujets
hospitalisés pour AM (cotée en 1% ou 2°™ diagnostic) en soins généraux somatiques, en soins
psychiatriques ou dans des services spécialisés pour les TCA (troubles du comportement
alimentaire). Ces groupes de sujets sont hétérogenes. S’ils sont hospitalisés pour AM ou une
complication de celle-ci, il est possible que I’AM soit plus grave qu’en cas de probléme

intercurrent indépendant de I’AM.

2.2.3.1.2  Critéres diagnostiques utilisés

Dans les études épidémiologiques, le diagnostic d’AM est porté le plus souvent
d’apres les criteres de I’APA (American Psychiatric Association), déclinés selon la période
étudiée en DSM-I1Il, DSM-III-R, et DSM-IV. Or ces criteres ont varié au fil du temps
impliquant des échantillonnages de patients différents. Par exemple dans le DSM-III, le seuil
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de perte de poids nécessaire au diagnostic d’AM est « Perte de poids d’au moins 25% du
poids initial », dans le DSM-111-R c’est « poids 15% inférieur & la normale » et dans le DSM-
IV « moins de 85% du poids attendu ». De plus ces seuils de poids ne sont pas définis plus
précisement et leur opérationnalisation est variable.

De nombreuses études élargissent leurs investigations aux formes sub-syndromiques, définies
par la présence de seulement certains critéres (ces formes d’AM sont appelées selon les études
« Broad AN », « Narrow AN », etc...) car elles sont moins rares que I’AM. Mais la définition
des formes sub-syndromiques varie d’une étude a I’autre. Or I’incidence, la prévalence, la
morbidité et la mortalité dépendent de la définition de I’AM choisie. On constate que plus il y
a de criteres d’AM présents, plus la forme clinique est séveére, moins son incidence et sa

prévalence sont élevées et plus la morbidité et la mortalité augmentent.

2.2.3.1.3 Autres facteurs

Les taux de prévalence et d’incidence observés sont influencés par la diversité des
outils diagnostiques utilisés ayant une sensibilité et une spécificité différentes. La faible taille
des échantillons rend peu fiable les estimations de la prévalence, surtout pour une pathologie
si rare.

Les études (Hoek and Hoeken, 2003a) concernent des populations en soins primaires, issues
de soins hospitaliers ou de population générale. Les incidences observées en population
clinique ne peuvent étre extrapolées a la population générale et les incidences observées dans
un niveau de soins donné ne peuvent étre généralisées a un autre niveau de soins (exemple :
I’incidence chez les généralistes libéraux est différente de celle des psychiatres hospitaliers).
Les différences observées de 1’évolution de I’incidence ne peuvent s’interpréter de la méme
facon : une augmentation en population générale avec les mémes instruments fait évoquer une
« épidémie » alors qu’en population clinique elle fait s’interroger premiérement sur une
augmentation de la demande de soins dont les causes peuvent étre multiples (meilleur acces
aux soins, meilleure information, médiatisation...) et seulement secondairement sur une
augmentation du nombre de cas.

La mortalité n’est, a ce jour, étudiée qu’en population clinique. Ceci entraine un probléme
majeur de fluctuation des taux selon la gravit¢ de [’échantillon clinique sélectionné
(Steinhausen, 2002). Les causes de déces ne sont pas toujours précisées et quand elles le sont,
leur validité est discutable. Les suicides sont sous déclarés et I’AM rarement mentionnée

(Papadopoulos et al., 2009). Certaines études ne donnent que le CMR peu informatif.
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Les études en population clinique sont souvent réalisées sur un petit échantillon mais les
investigations sont approfondies. Par contre en population générale I’échantillon est important
(car I’incidence est faible) mais avec des évaluations moins précises (co-morbidité, autres
facteurs associés...).

La durée de suivi de la population dans les études est tres inégale : de 1 a 29 ans (Steinhausen,
2009). Une durée d’évolution longue est bien souvent associée a plus de complications et de
co-morbidité qu'une durée courte. Le taux de mortalité augmente avec le nombre d’années de
suivi d’environ 6% par décade (Sullivan, 1995). Il n’existe qu’une étude de suivi en
population générale portant sur 52 sujets (Wentz et al., 2009) ; le suivi est actuellement de 18
ans.

Certaines études proposent des prévalences sur la vie (durée variable en fonction des études
de 18 a 65 ans ou de 18 a 55 ans ou de 15 a 55 ans) ; d’autres sur 1’année passée ; et d’autres

actuelles, au moment de 1’évaluation. Ces études ne sont donc pas comparables.

2.2.3.2 Description des résultats

L’AM touche surtout le sexe féminin. Le ratio est classiquement décrit de 1 homme
pour 10 femmes (Hoek, 2006) mais pourrait étre plus élevé (1/3) si I’on en croit une étude
récente (Hudson and Hiripi, 2007).

22321 Prévalence

En 2006, H.W. Hoek (Hoek, 2006) a publié une revue de la littérature sur la
prévalence de I’AM (portant sur des études entre 1930 et 1999). 1l rapporte que la prévalence
de I’AM dans des populations dont 1’age varie de 11 a 35 ans est comprise entre 0 % et 0,9%,
les chiffres les plus ¢élevés étant retrouvés dans un échantillon de patients dont 1’age se situe
entre 15 ans et 18 ans. Les études les plus récentes donnent elles aussi des estimations de cette
prévalence variable en fonction de 1’dge des échantillons. Par exemple, dans 1’étude d’Ackard
et col. réalisée aux USA (Ackard et al., 2007), parmi 4746 adolescents (filles et garcons) agés
de 14 a 15 ans, I’AM est, comme attendue du fait de 1’age de son début moyen, rare avec une
prévalence de 0,04%. Dans une cohorte féminine de jumeaux suédois, d’'un dge médian de
54,6 ans, la prévalence observée est de 1,2% (Bulik et al., 2006). Chez les plus de 18 ans une
étude européenne a montré une prévalence vie-entiere de 0,48% chez les femmes et une étude

nationale aux Etats-Unis a montré une prévalence vie entiere de 0,9% chez les femmes et
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0,3% chez les hommes (Hudson and Hiripi, 2007). Dans cette derniére étude, 40% des cas
diagnostiqués ont débuté entre 15 et 19 ans.

Une étude finlandaise, ayant une définition plus inclusive de I’AM (voir méthodologie),
réalisée sur 2881 jeunes femmes d’une cohorte de jumeaux, agés de 28 ans, retrouve une
prévalence féminine de 2,2% (Keski-Rahkonen et al., 2007).

Chez les hommes, Hudson et col. (Hudson and Hiripi, 2007) ont retrouvé une prévalence vie
entiére de 0,3%. Dans une population de jumeaux, elle est estimée a 0,24% (Raevuori et al.,

2009). Preti et col. (Preti et al., 2009) n’ont retrouvé aucun cas dans leur échantillon.

22322 Incidence

En 2003, H.W. Hoek et col. (Hoek and Hoeken, 2003a) ont réalisé une revue des
¢tudes d’incidence de I’AM (1931-1995). L’incidence y variait de 0,1 a 12 pour 100 000
habitants/an. Cette disparité est liée aux échantillons considérés (sujets consultant a 1’hopital
toutes spécialités confondues, ou consultant en cabinets de généralistes, ou encore recrutés par
des enquétes dans des échantillons de population générale, comme des lycéennes ou des
registres de jumeaux). L’incidence était faible en médecine générale ou en médecine de ville
spécialisée (toutes speécialités confondues). En population clinique (médecine de ville),
I’incidence globale de I’AM était de 8,3 pour 100 000 habitants/an (95%ClI : 7,1-9,4) a
Rochester entre 1935 et 1989 (Lucas et al., 1988). Elle était de 4,2 a 4,7 (95% CI 3.6-5.8) en
médecine générale en Grande-Bretagne entre 1994 et 2000 (Currin et al., 2005).

Deux études récentes ont montré que 1’incidence est bien plus élevée en population générale
variant de 109 a 270 pour 100 000 personnes/an entre 15 et 19 (Hudson and Hiripi, 2007,
Keski-Rahkonen et al., 2007) et plus de la moitié des sujets n’ont pas recu de soins pour AM
(Hudson and Hiripi, 2007).

Tres peu d’études se sont intéressées a I’incidence chez les hommes qui serait inférieure a 1,0
pour 100 000 personnes/an en soins primaires (Hoek and Hoeken, 2003b). Plus récemment
une étude de cohorte sur des jumeaux finlandais en population générale, portant sur un
échantillon de 2122 hommes a estimé I’incidence a 15,7 (95% CI 6,6-37,8) pour 100.000
personnes/an dans la classe d’age la plus exposée que sont les 10-24 ans.

L’augmentation de I’incidence de I’AM au cours des siécles est un sujet polémique. Il faut
préciser que ce débat s’appuie le plus souvent sur des études réalisées en population clinique
c'est-a-dire sur les cas diagnostiqués et/ou soignés. Le nombre de cas detectés y varie en

fonction des capacités de dépistage des soignants et de la demande de soins qui sont fonction
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de I’époque considérée. Ainsi, est rapportée une augmentation significative des cas d’AM
parmi les femmes nées apres 1945 en comparaison avec celles nées antérieurement (Bulik et
al., 2006). Ceci peut au moins en partie s’expliquer par le fait que la reconnaissance de ce
trouble par les médecins et la médiatisation des TCA est relativement récente et a pu favoriser
la prise de conscience de certains troubles chez les patients et de ce fait leur demande de
soins. 1l existe un biais de mémorisation possible pour les sujets les plus agés qui ne se
rappellent pas ou peuvent n’avoir méme pas conscience d’avoir souffert d’AM (Hudson and
Hiripi, 2007). Enfin I’incidence a varié aussi en fonction des critéres diagnostiques utilisés,
des techniques d’enregistrement des cas, des variations démographiques des populations, des
méthodes de détection utilisées et des pays considérés.

En conséquence, les incidences observées sont variables d’un pays a 1’autre ou les contextes
socioculturels et les systéemes de soins different. Selon Hoeck (Hoek, 2006), I’incidence de
I’AM a augmenté en Europe (Suéde, Ecosse et Pays Bas) dans la population des sujets
recevant des soins en santé mentale depuis les années 1950 jusque dans les années 1970 et
s’est ensuite stabilisée. De méme, concernant les cas hospitalisés, une étude en Suisse a
montré une augmentation du taux d’incidence dans les années 1960-70 puis une stagnation a
1,2 pour 100.000 habitants/an (Hoek, 2006). Aux USA, I’incidence observée chez les femmes
de 15 a 24 ans suivies pour AM a la Mayo Clinic a augmenté de 1935 jusqu’en 1989 (Lucas et
al., 1999). Aux Pays Bas, parmi les consultants en médecine générale, I’incidence globale
tous ages confondus est stable mais a augmenté chez les jeunes filles de 15 a 19 ans jusque

dans les années 1990.

2.2.3.2.3 Le devenir et la morbidité

Peu de données sont disponibles en population générale. La durée moyenne
d’évolution de I’AM semble plus courte en population générale qu’en population clinique. En
effet elle varie de 1,7 ans (Hudson and Hiripi, 2007) a 3 ans (Preti et al., 2009) en moyenne
dans la premicre, alors qu’elle est rarement inférieure a 4 ans (Steinhausen, 2002) dans la
seconde, ce qui témoigne probablement d’une sévérité plus importante des cas observés en
population clinique. Aprés 5 ans d’évolution, 66,8% des sujets AM (dans une population de
jumeaux issus de la population générale) sont guéris (Keski-Rahkonen et al., 2007).

En population clinique, H.C. Steinhausen (Steinhausen, 2002) a fait la synthése de 119 études
longitudinales totalisant 5 590 patients agés de 10 a 18 ans. Les différentes études donnent des

résultats hetérogenes, car les modalités de suivi des patients sont tres variables ce qui peut
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influencer le devenir. Les populations vues en ambulatoire sont généralement moins
séverement atteintes que les populations hospitalisées. De plus, la taille des échantillons est
trés variable, de méme que 1’dge des sujets, la durée du suivi (1 & 29 ans) ou encore les
criteres diagnostiques (de Feighner au DSM-1V). Les études sont rarement prospectives.

En moyenne, 47% des personnes ayant été soignées pour ’AM sont guéries, 34% se sont
améliorées, 21% souffrent d’un TCA chronique et 5% sont décédées. L’amélioration est plus
importante si les principaux symptémes sont considerés isolément et non le devenir global des
sujets : la normalisation du poids a éte retrouvée chez 60 % des sujets, le retour des régles
chez 57 % et la normalisation du comportement alimentaire chez 47 %. De nombreux patients
souffrent d’autres troubles psychiatriques, comme 1’anxiété, des phobies ou des troubles de la
personnalité de type état-limite entre autres. Quelques études rapportent un fort taux de

personnalités obsessionnelles-compulsives. La schizophrénie est peu observée dans le suivi.

2.2.3.2.4  Complications somatiques

Dans I’AM elles sont nombreuses. Il faut distinguer les complications aigués liées a la

dénutrition ou aux comportements associés (vomissements, potomanie) et touchant tous les
appareils, des complications a long terme. A la phase aiglie, I’atteinte cardio-vasculaire peut
toucher jusqu’a 87% des patients (Sharp and Freeman, 1993), I’aménorrhée est quasi
constante. Sont aussi fréquentes les manifestations hématologiques (anémie, leucopénie et
thrombopénie) (Hutter et al., 2009), dermatologiques (Strumia, 2005), rénales (Sharp and
Freeman, 1993), les effets sur la structure du cerveau observé a 1’imagerie (Chui et al., 2008),
une hypercholestérolémie ou enfin un métabolisme du glucose perturbé (Sharp and Freeman,
1993).
Chez les patientes en age de procréer et souffrant d’AM on note aussi des complications
gynécologiques, avec augmentation du nombre de fausses couches spontanées et du taux de
césariennes (James, 2001). A plus long terme, les complications sont principalement osseuses,
avec une ostéopénie ou une ostéoporose, et une augmentation du nombre de fractures
(Vestergaard et al., 2002). Le retard de croissance staturo-pondérale est une complication non
négligeable de I’AM, surtout si celle-ci s’installe pendant la période pré-pubertaire (Katzman,
2005).
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2.2.3.25 Mortalité

Wentz et col. (Wentz et al., 2009) ont suivi, pendant 18 ans, 50 sujets anorexiques
issus de la population générale et n’ont observé aucun déces. Toutes les autres évaluations de
la mortalité liée a I’AM sont issues d’études de suivi de sujets ayant été soignes pour AM. Les
études a tres long terme (plus de 20 ans de suivi) sont tres rares et les causes de déces sont
difficiles a obtenir et peu fiables (Hoek, 2006). La mortalité est trés souvent exprimée
seulement sous forme d’un CMR, ce qui est peu informatif compte tenu de [’hétérogénéité des
cohortes suivies. Seules celles rapportant des SMR sont finalement intéressantes. L’AM
semble étre une des pathologies psychiatriques ayant le plus haut taux de mortalité (Harris
and Barraclough, 1998).

Une méta-analyse (Sullivan, 1995), sur 3006 sujets issus de 42 études publiées entre 1980 et
1993, montre que cette pathologie a un fort taux de mortalité, de 0,5 % par année et 5,6 % par
décade. Ces chiffres sont confirmés par une méta-analyse de 13 études publiées entre 1979
et 1996 sur 658 sujets. La mortalité est plus forte dans les 10 premiéres années de suivi et
semble moindre ensuite. En effet ils ont retrouvé un SMR agrégé de 9,6 (95%, CI : 7 ,8-11,5)
pour 6 & 12 ans de suivi et un SMR de 3,7 (95%, ClI : 2.8-4.7) pour un suivi de 20 a 40 ans
(Nielsen, 2001).

La plus grosse étude réalisée concernant la mortalité de I’AM (6009 sujets hospitalisés dans
tout type de services en Suéde pour AM en diagnostic principal ou secondaire, entre 1973 et
2003, ages en moyenne de 19,4 +/- 6,3 ans lors de leur hospitalisation et suivis en moyenne
13,4 ans) a montré que la surmortalité est 6,2 fois (95%, CI 5,5-7,0) plus importante chez ces
sujets qu’en population générale. La mortalit¢ est maximale 1’année qui suit la sortie
d’hospitalisation. Le SMR est de 19,3 apres un an de sortie d’hospitalisation et de 8,2 apres 20
ans de suivi (Papadopoulos et al., 2009).

La derniére méta-analyse (Wentz et al., 2000) réalisée a ce jour porte sur 12189 sujets issus de
25 études publiées entre 1966 et 2010 (30 septembre). Elle montre que cette pathologie a un
fort taux de mortalité, avec un SMR de 5,86 pour un suivi moyen de 14,2 ans. Contrairement
aux conclusions d’Arcelus et col. (Wentz et al., 2000) qui retrouvent une mortalité inférieure
dans les échantillons cliniques de sujets hospitalisés, une mortalité tres importante a eté
constatée en France chez 601 sujets agés de 26,4 ans (sd=6,4) hospitalisés 10 ans auparavant
dans un service pour adultes spécialisé sur les TCA: le SMR était de 10,6 (Cl 95% [7,6-14,4])
(Huas et al., 2011a). Cette contradiction s’explique entre autres par un biais de sélection des

études considérees par Arcelus et col. (Wentz et al., 2000). Ainsi, 82,7% des sujets retenus
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dans cette méta-analyse ont été recrutés par 3 études de registres hospitaliers dans des services
tout venant (non spécialisés sur les TCA) et, quel que soit le motif d’hospitalisation, associés
a un diagnostic d’anorexic mentale (Sawyer et al., 2000). Les critéres d’hospitalisation des
services spécialisés dans le soin aux TCA, tel que celui d’Huas et col. (Huas et al., 2011a),
sélectionnent des sujets souffrant exclusivement d’une forme trés séveére d’AM bien souvent
associée a une co-morbidité psychiatrique importante (Shahin et al., 2010, Nova et al., 2002)
ce qui est un facteur associé a une surmortalité (Papadopoulos et al., 2009), ce qui peut
contribuer a expliquer la différence observée.

Pour Nielsen (Nielsen, 2001), les principales causes de déces rapportées, sont en premier lieu
le suicide et des causes multiples mal identifiées avant 1’AM. Pour Sullivan (Sullivan, 1995),
les complications comptent pour 54% des déces, le suicide pour 27% et les autres causes pour
19%. Arcelus et col. (Wentz et al., 2000) rapportent un ratio des causes de mortalité de 1/5
pour le suicide. Les informations des comptes-rendus de déces ne précisent que rarement
I’AM comme étiologie principale (Hoek, 2006). Les principales causes de mortalité dans
1’étude de Papadopoulos et col.(Papadopoulos et al., 2009) sont le suicide, I’AM et le cancer.
Les facteurs liés a la mortalité sont les suivants: un age plus jeune et une durée
d’hospitalisation plus longue lors de la premiére hospitalisation sont associés a une mortalité
moindre et 1’age des sujets est positivement corrélé a la mortalité (Wentz et al., 2000),
comme en population générale.

La mortalité semble moins importante chez les sujets soignés avant 20 ans (Steinhausen,
2002). Néanmoins, dans une étude suédoise centrée sur 748 adolescents et jeunes adultes,
agés entre 10 et 26 ans et hospitalisés pour AM, Hjern et col. (Hjern et al., 2006) ont montré
une surmortalité significative de ces adolescents, en comparaison avec la population générale
(4,5% contre 0,9%). Lindblad et col. (en 2006) (Lindblad and Lindberg, 2006) ont montré
chez 1118 sujets que la mortalité a diminué au cours du temps chez des adolescents
hospitalisés en Suede pour AM, résultat qu’ils attribuent au développement de centres de
soins spécialisés dans ce pays. Les complications somatiques de I’AM devancent le suicide

comme principale cause de déceés chez les 13-19 ans (Sullivan, 1995).

2.2.3.2.6 Classe sociale

La vision de I’AM comme maladie touchant essentiellement les jeunes filles issues des
classes sociales favorisées est largement décrite dans la littérature. Des 1880, Fenwick (Gard,

1995) écrit que I’AM est plus fréquente « chez les classes aisées que chez ceux qui doivent
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aller gagner leur pain tous les jours ». Par la suite, de nombreuses études abonderont dans ce
sens. La fréquence de I’AM dans les lieux de soins spécialisés amenera les auteurs a proposer
un modéle de la maladie ou les facteurs socio-culturels sont des déterminants
¢tiopathogéniques importants de I’AM.

En 1995, une revue de la littérature critique sur le sujet, a repris chaque étude sur ce sujet
(Gard, 1995) et a montré qu’il n’y a pas de lien significatif entre cette pathologie et la classe
sociale. En effet, les études montrant cette relation portent sur de petits effectifs et les
échantillons étudiés sont biaisés : la localisation géographique des centres de soins implique
une sélection axée sur les classes sociales favorisées et leur renommeée est mieux connue par
cette méme population.

Dans une étude monocentrique plus récente, cette polémique a été réactivée. Les auteurs
(McClelland and Crisp, 2000) étudient 1’évolution des classes sociales dans leur recrutement
pendant 33 ans. Ils notent une évolution vers plus de variabilité sociale avec une augmentation
des consultations pour TCA probablement liée & une médiatisation de la pathologie
aboutissant a une meilleure détection par les praticiens et une plus grande demande de soins
par la population. Néanmoins ils observent toujours une sur-représentation des classes
sociales supeérieures. Les 692 sujets ont été inclus dans un seul centre ayant potentiellement
les biais de recrutement soulignés ci-dessus. Par ailleurs, ils constatent un age de début
inférieur dans les classes supérieures, et ils font I’hypothése qu’il serait 1lié a une pression
sociale plus forte en ce qui concerne I’idéal de minceur, associée dans les milieux favorisés au
modele de réussite. Aucune étude en population générale n’a, a notre connaissance, exploré ce

sujet.

2.2.4 Discussion

Nous avons tenté dans cette revue de la littérature d’exposer et d’expliquer
I’hétérogénéité des résultats des différentes études portant sur les données épidémiologiques

concernant I’AM afin de répondre a trois questions.

1) Existe-t-il actuellement une épidémie nationale et/ou internationale d’AM

comme 1’affirment certains professionnels de santé ?

La prévalence et ’incidence de I’AM varient considérablement suivant les études, en
fonction notamment de leur méthodologie, des définitions de I’AM utilisées, des pays

investigues, des instruments de mesure et des échantillons considérés. Les études soulignent
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les problémes de biais de mémorisation, fonction de 1’age des sujets interrogés (Hudson and
Hiripi, 2007) pouvant faire varier les prévalences observées dans les différentes tranches
d’age.

Ce qui a été principalement observé est que 1’incidence a varié en population clinique du fait
d’une facilitation de 1’accés et/ou d’un accroissement de la demande de soin et/ou du
dépistage. Il faut donc rester tres prudent sur une possible augmentation des cas d’AM en
population générale. Une épidémie « moderne » d’AM n’a pas été mise en évidence. Seules
des études prospectives pourraient répondre vraiment a cette question.

L’évolution de la médiatisation et la sensibilisation des professionnels ont permis un plus
grand nombre de dépistages et d’accés aux soins ces vingt derniéres années, lesquels sont
probablement indépendants du nombre réel de nouveaux cas existants en population générale.
De nombreux cas sont probablement dépistés actuellement alors qu’ils ne 1’étaient pas
précédemment. Cependant dans la mesure ou, selon au moins 2 études (Keski-Rahkonen et
al., 2007, Hudson and Hiripi, 2007), 50% des cas observés en population générale n’ont pas
recu de soins, nous devons nous interroger sur la possibilité d’améliorer le dépistage et la

prise en charge.

2) L’AM n’est-elle qu’une manifestation banale de 1’adolescence ou « crise

d’adolescence » ?

A la lumiére des résultats exposés, devant la considérable morbi-mortalité de I’AM, son
retentissement majeur sur la vie sociale des sujets, cette assertion est radicalement écartée.
L’AM est en fait une pathologie pouvant étre trés sévere, notamment pour les sujets accédant
aux soins, bien que le retentissement en soit, selon les sujets, trés hétérogéne en termes de
gravité et de durée d’évolution. Elle peut ainsi conduire a la mort (Foulon et al., 2007). On ne

peut en conséquence considérer 1’anorexie comme une manifestation banale de 1’adolescence.

3) L’AM est-elle une pathologie affectant exclusivement les catégories

socioprofessionnelles elevées ?

Lors de I’accés aux soins il y a des biais précédemment exposés liés aux implantations
géographiques des lieux de soins et a leurs renommees qui impliquent que les services
spécialisés drainent les catégories socioprofessionnelles les mieux informées, c'est-a-dire les
plus favorisées. La perception des praticiens d’une surreprésentation des classes sociales

élevées dans leur patientéle est juste compte tenu de ce recrutement particulier, mais ce

36



constat réalisé sur des échantillons particuliers ne doit pas, par une généralisation abusive,
amener a conclure que cela est une caractéristique de toutes les personnes souffrant d’AM.
Par ailleurs, Hoek et col. (Hoek and Hoeken, 2003a) rappellent que la détection des
pathologies par les médecins généralistes est trés peu efficiente s’ils ne s’attendent pas a ces
pathologies dans certaines populations ; aussi pouvons-nous penser qu’éventuellement un
cercle vicieux s’est mis en place : la croyance étant que I’AM était plus fréquente dans les
classes favorisées, les autres cas en population défavorisée ont pu étre moins repérés. La

relation entre I’AM et la classe économique n’est pas prouvée.

2.3 Les soins pour anorexie mentale severe: principe de I’hospitalisation en

service spécialisé

2.3.1 Prise en charge

Les traitements mis en place pour I’AM sont le plus souvent ambulatoires, mais dans
les cas les plus graves, en cas d’échec ou d’impossibilité des soins ambulatoires, une

hospitalisation s’impose (HAS 2010, American Psychiatric Association 2006, NICE 2004).

L'hospitalisation peut étre rendue nécessaire par I'état somatique (cachexie avec
retentissement somatique séveére), et /ou par 1’état psychique (dépression, tentative de suicide,
repli important) et/ ou par le contexte socio familial ou encore en cas de chronicisation des
troubles. Dans ces situations, il n’y a pas d’alternative a I’hospitalisation. Ceci s€lectionne
dans cette filiere de soins d’une part les sujets les plus maigres lesquels ont le pronostic le
plus sombre (Hebebrand J, 1996) et d’autre part ceux avec de nombreuses comorbidités
(Godart et al., 2007).

Les objectifs des soins hospitaliers visent a normaliser 1’état somatique, traiter les
difficultés alimentaires, traiter les difficultés psychologiques et familiales, soutenir la famille
et organiser une réinsertion sociale et un suivi ambulatoire succédant a 1’hospitalisation. Ils
incluent une renutrition, une prise en charge des complications somatiques, une prise en
charge du comportement alimentaire, un soutien psychologique, un accompagnement des
familles, un travail sur le projet de réinsertion scolaire ou professionnelle, la mise en place
d’un dispositif post hospitalier pluridisciplinaire (associant psychiatre, médecin et si besoin
diététicienne et assistante sociale et pour les enfants et les adolescents une thérapie familiale)
(APA, 2006, HAS, 2010, NICE, 2004). L’ensemble des centres impliqués dans le recrutement

de nos travaux suit ces recommandations.
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2.3.2 Objectif mesurable des hospitalisations : le poids cible

Les programmes d’hospitalisations pour anorexie mentale (quel que soit I’age des
sujets et quelles qu’en soient les modalités), définissent le plus souvent un poids cible (défini
en fonction de I’age et du sexe) permettant au sujet de recouvrer un état physique correct
autorisant a vivre a ’extérieur de 1’hopital et a suivre un traitement ambulatoire. Selon les
centres les objectifs varient en fonction de 1’age des sujets et du programme proposé.

Ces poids cibles sont définis entre I’équipe d’hospitalisation et les patients (et leurs parents
quand ils sont mineurs). La détermination du poids cible est régie par des régles différentes
selon les équipes (Godart et al., 2005a, Gicquel, 2008, Flaquiere et al., 2012, Yon et al.,
2009). Cependant, c’est le critére principal qui permet de définir que la sortie est possible
(sauf problématique psychiatrique aigiie a poids normal). On définit grace a ce critére des

sorties prématurées ou non.
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Le devenir a court terme : Sortie prématurée d’hospitalisation

1. Introduction

Notre objectif était d’essayer d’identifier des facteurs prédictifs de 1’échappement
prématuré aux soins lors d’une hospitalisation pour anorexie mentale. Nous nous sommes
intéressés a ces facteurs dans la mesure ou certains d’entre eux pourraient devenir des cibles
thérapeutiques. En effet, la prise en compte de tels facteurs dés 1’admission permettrait peut-
étre de diminuer 1I’échappement prématuré aux soins en cours d’hospitalisation, et par la
contribuerait a améliorer le pronostic de ces sujets.

Cette premicre partie de notre travail s’est appuy¢ sur une étude d’épidémiologie clinique

prospective multicentrique appelée EVALHOSPITAM.

2. Matériel et méthode : I’étude EVALHOSPITAM

2.1 Présentation de 1’étude

C’est une ¢tude multicentrique, naturalistique, prospective d’épidémiologie clinique, débutée
courant 2009, ayant recruté des patients hospitalisés pour anorexie mentale dans 11 centres
répartis sur le territoire francais:

- 2 aBordeaux (Service du Dr Pommereau et Service du Pr Bouvard),

- 4 a Paris (Cochin-Maison des adolescents- Service du Pr Moro, Institut Mutualiste
Montsouris -Service du Pr Corcos, Robert Debré - Service du Pr Mouren-Siméoni,
Sainte-Anne- Service du Pr Rouillon),

- 2enile de France (La Verriere (MGEN Verriéres le Buisson)-Service du Dr Fayollet,
Paul Brousse (Villejuif)- Service du Pr Reynaud)

- 1 aNantes- Service du Pr Venisse,

- 1 aRouen - Service du Pr Girardin

- 1 a Saint-Etienne- Service du Pr Lang.
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Le but de I’étude EVALHOSPITAM (Evaluation de la prise en charge hospitaliére de
I’anorexie mentale) ou EVHAN (Evaluation of hospitalization for anorexia nervosa) est
d’évaluer I’apport de la prise en charge hospitaliére des patients anorexiques mentaux, en
termes d’efficacité des soins, et de rechercher des facteurs prédictifs de 1’évolution. Notre
travail s’integre dans ce second objectif (nous avons recherché les facteurs liés aux sorties

prématurées).

Le recrutement a été réalisé entre mars 2009 et novembre 2010. Ont été évalués le
devenir somatique, le devenir psychiatrique et le devenir psychosocial des patients a travers

trois temps d’évaluation : a ’entrée et a la sortie d’hospitalisation et un an apres

Figure 2 : Temporalité de I'etude EVALHOSPITAM

HOSpitaIisation (R RN RN RN NN NN NN

1 an apres

04/10 - 2012

Les sujets évalués devaient répondre a des critéres d’inclusion et a aucun des critéres de non
inclusion (voir tableau n°2). Les critéres d’inclusion dans I’étude étaient : avoir un age
compris entre 8 et 65 ans, un IMC<15 et/ou un amaigrissement important rapide, un
consentement éclairé recueilli et étre affilié a la sécurité sociale. Les critéres de non inclusion
étaient un refus de participation, la non maitrise de la langue francaise et le fait de souffrir
d’une pathologie somatique intriquée. Les parents des patients pouvaient également participer
a la recherche s’ils vivaient encore avec eux ou si les patients étaient mineurs. A 1’admission
en hospitalisation, les patients étaient recus par un membre de 1’équipe de recherche qui leur
expliquait les modalités de la recherche proposée. Le consentement écrit était rempli par

chaque patient et par ses parents s’il était mineur.

Cette étude dispose des autorisations réglementaires (DGS, CPP, CCTIRS, CNIL). Ont été
inclus dans EVALHOSPITAM les patients hospitalisés pour anorexie mentale dans les 11
centres de 1’étude entre juillet 2009 et mai 2010 acceptant de participer ainsi que leurs parents
si les patients étaient mineurs ou habitaient avec eux au moment de I’hospitalisation.

303 patients anorexiques ont été hospitalisés, 242 ont pu étre inclus dans 1’étude.
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Tableau 2 : Criteres d'inclusion et de non inclusion

Critere d'inclusion Critéres de non inclusion
Soufrant d'anorexie mentale et hospitalisé pour Refus de participation

ce trouble

Etre &gé entre 8 et 65 ans Ne pas maitriser la langue francaise

IMC <15 et/ou amaigrissement important rapide Souffrir d'une pathologie somatique intriquée

Consentement éclairé recueilli

Etre affilié a la Sécurité Sociale

2.2 Recueil des données

Les données ont été recueillies par deux types de questionnaires : 1’un rempli par le patient
lui-méme (auto-questionnaire) et 1’autre par un évaluateur (questionnaire). Les données ont
été collectées sur un e-CRF (ou Electronic Case Report Form) formulaire de recueil
électronique. Cet e-CRF était composé de plusieurs questionnaires qui dépendaient de 1’age
du patient inclus : 8-13 ans; 13-16 ans; 16-18 ; ou bien majeur. En fonction de 1’age des
patients, différents questionnaires s’ouvraient, et ces évaluations comportaient des données
d’admission et de sortie. Chacun des onze centres disposait d’une interface Clean-Web
permettant la saisie directe des données lors de 1’évaluation. Puis les données étaient
transmises via internet de maniére anonyme et codées vers un serveur centralisant les 11

centres. Ces données pouvant ensuite étre extraites pour analyse.

Les évaluations ont eu lieu dans les deux semaines suivant I’admission en hospitalisation et
avant la sortie (dans les deux semaines et/ou & 2 kg maximum du poids de sortie fixé). Le
patient et ses parents ont été évalués séparément. Toutes les évaluations se déroulaient dans le
service hospitalier ou le patient était hospitalisé. Un évaluateur formé, spécialisé dans les
troubles du comportement alimentaire, a évalué chaque patient inclus (et ses parents)

séparément pendant 3 a 4 heures.
- L’autoquestionnaire portait sur les données sociodémographiques, les relations

familiales, la dépression, I’anxiété ainsi que les symptomes alimentaires; mais

également sur la qualité de vie, I’adaptation sociale et I’état somatique.
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- Le questionnaire portait sur le diagnostic des troubles du comportement alimentaire,
les données cliniques d’entrée, de sortie, I’évaluation clinique globale. Des examens
somatiques ont également ét¢ demandés a 1’entrée, a la sortie ainsi que lors du suivi a

1an.

Tableau 3 : Questionnaire EVALHOSPITAM

Entrée Sortie 1 an apres
04/09 —10/10 05/09 - 2011 04/10-2012
-
Somatique Evaluation clinique globale
qu (gynéco-obstétrique, dentaire, rhumatologie)
\
Obsessions Alliance thérapeutique
Stress
Modalités d’attachement
g
Psychique — / Psychique \
TCA Symptomes alimentaires

Images du corps

Dépression et anxiété (short CIDI)
Bilan neuropsychologique
Relations familiales

\ Avis face aux soins /

3. Etude des facteurs prédictifs de sortie prématurée. (Article: Dropout from
inpatient treatment for Anorexia Nervosa: risk and protective factors.
Roux H, Ali A, Huas C, Curt F, groupe EVHAN, Godart N)

3.1 Introduction

L’anorexie mentale (AM) est une pathologie psychiatrique grave dont les
caractéristiques incluent le refus de maintenir un poids normal, la peur de devenir gros ou de
prendre du poids, une perception déformée de 1’apparence corporelle et une aménorrhée

(APA, 1987) . Une hospitalisation est nécessaire dans les cas les plus sévéres en cas
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d’urgence, d’échec des soins ambulatoires, ou lorsqu’il y a chronicisation, (APA, 2006,
NICE, 2004, HAS, 2010).

Les critéres d’admission sélectionnent des sujets ayant un pronostic sévére (Huas et
al., 2011b) et pour un grand nombre d’entre eux n’arrivant pas a obtenir les objectifs de soins
fixés, quittent prématurément 1’hospitalisation (Wallier et al., 2009).

Or quitter I’hdpital avant que les soins ne soient terminés (soit que le poids ciblé soit
non atteint) est prédictif d’un devenir sombre avec un risque supérieur de rechute durant la
premiére année (Baran et al., 1995, Carter JC et al., 2004, Strober et al., 1997). Les patients
qui quittent prématurément 1’hospitalisation présentent lors du suivi un plus grand nombre de
symptomes de trouble alimentaire (Baran et al., 1995) et une anorexie généralement plus
sévére incluant une chronicité plus fréquente.

A notre connaissance, seulement 8 études dans la littérature (Kahn and Pike, 2001, Surgenor
et al.,, 2004, Vandereycken and Pierloot, 1983, Woodside et al., 2004, Zeeck et al., 2005,
Nosaki et al., 2007, Hubert et al., 2013, Huas et al., 2011b) sont centrées exclusivement sur
les sorties prématurées dans les populations de patients hospitalisés pour anorexie mentale
(voir tableau n°4).

La comparaison des résultats de ces études est difficile car la définition méme de sortie
prématurée d’hospitalisation varie, les populations sont différentes en terme d’age en
particulier. Ces huit études concernent majoritairement des échantillons d’adultes et une seule
se centre uniquement sur des adolescents et de trés jeunes patients (Hubert et al., 2013). Selon
ces études les sorties prématurées concernent jusqu’a 56,2% des adultes hospitalisés pour
AM et 24 % des adolescents. Il semblerait qu’elles soient moins fréquentes chez les mineurs
que les majeurs. Toutes ces études sont monocentriques sauf une (Surgenor et al., 2004) et

leurs résultats n’ont jamais été répliqués sur de larges échantillons multicentriques.

En réponse a ces éléments, cette étude avait pour but :
1. de comparer le risque de sortie prématurée entre les adolescents et les adultes
2. d’explorer les facteurs prédictifs de sortie prématurée de patients hospitalisés pour
anorexie mentale, dans une étude multicentrique, et prenant en compte tous les
facteurs préalablement identifiés afin de repérer des signes cliniques qui pourraient
alerter le praticien d’un risque de sortie prématurée et qui pourrait constituer de

possibles cibles thérapeutiques.

43



Tableau 4 : Revue de la littérature des facteurs de sortie prématuree

scores éleves aux
sous-échelles
"inquiétudes liées au
poids" et "restriction”
(EDE)

mentale (restrictive
ou binge-purging)

de symptdmes a
I'admission

longue durée
d'hospitalisation
et IMC bas ala
sortie

la sous-échelle "traits
paranoiaques” (SCL-90
R), bas a la sous-échelle
"alimentation” (Morgan
& Russell), I''MC
minimum et désiré,
I'utilisation de laxatif et
de diurétique et le
nombre d'hospitalisations
antérieures pour AM

Vandreycken et Kahn et col Woodside et col Surgenor et col Godart et col Huas et col Hubert et col
col (1983) (2001) (2004) (2004) Zeck et col (2005) (2005) Carteret col (2006) (2010) (2013)
I_Etude_ Non Non Non Oui Non Non Non Non Non
multicentrique
Nombre de 133 81 166 213 133 268 77 601 304
patients inclus femmes femmes (hommes et femmes) | (hommes et femmes) | (hommes et femmes) femmes femmes femmes femmes
Age des
. 20,5 (4.8) 26,3 (7.4) 27,1 (9) 21,4 (6.6) 24,3 (6.8) 167 (2) 255 (78) 20,5 (4.8) 16,6 (1,9)
(moyenne) (Sd)
Définition de la | Arrét avant la fin | Sortie avant Sortie prématurée Sortie contre avis Décision du patient | Poid fixé selon Patient peut quitter le | Sortie d'hospitalisation Poid fixé selon
sortie du traitement d'avoir atteint | lorsque IMC<20, médical ou abandon | ou de I'équipe de contrat non atteint | programme quand il | avant la sortie planifiée a | contrat non atteint ou
prématurée des 90% de I''lMC | sortie demandée par de la prise en charge | I'arrét prématuré des | ou perte de poids | le souhaite en cas de | partir des objectifs du perte de poids
s0ins idéal I'équipeen I'absence de soins mangque de progres contrat thérapeutique. La
progres ou de ou non prise de poids | patiente et/ou I'équipe de
violation des régles soins peuvent étre a
d'hospitalisation l'origine de l'arrét
Facteurs Score élevé a la sous- | Faible IMC a Absence de IMC bas et age Avoir au moins un Famille mono-
prédictifs échelle "peur de la I'admission et sous- | diagnostique de élevé a enfant, faible niveau parentale,
trouvés maturité" (EDI), type d'anorexie dépression et nombre | I'admission, d'éducation, score élevé a | hospitalisation

antérieure pour TCA,
IMC bas a
I'admission et étre
majeur

IMC: Indice de Masse Corporelle ; EDI: Questionnaire d’inventaire des troubles alimentaires (Eating disorders inventory) ; EDE-Q: Questionnaire d’évaluation des troubles

alimentaires (Eating disorders evaluation) ; SCL-90R : Check-list des symptémes ; Sd: deviation Standard
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3.2 Meéthodologie

3.2.1 Sujets

Cette étude faisait partie d’une étude plus large appelée Evalhospitam (numéro
Eudract: 2007-A01110-53, enregistré comme étude clinique). Parmi 242 patients initialement
inclus dans I’étude EVHAN, entre Juillet 2009 et Mai 2010, ont été exclus pour ce travail les
patients d’un centre (n=10) car les évaluations n’ont pu étre menées a bien, les patients de
sexe masculin (n=12), les patientes &gées de moins de 13 ans dont les évaluations ne portaient
pas sur les méme éléments (n=10), et enfin les patientes hospitalisées sans objectif de poids

(n=30). Au final 180 patientes sont restées incluses dans ce travail.

Figure 3 : Description de la sélection des sujets de I'étude EVALHOSPITAM

[ 303 patients répondant aux critéres d’inclusion dans I'étude ]

61 (20,3%) refus (patients refusant
de participer & la recherche)

[ 242 (80%) Patients inclus dans I'étude répartis sur 11 centres francais ]

Exclusion des patients du centre 5 soit 10 (3,3%)

N

[ 232 (76,6%) Patients répartis sur 10 centres ]
Exclusion des garcons soit 12 (4%) patients

[ 220 (72,6%) Patientes ]
Exclusion des patientes agés de moins de 13 ans
soit 10 (3,3%) patients

[ 210 (69,3%) Patientes ]

Exclusion des patientes n’ayant pas d’objectif
de poids soit 30 (10%) des patients

[ 180 (59,4%) Patientes avec un objectif de poids a atteindre ]

Le protocole de cette étude a été approuvé par le comité d’éthique I1I d’Ile de France et par la
CNIL (Commission nationale de l'informatique et des libertés). Un consentement écrit a été
obtenu aupres de chaque patient avant toute inclusion dans 1’étude selon la déclaration

d’Helsinski.
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3.2.2 Programmes de traitement des patients hospitalisés

Au cours de l'étude, les patients étaient hospitalisés sur le mode « hospitalisation
libre » pour les patients majeurs et avec 1’autorisation de leurs parents pour les mineurs. Les
participants etaient hospitalisés selon les recommandations de bonnes pratiques pour un
risque vital physique et/ou mental ( IMC faible et/ou une perte de poids rapide et/ou des
fonctions vitales altérées, une dépression sévere, un risque élevé de suicide, une sous-
alimentation chronique avec un faible poids et enfin un échec des soins ambulatoires ; 1’échec
du traitement ambulatoire est défini comme une aggravation ou I'absence d'une amélioration
en termes de gain pondéral, de symptdmes des troubles alimentaires et/ou de symptomes
psychologiques). Les programmes hospitaliers étaient tous multidisciplinaires, avec des
objectifs somatiques, nutritionnels et psychologiques et répondant aux recommandations
frangaises concernant I’anorexie mentale (HAS 2010). Toutes les équipes de soins concernées
avaient collaboré a I’¢laboration des recommandations frangaises (HAS 2010). Certains des
programmes hospitaliers sont décrits dans les documents publiés (Godart et al., 2005a,
Gicquel, 2008, Yon et al., 2009, Flaquiere et al., 2012). La plupart des patients avaient au
début de I'nospitalisation un poids cible défini comme objectif. La sortie a l'initiative du
patient a été définie comme tout arrét des soins initié par le patient et/ou de ses parents
lorsque les patients étaient mineurs. La sortie a I’initiative de 1’équipe de soins désigne les cas

ou I’équipe décide de faire sortir un patient qui n'a pas atteint son objectif de poids.

3.2.3 Terminologie: Définition de la sortie prématurée

Toute sortie d’hospitalisation est dite « prématurée » quand le sujet sort sans avoir
atteint le poids cible de sortie fixé. Elle est qualifiée de prématurée indépendamment du fait
que le patient, les parents ou le personnel aient mis fin au traitement.

Les abandons sont, soit «précoces» (avant la moitié du poids a gagner entre I'admission et la
sortie au poids cible), ou «tardifs» (apres cette moitié du poids a obtenir) en fonction de la

période au cours de laquelle ils se produisent.

3.2.4 Evaluations

Les évaluations ont été collectées grace a un e—CRF soit le Cahier d’observations
¢lectronique CleanWeb (Telemedecine technologies S.A). Le diagnostic d’AM actuel était

basé sur les critéres du DSM-IV obtenu par 1’ Eating Disorder Examination (EDE-Q voir ci-
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dessous) (Peterson et al., 2007) et I’entretien diagnostic structuré du CIDI 3.0 avec les criteres
d’IMC suivant: IMC <10°™ percentile jusqu’a I’age de 17 ans, et IMC<17,5 a partir de 17 ans
(WHO, 1997). Quatre patients n’avaient pas lors de I’admission un IMC<17,5, cependant
deux d’entre eux étaient passés d’un IMC au dessus du 97°™ percentile & un IMC au niveau
du 10°™ percentile relatif a leur age dans 1’année précédant 1’hospitalisation. Et les deux
autres avaient dans les 3 mois précédents présenté un IMC<17 mais avaient été hospitalisés et
renutris dans un service de soins somatiques avant leur transfert en service psychiatrique et
leur inclusion dans 1’¢tude. Ils y avaient gagné du poids. De plus, 3 patientes n’avaient pas le
dernier critere du DSM-IV (soit I’aménorrhée soit une absence de trois cycles menstruels
continus), cependant elles reportaient des irrégularités de cycle. Par ailleurs, I’aménorrhée
n’est plus un critére indispensable dans le diagnostic de I’AM (DSM V) (Attia, 2010) de ce
fait ces patientes n’ont pas ét¢ exclues.

L’évaluation comprenait outre des éléments sur I’état psychologique et nutritionnel, les
symptdmes alimentaires, des données cliniques et sociodémographiques tels que 1’age, le
poids actuel, les poids minimaux et maximaux avec les ages et tailles correspondants, le
dernier niveau scolaire atteint, enfin une évaluation clinique globale grace aux instruments

décrits ci-dessous.

L’¢chelle évaluant le devenir global de Morgan et Russell (Global Outcome Assessment
scale) (Morgan and Hayward, 1988) évalue 1’¢état clinique au cours des 6 derniers mois sur 5
sous-échelles explorant 1’alimentation, les menstruations, 1’état mental, le fonctionnement
psychosexuel, et le statut socio-économique avec une note variant de 0 (le plus mauvais) a 12

(le meilleur).

Le questionnaire d’évaluation des troubles alimentaires (Eating Disorder Examination
Questionnaire, EDE-Q5.2 version) est une version auto-évaluative de I’EDE (Peterson,
Crosby et al. 2007). C’est un questionnaire qui comprend 28 items, il évalue la
psychopathologie associée avec le diagnostic du trouble alimentaire, soit I’étude raisonnée du
trouble mental. Les questions portent sur la fréquence a laquelle le patient a une conduite
indicative d’un trouble alimentaire sur les 28 derniers jours. Il est évalué selon 4 sous-échelles
(restriction, et préoccupation par rapport a I’alimentation, 1’apparence et le poids) et un score

global.
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L’échelle d’anxiété et de dépression (Hospital Anxiety and Depression scale : HAD) est un
questionnaire de 14 questions, qui évalue les symptdmes les plus fréquents d’anxiété et de
dépression. Il possede sensibilité et spécificité comparables aux autres questionnaires de
dépression (Hermann, 1997, Bjelland et al., 2002). Les scores les plus élevés correspondent a
la présence d’une symptomatologic plus severe. Il définit deux sous-scores (anxiété et
dépression) et évalue également leurs sévérités en tenant compte de 1’état somatique du

patient qui peut affecter le résultat (Zigmond and Snaith, 1983).

3.3 Analyse statistique

Les analyses ont été réalisées grace au logiciel SPSS 17.0.

Les variables qualitatives ont été décrites utilisant des proportions et des pourcentages. Les
variables quantitatives ont été décrites utilisant des moyennes et des déviations standards (sd).
Les corrections pour comparaisons multiples n’ont pas été faites suivant les recommandations
de Bender and Lange (Bender and Lange, 2001). Tous les tests statistiques sont bilatéraux, le
niveau de signification est o = 0.05.

L’association entre les sorties prématurées et les possibles facteurs prédictifs décrits dans la
littérature ont été explorés en deux étapes. Premiérement, nous avons testé le lien entre les
sorties prématurées et tous les facteurs prédictifs et d’ajustement (dont « I’effet centre »)
utilisant des analyses univariées. Pour les variables quantitatives, nous avons utilisé un test de
Cox pas a pas descendant et pour les variables qualitatives, un test de Kaplan-Meyer.
Deuxiémement toutes les variables ont été introduites dans les modeles multivariés.

Dans un premier modele mutivarié¢, sur 1’échantillon global nous avons utilisé la sortie
prématurée comme variable dépendante et toutes les variables préalablement décrites dans la
littérature (Huas et al., 2011b, Hubert et al., 2013, Wallier et al., 2009) soit: age a
I’admission (mineur ou majeur), sous-type d’anorexie mentale, IMC a l'admission, IMC
minimum, amplitude des objectifs d’IMC fixés (objectif IMC fixé par 1'équipe pour sortir
d’hospitalisation moins I’'IMC d’entrée), durée d'évolution de l'anorexie mentale (inférieure ou
supérieure a 4 ans), score a la sous-echelle "préoccupation concernant le poids"” de 'EDE-Q,
score a la sous-échelle "restriction alimentaire” de I'EDE-Q, score a la sous-échelle
"dépression” de la HAD, score a la sous-échelle « restriction alimentaire » de 1’échelle de
Morgan & Russell et enfin nombre d’hospitalisations antérieures pour AM. Pour les variables

fortement corrélées, nous avons conservé celle qui avait le plus grand « sens clinique ». Ainsi
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I’IMC minimum et ’IMC d’admission étant fortement corrélés positivement (rho=0.674,

p<0.001), nous avons gardé 'IMC d’admission.

En France la décision d’hospitalisation dépend légalement des parents (ou du représentant
officiel) si le patient est mineur (<18 ans), et elle est du ressort du patient quand il est majeur
c'est-a-dire adulte (>18 ans). Dans la mesure ou étre mineur ou majeur est un facteur prédictif
important de la décision des soins (confirmée par nos résultats multivariés voir ci-dessous),
nous avons ensuite divisé notre échantillon en deux sous-groupes “mineur” et “majeur “ et
avons répeété les analyses multivariées préalablement décrites pour la totalité de 1’échantillon.
Nous avons utilisé la variable sortie prématurée comme variable dépendante et les variables
décrites dans la littérature comme variables explicatives. Dans le modele pour les mineurs,
nous avons ajouté la variable « vivre avec un parent seul » (Hubert et al., 2013) et dans le
modele majeur, nous avons ajouté « le niveau scolaire » (avant ou aprés le baccalauréat), et

« le nombre d’enfants » (Huas et al., 2011b).

34 Résultats

3.4.1 Description de I’échantillon initial

Les sujets recrutes avaient de 13 a 52 ans, 46% (N=83) des sujets étaient mineurs (moins
de 18 ans) et 54% (N=97) étaient majeurs. La moitié d’entre eux souffraient d’une forme
restrictive d’AM et ’autre d’une forme avec crises de boulimie/vomissements ou prise de
purgatifs. Leur état clinique était trés sévere a 1’admission puisqu’en moyenne leur Indice de
Masse Corporelle (IMC) était de 14,16 + 1,42 kg/m2 pour un &ge moyen de 20,67 ans (6,77)
(c’est-a-dire nettement inférieur au 3°™ percentile pour leur 4ge moyen) (Rolland-Cachera et
al,, 1991). L’IMC minimum et I'IMC d’admission sont fortement corrélés positivement
(tho=0,674, p<0,001). Chez 35% des patients, la durée d’évolution de la maladie était
supérieure a 4 ans. L’objectif d’IMC fixé par les équipes était en moyenne de 17,82 (1,76)
pour un IMC réel de sortie de 17.19 (2,30). Les durées d’hospitalisation étaient en moyenne

de plus de 4 mois.
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Tableau 5 : Description de I'échantillon global et comparaison univariées entre majeurs

et mineurs

Comparaisons

Total Majeur (>18) Mineur (<18) - :
majeurs/mineurs
_ _ _ Test de Student ou
N=180 N=97 N=83 chi-2 (valeur de p)
N (%) N (%)

Sortie prématurée

nN=58 (32,2%)

n=41 (42,3%)

n=17 (20,5%)

9,72 (0,004)

Type d’AM
Anorexie mentale
Restrictive

n=88 (48,9%)

n=48 (49,5%)

nN=40 (48,1%)

Anorexie mentale
avec crises de
boulimie/vomissements

n=92 (51,1%)

n=49 (50,5%)

n=43 (51,9%)

0,06 (0,81)

m (sd) m (sd) m (sd)
Age a lI'admission 20,67 (6,77) 24,83 (6,78) 15,82 (1,39) 12,78 (<0,001)
IMC a I'admission 14,16 (1,42) 14,04 (1,44) 14,30 (1,44) 1,23 (0,22)
IMC minimum 13,02 (1,59) 12,62 (1,58) 13,51 (1,48) 3,89 (<0,01)
IMC de sortie 17,19 (2,13) 16,57 (2,27) 17,91 (1,68) 4,51 (<0,001)
Obijectif IMC 17,83 (1,76) 17,52 (2,02) 18,15 (1,39) (2,35) 0,02
fixé par I'équipe
Durée d'évolution 49,95 (54,25) 73,40 (63,47) 22,78 (20,55) 6,91 (<0,001)
de I'anorexie mentale
(en mois)
Nombre 1,18 (0,82) 1,23 (0,8) 1,12 (0,85) 0,89 (0,375)
d’hospitalisations
antérieures pour AN
Durée d'hospitalisation 129,76 (102,49) 123,06 (103,06) 137,6(101,83) 0,95 (0,344)
(en jours)
Score a la sous-échelle 3,69 (1,45) 3,89 (1,35) 3,45 (1,54) 2,04 (0,043)
"préoccupation
concernant le poids”
de 'EDE-Q
Score a la sous-échelle 3,79 (1,81) 4,06 (1,82) 3,47 (1,75) 2,16 (0,032)
"restriction alimentaire "
de 'EDE-Q
Score a la sous-échelle 9,28 (4,43) 10,11 (4,49) 8,31 (4,17) 2,74 (0,007)
"depression” de la HAD
Score a la sous-échelle 1,63 (1,78) 1,41 (1,59) 1,92 (1,96) 1,89 (0,059)

« restriction
alimentaire » de M&R

! EDE-Q: Eating Disorder Examination Questionnaire

2 HAD: Hospital Anxiety and Depression scale

*M&R: Morgan et Russell

50



Sorties prématurées

Les sorties prématurées d’hospitalisation concernait 32,2% de ’effectif soit 58 patientes, soit
une sortie prématurée pour 20,5% (17/83) des mineures et 42,3% (41/97) des majeures. Sur
ces 58 arréts prématurés des soins, 15,5% (9/58) étaient a I'initiative de 1’équipe médicale
(11,8% des mineures et 17,1% des majeures) et 84,5% (49/58) a I’initiative de la patiente
et/ou de ses parents (88,2% des mineures et 82,9% des majeures). Parmi les arréts prématurés
des soins, 60% (35/58) étaient précoces soit avant d’avoir atteint la moitié de 1’objectif cible
d’IMC (53% des mineures et 62,5% des majeures) contre 40% tardifs (47% des mineures et

37.5% des majeures).

3.4.2 Analyses univariées

Echantillon global
Les fonctions de survie entre mineures/majeures différaient significativement (p=0,004). La
probabilité de quitter prématurément 1’hospitalisation était significativement plus élevée chez

les patientes majeures par rapport aux patientes mineures (voir figure n°4).
Figure 4 : Fonctions de survie de I'arrét prématurée des soins en fonction du statut
majeur/mineur

Fonctions de survies de I'arrét prématuré de I'hospitalisation
en fonction de I'age en catégorie

o
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Plus I’amplitude d’IMC a prendre pendant I’hospitalisation (différence entre I’objectif d’IMC
fixé par I’équipe médicale et I'IMC d’admission) est faible, plus le risque d’arréter

prématurément 1’hospitalisation est ¢levé (p=0,013) (voir tableau n°6).
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Patientes majeures
Chez les patientes majeures (n=97) seule I’amplitude d’IMC et le centre étaient liés
significativement au temps de survie (p=0,01 et p=0,028 respectivement). On n’observe pas

de résultat significatif pour les autres variables étudiées (voir tableau n°6).

Patientes mineures

La fonction de survie des patientes mineures vivant avec un parent seul était inférieure a celle
des patientes vivant avec deux parents (voir figure n°5). Vivre avec un parent seul (séparé,
veuf, ou divorcé) tendait a étre lié au temps avant 1’arrét prématuré de 1’hospitalisation
(p=0,069). On n’observe pas de résultat significatif pour les autres variables étudiées (voir

tableau n°6).

Figure 5 : Fonctions de survie de I'arrét prématuré des soins en fonction de la situation
familiale

Fonctions de survies de I'arrét prématuré de I'hospitalisation
en fonction de la situation familiale
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Tableau 6 : Résultats des tests univariés des modeéles de survie Hazard Ratio [C195] et valeurs de p pour I'échantillon global, pour les mineurs et les majeurs

HAZARD RATIO [CI95] ; p

VARIABLES

GLOBAL

MAJEURS

MINEURS

Age en catégorie (mineur/majeur)

2,261[1,282;3,487] ; 0.004

Age

1,014 [0,969;1,069] ; 0,547

0,937 [0,663;1,324] ; 0,712

Sous-type AM

1,036 [0,617;1,74] ; 0,983

1,094 [0,591;2,023] ; 0,775

0,953 [0,358;2,541] ; 0,924

IMC d'admission

0,874 [0,732;1,064] ; 0,137

0,883 [0,717;1,088] ; 0,243

0,913 [0,651;1,281] ; 0,599

Score HAD dépression

1,042 [0,982;1,207] ; 0,172

1,053 [0,983;1,118] ; 0,141

0,955 [0,847;1,077] ; 0,452

Sous-échelle "alimentation" M&R

0,972[0,834,1,132] ; 0,714

1,025 [0,837;1,256] ; 0,81

0,953 [0,736;1,234] ; 0,715

Amplitude d'IMC a prendre

0,806 [0,68;0,956] ; 0,013

0,793 [0,664,0,947] ; 0,01

0,958 [0,643;1,43] ; 0,835

Sous-échelle "restriction alimentaire" EDE-Q

0,894 [0,775;1,031] ; 0,124

0,893 [0,755;1,056] ; 0,185

0,805[0,612;1,058] ; 0,114

Sous-échelle "inquiétudes liées au poids" EDE-Q

0,93[0,776;1,115] ; 0,431

0,861 [0,682;1,086] ; 0,206

0,942 [0,687;1,291] ; 0,709

Hospitalisation antérieure pour AM

1,27110,9;1,79] ; 0,376

1,585 [1,016;2,473] ; 0,117

0,857 [0,485;1,515] ; 0,752

Durée d'évolution (moins de 4 ans versus plus de 4 ans)

1,938 [1,148;3,272] ; 0,013

1,432 [0,754:2,719] : 0,269

1,559 [0,478;5,087] ; 0,459

Age de début des troubles

1,006 [0,947;1,06] ; 0,85

0,954 [0,891:1,021] ; 0,174

0,983 [0,79;1,222 ]

Avoir au moins un enfant

1,661 [0,588;4,688] ; 0,332

Niveau scolaire (supérieur au bac versus inférieur)

0,64 [0,329;1,246] ; 0,185

Vivre avec un parent seul

2,419 [0,908;6,456] ; 0,069

Centre

1,002 [0,921;1,09] ; 0.966

0,975 [0,882;1,078] ; 0,028

0,863 [0,694;1,074] ; 0,093

M&R: score du devenir global du test de Morgan et Russell



3.4.3 Analyses multivariées

Echantillon global

Si I’on prend en compte tous les facteurs prédictifs identifiés dans la littérature (voir la
partie Méthodes) le risque de quitter prématurément I’hospitalisation était 2,3 fois plus élevé
chez les patientes majeures par rapport aux patientes mineures ; par ailleurs plus 1’amplitude
de I'IMC a prendre était faible et plus le score a la sous-échelle « restriction alimentaire » de
I’EDE-Q était bas, plus le risque d’arréter prématurément 1’hospitalisation était important. Le
risque instantané d’arréter prématurément 1’hospitalisation tendait a étre significativement
plus élevé chez les patientes dont la durée d’évolution de I’anorexie mentale était supérieure a

4 ans par rapport aux patientes dont la durée était inférieure a cette durée (voir tableau n°7).

Tableau 7 : Modéle de Cox dans I'échantillon total : résultats et risques relatifs ajustés

Risque Relatif ajuste

Facteurs B P-valeur [C195]
Age en catégorie (référence mineurs<18) 0,844 0,011 2,326 [1,21; 4,47]
Amplitude d'IMC -0,227 0,009 0,797 [0,672 ; 0,946]
Score a la sous-échelle « restriction )
alimentaire » de M&R * -0,160 0,045 0,852 [0,729 ; 0,996]
Durée d'évolution AM en classe (référence 0,524 0,085 1,688 [0,929 : 3,067]

inférieure a 4 ans)

*Haut score : patiente trés restrictive

M&R: Global Outcome Assessment scale de Morgan et Russell

Echantillon des majeurs

Si I’on prend en compte tous les facteurs prédictifs identifiés dans la littérature (voir partie
M¢éthode) le risque instantané d’arréter prématurément I’hospitalisation pour une patiente
majeure était significativement plus important quand on observait un score bas a la sous-
échelle dépression de ’'HAD, un score bas a la sous-échelle « préoccupations liées au poids »
de ’EDE-Q. Ce risque, pour les patientes majeures avec un niveau scolaire inférieur au
baccalauréat, était 2,5 plus élevé en comparaison avec les patientes majeures ayant poursuivi
leurs études au dela du baccalaureéat.

Un age élevé de la patiente tendait a augmenter le risque instantané de sortie prématurée (voir
tableau n°8).
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Tableau 8 : Modeéle de Cox dans I'échantillon total
chez les majeurs

: résultats et risques relatifs ajustés

Facteurs B P-valeur Risque relatif ajusté [C195]
Age 0,044 0,069 1,045 [0,997 ; 1,096]
f%%rsri‘s':‘i gﬁ‘jffec?,‘;'&) -0,118 0,005 1,125 [1,037 ; 1,220]
lsigggeafl";;‘gg‘f;ﬁ,';S’]f)égfgiﬁaﬁons 0,374 0,004 0,688 [0,534 : 0,888]
Niveau scolaire (référence avant le 001 0,033 0,403 [0,174 - 0,931]

baccalauréat)

**Haut score : patiente tres préoccupée par son poids

Echantillon des mineurs

Si I’on prend en compte tous les facteurs prédictifs identifiés dans la littérature (voir partie

Méthodes) le risque instantané d’arréter prématurément 1’hospitalisation était 4,1 fois plus

élevé pour une patiente mineure vivant avec un parent seul et non avec les deux. Un faible

score a la sous-échelle « restriction alimentation » de 1’échelle Morgan&Russell, ainsi qu’un

faible score a la sous-échelle «restriction alimentaire » de I’EDE-Q augmentaient

significativement le risque de sortie prématurée. (voir tableau n°9).

Tableau 9 : Modele de Cox dans I'échantillon total : résultats et risques relatifs ajustés

chez les mineurs

Facteurs B P-valeur Risque relatif ajusté [C195]
Score a la sous-échelle « restriction i
alimentaire » de M&R* -0,484 0,025 0,616[0,403;0,941]
Score sous-échelle "restriction -0.581 0.009 0,559 [0,361:0,867]
alimentaire” EDE-Q ** ' ’ ' e
Vivre avec un parent seul (référence 1415 0,021 4,118[1,24 : 13,67]

ne pas vivre avec un parent seul)

*Faible score : patiente trés restrictive
**Haut score : patiente tres restrictive

M&R: Global Outcome Assessment scale ou devenir global de Morgan et Russell
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3.5 Discussion

Cette étude avait pour objectif d’identifier des facteurs prédictifs de sortie prématurée
d’hospitalisation pour anorexie mentale. Identifier les caractéristiques socio-démographiques
et les signes cliniques permettant a I’équipe soignante de détecter le risque d’arrét prématuré
de I’hospitalisation pourrait permettre la mise en place de stratégies thérapeutiques
préventives prévenant les sorties prématurées délétéres pour 1’avenir de ces sujets souffrant
d’une forme sévere d’AM.

Le nombre de patientes ayant quitté prematurément les soins dans cet échantillon était de
32,2%. Il etait significativement moins important chez les patientes mineures (20,5 %) que
chez les patientes majeures (42,3%). Ceci confirme les hypothéses de la littérature. Le nombre
d’arrét prématuré des soins des patientes mineures est proche de celui observé par la seule
équipe ayant publié sur le sujet (24%) (Godart et al., 2005a, Hubert et al., 2013). Pour les
majeures ce taux est similaire a celui rapporté par I’étude Francgaise de Huas et col en 2011

(Huas et al., 2011b) qui rapporte un nombre de sorties prématurées entre 42 et 46%.

Echantillon global

Parmi les facteurs de risque retrouvés dans 1’échantillon global, le premier facteur est
I’age en catégorie (mineurs/majeurs). Avoir plus de 18 ans a [’admission augmente
significativement le risque instantané d’arrét prématuré de 1’hospitalisation.
La différence du taux de sorties prématurées entre les adolescentes et les adultes peut
probablement s’expliquer par le fait que le consentement aux soins n’émane pas de la méme
origine : pour les mineurs il est signé par les parents et pour les majeurs par le sujet lui méme.
Les patientes anorexiques refusent souvent de se faire soigner car elles ne se reconnaissent
pas malades. Or les adultes sont généralement hospitalisés dans les services spécialisés pour
anorexie mentale en hospitalisation libre, ainsi en donnant son accord le patient décide lui-
méme de son séjour hospitalier, a moins qu’il n’y ait une urgence vitale justifiant de soins
sous contrainte. Ceci souléve la question, pour les sujets adultes nécessitant une
hospitalisation pour AM et qui sont réticents, d’avoir recours peut étre plus souvent aux soins
sous contrainte dont on sait qu’ils sont associés bien souvent a une évolution favorable
(Thiels, 2008). Aucun sujet de notre échantillon n’était en soins sous contrainte.
Par contre les mineurs sont hospitalisés sous la responsabilité de leurs parents, et ne peuvent
sortir des soins sans leur autorisation. C’est probablement de ce fait que les sorties

prématurées chez les mineurs sont moins fréequentes. Neanmoins cela souleve aussi la
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question de 1’hospitalisation sous contrainte pour les mineurs pour les 20% qui échappent, ce
type d’hospitalisation n’étant mise en ceuvre qu’en cas de risque vital imminent en France, et
n’ayant pas a notre connaissance fait [’objet d’études publiées dans la littérature

internationale.

Le 2°™ facteur, indépendamment d’étre mineure ou majeure est un faible objectif d’amplitude
d’IMC a acquérir fixé a ’admission. L’objectif de poids a prendre est modulé en parti en
fonction de 1’avis des patientes (et des parents pour les patientes mineures) comme cela a été
montré pour 1’un des centres (Godart et al.,, 2005a). Plus la patiente est motivée pour
I’hospitalisation et les soins, plus elle accepte de reprendre de poids, plus ’amplitude est
¢levée. Dans les situations ou I’alliance est difficile, 1’équipe médicale transige sur les
objectifs de poids a atteindre : elle essaie de soigner un peu ces patientes, ce qui est mieux que
pas du tout, compte tenu de leur état aigu, sachant qu’un relais est proposé ensuite sur des
soins ambulatoires. Néanmoins plus les soignants ont di transiger plus I’amplitude est faible
plus cela refléte une résistance aux soins (de la patiente et/ou des parents) et plus la patiente

quitte prématurément 1’hospitalisation.

Le 3*™ facteur identifié, contrairement & Woodside et col. (Woodside et al., 2004), est que
plus le score a la sous-échelle « restriction alimentaire » de ’EDE-Q est faible, témoignant
d’une faible restriction alimentaire reconnue par la patiente, plus la probabilité d’arréter
prématurément 1’hospitalisation est élevée. Cette contradiction est probablement liée aux
modes d’évaluation différents : Woodside et col. ont utilisé I’EDE qui est une interview alors
que nous avons utilisé un questionnaire. En fait, dans cet échantillon de patientes trés
séverement dénutries, a 1’admission toutes ont un IMC bas résultant d’une restriction
alimentaire conséquente. Et moins la patiente reconnait limiter son alimentation plus le risque
est élevé. En effet, moins la patiente se reconnait malade, ce qui traduit un déni important,

moins elle accepte les soins, et plus elle arréte prématurément 1’hospitalisation.

Patientes majeures

Trois facteurs ont été identifiés par cette étude.

Le 1% facteur est qu’un bas niveau d’éducation (avant le baccalauréat) augmente le risque
d’arréter I’hospitalisation prématurément, ce qui confirme le résultat de 1’é¢tude unicentrique

de Huas et col (Huas et al., 2011b) et souligne la nécessité de proposer a ces patientes d’une
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part des explicitations adaptées sur les consequences de la maladie et la nécessité des soins au

travers de groupes d’éducation thérapeutique ou de prises en charge individuelles.

Le 2°™ facteur identifié est un faible score & la sous-échelle « dépression » de 'HAD qui
augmente le risque d’arréter prématurément 1’hospitalisation. En effet, un bas score a cette
sous-échelle est synonyme de peu de symptomes de dépression. Nous retrouvons donc un
résultat similaire a celui retrouvé dans la littérature (Zeeck et al., 2005) : ne pas étre déprimé
favorise 1’échappement aux soins. Les symptdémes dépressifs favorisent semble-t-il

I’acceptation des soins.

Le 3*™ facteur est qu’un faible score a la sous-échelle « préoccupations liées au poids » de
I’EDE-Q (reflétant I’absence de perception des difficultés par le patient) augmente le risque
d’un arrét prématuré de I’hospitalisation. La encore nous pensons que le déni des troubles par
les patientes explique ce résultat. Cette hypothése est en accord avec les résultats d’une
précedente étude (Deschartes et al., 2011). Nous avions alors montré que les patientes ayant
de faibles préoccupations concernant leur poids et leur silhouette semblaient souffrir d’AM
plus sévére lors de I’hospitalisation avec des antécédents d’hospitalisations plus fréquentes
pour trouble alimentaire, un plus faible objectif d’IMC a I’admission et elles étaient plus
difficiles a gérer durant le séjour hospitalier avec un taux plus important de sorties
prématurées. Ces patientes semblaient plus compliquées a prendre en charge, avec un plus fort
risque d’échec de traitement, ce qui corrobore 1’é¢tude de Greenfeld et col. (Greenfeld et al.,
1991). Etant donnée 1’incohérence entre le faible taux de symptomes évalués ici par les auto-
questionnaires et 1’évidente sévérité des patientes admises, nous pouvons nous demander si
elles ne dénient pas leurs symptomes ou si elles manquent d’insight ce qui se définit comme
la capacité de reconnaitre le fait d’avoir une pathologie ou des symptomes, mais également la
reconnaissance d’un besoin de traitement et le risque de rechute. Wade (Wade, 2007) estime
que I’AM est particulierement associée au déni de la pathologie, ce qui est une réponse liée a
la nature ego syntonique du trouble (Vitousek et al., 1998) : plus I’anorexie mentale est

sévere, plus important est le déni et plus fréquente est la sortie prématurée des soins.

Patientes mineures
Les sorties prématurées chez les mineures étaient lié a 3 facteurs indépendamment les
uns des autres a I’admission : le fait de vivre avec un parent seul, exprimer une faible intensité

de «restriction alimentaire » sur ’EDE-Q (ce qui témoigne sur cet autoquestionnaire d’une
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faible reconnaissance par la patiente de sa restriction alimentaire) et recevoir un faible score a
la sous-échelle « restriction alimentation » de 1’échelle Morgan&Russell (ce qui témoigne de
difficultés alimentaires importantes évaluées par le clinicien sur les 6 derniers mois).

Parmi les patientes mineures, 27,7% vivent avec un parent seul (divorcé, veuf, séparé).
Celles-ci ont un risque 4 fois plus élevé d’arréter prématurément 1’hospitalisation. Nous
confirmons les résultats de Hubert et al 2013 (Hubert et al., 2013) Pour un parent seul ou
veuf, s’opposer a la volonté d’arrét de 1’hospitalisation de I’enfant est plus difficile, il doit
faire face seul et résister seul a la situation. Lorsque les parents sont divorcés, une mauvaise
entente entre les 2 parents est problématique. Un adolescent souffrant d’anorexie mentale se
retourne plus souvent vers le parent qui s’oppose le plus a I’hospitalisation afin de quitter
prématurément celle-ci. C’est probablement pourquoi, cette situation familiale augmente
significativement le risque d’arrét prématuré de 1’hospitalisation. Cette situation doit étre
détectée dés le début des soins afin d’expliquer aux parents les enjeux de ces soins, de
construire une bonne alliance avec eux, de les guider, de les soutenir, de les accompagner
dans la gestion des conflits qui les opposent a leur enfant. lls seront ainsi en mesure de résister
a la volonté de ce dernier d’arréter prématurément 1’hospitalisation. Il est important d’associer
a cet accompagnement individuel des groupes de paroles entre parents permettant un plus
grand échange, et leur faisant comprendre que I’hospitalisation est pour le bien de
I’adolescent.

Nous avons également mis en évidence qu’un faible score a la sous-échelle « restriction
alimentaire » de I’EDE-Q, reflétant I’absence de perception des difficultés par la patiente,
¢tait un facteur de risque de I’arrét prématuré de I’hospitalisation. Toutes les patientes
hospitalisées sont a un poids trés bas lors de 1°‘admission (IMC=14,04 (1,44)), elles ont eu des
conduites de restrictions alimentaires importantes dans les mois qui ont précédé
I’hospitalisation comme en témoigne le score de restriction alimentaire a la Morgan &
Russell. (1,92 +/- 1,96). Lorsqu’une patiente est évaluée par I’échelle de restriction de I’EDE-
Q et obtient un score non restrictif, cela témoigne de 1’absence de perception de ses difficultés
qui peut étre qualifié de déni des troubles. Ce déni participe probablement a son refus de soins
et a un arrét prématuré de ceux-ci plus fréquent : moins la patiente se reconnait malade moins

elle accepte les soins, plus elle quitte prématurément 1’hospitalisation (voir ci-dessus).

Il semblerait que le point fort de notre étude est son grand nombre de participantes par rapport
aux autres études du méme genre. Mais compte tenu du nombre de facteurs de risques et de la

division par classe d’age, ce nombre redevient modéré pour obtenir un bon degré de
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significativité. Etant donné le nombre de sujets dans chaque groupe nous n’avons pu
différencier les sorties prématurées lices a 1I’équipe de ceux liés aux sujets. Pour finir,
I’impulsivité et les troubles de la personnalité des patientes n’ont pas été mesurés dans 1’étude
EVALHOSPITAM. Or ces facteurs sont peut-étre en lien avec le risque de quitter

prématurément les soins.

En conclusion, la sortie prématurée d’hospitalisation est plus fréquente chez les
adultes que chez les adolescents. Elle est si fréquente chez les adultes que cela souleve la
question de la place des mesures d’hospitalisation sous contrainte qui peuvent étre nécessaires
et utiles chez les adultes (NICE, 2004, HAS, 2010, Thiels, 2008) et qui restent rarement mises
€n ccuvre.

En outre certains signes cliniques faciles a identifier en pratique hospitaliére peuvent alerter
face a un risque de sortie prématurée a 1’admission. D’une part pour les adultes ce sont une
faible reconnaissance de ses troubles alimentaires (préoccupations pondérales), le refus de
reprendre un poids conséquent pendant I’hospitalisation, un faible niveau d'instruction et
une absence de symptémes dépressifs auto-rapportés. Pour les adolescents ce sont une faible
reconnaissance de leurs troubles alimentaires de type restrictif, des symptdmes restrictifs
patents importants et le fait de vivre avec un parent seul (veuf, divorcé ou séparé)

Ces éléments favorisant les sorties prématurées doivent inciter a développer d’une part des
groupes psycho-éducatifs centrés sur les symptdémes, leur reconnaissance, leurs conséquences
et les soins nécessaires incluant un travail de la motivation au changement. Pour les adultes
une attention toute particuliére devra étre mise en ceuvre pour les sujets les moins instruits.
Pour les mineurs il faut développer une aide plus importante des parents seuls par des groupes

de soutien et des programmes de soins individuels si nécessaires.
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Le devenir a long terme apres une hospitalisation

1. Introduction

On ne dispose que de peu d’études évaluant a la fois le devenir psychique et somatique
des sujets adolescents ayant été hospitalisés pour anorexie mentale. Les études de devenir
existantes se centrent le plus souvent sur le devenir global des patients au travers d’indicateurs
compilant des élements du devenir, tels que symptémes alimentaires, perception de leur image
corporelle, évolution pondérale, retour des régles, état mental, insertion sociale comme
I’objective le score de Morgan et Russell (Morgan and Hayward, 1988); parfois elles évaluent
le retour a la normale des caractéristiques principales de I’anorexie mentale, ou de diagnostics
psychiatriques autres que les troubles alimentaires (Steinhausen, 2002).

En outre, rares sont les études rapportant le devenir sur le plan somatique global.
Celles qui s’y intéressent se focalisent bien souvent sur un aspect particulier, tel que
I’ostéoporose (Teng, 2011), les fractures (Soto et al., 2010), ou la fécondité (Hoffman et al.,
2011). A notre connaissance, peu d’études de suivi ont donné des éléments généraux du
devenir somatique (Deter and Herzog, 1994, Wentz et al., 2000) et aucune ne recherche les
facteurs de risque des complications somatiques en général ou ne met en lien le devenir global
ou psychique et les problémes somatiques.

C’est pourquoi nous avons centré la seconde partie de notre travail sur le devenir
somatique et psychique a long terme de patients ayant souffert d’anorexie mentale et la

comparaison a un echantillon de la population générale.

2. Etude Devenir

2.1. Introduction

L’anorexie mentale a I’adolescence a une morbidité et une mortalité considérables
(Papadopoulos et al., 2009) Méme si dans la plupart des cas, I’adolescent guérit, la chronicité
de cette pathologie apparait dans un cas sur cing (Steinhausen, 2009). Les sujets les plus
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séveres doivent étre hospitalisés du fait d’un risque vital imminent ou d’une chronicisation
des troubles (APA, 2006, HAS, 2010, NICE, 2004) . Ce phénomeéne sélectionne dans cette
filiére de soins d’une part, les sujets les plus maigres au pronostic le plus sombre (Hebebrand
J, 1996) et, d’autre part des patients présentant des diagnostics psychiatriqgues multiples
(Godart et al., 2005b).

Les études de devenir sont nombreuses (Steinhausen, 2002) et se centrent le plus
souvent sur le devenir global au travers d’indicateurs tel le score de Morgan et Russell
(Morgan and Hayward, 1988) ou I’ANIS (Anorexia nervosa inventory scale) (Fichter and
Keeser, 1980). Ces scores associent différents types de symptdmes: les habitudes
alimentaires, la perception de 1’image corporelle, la variation de poids, le retour des cycles
menstruels, I’état mental et I’interaction sociale. Les études peuvent également se focaliser
sur le retour a la normale de I'un de ces symptomes qui sont caractéristiques de 1’anorexie
mentale ou sur des diagnostics psychiatriques différents des troubles alimentaires.
Globalement, elles concluent que 47% des adolescents qui sont pris en charge pour anorexie
mentale sont guéris 4 a 10 ans aprées (Steinhausen, 2009).

A la lecture de ces différentes observations, nous avons exploré, dans le cadre d’une
étude de devenir des patients, les problemes somatiques rencontrés par des sujets hospitalisés
5 a 12 ans plus tot pour anorexie mentale a 1’adolescence. De plus nous avons étudié le lien
entre ces manifestations somatiques et I’histoire clinique des sujets ainsi que le lien entre ces

¢léments et le devenir global a I’age adulte.

2.1 Méthodologie

221 Patients inclus

L’échantillon comprend les 199 patients répondant au critere d’anorexie mentale suivant le
DSM-IV hospitalisés dans le service de psychiatrie de I’Institut Mutualiste Montsouris du Pr.
Jeammet d’Avril 1996 a Mai 2002. Le moment d’inclusion dans I’étude (qui représente le
début du suivi) est défini comme la premic¢re admission dans ['unité¢ durant la période
d’inclusion. Ces patients ont ensuite été¢ réévalués entre mai 2006 et février 2008 soit en

moyenne 9 ans apres leur sortie d’hospitalisation.
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Figure 6 : Temporalité de I'étude Devenir
11111

Les modalités d’hospitalisation et de traitement ont été décrites dans des articles

publiés antérieurement (Godart et al., 2004, Godart et al., 2005b, Godart et al., 2009). Les

sujets n’ont été admis en hospitalisation que s’ils ne pouvaient étre soignés autrement, compte
tenu de la gravité de la situation. Les lignes de nos objectifs de soins correspondent aux
directives de I’'HAS (HAS, 2010) (cibles thérapeutiques : 1’état physique incluant le poids et
les désordres biologiques, les symptomes alimentaires, I’état psychique, le travail avec la
famille et I’adaptation sociale). Une recherche du statut vital a été réalisée aupres de I’Insee
et a été arrétée le ler Mars 2008 (date du recensement des données de déces). Les données
utilisées pour les analyses étaient toutes anonymes. Enfin, les critéres d’exclusion
comprenaient le refus du patient, ’incapacité a comprendre et a lire le frangais et a compléter
des formulaires et des questionnaires.

Parmi les 199 patients, ont été exclus de notre étude les 6 sujets répondant aux criteres
d’exclusion ainsi que 13 hommes en raison du faible effectif. Ensuite parmi les 180 femmes
de notre échantillon, 146 ont été retrouvees (81,1%) : 105 ont accepté de participer a I’¢tude,
et 37 ont refusé, et enfin 34 ont été perdues de vue mais sont vivantes et 4 sont décédés (voir

figure n°® 7).

Figure 7 : Description de la sélection des sujets de I'étude Devenir

[ 199 hospitalisations (avril 1996 — mai 2002) ]

Inclusion Exclusion des anorexies atypiques (n=6)
Exclusion des garcons (n=13)
[ 180 courriers adressés aux femmes ]
‘I Perdues de vue (n=34) |
Reconvocations — [ 142 réponses ]
Refus (n=17)
Pas souhaitée donner suite (n=20)
[ 105 ont été interrogées ]
Suivis > 86 par autoquestionnaire
97 par questionnaire
78 avec les deux
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2.2.2  Aspects légaux

Cette étude fut acceptée par la Direction Générale de la Santé ( 22 juillet 2007), le
Comité Consultatif des Personnes se prétant a la recherche biomédicale ( 24 avril 2007), la
CNIL (Commission Nationale de 1’Informatique et des Libertés ( 30 octobre 2007) et par un
comité indépendant le CCTIRS (Comité Consultatif sur le Traitement de 1’information en
matiére de Recherche dans le domaine de la Santé) pour la demande de recherche du statut
vital des perdus de vue auprés du Centre d’Epidémiologie sur les causes médicales de Déces
(accepté¢ le 31 mai 2007). L’évaluation standardisée effectuée fait partie des habituelles
procédures d’admission. A 1’admission, les patients furent informés que les données allaient
étre utilisées pour de futures études et un consentement verbal fut obtenu.

Les patients ont été contactés par courrier puis par téléphone pour solliciter leur participation.
Un consentement écrit fut signé par le patient et ses parents pour I’évaluation de leur devenir

somatique et psychique et de leur avis sur les soins.

2.2.3 Recueil des données

Au cours du traitement hospitalier, un questionnaire structuré comprenant des données
socio-déemographiques et cliniques a été complété par les médecins du service a partir d’un
questionnaire systématique mis en place en 1996 (Lievers et al., 2009).

Lors du suivi 6 a 12 ans apres leur premiere hospitalisation, les sujets ont été évalués. Cette
évaluation a été effectuée par I’utilisation d’un entretien structuré réalisé par un clinicien et un
questionnaire que remplissait seul le patient. Les données recueillies lors du suivi incluaient
I’age, le poids actuel, les poids minimaux et maximaux avec age et taille correspondant, la
présence des régles, 1’adaptation sociale, la qualité de vie, la description des soins suivis au
cours des hospitalisations, et enfin 1’évaluation clinique globale : (GOAS Global Outcome
Assessment scale de Morgan et Russell (Morgan and Hayward, 1988)) cette échelle évaluant
I’état clinique au cours des 6 derniers mois sur 5 sous-échelles explorant 1’alimentation, les
menstruations, 1’état mental, le fonctionnement psychosexuel, et le statut socio-économique.
Cette échelle allait de O (état mauvais) a 12 (état trés bon). Le devenir a été défini comme bon
avec un score supérieur a 9, intermeédiaire pour un score compris entre 6 et 9 et enfin mauvais

pour un score (MRGAS) inférieur a 6.
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Le questionnaire somatique a été congu spécifiquement pour 1’étude. Il recherche si le sujet a

souffert au cours de sa vie des affections suivantes (voir tableau n° 11) :

1)
2)

3)
4)

5)
6)
7)

8)

9)

Cardiaques et vasculaires (Troubles du rythme cardiaque, Insuffisance coronarienne,
Infarctus du myocarde, Accident vasculaire cérébral et Varices) ;

Carences (en vitamines D, K, B12, en fer, et en folates) ;

Troubles dermatologiques (Psoriasis, Eczéma, Urticaire, Escarres, et Ulcéres cutanés);
Troubles digestifs (Ulcéres gastro-duodénaux, Gastrite, Oesophagite, Reflux gastro-
oesophagien, Maladie de Crohn, Rectocolite ulcéro-hémorragique et Colopathie
fonctionnelle) ;

Troubles endocriniens (Hyperthyroidie, Hypothyroidie et Thyroidite) ;

Troubles neurologiques (Migraines et Epilepsie)

Troubles pneumologiques (Asthme, Mucoviscidose, Pneumopathie et Insuffisance
respiratoire);

Troubles rhumatologiques (Ostéoporose, Fractures avec nombres et localisations,
Maladie auto immune et Maladie rhumatologique) ;

Troubles urologiques (Cystite, Pyélonéphrite, lithiase et Insuffisance rénale) ;

10) Problemes gynéco-obstétricaux autres que relatifs a la procréation.

En outre pour chaque type d’affections, il était recherché si le sujet avait présenté d’autres

troubles que ceux énumérés (décrit sous 1’appellation «autres » dans le tableau n°11). Et

toutes ces données étaient déclaratives.

Pour le diagnostic de dépression (c'est-a-dire au moins un épisode dépressif au cours de la

vie) une partie d’un entretien structuré diagnostique a été utilisé c’est le MINI (Mini

International Neuropsychiatric Interview) validé en frangais (Sheehan et al., 1998). Ainsi la

version 4.1 du test Mini évalue selon les criteres diagnostiques psychiatriques du DSM-IV

(APA, 2006) et tous ceux faisant passer les entretiens avaient recu une formation sur cet outil

de recherche.
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3. Devenir somatique et psychique 9 ans aprées une hospitalisation (Somatic
outcome among patients hospitalised for Anorexia Nervosa in
adolescence: disorders reported and links with global outcome. Roux H,
Blanchet C, Stheneur C, Chapelon E, Godart N. soumis)

3.1 Analyses statistiques

3.1.1 Analyse univariée

Les analyses ont été effectuées avec le logiciel SPSS 17.0. Tous les troubles somatiques
observés sont décrits en termes de fréquences et d’effectifs. Certains troubles ont été
regroupés. Ainsi « Ulceres gastro-duodénaux » ; « Gastrite » ; « Oesophagite » ont été
groupés sous le terme troubles digestifs hauts. De méme « Escarres » et « Ulcéres cutanés »
ont été considérés conjointement.

Les variables qualitatives furent décrites en termes de pourcentages et de proportions. Les
proportions furent comparées avec un Chi-2 ou un test exact de Fisher, dépendant de la taille
de I’échantillon (Cochran, 1954). Les variables quantitatives furent décrites, utilisant la
moyenne (m) et la variation standard (sd). Les moyennes furent comparées, utilisant un test t
de Student (pour les variables ayant une distribution suivant la loi normale) ou le test de Mann
& Whitney. Tous les tests statistiques furent bilatéraux ; le niveau de signification était
a=0.05. Aucun ajustement pour les tests multiples n’a été fait (Rothman, 1990).

Pour les données d’inclusion, les perdus de vue (n=75) furent comparés avec les patients
hospitalisés suivis (un test du Chi-2 pour les données qualitatives et un test t de Student pour
les données quantitatives).

Nous avons recherché les liens entre les caractéristiques cliniques des patients reflétant
I’histoire clinique des sujets d’une part au cours de leur évolution et classiquement décrits
comme des facteurs pronostics (IMC minimal au cours de la vie, age de début de 1’anorexie
mentale, anorexie prémenarchale ) (Steinhausen, 2009) et d’autre part les facteurs cliniques
possiblement impliqués dans des situations plus séveres (durée de I’aménorrhée a 1’admission,
durée de l’anorexie mentale initiale et lors du suivi, durée de [’hospitalisation initiale,
antécédents de dépression lors du suivi , antécédents de crise de boulimie) avec les problemes
somatiques rencontrés et détaillés ci-dessus dont la fréquence était proche de 20%
(Ostéoporose, fractures, troubles digestifs hauts, problémes dentaires, ulcéres et escarres,
troubles du rythme cardiaque, aménorrhée, migraine, eczéma, cystites). Par ailleurs nous
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avons testé le lien entre ces affections et des carences rencontrées (vitamine D et ostéoporose)
et le lien classique entre ostéoporose et fracture et celui décrit entre ostéoporose et traitement
antidépresseur (Diem et al., 2007).

Nous avons enfin étudié le lien entre le devenir global des sujets, en termes de score a
I’échelle de Morgan & Russell, et les troubles somatiques dont la fréquence était importante
(proche de 20% cf. ci dessus) et la durée d’évolution du trouble alimentaire. Tous les tests
statistiques furent bilatéraux, le degré de signification est = 0.05. Il n’y a pas eu d’ajustement

pour les tests multiples (Rothman, 1990).

3.1.2 Analyse multivariée

Une régression logistique pas a pas ascendante fut ensuite effectuée sur les variables
qualitatives (les pathologies somatiques avec une fréquence supérieure a 10%). Les variables
explicatives initialement introduites dans la régression furent sélectionnées dans la littérature
et selon des criteres de pertinence clinique (selon les auteurs) qui ont une signification
statistique (avec p< 0,05), dans les tests univariés comparant les valeurs a une fonction des
variables a expliquer (pathologies somatiques en deux catégories : présent ou absent).

La relation entre le devenir global (score Morgan & Russel) et les prédicteurs possibles
(pathologies somatiques qui furent significatives avec un p<0,05 en analyse univariée) fut

testée utilisant la régression linéaire ajustée sur la durée de la maladie.

3.1.3 Représentativité des données

Les sujets perdus de vus (n=83) furent comparés, sur les données initiales lors de
I’hospitalisation, aux sujets évalués pour le suivi (un test du Chi-2 pour les données
qualitatives et un test de Student pour les données quantitatives) afin de tester la
représentativité de 1’échantillon Suivi.

Il n’a ét¢ mis en évidence aucune différence significative sur I’ensemble des variables
étudiées lors de I’hospitalisation a ’adolescence, entre les 180 sujets hospitalisés et non suivis
et les 97 sujets évalués lors de 1’étude de devenir. En conséquence nous avons considéré cet

échantillon comme représentatif de 1’échantillon initial (voir tableau n°10).
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Tableau 10 : Description de I'échantillon initial et de I'échantillon de suivi

Echantillon Echantillon  Echantillon de suivi
initial inclu 6 a 12 ans apres une
hospitalisation
Caractéristiques N=180* (N=97)* (N=97)
m (ds) m (ds) m (ds)

Age au debut de la maladie, années 15.2 (1.7) 15.1(2.2)
Age, années 16.9 (2.1) 16.7 (2.1) 25,53 (2,96)
Durée de I’AM avant admission, mois 21.2 (20.4) 19.5(17.9)
IMC minimum, kg/m2 12.9 (1.3) 13.2(1.2)
IMC a I’admission, kg/m? 13.2 (1.3) 13.3(1.2)
IMC de sortie, kg/m? 17.4 (1.5) 17.4 (1.3) 19.3(2.7)
Durée d’hospitalisation, mois 4.3 (3.3) 4.1 (2.9)
Durée de I’AM de I’hospitalisation, années 2.9 (3.6)
Durée d’AM passées, années 2.4 (2.9)
Durée de I’AM actuelle, années 12 (1.6)
Durée du suivi, années 9.3(1.9)
Statut professionnel du chef de famille N (%) N (%)

- Classes aisee 43 (59.7) 74 (77,9)

- Classe moyenne 14 (19.5) 12 (12.6)

- Classe ouvriére 15 (20.8) 9 (9.5)
Présence d’au moins un épisode dépressif 65 (67%)
Vomissement 20 (20, 6%)
AM préménarchale 105 (58, 3%) 9 (9, 3%)

m = moyenne; sd = standard ratio. *: absence de différence significative

3.2 Résultats

3.2.1 Description de I’échantillon

L’¢état clinique des patientes était trés sévere a ’admission puisqu’en moyenne leur

Indice de Masse Corporelle (IMC) eétait de 13,34 + 1,28 kg/m? (c’est-a-dire nettement

inférieur au 3°™

percentile pour leur age qui est de 16 kg/m? (Rolland-Cachera et al., 1991)).

L’écart entre leur IMC initial avant ’anorexie et 'IMC a I’entrée d’hospitalisation, qualifiant

ainsi I’intensité de I’amaigrissement depuis le début des troubles, était de 6,54 +2,46 kg/m2. A

la sortie, I’'IMC moyen était de 17,31 +1,48 kg/m? c’est-a-dire au niveau du 1

0™ percentile

pour leur &ge, soit au dessus du seuil diagnostique d’AN (Rolland-Cachera et al., 1991).
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Leur IMC lors du suivi, en moyenne de 19,38 £+ 2,71 kg/m?, ¢était variable allant d‘une
maigreur importante (10,94 kg/m?) au surpoids (27,01 kg/m?) Dans 26,8% (N =26) des cas
les sujets étaient en aménorrhée dont cing en aménorrhée primaire (Rolland-Cachera et al.,

1991). La majorité des sujets de notre échantillon (96% ; 93/97) avait le baccalauréat.

Devenir

Le devenir global moyen des patientes était intermédiaire (GOAS : 8,44 + 1,66.). Parmi elles,
45,4 % (N=44) avaient un bon devenir, 44,3 % (N=43) un devenir intermédiaire et 9,3 %,
(N=9) un mauvais devenir. Et deux tiers des patientes déclaraient avoir eu un épisode

dépressif.

En terme de prévalence vie entiere (soit la proportion de personnes qui au cours de leur vie
ont été atteintes par une pathologie donnée) nous avons observé le plus freqguemment : une
carence en fer pour pres de la moitié des sujets (45,4%), et dans presque 1/3 des cas des
migraines (32%, N=32), des cystites (29,9%, N=29), ou des problemes affectant le systeme
digestif haut (ulcéres gastroduodénaux, gastrite et oesophagite) (26,8%, N=23).

De méme, pres d’un tiers des sujets, (30.9%, N=29) ont eu au moins une fracture au cours de
leur vie ; 18,5% (N=18) en ont eu une seule ; 8,2% (N=8) en ont eu deux ; 4,1% (N=4) en
ont eu trois. Ces fractures sont localisées principalement aux membres supérieurs (31/46 :
bras, doigt, poignet), les autres se situant aux membres inférieurs (10/46 : cheville, tibia, pied,
fracture du col du fémur) ou encore a la clavicule (N= 1), au niveau des cotes (N=1), au
bassin (N= 2), et enfin au niveau du crane (N=1).

L’ostéoporose atteint dans cette population 22,7% des sujets.

Les problémes dentaires sont retrouvés chez environ un quart des patientes.

Par ailleurs ont été signalés les problémes suivants en fin de questionnaire : allergies (N=3); et
un cas (N=1) pour chacun des problémes suivants astigmatisme et myopie, cécité de 1’ceil
gauche, strabisme, convulsions fébriles, carence en facteur V de Leiden, greffe des tympans,
kyste au poignet, mononucléose, maladie de Osgood Schalter, reflux urétérovésical et
thalassémie hétérozygote. (Tableau n°11).

Et des cas de dépression majeure au cours de la vie ont été détectés pour 2/3 des sujets.
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Tableau 11 : Description des troubles somatiques

Carences n/N % Cardio-vasculaire n/N %
Fer 44/93 45,4 Arythmie cardiaque 19/97 19,6
Vitamine D 24/95 24,7 Troubles veineux 6/97 6,2
Vitamine K 14/93 14,4 Insuffisance cardiaque 0/97 0,0
Vitamine B12 9/94 9,3 Infarctus du myocarde 0/97 0,0
Folates 1/93 1,1 Autres (Arrét cardiaque) 1/97 1,0
Autres (Magnésium) 9/97 9,3 Autres (Hypotension) 1/97 1,0
Autres (Calcium) 6/97 6,2 Autres ((Edéme) 1/97 1,0
Autres (Vitamine B6) 1/97 1,0 Dermatologie n/N %
Neurologie n/N % | Eczéma 20/96 20,6
Migraines 31/97 32,0 Escarres et ulceres 21/95 20,6
Epilepsie 1/97 1,0 Psoriasis 97/97 3,1
Rhumatologie n/N % Urticaire 3/95 3,1
Fractures 30/97 30,9 Autres (Acneé) 9/97 9,3
Ostéoporose, Ostéopénie 22/95 22,7 Autres (Allergie) 2/97 2,1
Autres (Syndrome de Raynaud) 3/97 3,1 Autres (Herpes) 2/97 2,1
Autres (Arthrose) 2197 2,1 Autres (Kystes sous les aisselles) 2/97 2,1
Autres (Vascularite) 2/97 2,1 Autres (Eruption liée au stress) 1/97 1,0
Autres (Cyphose) 1/92 1,0 Autres (Engelures) 1/97 1,0
Autres (Sciatique) 1/97 1,0 Autres (Mains gercées) 1/97 1,0
Urologie n/N % J Autres (Impétigo) 1/97 1,0
Cystite 29/97 29,9 Autres (Chute des cheveux) 1/97 1,0
Lithiase (Vessie) 2197 2,1 Autres (Purpura) 1/97 1,0
Pyélonéphrite 1/97 1,0 Autres (Verrues) 1/97 1,0
Insuffisance rénale 0/97 0,0 Dentaire n/N %
Autres (Calculs rénaux) 1/97 1,0 Autres (Carrie) 10/97 10,3
Gastro-entérologie n/N % | Autres (Abces) 4/97 4,1
Reflux gastro-oesophagien 22/96 22,7 Autres (Bruxisme) 3/97 3,1
Gastrite 11/96 11,3 Autres (Extraction dentaire) 2/97 2,1
Colopathie fonctionnelle 7/97 7,2 Autres (Dévitalisation des molaires) 2/97 2,1
Ulcére Gastro-duodénal 6/96 6,2 Autres (Greffe des gencives) 1/97 1,0
(Esophagite 6/95 6,2 Autres (Syndrome de Robin) 1/97 1,0
Rectocolite 1/97 1,0 Pulmonaire n/N %
Maladie de Crohn 0/97 0,0 Asthme 10/97 10,3
Autres (Colite) 3/97 3,1 Pneumopathie 5/97 5,2
Autres (Constipation) 2/97 2,1 Fibrose kystique 0/97 0,0
Autres (Appendicite) 1/97 1,0 Arrét respiratoire 0/07 0,0
Autres (Arrét de digestion) 1/97 1,0 Autres (asthme-avec bronchite) 1/97 1,0
Autres (Amibiase) 1/97 1,0 Endocrinologie n/N %
Autres (Mérycisme) 1/97 1,0 Problémes hypophysaires 4/96 4,1
Autres (Hémorroides) 1/97 1,0 Hyperthyroidie 2/96 2,1
Gynécologie (& reproduction) n/N % | Hypothyroidie 1/97 0,0
Problémes # procréation (mycosis) 26/97 26,8 Thyroide 1/97 0,0
Aménorrhée actuelle 26/97 26,8 Autres (Retard de croissance) 4/97 41
Autres (Kyste ovarien) 4/97 4,1
Autres (Mycose) 3/97 3,1
Autres (Chlamydia) 1/97 1,0
Autres (Papilloma virus) 1/97 1,0
Autres (Ovaire polykystique) 1/97 1,0
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3.2.2  Analyses univariées

3.2.2.1 Lien entre I’histoire clinique des sujets et leurs antécédents

somatiques

En cas d’ostéoporose, I’IMC minimal au cours de la vie est significativement plus bas
(12,61+ 1,35 contre 13,28+1,08 p=0,022), une carence en vitamine D est plus fréquente
(66,7% contre 33,3% p=0,0002), la durée de D’anorexic mentale est plus importante
(5,70+4,71 ans contre 2,60+£2,38 ans p=0,007) ainsi que le nombre total d’hospitalisations
(4,14+2,51 contre 2,53+£2,30 p=0,006), et la dépression tend a étre moins fréquente (17,5%
contre 82,5% p=0,061).

En cas de fracture, la présence d’ostéoporose est plus fréquente (54,5% contre 45,5%
p=0,005) et le nombre total d’hospitalisations est plus élevé (3,9+3,5 contre 2,5+1,7 p=0,042).
En cas de pathologie digestive haute, le nombre total d’hospitalisations est plus important
(4,18+3,63 contre 2,65+2,04 p=0,019).

En cas de migraine, la fréquence de la boulimie est moindre (45,5% contre 54,5% p=0,009).
La présence de problémes dentaires est lié a un plus grand nombre d’hospitalisations
(3,80£3,36 contre 2,64+1,97 p=0,043).

La survenue d’ulceres et d’escarres est liée a un IMC minimum plus bas au cours de la vie
(12,60+1,33 contre 13,27+1,08 p=0,029) et a une durée d’hospitalisation initiale plus longue
(5,49+3,48 mois contre 3,85+2,55 mois p=0,025), et a un plus grand nombre total
d’hospitalisations (3,89+ 3,36 contre 2,62+2,02 p=0,040).

La survenue de troubles du rythme cardiaque est associée a un nombre d’hospitalisations plus
important (4,47+3,34 contre 2,55+1,99 p=0,002)

La persistance de I’aménorrhée est liée a un IMC minimum sur la vie moins é¢levé
(12,60+£1,16 contre 13,33+1,11 p=0,005), a une fréquence plus importante d’anorexie mentale
préménarchale (55,6% contre 44,4% p=0,041), a un nombre supérieur d’hospitalisations (4,04
43,50 contre 2,52+1,74 p=0,043), une durée de 1’anorexie mentale plus longue (5,14+4,81
contre 2,7442,51 p=0,022) et a une tendance a avoir un age de début d’anorexie mentale plus
tardif (15,37+ 2,07 contre 14,44+2,15 p=0,055).

Les cystites et ’eczéma ne sont liés a aucuns facteurs.
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3.2.2.2 Liens entre devenir global et évenements somatiques

Le devenir global est significativement moins bon en cas d’ostéoporose (7,82+1,65
contre 8,70+£1,60 p<0,001) ou de fractures (7,54+2,02 contre 8,74+1,42p= 0,016) et plus la
durée d’évolution est longue (r=-0,452 p<0,0001).

Les préoccupations concernant le poids sont plus importantes en cas de trouble du rythme
cardiaque (3,80+4,29 contre 6,48+3,69 p=0,007), en cas de fractures (3,93+3,61 contre 6,82
43,77 p=0,001) et plus la durée d’évolution est longue (r=-0,327 p=0,001).

L’état mental est moins bon en cas d’épisodes boulimiques (7,86+3,08 contre 9,324+2,23
p=0,011), de migraines (7,83+2,46 contre 9,05+2,79 p=0,042) et de fractures (7,79+2,96
contre 9,02+2,57 p=0,041). Il tend aussi a é&tre moins bon en cas d’ostéoporose (7,63 £2,64
contre 8,93+2,64 p=0,053) et de pathologies digestives hautes (7,59+2,81 contre 8,99+2,64
p=0,053).

Le fonctionnement psychosexuel est moins bon en cas d’ostéoporose (8,72+3,07 contre
10,57+1,65 p=0,012) et d’aménorrhée (8,62+2,94 contre 10,65+1,62 p=0,002) et plus la durée
d’évolution est longue (r=-0,561 p=<0,0001).

Enfin, le fonctionnement socio-économique est moins bon en cas d’aménorrhée, (8,60+1,90

contre 9,65+1,71 p=0,011) et plus la durée d’évolution est longue (r=-0,211 p=0.037).

3.2.3 Analyses multivariées

3.2.3.1 Lien entre histoire clinique des sujets et antécédents somatiques

Le risque d’avoir une ostéoporose est 14 fois plus important (p<0,0001) pour les
patientes ayant souffert de carence en vitamine D, indépendamment de I’'IMC minimal au
cours de la vie, de la durée totale de I’anorexie mentale et du nombre total d’hospitalisations.
Le risque de fracture est trois fois plus important en cas d’ostéoporose (p=0,038), et tend a
augmenter avec le nombre d’hospitalisations (p=0,056).

Le risque d’ulcéres ou d’escarres est d’autant plus important que la durée d’hospitalisation
initiale a été longue (p=0,039) et tend a augmenter avec un IMC minimal bas au cours de la
vie (p=0,058), indépendamment du nombre total d’hospitalisations.

La persistance de I’aménorrhée est d’autant plus importante que la durée totale de 1’anorexie
mentale a été longue (p=0,048), indépendamment du stade préménarchale, de I’'IMC minimal

au cours de la vie et du nombre d’hospitalisations.
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3.2.3.2 Liens entre devenir global et évenements somatiques

Quand le devenir global est meilleur les fractures sont moins fréquentes (f=-0,219
p=0,016) indépendamment de la durée de 1’anorexie mentale (p<0,0001), par contre aucun
lien n’a été retrouvé avec 1’ostéoporose (f=-0,158 p=0.121).

Les préoccupations concernant le poids sont plus importantes en cas de présence de fractures
(B=-0,320 p=0,001) et de trouble du rythme cardiaque (f=-0,268 p=0,005) indépendamment
de la durée de I’anorexie mentale (p=0,001).

L’état mental est moins bon en cas de boulimie (f=-0,263 p=0,009), de présence de fractures
(B=-0,201 p=0,048) et de migraines (p=-0,207 p=0,041), et indépendamment de la durée de la
maladie (p>0,2).

Le fonctionnement psychosexuel est moins bon en cas d’aménorrhée actuelle (=0,252
p=0,004) et plus la durée de la maladie est longue (p<0,001).

Enfin, le fonctionnement socio-économique est moins bon en présence d’aménorrhée actuelle

(B=0,208 p=0,048), indépendamment de la durée de 1’anorexie mentale (p=0,124).

3.3 Discussion

Le devenir global de cet échantillon de sujets ayant souffert d’'une AM sévere a
I’adolescence est relativement bon puisque 6 a 12 ans apres la sortie d’hospitalisation, 90.7 %
ont un devenir bon ou intermédiaire. Cependant les comorbidités somatiques sont fréquentes,
plus de 70% ont souffert au moins d’un probléme somatique ou d’une carence au cours de
leur vie. Les pathologies les plus fréguemment observées sont: carence en vitamine D,
carence en fer, migraine, ostéoporose, fracture, cystite, reflux gastro-oesophagien, trouble du
rythme cardiaque, escarre et ulcére, eczéma, sans préjugé du lien avec 1’anorexie mentale.

Les comorbidités psychiatriques sont aussi tres fréquentes, 67% des sujets ont souffert d’au
moins un épisode dépressif durant leur vie.

Pour nos patientes, la carence en fer est trés fréquemment évoquée (45%). C’est une carence
également trés fréquente en population générale surtout chez les femmes ayant un niveau
d’études supérieur ou égal au baccalauréat (ce qui est la cas de 96% de nos patientes)
(Yanovich et al., 2011). Cependant cette carence semble particulierement fréquente dans notre
échantillon puisque il n’est observé que chez 19,3% des femmes ayant ce niveau d’études et

de méme classe d’age (Grondin et al., 2008).
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Dans notre population, la prévalence de la migraine est de plus de 30%. En population
générale, la définition et donc les prévalences reportées varient énormeément. Ainsi, chez les
femmes américaines entre 18 et 29 ans sa prévalence est de 20,4% (Lipton et al., 2007).

La prévalence de cystite est chez nos patientes de 30% ce qui est similaire a la population
générale, ou un tiers des femmes font un ou plusieurs épisodes de cystite, la tranche d’age de
20-30 ans étant la plus touchée (Berry et al., 2011)

Le reflux gastro-oesophagien (22%) ne semble pas plus fréquent dans notre échantillon qu’en
population générale ou il est une pathologie trés fréquente puisque 10% de la population
souffre de symptomes fréquents et 38% de symptémes occasionnels (Pandeya et al., 2011).
Plus d’un quart des patientes sont en aménorrhée lors du suivi et leur durée d’anorexie est

plus importante que celles ayant retrouvé leurs régles.

Les troubles du rythme cardiaque (20%) sont probablement liés aux bradycardies de
dénutrition observées en cas de dénutrition importante (Cros et al., 2010).

La prévalence des escarres et des ulcéres rapportée dans la littérature en France chez les
patients hospitalisés est de 8,6% pour un 4ge moyen de 74 ans. Pour les ulceres de jambe, la
prévalence en population générale est de 1%, 3% chez les plus de 65 ans. Ces affections sont
rares chez les sujets jeunes. Pour nos patientes, les escarres et les ulceres atteignent plus de
20% et témoignent probablement du retentissement de leur état nutritionnel. Ceci est lié bien
souvent a I’alitement plus long et /ou a un état nutritionnel défaillant ce qui est confirmé dans
notre échantillon puisque le risque d’ulceres ou d’escarre est d’autant plus important que la
durée d’hospitalisation initiale a été¢ longue et que I’ IMC minimal sur la vie est plus bas
indépendamment du nombre total d’hospitalisations (Shahin et al., 2010).

L’eczéma ou dermatite atopique touche 20% de notre population contre environ moins de

10% de la population générale (Nova et al., 2002).

Un moins bon devenir global des sujets ayant souffert d’anorexie mentale a 1’adolescence est
associ¢ a des fractures plus fréquentes indépendamment de la durée de 1’anorexie mentale.

L’état mental est moins bon en cas de crise de boulimie au cours de I’évolution
indépendamment de la durée de la maladie. Cet élément confirme les observations antérieures
qui associent la survenue de cet événement avec un devenir plus péjoratif chez les
anorexiques (Steinhausen, 2009) et un risque suicidaire plus important (Foulon et al., 2007). Il
est intéressant de voir aussi qu’un état mental moins bon est associé¢ a une fréquence plus

importante de fractures et de migraines.
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Le fonctionnement psychosexuel est moins bon en cas d’aménorrhée actuelle et d’eczéma au
cours de la vie.

Enfin, le fonctionnement socio-économique est moins bon en présence d’aménorrhée actuelle
témoignant d’une anorexie mentale plus longue et ayant amené a une desinsertion sociale

plus importante.

La prévalence de I’ostéoporose (déclarée) est de 25 % dans notre population agée de 25,53
(2,96) ans en moyenne. Ceci est similaire a la fréquence observée dans un échantillon clinique
comparable ayant eté évalué par ostéodensitométrie (Legroux-Gérot et al., 2007). Par contre
ceci est tres supérieur a la prévalence attendue a cet 4ge (moins de 1 %). Cette donnée
confirme les résultats des études faites dans I’anorexie mentale (Audi et al., 2002),

I’ostéoporose est une des complications majeures de I’ AM.

Nous avons retrouvé 1’association attendue de certains parameétres avec la présence
d’une ostéoporose : I’IMC faible, et la durée de I’AM, reflétent les effets déléteres osseux des
carences nutritionnelles et hormonales. Mais selon notre analyse multivariée, le parametre le
plus fortement li¢ pourrait refléter ’ensemble des carences subies par les patientes. La
carence en vitamine D refléte le mauvais état de santé global comme cela a été suggéré dans
d’autres études pour les malades chroniques (Peterlik and Cross, 2005). Cette carence a des
effets négatifs démontrés sur le tissu osseux et la fonction musculaire, et peut donc participer
a la fragilité musculo-squelettique globale de nos patientes.

Le traitement de 1’ostéoporose mériterait d’étre évalué dans le contexte de la prise en charge
des complications de ’AM. Ces résultats devront étre confirmés par des études incluant une
évaluation systématique de 1’état osseux par ostéodensitométrie et de la vitamine D chez ce
type de patientes. Actuellement les recommandations sont en faveur d’une supplémentation
en cas de déficit sans que I’on en connaisse I’impact (APA, 2006, NICE, 2004).

La prévalence des fractures est trés élevée, puisque la moitié de notre population déclare avoir
eu une fracture. Le taux de fractures est de pres de 30%, en population générale chez les sujets
jeunes (Sawyer et al., 2000) (Legroux-Gérot et al., 2007). Nous ne pouvons pas distinguer sur
ces données leur origine traumatique ou ostéoporotique. Cette prévalence est peut étre
minimisée par 1’absence de radiographies systématiques du rachis, les tassements vertébraux
pouvant étre peu ou asymptomatiques. Il est possible que la fréquence des fractures s’explique
par des chutes plus fréquentes (paramétre non étudié dans notre étude) au cours de

comportements a risque. Nos résultats suggerent que la fragilité osseuse sous jacente n’est pas
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le seul déterminant des fractures, puisque I’ostéoporose déclarée n’est pas plus fréquente chez
les patientes fracturées, cependant on ne peut exclure que 1I’ostéoporose n’est pas été évaluée
par une ostéodensitométrie chez tous les patients.

La limite principale de cette étude est que les données sont déclaratives et ne reposent pas sur
une évaluation médicale des troubles. De plus nous ne disposons pas de groupe témoin
apparié ce qui limite nos conclusions.

La comparaison de nos résultats concernant le devenir somatique des patientes avec ceux de
la littérature ne peut se faire qu’avec prudence. Néanmoins il apparait que les problémes

somatiques sont fréquents et li€s a la sévérité et a la durée de I’anorexie.

4 Comparaison avec la population générale (Etat de santé a [’dge adulte apres

une anorexie mentale sévere a [’adolescence : une étude cas témoins.

Chapelon E, Barry C, Roux H, Hubert T, Falissard B, Ruchon F, Combe-Ruel

, Godart N, soumis)

4.1 Introduction

L’anorexie mentale (AM) est une pathologie psychiatrique dont la prévalence vie-entiére
est estimée entre 0,9 % et 2,2 % chez les femmes (Keski-Rahkonen et al., 2007, Preti et al.,
2009) et entre 0,24 % et 0,3 % chez les hommes (Hudson and Hiripi, 2007, Raevuori et al.,
2009). L’age de début est classiquement I’adolescence. I’AM est au premier rang des
pathologies psychiatriques mettant en jeu le pronostic vital (Whipple and Manning, 1978).

Les traitements mis en place sont le plus souvent ambulatoires, pour les formes de sévérité
1égére a modérée, mais dans les cas les plus graves, une hospitalisation s’impose (APA, 2006,
HAS, 2010). Celle-ci peut étre nécessaire en cas d’urgence vitale somatique ou psychique, ou
encore en cas d’échec des soins (aggravation ou chronicisation). L’hospitalisation est un
facteur de mauvais pronostic dans I’AM (Gowers et al., 2007) du fait probablement de la
sélection des cas les plus graves dans cette filiere de soins (Godart et al., 2007).

L’état de santé des sujets ayant souffert au cours de leur vie d’AM semble moins bon que
celui de la population générale que ce soit sur le plan somatique ou psychique (Steinhausen,
2002, Mitchell and Crow, 2006). Les complications somatiques, en particulier, sont trées
nombreuses (APA, 2006, HAS, 2010, NICE, 2004). Il faut distinguer les complications aigues,
lies a la dénutrition ou aux comportements associés (vomissements, potomanie) et touchant
tous les appareils, des complications a long terme.
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Les données disponibles sur les complications somatiques a long terme de ces patientes
sont le plus souvent focalisées sur les complications osseuses (Mehler et al., 2011) et gynéco-
obstétriques (Andersen and Ryan, 2009) qui ont suscité une abondante littérature. On constate
principalement une ostéopenie, voire une ostéoporose, et une augmentation du nombre des
fractures [Vestergaard, 02, APA et NICE]. Le retard de croissance staturopondérale est une
complication classiquement décrite et non négligeable surtout si I’AM s’installe pendant la
période pré-pubertaire (APA, 2006, Katzman, 2005, NICE, 2004). 1l semblerait qu’il y ait peu
de complications gynéco-obstétricales une fois I’AM guérie (Wentz et al., 2009, Ekeus et al.,
2006). Chez des patientes sévéres (hospitalisées pour un diagnostic principal d’AM aprés 1’age
de 10 ans), seuls les poids de naissance des enfants sont légérement plus bas (43g), sans
signification clinique, que celui des témoins (Ekeus et al., 2006). Par ailleurs en ce qui
concerne le devenir psychiatrique, les études de devenir ont retrouvé pour la dépression des
prévalences actuelles élevées (entre 12,7% et 30,4%) (Smith et al., 1993, Herpetz-Dahlmann et
al., 2001). Pour I’anxiété, aucune étude de devenir a notre connaissance n’a évalué la
prévalence actuelle. Les prévalences vie-entiere sont élevées (entre 33% et 72%) mais ces
prévalences ne sont pas toujours supérieures a celles des témoins (Godart et al., 2002).

Par contre nous n’avons retrouvé que deux études évaluant a la fois le devenir somatique et
psychiatrique des sujets (Deter and Herzog, 1994, Wentz et al., 2000). La premiére concerne
84 sujets 11,8 ans apres leur hospitalisation et recherche les complications osseuses, uro-
génitales, inflammation chronique, HTA, complications neurologiques, endocriniennes,
gastrointestinales, neurologiques et respiratoires dans cet échantillon mais n’a pas de groupe
témoin. Nous ne pouvons donc pas savoir si ces troubles sont plus fréquents qu’en population
générale. La seconde étude compare un échantillon de 51 patientes recrutés en population
générale a un échantillon de témoins concernant leur état de santé physique apparié sur 1’age,
le sexe et la localisation géographique, Wentz trouve que les AM souffrent significativement
plus souvent d’hirsutisme (12%) que les témoins et ont plus souvent des problémes somatiques
(respectivement 40% vs 14%), sans qu’aucun des troubles ne soit plus fréquent
individuellement. Ces résultats ne sont pas extrapolables & des patientes dont 1’état clinique est
plus sévere qu’ils soient suivis en ambulatoire ou en hospitalier (Ekeus et al., 2006).

C’est pourquoi nous avons réalis¢ cette étude afin de comparer 1’état de santé a 1’age
adulte de jeunes femmes ayant été¢ hospitalisées pour AM sévére a I’adolescence a celui d’un
échantillon de témoins appariés issus de la population genérale. Le but était de comparer leur
¢tat de santé global, la fréquence des troubles somatiques et psychiques, 1’'usage de substances

(alcool, tabac et médicaments) et la fréquence du recours aux soins a I’age adulte.
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4.2 Matériel et méthode

4.2.1 Patients

Notre échantillon a été recruté parmi les 199 patients consécutivement hospitalisés
pour AM dans le service de psychiatrie de 1’Institut Mutualiste Montsouris (Paris, France)
entre avril 1996 et mai 2002 (les modalités d’hospitalisation et de traitement sont décrites
dans (Godart et al., 2004, Godart et al., 2005a, Godart et al., 2009). (\Voir étude Devenir ci-

dessus)

4.2.2 Témoins

Nous avons inclus outre les patientes, 258 témoins issus de I’« Enquéte sur la Santé et
la Protection Sociale 2006 » de I’Institut de Recherche et de Documentation en Economie de la
Santé (IRDES). lls ont été appariés aux patientes (voir analyses statistiques). « L’Enquéte sur
la Santé et la Protection Sociale » est réalisée en France tous les deux ans auprés d’un
¢chantillon représentatif de 8000 ménages d’assurés sociaux (soit 22150 personnes) tirés au
sort parmi tous les assurés sociaux et permet d’évaluer 1’état de la santé et les caractéristiques
sociales de la population francaise.
(http://www.irdes.fr/Publications/Rapports2008/rap1701.pdf).

4.2.3 Evaluations

Témoins

Les données socio-démographiques pour I'ensemble des personnes du ménage auquel l'assuré
tiré au sort appartient sont recueillies par téléphone ou au cours de deux visites d'un enquéteur
spécialement mandaté. Des questionnaires sur 1’état de santé actuel sont transmis a 1I’ensemble
des membres des ménages sélectionnés qui les renvoient ensuite par courrier ou les donnent a
I’enquéteur lors de sa deuxiéme visite. En 2006, le taux de réponse a cet auto-questionnaire est

de 78 % chez les personnes de plus de 16 ans.

Anciennes patientes hospitalisees pour AM
L’évaluation de suivi des patientes a été réalisée 6 a 12 ans apres la fin de la premiere
hospitalisation soit entre juin 2007 et mars 2009. Cette évaluation incluait le questionnaire sur

leur santé physique issu de I’enquéte IRDES (voir ci-dessus) et une évaluation clinique globale
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incluant des entretiens diagnostiques structurés (diagnostic par le test du MINI) permettant un

diagnostic sur la vie, de 1’anorexie mentale et de la boulimie selon les critéres du DSM-IV
(Hubert, 2009).

Questionnaire de santé de ’IRDES:

Le questionnaire IRDES évalue 1’état de santé global et les problémes de santé somatiques que
le sujet a déclaré comme actuels (problemes cardio-vasculaires, pulmonaires, dentaires, gastro-
entérologiques,  articulaires,  urologiques,  gynéco-obstétricales,  endocrinologiques,
neurologiques ou dermatologiques, ou encore présence d’invalidité), les consommations de
toxiques (alcool, tabac), les consommations de médicaments dans les 24 derniéres heures et le

recours aux soins au cours des 12 derniers mois (consultations de généraliste ou spécialistes).

L’¢état de santé global était évalué par 2 questions :

- «comment est votre état de santé général ? », la réponse étant cotée de 1 (‘trés bon’) a
5 (‘trés mauvais’). Nous avons choisi de regrouper cette question en deux modalités :
‘tres bon’ et ‘bon’ versus ‘moyen’, ‘mauvais’ et ‘trés mauvais’.

- «souffrez-vous d’une maladie ou d’un probleme de santé chronique ? », les réponses
possibles étaient ‘oui’, ‘non’ et ‘je ne sais pas’. Les questions sur les problémes de
sant¢ somatique ¢étaient fermées, le patient devant répondre par ‘oui’ ou ‘non’ a des
pathologies listées. Le méme type de question était posé pour la consommation de

tabac et de médicament ou les consultations médicales.

Par ailleurs les sujets étaient aussi évalués sur des éléments psychologiques. Ces questions
investiguaient si le sujet se sentait particulierement nerveux, découragé (rien ne pouvait lui
remonter le moral), calme et détendu, triste et abattu, ou heureux au cours des 4 derniéres

semaines, ces ¢léments étant cotés de 1 (‘en permanence’) a 6 (‘jamais’).

Procédures

Ce travail a été accepté par la Direction Génerale de la Santé en juillet 2007, le Comité
Consultatif des Personnes se prétant a la recherche biomédicale, la Commission Nationale de
I’Informatique et des Libertés et par le Comité Consultatif sur le Traitement de I’Information
en matiére de Recherche dans le domaine de la Santé. Un consentement éclairé a été rempli par

le patient et ses parents pour I’évaluation de devenir.
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4.3 Analyses statistiques

Appariement des patientes et des témoins : de 1’échantillon global, 258 témoins ont été extraits

pour I’appariement : celui-ci a été réalisé a raison d’1 cas pour 3 témoins sur le sexe, I’age et la
catégorie socio-professionnelle (4 classes : étudiants, professions intermediaires, cadres et

inactifs).

Description des échantillons : les variables qualitatives ont été décrites par des pourcentages.
Les variables quantitatives ont été décrites avec la moyenne et 1’écart type (ds).

Comparaison des patients aux témoins : les comparaisons entre cas et témoins ont été réalisées

pour les variables quantitatives et catégorielles ordonnées a plusieurs classes par des
régressions linéaires multiples et pour les variables binaires par des régressions logistiques
conditionnelles, stratifiées sur 1’age et la catégorie socio-professionnelle. Les variables
concernant des troubles digestifs furent regroupées sous une méme variable « ayant au moins
eu un trouble digestif ». La méme chose fut appliquée aux questions portant sur les troubles
mentaux, regroupant les réponses a 1’anxiété, la dépression ou autre troubles mentaux pour
créer une variable « ayant au moins un trouble mental ». Pour le nombre de consultations chez
un spécialiste, nous avons réalisé, lorsque 1’une des pathologies se rattachant a cette spécialité
était significative, une régression de Poisson avec parametre de surdispersion et nous avons
ajusté le modele sur I’age et la catégorie socio-professionnelle.

Pour les troubles significativement plus fréquents chez les anciennes patientes comparées aux
témoins, nous avons regardé si la différence persistait en excluant le groupe de sujets ayant
toujours actuellement un trouble des conduites alimentaires (AM ou boulimie présente suivant
les criteres du DSM-1V).

Les résultats sont significatifs lorsque p est inférieur a 0,05.

Les analyses ont été réalisées en utilisant le logiciel R, version 2.12.0.

4.4 Résultats

4.4.1 Description générale

Lors de leur hospitalisation, les 86 patientes AM avaient 16,64 ans £ 2,06. Leur AM
avait déebuté a 14,76 ans £+ 1,94. Leur indice de masse corporelle (IMC) a I’entrée était trés bas

(en moyenne 13,36 m/kg? + 1,30), soit inférieur au 3°™ percentile pour I’age (Rolland-Cachera
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et al., 1991). Elles ont été hospitalisees pendant 4,28 mois + 2,99 et sont sorties avec un IMC
moyen de 17,35 + 1,32 soit entre le 3*™ et le 10°™ percentile pour 1’age. Avant le début de
I’AM, 86% des patientes (n=74) avaient eu leurs regles au moins une fois.

Lors du suivi, 9,31 + 1.82 années plus tard, ces 86 anciennes patientes hospitalisées pour AM
étaient agees en moyenne de 25,35 ans £ 2,9. Les 258 témoins, appariés aux anciennes
patientes AM sur 1’age, le sexe et la catégorie socio-professionnelle, avaient en moyenne 25,41
ans + 2,93. Anciennes patientes AM et témoins (appariées sur leurs caractéristiques socio-
démographiques) avaient pour 48,8% (n=168) d’entre elles des professions intermédiaires
(respectivement 42/86 pour les anciennes patientes et 126/258 pour les témoins) ; 34,9 %
(n=120) étaient étudiantes (respectivement 30/86 pour les anciennes patientes et 90/258 pour
les témoins), 14,0% (n=48) étaient cadres (respectivement 12/86 pour les anciennes patientes
et 36/258 pour les témoins) et 2,3% (n=8) étaient inactives (respectivement 2/86 pour les
anciennes patientes et 6/258 pour les témoins).

Les anciennes patientes AM avaient un IMC moyen (19,08 m/kg? + 2,5) significativement plus
bas que celui des témoins (IMC= 22,68 m/kg? + 5,2; p<0,0001)avec un poids
significativement plus bas (51,27 kg = 8,56 vs 61,52 kg £+ 15,09 ; p<0,0001) et une taille
semblable (163,8 cm * 6,82 vs 164,6 cm + 6,43 ; p= 0,397). 29,2% des patientes avaient un
IMC inférieur a 17,5 (seuil diagnostic de 1’anorexie mentale a 1’age adulte), alors que seuls
4,8% (n=12) des témoins avaient un IMC en dessous de ce seuil. Enfin, 13 anciennes patientes
(15,1%) souffraient de troubles des conduites alimentaires: 5 (5,8%) étaient toujours

anorexiques, 8 (9,3%) étaient devenues boulimiques.

4.4.2 Etat de santé global

L’état de santé global differe de fagon significative entre les deux groupes : les

anciennes patientes rapportent moins souvent un bon ou un trés bon état de santé que les
témoins (OR=2,947 ; C195=1,499-5,792 ; p=0,0017). Cette différence n’est plus significative
quand on ajuste sur le fait d’avoir au moins un trouble mental (OR=1,67 ; C195=0,76-3,70 ;
p=0,20).
Le pourcentage d’anciennes patientes AM déclarant souffrir d’une maladie ou d’un probléme
de santé chronique était similaire dans les deux groupes (14,3% vs 16,1% p=0,625) ; en
revanche, 16,7% des anciennes AM déclaraient ne pas savoir répondre a la question versus
3,9% de témoins (p< 0,00015).
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Figure 8 : Etat de santé de la population et des témoins
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4.4.3 Problémes de santé et consultations médicales

La fréquence des maladies et problémes de santé actuels pour les anciennes patientes
et les témoins sont décrits dans le tableau n°12.
En tout, 67 anciennes patientes et 250 témoins (respectivement 83,8% et 96,9%) ont déclaré
avoir au moins eu un trouble somatique parmi ceux explorés dans cette étude. Il n’y avait pas
de différence entre les deux groupes en ce qui concerne les troubles cardio-vasculaires, ce qui
est rare dans les échantillons.
Concernant les pathologies ORL, les anciennes patientes déclaraient souffrir environ cing fois
plus d’angines aigues que les témoins, et durant les 12 derniers mois elles étaient plus
fréquemment traitées pour ce trouble (12,3% vs 4,7% - OR=2,71, 1C95 1,11-6,57 — p=0,028).
De plus, elles consultaient plus souvent un ORL (12,5% vs 5,4% - OR=2,65, 1C95 1,01-6,98 -
p=0,044) et avaient vu le spécialiste en moyenne 0,29 +1 fois par an par rapport aux témoins
qui eux ne consultaient que 0,07 +0.36 fois par an (p=0.004). Cette différence de fréquence
d’angine aigiie reste significative aprés ajustement sur I’'IMC.
Les problémes dentaires n’apparaissaient pas plus fréquemment chez les anciennes patientes
que chez les témoins.
Parmi les patientes, 43,2% présentaient au moins un trouble gastro-intestinal (versus 18,2%
des témoins; OR=3,60; C195=2,04-6,35; p<0,0001). Elles déclaraient avoir cinq fois plus de
reflux gastro-oesophagiens et sur les 12 derniers mois étre plus fréquemment traitées pour ces
symptémes (12,5% vs 2,7% - OR=4,725 ; 1C95=1,71-13,08 - p=0,003). Les gastralgies étaient
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3,6 fois plus fréquentes parmi les anciennes AM et étaient aussi plus souvent traitées pour ces
symptomes (22,5% vs 7% - OR=4,42 ; 1C95=2,01-9,71 - p=0,0004). Mais elles ne
consultaient pas plus de gastroentérologues que les témoins au cours des 12 derniers mois
(5% vs 4,2% ; OR=1,1; 1C95=0,28-4,29 ; p=0,906) et le nombre des consultations dans cette
période ne differe pas (respectivement 0,10+0,47 vs 0,10+0,72; p=0,97).

Les anciennes patientes ne rapportaient pas plus de troubles ostéo-articulaires ou uro-génitals
que le groupe controle.

Concernant les désordres métaboliques, les hypercholestérolémies et hypertriglycéridémies
étaient environ 2,5 fois plus fréquentes dans le groupe d’anciennes patientes AM que dans le
groupe de témoins mais le pourcentage de personnes traitées dans 1’année n’était pas différent
(5,1% vs 1,63% - OR=3,48 ; 1C95=0,76-15,90 -p=0,28).

Les troubles psychologiques étaient nettement plus fréquents dans le groupe d’anciennes
patientes AM : la dépression était presque 9 fois plus fréquente et en cas de diagnostic son
traitement était prés de 14 fois plus fréquent (18,5% vs 5% - OR=13,76 ; 1C95=3,96-47,78 -
p=0,0002) ; I’anxiété était 5 fois plus fréquente et le traitement pour anxiété était plus fréquent
(29,5% vs 7% - OR=6,99 ; 1C95=3,08-15,85 - p<0,0001). Les anciennes patientes AM avaient
environ 14 fois plus consulté au moins une fois un psychiatre dans les 12 derniers mois que
les témoins (43,5% vs 5% - OR=14,53 ; 1C95: 5,63-37,46 - p<0,0001) et elles avaient vu ce
specialiste en moyenne 8,27+18,94 dans les 12 derniers mois, alors que les témoins ’avaient
vu en moyenne 0,45+2,45 (p<0,0001). En moyenne, comparées aux témoins, les anciennes
patientes se décrivaient comme plus découragées (4,01+1,32 vs 4,93+1,25 sur 6 — p<0.0001),
plus tristes (4,12+1,19 vs 4,60+1,10 sur 6 - p<0.0001) et moins heureuses (3,21+1,10 vs
2,89+1,01 sur 6 — p=0.000899). Si I’on considere les anciennes patientes, a I’exclusion des 13
souffrant toujours de TCA, les résultats ne sont pas modifiés sauf pour les troubles lipidiques
(OR=1,87, 1C95=0,61-5,73 ; p=0,27). De méme, la tendance retrouvée pour les troubles des
regles disparait aprés exclusion de ces 13 patientes (OR=1,49, 1C95=0,07-3,09 ; p=0,28).

Enfin, 86,3% des anciennes patientes AM déclaraient avoir au moins un probléme de sante.

Concernant leur recours aux soins en genéral, les anciennes patientes et les temoins avaient vu
un médecin généraliste au cours des 12 derniers mois sans différence significative
(respectivement au moins une fois pour 86,2% vs 93,8% d’entre elle — OR=2,26 ; 1C95 : 0,89-
5,77 - p=0,09 et 3,35+4,15 vs 4,35+4,59 fois par an — p=0,52). En revanche, les anciennes

patientes AM avaient plus souvent vu, au moins une fois, un medecin spécialiste au cours des
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12 derniers mois que les témoins (respectivement 95,1% vs 79,4% - OR=6,10; IC95 : 2,09-
17,79 - p=0,001).

4.4.4 Consommation d’alcool et de tabac et prise de médicaments

Environ 30% des sujets ne buvaient jamais d’alcool (respectivement 30.5 % des
patients et 28,7% des témoins p=0,79). Parmi celles qui buvaient de 1’alcool, en considérant le
seuil de 2 fois par semaine, les anciennes patientes AM buvaient plus réguliérement de
I’alcool que les témoins (respectivement 42,1% et 14,4% pour 2 fois par semaine ou plus,
OR=7,02 ; 1C95 : 2,60-18,99 ; p<0,00012)

La consommation habituelle de tabac et de médicaments n’étaient pas
significativement différente entre les deux groupes : 33,3% des anciennes patientes AM (vs
28% des témoins) disaient fumer de facon habituelle (p=0,22) et 53,7% des anciennes
patientes (vs 42,4% des témoins) déclaraient avoir consommé des médicaments au cours des
24 dernieres heures (p=0,09). De méme, les pourcentages de femmes ayant essay¢ d’arréter de
fumer ou ayant déja fumé n’étaient pas différents dans les deux groupes (respectivement chez
les anciennes patientes AM et les témoins : sujets ayant arrété de fumer : 11,2% vs 16,9% ;
OR=0,71 ; I1C95: 0,31-1,62; p=0,417 ; et sujets ayant déja fumé: 61,8% vs 52,5% ;
OR=1,05; 1C95=0,85-2,65 - p=0,162). Les anciennes patientes AM avaient tendance a fumer
depuis plus longtemps que les témoins (8,11 + 3,20 ans vs 7,51 + 3,89 ans — p=0,05014).
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Tableau 12 : Maladies ou problemes de santé actuels déclarés chez les anciennes
patientes AM et les témoins

p.AM Témoins
(n=86) (n=258) OR OR i
n % n % IC 95

Maladies cardio-vasculaires
Hypertension artérielle 0 0 6 2,3 NS*
Angine de poitrine 0 0 3 1,2 NS*
Trouble du rythme cardiaque 4 49 6 2,3 2637 0,64-10,76 0,177
Accident vasculaire cérébral 0 0 1 0,4 NS*
Maladies respiratoires et
ORL
Bronchite chronique 6 73 7 2,7 2,755 0,88-8,64 0,082
Asthme 3 37 21 81 04243 012-1,48 0,178
Angine aigue 11 134 9 35 4,945 1,81-13,51 0,002
Sinusite 12 146 25 9,7 1556 0,75-322 0,234
Rhinopharyngite aigue 18 22 36 14 1,717 0,92-320 0,090
Rhinite allergique 17 20,7 34 132 1,705 0,90-322 01
Maladies dentaires
Carie 20 245 88 34,1 0636 037-110 0,105
Problémes digestifs
Ulcére gastrique 3 3,7 2 0,8 45 0,75-26,93 0,099
Reflux gastro-eesophagien 14 175 11 43 5279 211-13,22 0,0004
Gastralgie 26 32,1 32 12,4 3,6 1,90-6,80 <0,0001
Colite 12 148 21 81 1865 086-4,03 0,113
Maladies ostéo-articulaires
Lombalgie 10 122 27 105 1,214 057-259 0,616

Maladies uro-génitales
Infections urinaires frequentes 3 3,7 20 78 044 0,13-150 0,191

Troubles des régles 19 232 38 147 1,726  0,92-3,41 0,089
Maladies endocriniennes

Diabete 0 0 2 0,8 NS*
Affection de la thyroide 0 0 4 1,6 NS*
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p.AM Témoins OR
(n=86) (n=258) OR P
n % n % IC 95
Hypercholestérolémie ou
9 114 12 47 2556 1,03-6,33 0,042

hypertriglycéridémie
Maladies neurologiques
Migraine 20 247 46 178 1451 0,83-255 0,196
Epilepsie 0 0 3 1,2 NS*
Maladies dermatologiques
Eczéma 14 17,1 32 124 1,473 0,72-3,02 0,29
Psoriasis 2 24 15 58 04041 0,09-1,84 0,242
Handicaps
Handicap moteur acquis 1 12 2 08 15 0,14-16,54 0,74
Handicap inné 1 12 2 08 15 0,14-16,54 0,74
Maladies psychiques
Dépression 21 259 13 5 8,706  3,48-21,81 <0,0001
Anxiété 39 494 39 15,1 5,019 2,80-9,01 <0,0001

IC : interval de confiance ; OR : Odd Ratio ; ap.AM : anciennes patientes anorexiques mentales ; NS* : résultats

non significatifs, les odds ratios ne sont pas donnés car devant le faible nombre d’éléments les modéles ne

convergent pas.

4.5 Discussion

L’objectif de notre travail était de comparer I’état de santé a 1’age adulte d’un

¢chantillon de patientes ayant souffert d’AM a 1’adolescence, environ 9 ans apres leur sortie

d’hospitalisation a celui d’un échantillon de témoins appariés sur le sexe, 1’age et 1a catégorie

socio-professionnelle. Ce travail est trés original car a notre connaissance, seules les études de

I’équipe suédoise de Goteborg réalisent ce type d’étude incluant un groupe témoin (Wentz et

al., 2009, Rastam et al., 2003).

En comparaison avec les témoins les anciennes patientes estiment leur état de santé comme

moins bon. Les troubles digestifs hauts (gastralgies et reflux gastro-cesophagiens) sont

respectivement 5,3 et 3,6 fois plus fréquents que parmi les témoins, les angines presque 5 fois

plus et I’hypercholestérolémie ou hypertriglycéridémie 2,6 fois plus mais ceci ne concerne en
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fait que les AM actuelles. Les troubles des régles ne sont pas plus fréquents si 1’on considere
les sujets non actuellement anorexiques. Les troubles psychiatriques sont beaucoup plus
fréquents dans le groupe d’anciennes patientes AM comparé au groupe des témoins (8,7 fois
plus pour la dépression et 5 fois plus pour 1’anxiété). La proportion de sujets qui ne boivent
pas d’alcool n’est pas différente entre les deux groupes. En revanche, parmi celles qui
boivent, 7 fois plus d’anciennes patientes AM que de témoins boivent régulierement (au
moins 2 fois par semaine). Enfin, la consommation de soins est différente entre les deux
groupes : les anciennes patientes AM consultent 6 fois plus un médecin specialiste, et

notamment 14 fois plus le psychiatre.

La comparaison de nos données avec la littérature n’est pas aisée. Seules deux études publiées
se sont intéressées au devenir global psychiatrique et somatique de ces patientes apres environ
10 ans de suivi.

La premiére (Deter and Herzog, 1994) concerne 84 patientes 11,8 ans apres leur
hospitalisation pour AM. Ces patientes étaient plus agées que les nétres lors de leur
hospitalisation (respectivement 20,7 ans vs 16,64 ans) mais leur sévérité était comparable a
en juger sur I’état nutritionnel initial et lors du suivi (IMC d’admission respectivement a 13.3
et 13,36 ; IMC lors du suivi, 19,6 contre 19,1).

La seconde étude (Wentz et al., 2000) compare 51 patients anorexiques (dont 3 hommes)
recrutés en population générale dans la méme école, et suivis en moyenne 10,2 ans apres leur
inclusion & des témoins recrutés dans la méme école. L’age des sujets a I’inclusion est
similaire a celui de notre échantillon (anorexiques : 16,1 ans ; témoins : 16,0ans). Par contre la
sévérité semblait moindre si on en juge par 1’état nutritionnel (IMC initial respectivement de

18,3 et 20,2). L’IMC lors de la consultation de suivi était de 22,2 dans les deux groupes.

Etat de santé général

Les anciennes patientes décrivent un état de santé général moins bon que celui des témoins.
Aucune donnée, a notre connaissance, dans la littérature ne permet de comparer nos résultats.
Sur le plan somatique, 86,3% des anciennes patientes présentent au moins un trouble
somatique, alors que dans I’étude de Deter et col (Deter and Herzog, 1994), 32% des patientes
ont des problémes somatiques et dans celle de Wentz et col, 40% (Wentz et al., 2000). Ceci est

probablement lié en partie au nombre et a la nature des troubles investigués dans ces études.

87



Troubles digestifs

Les problémes digestifs sont particulierement fréquents dans notre échantillon, 43,2% des
anciennes patientes AM présentent au moins un probléme de santé gastro-intestinal versus
18,2% des témoins. Ce résultat est similaire a 1’étude de Wentz et col (Wentz et al., 2000): ils
retrouvent 47% de problémes gastro-intestinaux, comme des gastrites, problemes digestifs,
syndrome du colon irritable, diarrhée non spécifiée, et constipation (versus 27% dans le
groupe témoins - p<0,05). Deter et col. (Deter and Herzog, 1994) décrivent beaucoup moins
de pathologies gasto-intestinales (3%) mais sans que soient précisées les pathologies
englobées dans la question, alors que sont classiqguement décrit des problémes digestifs
fréquents a la phase aigue de la maladie (Sharp and Freeman, 1993, Fisher et al., 1995,
Faiburn and Harrison, 2003). Ainsi, par exemple, Boyd décrit que 55,6% des AM actuelles se
plaignent d’intestins irrités, 42% de brilures d’estomac, 31% de douleurs abdominales
fonctionnelles et 24% de constipations fonctionnelles. Aucune autre étude, a notre
connaissance, ne s’est intéressée aux problémes digestifs a distance d’'une AM. La question
peut se poser des effets a long terme d’un RGO chronique, voire d’une conséquence sur une
évolution maligne. En effet, le RGO chronique est bien connu comme étant précurseur

d’adénocarcinome de 1’cesophage (Shaheen, 09).

Hypercholestérolémie ou hypertriglycéridémie

La fréquence accrue de troubles lipidiques observée dans notre échantillon d’anciennes
patientes est en fait expliquée par la présence de 13 sujets ayant un TCA toujours actuel.

Les hypercholestérolémies ont été classiquement décrites chez les anorexiques a la phase
aigue de la maladie (Matzkin et al., 2006, Ohwada et al., 2006).

Dépression et anxiéeté

Nous retrouvons chez les anciennes patientes AM des fréquences tres élevées de dépression et
d’anxiété (respectivement 25.9% et 49,4%). Ceci est probablement expliqué par notre
modalité d’évaluation de ces deux pathologies qui consiste en une auto-évaluation par une
seule question. Cependant les troubles dont se plaignent les patientes sont significativement
plus élevés que chez les témoins ce qui est concordant avec I’é¢tude d’Halmi. Cette étude a
comparée a des témoins, un échantillon de 62 femmes AM, en moyenne 10 ans apres leur
hospitalisation (lors de I’hospitalisation : age 29+5,2 ans et 31,1% avec un poids inférieur a

leur poids idéal). Il retrouve ainsi 29% de dépressions (versus 6,4% chez les témoins, p<0,01).
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Nous ne disposons pas d’études évaluant les troubles anxieux actuels dans les études de
devenir. Dans I’étude de Deter et col (Deter and Herzog, 1994), 63% des patientes présentent
des symptomes psychiatriques (phobie modérée a sévere, dépression, obsession dans 1’année

précédant leur examen) et 14% montrent une tendance autodestructive.

Croissance

Nous ne mettons pas en évidence de différence de taille entre les deux groupes. Ceci est
intéressant car il est classiquement décrit dans la littérature que ces patientes présentent un
retard de croissance statural (Fisher et al., 1995, Katzman, 2005) consécutif a des
perturbations hormonales (baisse des T3 et T4, élévation des taux de cortisol et mise au repos
de I’axe gonadotrope (insuffisance ovarienne d’origine hypothalamique)) (Katzman, 2005).
Nos résultats sont comparables a ceux de Wentz et col (Wentz et al., 2000) dans une
population bien sévere qui ne met en évidence aucune différence de taille entre les anciens
patients anorexiques et les témoins.

Nous pouvons peut-étre expliquer la taille normale de nos sujets par le fait que 86% des
patientes avaient été réglées avant le début de leur AM, 1’age moyen de début de I’AM des
sujets de notre échantillon est de 14,76+1,94. En effet, ’age de début de I’AM a un impact
important sur 1’altération de la croissance : le retard de croissance est plus sévere quand I’AM
se développe avant le pic pubertaire de croissance (Fisher et al., 1995, Katzman, 2005). C’est
en cas d’anorexie prépubére que cette complication est la plus fréquente. Les courbes de
croissance staturales et pondérales sont souvent ralenties depuis plusieurs années lorsque le
diagnostic est posé, ce qui témoigne d’une restriction alimentaire ancienne (Fisher et al.,
1995). Si aucune prise en charge thérapeutique n’est réalisée avant la fusion des épiphyses, les
effets sur la croissance peuvent étre irréversibles (Fisher 95). Il est par ailleurs possible que
cela témoigne aussi en partie de la qualité des soins prodigués a ces sujets: des études
montrent une augmentation de la vitesse de croissance (Godart et al., 2009) avec une prise en
charge nutritionnelle adaptée (Prabhakaran et al., 2008).

Concernant le poids, les anciennes anorexiques de notre étude restent en moyenne plus
minces que les témoins (IMC =19,08 m/kg? vs 22,68 m/kg?; p<0,0001) et 29,2% d’entre elles
ont un IMC inférieur a 17,5. Les patients de 1’étude de Wentz (Wentz et al., 2000) qui étaient
moins dénutris a I’inclusion que les notres (IMC initial=18,3 vs 20,2) ont lors du suivi a 10

ans, un IMC non différent des témoins a environ 22.
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Ces résultats doivent étre considérés compte tenu de certaines limites. Premiérement, nous
n’avons pu interroger que 86 patientes sur les 180 espérées. Mais nous avons montré que cet
échantillon était représentatif des 180 patientes. Nous pensons donc que nos résultats sont
extrapolables a 1’échantillon dans sa globalité. Deuxiémement, les patientes sont relativement
jeunes au suivi (25,35 ans = 2,9). Il se peut donc que certaines pathologies ne se soient pas
encore déclarées. En effet, le méme type d’étude mériterait d’étre a nouveau réalisé¢ avec un
recul encore plus grand. Mais la comparaison a un groupe témoin nous permet d’évaluer et
comparer 1’état de santé de cette population a cette tranche d’age. Troisiémement les données
de notre étude sont toutes déclaratives. Ceci peut entrainer des biais. La déclaration de
pathologies par les patients eux-mémes peut étre responsable d’une sous ou une
surreprésentation de certaines pathologies. Nous ne pouvons pas affirmer que les sujets
présentent vraiment les pathologies qu’ils disent avoir. Mais ceci est contrebalancé par le fait
que le méme questionnaire a été posé a la population de cas et de témoins. Dans 1’idéal il
serait intéressant d’approfondir les connaissances par un examen clinique des sujets, voire
d’effectuer des examens complémentaires. Mais ceci est difficilement réalisable.
Quatriemement, nous avons choisi de ne pas interroger les patientes sur leurs complications
osseuses, et notamment sur la diminution de la minéralisation osseuse. Mais d’autres études
(Wentz et al., 2003) ont été publiées mettant en évidence une diminution de la densité
minérale osseuse d’AM 11 ans apres le début de leur maladie mesurée par absorptiométrie
biphotonique comparée a celle de témoins. Enfin, les patientes sélectionnées ont souffert
d’AM séveres, en effet, leur pathologie justifiait une hospitalisation a I’adolescence. Nous ne

pouvons donc pas extrapoler ces résultats a tous les sujets anorexiques.

En conclusion, les anciennes patientes ayant été hospitalisées pendant 1’adolescence
pour AM présentent plus de troubles digestifs (RGO et gastralgies) et psychiatriques (anxiété
et dépression) que la population générale. Ceci plaide en faveur d’un suivi psychologique au
long court pour ces patientes méme quand I’AM est guérie. La question de I’étiologie des
douleurs gastriques mérite d’étre approfondie par des examens complémentaires appropriés,
afin de mettre en place un traitement et d’éviter d’éventuelles complications. La question
d’une augmentation de la fréquence des angines aigiies (voire des rhinopharyngites aigues)
dans cette population mérite de plus amples investigations. Enfin nous retrouvons peu de
problemes de santé somatiques mais une perception de ces problemes moins bonne que les
témoins. Nous nous posons la question d’un état psychologique moins bon qui pourrait

expliquer ce trouble de la perception.
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Lien entre la sortie prématurée d’hospitalisation et le

devenir somatigue et psychique des patients a long terme

1. Introduction

Notre objectif dans cette partie est de faire le rapprochement entre les deux
problématiques que sont la sortie prématurée d’hospitalisation et le devenir global du patient a
long terme. Certains auteurs ont précédemment décrit que quitter I’hopital avant d’avoir
achevé le protocole de soins (soit que le poids ciblé soit non atteint) est prédictif d’un devenir
sombre avec un risque supérieur de rechute durant la premiére année (Baran et al., 1995,
Carter JC et al., 2004, Strober et al., 1997). Les patients qui quittent prématurément
I’hospitalisation présentent lors du suivi un plus grand nombre de symptdmes de trouble
alimentaire (Baran et al., 1995) et une anorexie généralement plus sévére incluant une
chronicité plus fréquente.

Nous nous sommes demandé si une rupture du contrat de soins a 1’adolescence était un

facteur de risque de complications somatiques et psychiques a I’age adulte.

2. Méthodologie

Nous considérons ici les patients inclus dans I’étude Devenir, soient les 97 patients
répondant au critére d’anorexie mentale suivant le DSM-IV hospitalisés dans le service de
psychiatrie de I’Institut Mutualiste Montsouris du Pr. Jeammet d’Avril 1996 a Mai 2002. Lors
de cette prise en charge, le dossier clinique mentionne différents parameétres du patient et nous
précise si la durée d’hospitalisation remplit les objectifs du contrat de poids signés lors de
I’entrée dans le service. Le moment d’inclusion dans I’étude (qui représente le début du suivi)
est défini comme la premiére admission dans 1’unité durant la période d’inclusion du patient.
Par la suite, ces patients ont été réévalues entre mai 2006 et février 2008 soit en moyenne 9

ans apres leur sortie d’hospitalisation.
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Pour cette analyse, nous avons comparé les caractéristiques cliniques des sujets de notre
échantillon lors du suivi & 9 ans en fonction de la présence ou non du critere de sortie
prématurée d’hospitalisation grace a un test de Student ou un test du chi-2 selon les variables

étudiées .

3. Résultats

Dans 1I’échantillon total (180 sujets), 21,7% (39) des sujets ont quitté prématurément
les soins hospitaliers. Parmi eux ce taux d’échappement est a étre moins important chez les
sujets suivis a 9 ans dans 1’étude soit 16,5% (16) contre 23,5% (23) chez ceux non suivis
(p=0,069).

Au sein des sujets suivis, les sujets sortis une fois prématurément d’hospitalisation au cours de
I’é¢tude ne différent sur aucune des variables étudiées des sujets ayant rempli leur contrat

d’hospitalisation (obtenir son poids cible) (tableau n°13 et tableau n°14).

4. Discussion

Les sujets échappant prématurément a 1’hospitalisation tendent & étre moins enclin a
répondre a une étude de suivi 9 ans apres une hospitalisation. Ceci peut s’expliquer par un
«manque d’alliance » avec notre équipe (la sortie prématurée est liee a un «échec des
soins »). Cet etat de fait limite considérablement nos conclusions car tous les patients ne
revenant pas sont peut étre ceux allant le plus mal. Tout ce que nous pouvons conclure ¢’est
que le fait de sortir prématurément d’hospitalisation au moins une fois pendant les soins
nécessaires au traitement d’une anorexie mentale sévére a 1’adolescence, ne préjuge en rien du
devenir 9 ans apres une hospitalisation, si I’on accepte d’étre suivi 9 ans plus tard.

Nous ne confirmons pas les études antérieures sur ce sujet, qui concernent des pays différents
et des contextes différents (arrét prématuré des soins hospitaliers par défaut de couverture
sociale liée aux assurances ou transition précoce en hopital de jour).

Cependant ce travail comporte une autre limite majeure : nous considérons la survenue d’une
rupture de soins survenant dans le parcours hospitalier dans un seul service. Pour que nos
résultats soient interprétables il faudrait que toutes les hospitalisations du sujet pour son
anorexie mentale aient bien été mises en ceuvre dans ce service. Or nous ne disposons pas de

cette information et compte tenu de ’offre de soins en région parisienne il est hautement
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probable qu’un sujet quittant prématurément les soins, ne sollicite pas de nouveau une
admission dans le méme service si besoin était.

Il faudrait étudier les parcours de soins des patients dans leur globalité et non un événement
isolé pour prendre la mesure de 1’impact des ruptures de soins sur le devenir, un accident de
parcours ne réesume pas forcement la totalité des soins.

Il serait intéressant de comptabiliser la durée totale de prise en charge et tester si la rupture
répétée des soins est un facteur de risque dans le devenir des patients, En effet T. Hubert dans
sa theése avait montré I’'impact de la discontinuité¢ des soins, étudiée par une autre
méthodologie sur ce méme échantillon (étude des biographique des parcours de vie et soins en
lien avec le devenir). Elle a montré que les parcours tendaient a inclure de longues périodes
sans soins lorsqu’ils étaient associés a un devenir péjoratif (Hubert, 2009), sans cependant

que I’on puisse savoir si ces périodes sans soins faisaient suite a des arrét prématurés de soins.

Tableau 13 : Description clinique des échantillons en fonction de la présence d'une sortie
prématurée d'hospitalisation, variables quantitatives

Sortie prématurée Pas de sortie

Test de Student

(N=16) prématurée (N=81)

m (sd) m (sd) t (p-valeur)
IMC actuel 18,92(2,33) 19,47(2,78) 0,75(0,45)
IMC minimum 12,85(1,41) 13,19(1,11) 1,05(0,29)
Age de début de I'anorexie mentale 15,78(2,42) 14,99(2,08) 1,34(0,18)
Durée de I'anorexie mentale (mois) 19,42(13,84) 19,54(18,09) 0,03(0,98)
Durée de I'aménorrhée (mois) 16,85(12,79) 15,44(12,47) 0,37(0,71)
durée d'hospitalisation (mois) 5,72(3,7) 3,78(2,51) 2,01(0,01)
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Tableau 14 : Description du devenir des échantillons en fonction de la présence d‘uen
sortie prématurée d'hospitalisation, variables qualitatives

Sortie prématurée Pas de sortie

(N=16) prématurée (N=81) Test de Student
N(%) N(%) Chi C?e(\é;alleur
Prémeénarchale
oui 1(6,25%) 8(9,88%) 0,21(1,00)
non 15(93,75%) 73(90,12%)
Présence de regle
oui 11(68,75%) 60(74,07%) 0,19(0,76)
non 5(31,25%) 21(25,93%)
Présence d'ostéoporose
oui 2(12,5%) 20(24,70%) 1,23(0,35)
non 14(87,5%) 59(72,84%)
Carence en vitamine D
oui 4(25,0%) 20(24,70%) 0,01(0,98)
non 12(75,0%) 59(72,84%)
Vomissements
oui 0(0%) 2(2,5%) 0,49(0,48)
non 6(37,5%) 24(29,63%)
Gastro-entérologie haute
oui 3(18,75%) 14(17,28%) 0,01(0,92)
non 13(81,25%) 65(80,25%)
Gastro-entérologie basse
oui 4(25,0%) 16(16,7%) 0,2(0,653)
non 12(75,0%) 64(79,01%)
Episode Dépressif
oui 11(68,75%) 54(66,67%) 0,33(0,56)
non 3(18,75%) 22(27,16%)
Présence de fractures
oui 4(25,0%) 25(30,86%) 0,22(0,64)
non 12(75,0%) 56(69,13%)
Problémes dentaires
oui 6(37,5%) 18(22,22%) 1,68(0,21)
non 10(62,5%) 63(77,78%)
Escarres-ulceres
oui 4(25,0%) 14(17,28%) 0,691(0,47)
non 11(68,75%) 66(81,48%)
Score de Morgan et Russell
Bon ou intermédiaire 8(50,0%) 53(65,43%) 1,36(0,24)
Mauvais 8(50,0%) 28(34,57%)
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Discussion genérale

Ce travail avait pour but d’identifier les déterminants de 1’évolution de 1’anorexie
mentale sévere lorsqu’elle est prise en charge en hospitalisation, cela en s’appuyant sur deux
paramétres. Dans un premier temps, nous nous sommes centrés sur 1’évolution & court terme
des soins hospitaliers en étudiant la problématique des sorties prématurées d’hospitalisation
puis, dans un deuxiéme temps, nous nous sommes interrogés sur le devenir a long terme de

ces patients sur le plan somatique et psychique.

1. Bilan du parcours de these

J’ai souhaité centrer ce travail de thése sur une problématique concernant 1’anorexie
mentale. En effet cette affection et les troubles du comportement alimentaire (TCA) en
général posent des problémes de santé publique : leur fréquence est importante en particulier
si ’on considere les formes partielles, leurs conséquences sont multiples (somatiques,
psychiques et sociales), ils sont mal dépistés et sont trop rarement pris en charge. Dans leurs
formes les plus séveres les complications sont nombreuses, la mortalité trés élevée et le colt
individuel et sociétal de ces pathologies est trés important (Roux et al., 2012c). Les sujets
présentant les tableaux cliniques les plus séveres se voient proposer une hospitalisation (HAS,
2010). Or la sévérité extréme de ces situations de sujets hospitalisés est d’autant plus
préoccupante qu’elle est associée a une fréquence trés importante de sorties prématurées
d’hospitalisation qui elles-mémes semblent étre responsables de chronicisation et de rechutes.
(Wallier et al., 2009). Le devenir de ces sujets est particuliérement préoccupant puisque 1’ont
sait que leur mortalité est 6 fois plus importante que celle des jeunes adultes de méme age
pour les sujets hospitalisés a 1’adolescence 9 ans plus t6t (Hubert, 2009) et 10 fois plus que
celle de la population générale pour des sujets soignés a I’age adulte en moyenne 10 ans plus
tot.

Par ailleurs les spécialistes les plus pessimistes comme Steinhausen affirment que peu de
oéme

progrés ont été faits dans les soins pour cette pathologie au 2 siécle si ’on examine
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I’évolution de cohortes cliniques entre le début et la fin du siecle. Ces auteurs appellent a
effectuer des recherches portant sur les traitements prodigués aux sujets souffrant d’anorexie
mentale afin d’améliorer les soins et de ce fait améliorer le pronostic. Paradoxalement les
traitements proposés pour les formes sévéres d’anorexie mentale, alors qu’elles présentent les
moins bonnes réponses aux soins, restent peu étudiés et en particulier les soins hospitaliers
(APA, 2006, HAS, 2010, NICE, 2004).

C’est dans ce contexte qu’apreés un master de santé publique portant sur une affection
somatique chronique (HIV), j’ai désiré rester dans le champ des maladies chroniques mais
pour un domaine différent celui des troubles psychologiques avec retentissement somatique.
Ne souhaitant pas me spécialiser uniquement dans le milieu du SIDA mais désirant poursuivre
mon apprentissage de la recherche, j’ai voulu étudier a la fois le devenir a court et long terme
d’une affection chronique telle que 1’anorexie mentale.

Ainsi en 2009, j’ai contacté I'unité Inserm du Pr Falissard, spécialisée dans les
troubles alimentaires, ou j’ai pu réaliser ma thése. J’ai ainsi effectué un travail concret de
recherche sur le terrain, d’analyse de données puis de rédaction de résultats sous formes de
communications et d’articles. En paralléle de mon activité sur le terrain, j’ai réalisé des revues
de la littérature sur 3 thématiques dans le domaine de 1’anorexie mentale : son épidémiologie,
I’échappement aux soins hospitaliers et enfin le devenir somatique et psychique.

J’ai pu en premier lieu participer a 1’é¢tude EVALHOSPITAM, coordonnée par le
Dr Godart, depuis le début des inclusions sur le terrain, jusqu’a I’exploitation des données
malgré des délais un peu courts, car 1’étude a pris du retard du fait de difficultés de mise en
ceuvre. J’ai personnellement évalué¢ des patientes lors d’entretien d’environ deux heures,
J’avais été formée antérieurement par les membres de I’équipe de recherche aux évaluations
des patients et de leurs parents. Durant deux ans, j’ai pu rencontrer des patients ainsi que
leurs parents lors de leur évaluation d’entrée et de sortie d’hospitalisation, et cela sur les sites
de I’Institut Mutualiste Montsouris et de la Maison de Solenn a I’hopital Cochin. Cette
expérience m’a permis de me rendre compte de la difficulté de réaliser sur le terrain une telle
¢tude. Les contraintes et réalités d’un service hospitalier étant trés €éloignées de la recherche,
’articulation entre I’équipe clinique et 1’équipe de recherche n’est pas toujours simple, la
coopération n’est pas toujours évidente et nécessite diplomatie et souplesse. La recherche se
doit de respecter la mise en ceuvre des soins, et les évaluations sont parfois difficiles a
intercaler dans le programme thérapeutique.

Par ailleurs mon travail de thése a été¢ compliqué par le retard pris par I’étude globale,

le recrutement qui devait s’effectuer sur une période de deux ans s’est déroulé sur trois. Le
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recueil de données commencé en 2009 s’est finalisé en 2012. Par ailleurs un long travail de
récupération des données manquantes a du étre entrepris, lié en partie a des problémes
informatiques car 1’e-CRF, qui était un prototype, a révélé des défaillances au fil des années.
Des extractions ont enfin pu étre réalisées et nos données ont pu étre analysées peu de temps
avant la fin de ce travail. L’¢tude EVALHOSPITAM nous a permis la production de posters
dans différents congrés (Roux et al., 2010, Roux et al., 2012a, Roux et al., 2012b) et un

article est en cours de soumission.

Dans un deuxiéme temps, j’ai collaboré a une étude évaluant le Devenir 9 ans aprés une
hospitalisation pour anorexie mentale. J’ai bénéficié d’une base de données constituée a la
fois par des informations cliniques recueillies lors de 1’hospitalisation d’adolescents pour AM
entre 1996 et 2001 et de données recueillies lors d’une étude de suivi de ces patients 9 ans
apres en moyenne. Cette base comprenait des données socio-démographiques, psychiatriques,
gynécologiques et somatiques. Au début de mon travail de thése, nous pensions étudier les
données gynécologiques et de reproduction mais les éléments recueillis étaient trop lacunaires
ou rares (par exemple 10 grossesses et 5 enfants pour toute la cohorte). J’ai donc réorienté
mon travail vers les affections somatiques en général, a la fois en comparaison avec la
population générale pour un travail collaboratif (Chapelon et al., 2012) et en lien avec 1’état
psychique pour les affections somatiques observées au cours de 1’évolution. J’ai « nettoyé »
la base sur cette thématique et exploité les données. Ce travail a été présenté a I’European
conference Eating disorders & Lyon 2012 et un article a été soumis au journal « Eating and
weight disorders » en mai 2012.

Sur ces 36 mois de travail dans le domaine de I’anorexie mentale, j’ai également pu suivre des
cours de santé publique par le biais de ’EHESP et de 1’Université de Paris Sud. J’ai apprécié
un éclairage sur différents champs de la santé publique allant de la santé mentale a
I’humanitaire en passant par de nombreuses conférences permettant d’appréhender les
différents modes d’approche et de lecture sur un méme jeu de données. J’ai également assisté
a des congrés dans le domaine de la psychiatrie en générale (des troubles alimentaires jusqu’a
I’addictologie) et j’ai séjourné deux semaines a Génes en Italie I’ét¢ 2010 dans le cadre du
programme du département d’éducation a la santé européen (Erasmus Mundi). Cela m’a
permis d’échanger avec des étudiants du monde entier sur la facon d’optimiser les messages
de santé publique afin de toucher différentes populations, trouver et savoir utiliser les

meilleurs outils de transfert d’information.
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Au total, cette expérience de thése a été pour moi tres enrichissante, elle a su
m’apporter une connaissance plus approfondie de la recherche clinique en psychiatrie apres
un parcours centré sur des affections somatiques. J’ai découvert a la fois la vie des services
hospitaliers en psychiatrie de 1’adolescent, comment conduire une recherche multicentrique
collaborative, comment articuler le quotidien de la clinique avec la réalisation d’une
recherche, comment traiter une question en articulant données de la littérature et données
recueillies sur le terrain, comment communiquer sur des thématiques a des publics spécialisés
ou non.

Je souhaite poursuivre ma carriére dans le domaine de la santé publique dans ses

institutions comme chargée de mission en éducation pour la santeé.

2. Discussion des résultats

2.1 Les sorties prématurées d’hospitalisations

L’anorexie mentale peut nécessiter pour les formes séveres, en cas d’urgence somatique
ou psychique ou d’échec des soins ambulatoires, une hospitalisation. Cette modalité de soins
sélectionne, avec des critéres cliniques sur lesquels repose son indication, des situations ayant
un risque évolutif trés severe. En effet ces patients ont souvent des IMC trés bas, un facteur de
mauvais pronostic unanimement reconnu, et des comorbidités psychiatriques et somatiques
grevant le pronostic (Huas et al., 2011a). Les soins hospitaliers sont assez mal acceptés par les
patients qui y mettent fin avant leur terme de manieére tres fréquente, et ceci dans plus de 50%
des cas pour les adultes. Cet échappement aux soins dans ces situations extrémes se
complique de chronicisation et de rechutes fréquentes (Wallier et al., 2009). Paradoxalement,
il n’existe que trés peu de recherches évaluatives se centrant sur les soins hospitaliers, et
quand elles existent elles sont souvent limitées a un seul centre de soin avec des effectifs
restreints (Fairburn, 2005, Gowers, 2008) a 1’exception d’une étude multicentrique australo-
néozélandaise (Surgenor et al., 2004). C’est ce qui a motivé la mise en place de 1’étude
EVALHOSPITAM (ou Evaluation des Hospitalisations pour Anorexie Mentale), qui est a
notre connaissance la premiére évaluation multicentrique de la prise en charge hospitaliére en
France. Cette étude a laquelle nous avons collaboré nous a permis de rechercher des facteurs
prédictifs de I’évolution des soins hospitaliers en termes d’échappement prématuré aux soins.
Notre travail confirme le taux important d’échappement prématuré aux soins dans les centres

d’hospitalisations spécialisés dans le traitement de 1’anorexie mentale en France. Par ailleurs
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nous mettons en évidence ce que suspectait la littérature, le taux de sortie prématurée est bien
supérieur chez les adultes comparativement aux adolescents. Ainsi chez les patients mineurs,
20,5% quittent prématurément les soins. Les adultes quittent les soins plus freqguemment et ce
dans prés de 42.3% des cas. Plusieurs facteurs contribuent a expliquer ces échappements
fréquents. Nous les avons discuté en détail dans 1’article sur ce sujet, mais certains permettent
d’ouvrir des perspectives thérapeutiques et interrogent sur des positionnements quant aux
soins sous contrainte dans 1’anorexie mentale.

Le premier facteur important li¢ au taux d’échappement aux soins est le fait d’étre majeur
ou mineur. Compte tenu de la loi en France méme si le patient mineur peut participer au choix
des traitements le concernant, ses représentants légaux (parents ou tuteurs) restent en derniers
recours décisionnaires des soins. Or I’anorexie mentale est une affection « egosyntonique »
ou le sujet n’est pas demandeur de soins. En cas d’hospitalisation méme consentie au début du
traitement, la nature des soins nécessaires (soit une alimentation équilibrée et en quantité
suffisante permettant d’atteindre 1’indispensable prise de poids) entre en conflit avec les
souhaits profonds du sujet lesquels font toujours partie de ses difficultés propres mais ne sont
pas critiqués : refus de prendre du poids et donc refus des modalités de protocole proposées
(Schmidt and Treasure, 2006). Si un sujet dans cette situation a le libre arbitre de décider de
I’arrét des soins, il va logiquement choisir cette option (quitter les soins) qui le soulage a court
terme, et sans qu’il mesure les conséquences a long terme d’un tel acte. Si le patient est
mineur, selon la Loi frangaise, il ne peut interrompre les soins sans 1’accord de ses parents.
Cet état de fait explique probablement en partie le fait que nous ayons en France I’un des taux
les plus bas d’échappement aux soins chez les plus jeunes (Wallier et al., 2009). Ce taux
d’échappement des mineurs est 1i¢ au positionnement des parents en faveur des soins. Mais
celui-ci n’est pas acquis d’emblée et le déni des patients convainc bien souvent les parents. En
conséquence on voit toute I’utilité des dispositifs de soin développes autour des parents
(groupes de paroles, entretiens parentaux, entretiens familiaux, soutien individuel) proposés
par les équipes pour enfants et adolescents qui explicitent les troubles aux parents, les soins, et
les aident a gérer les réactions de leurs enfants et leurs propres difficultés. Une des questions
que nous envisageons d’explorer est de voir dans quelle mesure 1’intensité¢ de I’implication
des familles (variété et quantités des soins proposés aux parents) impacte 1’échappement aux

soins et le devenir. Par ailleurs, nos données montrent que la contrainte exercée par les parents

! Article R.4127-36 du Code de la Santé Publique (Loi du 4 Mars 2002) : Le consentement de la personne
examinée doit étre recherché dans tous les cas. Il doit étre libre et éclairé. A I’égard du patient mineur ou majeur
protégé, le praticien doit recevoir le consentement de ses représentants légaux.
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est d’autant plus efficace pour 1’acceptation des soins que deux parents unis peuvent faire
front a leur adolescent malade. Le fait d’étre un parent seul impliqué dans la vie et les soins
du patient mineur fragilise la compliance aux soins : les enfants de famille monoparentale
échappent plus a I’hospitalisation ; ces familles nécessitent donc un accompagnement
intensifié dont I’impact devra étre évalué.

Pour contourner la difficulté d’acceptation des soins les cliniciens ont recours a des
stratégies thérapeutiques qu’il faut promouvoir en amont de I’hospitalisation et évaluer
incluant des programmes motivationnels (HAS, 2010) et des contrats de soins. Les
programmes motivationnels vont progressivement travailler la motivation aux changements
avant I’hospitalisation. Par ailleurs le contrat de soins qui est une notion trés francaise est
intéressant : il formalise I’implication des sujets et pour les mineurs de leur famille, et établit
une contrainte psychologique externe via un engagement du sujet et/ou de sa famille qui
combat les contraintes internes liees a la maladie (Jeammet, 1984). On peut se demander quel
est réellement I’impact de ces contrats selon leurs variations. Un élément important mis en
évidence dans notre travail : ce n’est pas une ambition importante quant a la prise de poids qui
compromet 1’adhésion aux soins, mais 1’inverse. Notre hypothese (Godart et al., 2005a) est
que I’amplitude des contrats s’explique par ’acceptation des patients et de leur famille des
objectifs médicaux raisonnables. Une amplitude basse (sachant que tout 1’échantillon est tres
dénutri) est le reflet de résistance aux soins qui se traduit par une rupture du contrat malgré
son faible objectif. Nous partageons 1’avis de Huas et col (Huas et al., 2011b) sur la nécessité
de programmes motivationnels centrés sur les sujets ayant un poids idéal souhaité bas avant
I’hospitalisation.

Mais face a des sujets et/ou des parents niant la nécessité de soins du fait d’un déni
important qui contribue a 1’échappement aux soins (comme le montre nos résultats les sujets
qui nient avoir des préoccupations pondérales a 1’age adulte ou des préoccupations corporelles
a I’adolescence) et qui mettent en jeu leur pronostic vital a court terme ou moyen terme quelle
action peut-on envisagée ? Ceci ouvre la question des hospitalisations sous contrainte peu
pratiquées, débattues et jamais évaluées en France dans cette indication. En effet face a un
patient et/ou une famille refusant les soins ou les interrompant, dans quelle mesure est il
légitime de mettre en place une procédure d’OPP (ordonnance de placement provisoire) ou de
SPDT (soins psychiatriques a la demande d’un tiers) ?

La question de I’hospitalisation sous contrainte est débattue pour 1’anorexie mentale mais
apres des craintes liées au risque de nuire par une coercition inadaptée les auteurs concluent a

I’intérét de ces mesures. Thiels et col (Thiels, 2008) concluent que dans la perspective d’une
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gueérison possible en cas d’AM engageant le pronostic vital, I’hospitalisation sous contrainte

est parfois justifiable et peut de ce fait étre nécessaire. La vie d’une personne pouvant guérir

completement a plus de valeur que son autonomie qui a déja été compromise par l'anorexie

mentale. Ainsi, I’hospitalisation sous contrainte de patients souffrant de formes graves

d’anorexie mentale est selon eux éthiquement justifiée. Elle peut étre nécessaire et devrait étre

réglementée par la loi. Ils émettent des recommandations publiées en 2007 (Thiel and Paul,

2007).

Recommandations (Thiel and Paul, 2007):

1.

La contrainte ne doit pas étre utilisée au lieu de la psychothérapie et ne doit pas
d’autre part I’empécher.

Les demandes de soins sous contrainte doivent étre faites pour une durée de 3 a 6
mois.

Comme le taux de mortalité augmente lorsque le poids est inférieur a un IMC de 13
kg/m?, c'est le seuil proposé pour envisager un traitement sous contrainte. Le risque
suicidaire, les déséquilibres électrolytiques, I’arythmie cardiaque et les autres
problemes physiques ou mentaux aigus peuvent également nécessiter un traitement
sous contrainte.

Mettre en place les soins sous contrainte soigneusement et juste pour le délai
nécessaire. Les relations interpersonnelles et le milieu institutionnel sont plus
pertinents pour 1’évolution du traitement que ne I’est la force.

La contrainte minimale possible doit étre utilisée pour assurer I'alimentation. Dés le
début des soins, les patients doivent étre motivés a manger avec une indépendance
croissante.

L’alimentation et le poids ne doivent pas étre excessivement soulignés.

Il faut traiter avec respect les patients anorexiques, protéger leur dignité et la fragile
estime de soi du patient.

11 faut envisager d’impliquer la famille.

L'objectif n'est pas un poids particulier, mais la poursuite du traitement sans

contrainte.

Cette position est partagée par la communauté internationale spécialisée dans les TCA

suite a un débat dans les années 1990 autour du décés en soins palliatifs en Grande-Bretagne

d’une jeune femme d’une vingtaine d’années. Cependant, nous souhaitons attirer votre
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attention sur le fait que qualifier de difficiles des situations cliniques telles que celles-ci peut
conduire a un écueil redoutable dans la prise en charge de ces patientes : la démission des
soignants, des familles et du patient, car cette démission peut aboutir & la mort du patient
(Godart et al., 1999).

O*Neill et col. (O'Neill et al., 1994), travaillant dans une unité de soins palliatifs, relatent
I’histoire d’une jeune fille de 24 ans décédée en 1994 suite a son anorexie mentale apreés 8
jours sous morphiniques. Cette jeune fille refusait les soins pour son anorexie. Elle a été
adressée dans cette unité de soins palliatifs par un membre de 1’équipe psychiatrique avec
I’accord de ses parents. Elle souffrait d’anorexie depuis 7 ans. Son pére avait des antécédents
psychiatriques (anorexie et dépression ayant nécessité des soins hospitaliers) pendant
I’adolescence de sa fille. Les soins pour anorexie avaient débuté vers 1’age de 16 ans, elle
avait été hospitalisée dans plus de 11 services différents. Son état était préoccupant
(ostéoporose avec fracture vertébrale, n’entravant pas son hyperactivité). Devant cette
situation, I’équipe des soins palliatifs et 1’équipe psychiatrique conclurent qu’elle était
réfractaire aux soins et incurable. Elle a été prise en charge comme une patiente souffrant
d’une pathologie somatique incurable a qui on reconnait le droit de refuser les soins et de
moulrir.

Russell et col. (Russel, 1995) et Ramsay et col. (Ramsay and Treasure, 1996) attirent
I’attention sur le fait que ’on a dans ce cas considéré 1’anorexie mentale comme une
pathologie organique déniant ses caractéristiques psychiatriques et la participation de cette
pathologie elle méme dans le déni et le refus de soins, ainsi que la part de la dénutrition qui
affecte les capacités de jugement de ces patientes. Ils soulignent la difficulté dans I'opinion et
parfois dans le corps médical de reconnaitre I'anorexie mentale comme une pathologie
psychiatrique et non comme une pathologie organique, et de reconnaitre la nécessité de
prodiguer des soins a ces patients méme s’ils sont réticents aux soins.

Méme apres 15 a 20 ans d’évolution et des parcours chaotiques, ces patients peuvent guérir.
Ramsay et al. (Ramsay and Treasure, 1996) insistent sur 1’idée que ces patients sont
désespérés et ont perdu tout contrble et reperes, et que seules les limites que nous leurs

donnons peuvent encore les conduire vers la guérison.

J. Russell et col.(Russel, 1995) nous invitent, face a ces cas extrémement difficiles, a nous
replonger dans les bases historiques du traitement de 1’anorexie mentale en citant Gull, parmi

les premiers a s’étre intéressé a cette pathologie qui dit en 1873: « None of these cases,
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however exhausted are hopeless as long as life exists » (aucun de ces cas quel que soit leur

¢tat d’épuisement n’est sans espoir aussi longtemps que la vie existe).

Les recommandations de la HAS sur le sujet ont pris parti sur les données de la littérature
internationale (HAS, 2010):

Hospitalisation sous contrainte
La contrainte ne doit étre utilisée que lorsque les soins libres sont impossibles. Elle est

possible pour les adultes sous forme d’hospitalisation a la demande d’un tiers (HDT) et pour
les enfants et les adolescents dont les parents refusent les soins elle prend la forme d’une

ordonnance de placement provisoire (OPP).

L’hospitalisation sous contrainte doit s’envisager & partir d’'un IMC de 13 kg/m? pour les

adultes. Elle peut également é&tre nécessaire en cas de :

risque suicidaire ;

déséquilibres électrolytiques

arythmie cardiaque

autres problemes physiques ou mentaux aigus

Lors d’une hospitalisation sous contrainte, les modalités de soins restent les mémes, et
l'objectif n'est pas seulement I’obtention d’un poids particulier mais la poursuite du traitement
librement acceptée. Cependant une évaluation de la fréquence des situations mises en OPP ou
HDT en France pour anorexie mentale devrait étre mise en ceuvre et mise en balance avec la

fréquence des échappements aux soins en hospitalisation.

Par ailleurs pour les personnes majeures, 1’échappement aux soins est trés fréquent ce qui
est trés préoccupant. Il est a noter qu’un niveau scolaire plus faible est un facteur augmentant
ces échappements. Ce parameétre peut jouer sur la compréhension du trouble et des soins
proposés, ce qui plaide en faveur de groupes d’éducation thérapeutique pour ces patients
(HAS, 2010) dont I’'impact est a évaluer. Mais ceci peut aussi étre mis en lien avec un niveau
économique plus faible rendant difficile les arréts de travail occasionnés par des soins aussi

longs, et nécessitant la mise en ceuvre d’un accompagnement social en amont.
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2.2 Le devenir somatique et psychique

Le devenir des sujets hospitalisés pour anorexie mentale est préoccupant comme en
témoignent nos données: seuls 44% ont un bon devenir (Roux et al.,, 2012c), les
complications somatiques sont fréquentes ainsi que les problémes psychiques, plus qu’en
population générale (Chapelon et al., 2012). On sait que plus les soins sont précoces, plus le
devenir est meilleur (Steinhausen, 2002), et que plus I'IMC est bas longtemps, plus
importantes sont les séquelles et la mortalité (Hebebrand et al., 1996). Les sujets souffrants
d’anorexie mentale séveére doivent étre hospitalisés du fait d’un risque vital imminent ou
d’une chronicisation des troubles (APA, 2006, HAS, 2010, NICE, 2004) . Cela a pour
répercussion que 1’on sélectionne dans cette filiere de soins d’une part les sujets les plus
maigres au pronostic le plus sombre (Hebebrand J, 1996) et d’autre part des patients
présentant plus de diagnostics psychiatriques associés (Godart et al., 2002, Godart et al.,
2007) que ceux suivis en ambulatoire.

Par ailleurs ces sujets, méme s’ils sont majoritairement guéris de leur anorexie mentale (12
souffrent de TCA), souffrent ou ont souffert 9 ans apres leur hospitalisation de hombreux

troubles somatiques et psychiques.

Les probléemes somatiques rencontrés ont pu étre temporaires et en lien avec un état de
dénutrition concomitant (carences en vitamine, trouble du rythme cardiaque, escarres et
ulceres), d’autres ont des répercussions sur la vie entiere (ostéoporose en particulier). Il est
important que ces conséquences somatiques de 1’anorexie mentale soient explicitées aux
patients et aux parents, quand ces derniers sont mineurs, afin qu’un suivi somatique adéquat et
régulier coordonné avec le suivi psychiatrique soit proposé lors de 1’épisode aigu d’anorexie
mentale comme cela est recommandé (HAS, 2010). Mais ce suivi doit durer plusieurs années
apres la guérison de I’anorexie mentale, en particulier la surveillance de la densité minérale
osseuse au long cours devrait se généraliser vu la forte fréquence de ces troubles chez les
patients anorexiques et les risque de complications ultérieures. Il est important d’inclure dans
la prise en charge de ces patients des groupes d’éducation thérapeutique et dans la formation
des médecins d’insister sur cet aspect de complications somatiques a court et a long terme qui
peuvent survenir méme longtemps apres la guérison de I’anorexie mentale.

Les patients estiment leur état de santé moins bon que des témoins appariés sur I’age, le sexe
et le niveau socio-économique. Ils présentent, lorsque 1’anorexie mentale est toujours

existante, des troubles métaboliques du cholestérol plus fréquents. Ces données concordent
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avec leur plus forte consommation de soins aussi bien en psychiatrie que dans d’autres

specialités.

Nous avons également tenté de faire le lien entre les deux connaissances des
caractéristiques des patients a la sortie d’hospitalisation. C'est-a-dire que dans le cadre de
I’¢tude Devenir, nous avons voulu voir si une sortie prématurée lors de 1’hospitalisation 9 ans
en moyenne avant notre entretien était un facteur de risque pour des troubles somatiques liés a
I’anorexie mentale. Les tests nous montrent qu’il n’y a pas de lien significatif entre une sortie
prématurée a 1’adolescence et une augmentation du risque de troubles somatiques. Cela peut
indiquer que ce n’est pas I’échec d’une prise en charge qui impacte sur le futur physique du
patient mais que c’est sur la durée qu’il faut pouvoir juger de la valeur de cette prise en

charge.

2.3 Points forts et limites

Le fait de ne disposer que d’échantillons assez modestes a crée une difficulté. En
particulier celui de 1’étude Devenir qui pose, outre son faible effectif, le probleme de la
représentativité de 1’échantillon évalué lors du suivi, car seuls 58,3% des sujets ont pu étre
réévalués. Ceci est modulé par le fait que 1’échantillon suivi 9 ans aprés une hospitalisation ne
différe sur aucune des variables mesurées a l’inclusion (lors de I’hospitalisation) a une
exception pres : le taux d’échappement aux soins. En effet, le groupe des sujets non suivis a
un taux d’échappement de 23/83 soit 27,7% contre 16/97 soit 16,5% pour ceux Suivis
p= 0,069
L’échappement aux soins survient dans 84% a I’initiative des patients et/ou des parents, ce qui
témoigne d’un désaccord avec I’équipe soignante et d’'une moins bonne alliance, ce qui peut
contribuer a expliquer cette difféerence de taux de réévaluation lors du suivi, les sujets
n’ayant pas envie de reprendre contact avec notre équipe.

Concernant 1I’é¢tude EVHALHOSPITAM bien que de taille modeste dans I’absolu compte
tenu de la rareté de la population étudiée, cet échantillon est dans ce domaine considéré d’une
grande taille. Par ailleurs dans 1’¢tude Devenir la collecte des données d’antécédents
somatiques repose sur un procédé déclaratif des pathologies, ainsi I’ostéoporose n’est pas
veérifiée par une évaluation systématique par ostéodensitométrie. Le lien entre ostéoporose et
vitamine D mis en évidence devra étre vérifié dans une étude prospective, ce qui sera possible

dans EVALHOSPITAM puisque tous les patients ont passé une ostéodensitométrie et ont eu
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des dosages biologiques. En effet 1’étude Devenir a I’avantage, dans un domaine peu exploré,
de soulever des questions d’importance qui devront étre testées par d’autres recherches.

L’évaluation de I’échappement aux soins sur une seule hospitalisation dans le parcours
thérapeutique de 1I’é¢tude Devenir ne nous permet pas d’étudier I’impact de ce phénoméne sur
le devenir : les parcours sont longs. Un échappement aux soins isolé dans un parcours de soins
réguliers n’a probablement pas le méme sens ni le méme impact que des ruptures répétitives
de soins non seulement hospitaliéres mais aussi ambulatoires. Cette question de I’impact de la
discontinuité des soins a été étudiée par une autre méthodologie par T Hubert sur ce méme
échantillon (étude des biographique des parcours de vie et soins en lien avec le devenir). Elle
a montré que les parcours tendaient a inclure de longues périodes sans soins lorsqu’ils étaient

associés a un devenir péjoratif (Hubert, 2009).

3. Conclusion

Notre travail a contribué a identifier de potentielles cibles thérapeutiques qui peuvent étre
prises en compte avant ou pendant I’hospitalisation pour anorexie mentale par une adaptation
des soins. Ceci devrait contribuer a favoriser la compliance lors des soins hospitaliers, et
possiblement contribuer a améliorer le pronostic de ces patients, ce qui reste a évaluer.

Ces facteurs a prendre en compte ne sont pas les mémes chez les adolescents et chez les
adultes, ces derniers étant particulierement concernés par 1’échappement aux soins
hospitaliers. L’accompagnement des patients souffrant d’anorexie mentale doit étre adapté a
leur age, a leur niveau d’éducation, au contexte familial et a leur état clinique.

Il existe une intrication entre la perception de 1’état somatique par ces patients et celle de leur
état psychologique témoignant ainsi de la nécessité de comprendre leurs plaintes somatiques
au regard de leur état psychique et donc de I’exigence d’un abord multidisciplinaire concerté
et coordonne.

Les patients hospitalisés pour anorexie mentale a 1’adolescence souffrent au cours de leur vie
de problémes somatiques et psychiques nombreux 10 ans apres une hospitalisation, et ce plus
que la population genérale, ils nécessitent une prise en charge médico-psychiatrique
coordonnée en phase aigue puis aprés la guérison d’un suivi adapté au long cours sur le plan

psychique et somatique.
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Annexes

Annexe 1 : Récapitulatif autoquestionnaire (étude Devenir)

Récapitulatif patient :

Ordre Nom des échelles

N° des variables

A Socio-démo Données cliniques Al1-A30
B Symptomes alimentaires EDI-2 B1-B91
C Adaptation sociale: SAS-SR C1-C63
D Qualité de vie: WHOQOL-26 D1-D26
E Satisfaction face a I’hospitalisation E1-E4

F CSQ-8 F1-F9

G Questionnaire gynéco C. Blanchet G1-G410
H EPDS H1-H11

I Questionnaire somatique IRDES 11-1187

Récapitulatif parent :

Ordre Nom des échelles

N° des variables

A Socio-démo Données cliniques Al1-A30
B CSQ 8 (enfant) F1-F9
C CSQ 8 (parent) F1-F9
D Satisfaction face a I’hospitalisation E1-E4
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Annexe 2 : Récapitulatif questionnaire (étude Devenir)

Récapitulatif patient :

Ordre Nom des échelles

N° des variables

A Données cliniques Al-All
B Prise en charge B1-B370
C Antécédents somatiques C1-C264
D MINI

E Morgan and Russell E1-E15
F Impressions cliniques globales F1-F11
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Annexe 3 : Exemples de questionnaire de I'étude EVALHOSPITAM : HAD, Morgan &
Russell et EDE-Q (copie du manuel)

Questionnaire HAD :
Exemples de questionnaires

HAD : échelle qui évalue la dépression et I'anxiété des patients. Elle est composée de 2
sous-échelles : une pour évaluer I'anxiété et 'autre pour évaluer la dépression. Le patient

répond aux questions. Par la suite, un score aux différentes sous-échelles est crée.

Pour créer le score a la sous échelle « dépression » de la HAD, nous devons sommer les
scores aux items des questions 2, 4, 6, 8, 10, 12, 14. Mais il faut tout d'abord recoder les
variables afin que les items aillent dans le méme sens : du sentiment négatif au sentiment
positif. Nous avons donc recoder les variables 2,4, 10, 12, 14.

* jtem [=3.
* Ttem 2=2
* Jtem 3=1

*  Ttem 4=0.

HAD : autoévaluation

Veuillez Lire avec soin chacun des 14 énoncés er choisissez dans les réponses proposées
celle gui exprime le mieux ce gue vous avez éprouveé au cours de [a semaine qur vient de

s'écouler.

Ne vous attardez pas sur la réponse d faire ; votre réaction inunédrate 4 chaque question
fournira probablement une meilleure indication de ce que vous éprouvez, qu'une réponse
longuement méditée.

CETTE DERNIERE SEMAINE...

1. Je me sens tendu(e) ou énervé(e)

La plupart du temps
Souvent

De temps en temps
Jamaus

2. Je prends plaisir aux mémes choses qu'autrefois

1. Ouw, tout autant
. Pas autant
. Un peu seulement

2
3
4. Presque plus
3

. J’ai une sensation de peur comme si quelque chose d’horrible allait m*arriver

Qu, trés nettement

Oui, mais ce n'est pas trop grave
Un peu, mas cela ne m'quicte pas
Pas du tout
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4, Je 1is facilement et vois le bon c6té des choses

o

Autant que par le passé
Plus autant qu’avant
Vraiment moins qu'avant
Plus du tout

5. Je me fais souvent du souci

Tres souvent

Assez souvent
Occasionnellement
Tres occasionnellement

1.
2.
3.
4.
6.

Je suis de bonne humeur

1.
2.
3.
._1_

Jamais

Rarement

Assez souvent

La plupart du temps

7. Je peux rester tranquillement assis(e) 4 ne rien faire et me sentir décontracté(e)

1. Oui, quoi quil arrive

2. Ow, en général

3. Rarement

4. Jamas

8. J’ai ''mpression de fonetionner au ralents

1. Presque toujours

2. Trés souvent

3. Parfois

4, Jamais

9. P’éprouve des sensations de peur et 'ai 'estomac noué
1. Jamais

2. Parfous

3. Assez souvent

4. Tres souvent

10. Je ne m’intéresse plus 4 mon apparence

1. Plus du tout

2. Je n'y accorde pas autant d’attention que je le devrais
3. Il se peut que 'y fasse plus autant attention

4, Ty préte autant d’attention que par le passé

11. J’ai la bougeotte et n’arrive pas a tenir en place

1.
2.
3.
4.

O, c’est tout a fait le cas
Un peu

Pas tellement

Pas du tout
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12, Je me réjows d’avance 4 I'idée de faire certaines choses

1.
2.
3.
4

Autant qu'avant

Un peun moins qu'avant
Bien moins qu’avant
Presque jamais

13. P’éprouve des sensations soudaines de panique

1
2
3.
4

Vriaiment trés souvent
Assez souvent
Pas trés souvent

. Jamas

14. Je peux prendre plaisir 4 un bon Livre ou 4 une bonne émission de radio ou de télévision

RS

Souvent
Parfois
Rarement
Tres rarement
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Questionnaire Morgan & Russell :

| MORGAN & RUSSELL : hétéroévaluation

Pour le remplir ce questionnaire, utilisez toutes les informations dont
vous avez déja connaissance. Les questions indiquées ne sont a poser
que si vous avez besoin d’informations complémentaires et leur
formulation peut étre adaptée a cette fin.

Pour chaque échelle ou sous-échelle, il faut choisir un nombre entre 0 et
12.

Les nombres indiqués ne sont que des points de repére, tous les nombres
intermédiaires peuvent aussi étre utilisés.

Avez-vous pensé a débuter I'’enregistrement ?
1. Qui

2. Non

Si oui, apparition du texte ci-dessous

Echelle A. Alimentation

Sous-ecHELLE A1. RESTRICTION ALIMENTAIRE

Question : ‘Limitez-vous ce que vous mangez ou l'avez-vous fait a un
moment ou a un autre au cours des 6 derniers mois ?’

Pour la cotation : ignorer la restriction mineure en hydrates de carbone
consistant a faire aftention aux quantités de sucre ou de pain, parce qu'une telle
attitude est frequente, méme chez les sujets normaux. Seule une reelle
réduction de la prise alimentaire au-dessous des normes moyennes est
considerée comme significative dans la cotation sur cette échelle.
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Catégorie| Tout | Plus de la | Environ la | Moins de la [Jamais
le moitié du | moitié du moitié du
temps temps temps temps
Score
de 02312 0 3 6 9 12
|||

Sous-EcHELLE AZ2. PREOCCUPATION CONCERNANT LE POIDS OU L’APPARENCE
PHYSIQUE

Question : ‘Avez-vous été préoccupé(e) par votre poids ou, d’'une autre
maniére, par votre apparence physique, a un moment ou a un
autre au cours des 6 derniers mois ?

Catégorie| Tout | Plus dela | Environla |Moins de la|Jamais

le moitié du moitié du moitié du
temps temps temps temps
Score
de0ai? 0 3 6 9 12
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Questionnaire EDE-Q :

EDE-Q

Les questions ci-dessous concernent uniquement les 4 derniéres semaines (28 jours). Lisez
attentivement et répondez, s'il vous plait, 4 toutes les questions.

Sélectionnez la réponse qui vous parait la plus proche de la réalité de ces 4 dernieres
semaines (28 jours) parmi les choix proposés sous la question.

DURANT LES 28 DERNIERS JOURS, COMBIEN DE JOURS :

1. Avez-vous deélibérément essavé de limiter la quantité de nourriture que vous
mangiez afin d'influencer la forme de votre corps ou votre poids (que vous ayez réussi

ou non) ?

A 0 Jour
B.1a5]Jours
C.62a12 Jours
D.132 15 Jours
E. 16 a 22 Jours
F. 23227 Jours

G. Tous les Jours

2. Etes-vous resté(e) sans rien manger du tout pendant de longues périodes (8 heures
ou plus en dehors des heures de sommeil), afin d’influencer la forme de votre corps ou

voire poids ?

A 0]Jour
B.1a5]ours
C.6a12Jours
D.132 15 Jours
E 16 222 Jours
F. 25227 Jours

G. Tous les Jours
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3. Avez-vous essavé d'exclure de votre alimentation certains aliments que vous aimez,

afin d’influencer la forme de votre corps ou votre poids (que vous ayez réussi ou non)
-

*

A0 Jour
B. 145 Jours
C. 64 12 Jours
D. 134 15 Jours
E. 164 22 Jours
F. 234 27 Jours

G. Tous les Jours

4. Avez-vous essaye de suivre des regles précises concernant votre alunentation (par

exemple une limite calonque), afin d’influencer la forme de votre corps ou votre

poids (que vous ayez réussi ou non) ?

A 0 Jour

B. 125 Jours
C. 6212 Jours
D. 132 15 Jours
E 16 222 Jours
F. 23227 Jours

G. Tous les Jours

5. Avez-vous eu un net désir d’avoir le ventre wvide, afin d'influencer la forme de votre

corps ou votre poids ?

A 0 Jour

B.12a5 Jours
C.6a12Jours
D. 13215 Jours

E 16 a 22 Jours

123



F. 233427 Jours

G. Tous les Jours

8. Vous a-t-il été trés difficile de vous concentrer sur des choses qui vous intéressent
(par exemple travailler, suivre une conversation, ou lire) du fait de pensées

concernant la forme de votre corps ou votre poids 7

A 0Jour

B. 145 Jours
C. 64 12 Jours
D. 134 15 Jours
E. 16 4 22 Jours
F. 23427 Jours

G. Tous les Jours

12, Avez-vous eu un fort désir de perdre du poids ?

A 0Jour

B. 145 Jours
C. 64 12 Jours
D. 134 15 Jours
E. 16 4 22 Jours
F. 23 1 27 Jours

G. Tous les Jours

DURANT LES 28 DERNIERS JOURS, COMBIEN DE JOURS :

d Ia consommation d’une quantité de nourriture qui serait considérée comme
excessive par d’autres (étant donné les circonstances), accompagnée d'un
sentiment de perte de contréle de Ia prise alimentaire,
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20. Sur 'ensemble des fois o1 vous avez mangé (toutes les prises alimentaires de ces

28 derniers jours) quelle proportion a causé un sentiment de culpabilité (sentiment

d’avoir fait quelque chose de mal) en raison de son effet sur votre forme corporelle ou

voire poids (ne pas compter les épisodes de crises de boulimie)?

A Jamais
B. Peu de fois

C. Moins de la moitié des fois
D. La moitié des fois

E. Plus de la moitié des fois
F. La plupart des fois

G. Toutes les fois

22, Votre poids a-t-il influencé la fagon dont vous vous considérez (jugez) en tant

gqu'individu ?

(EVA de 0 "Pas du tout’ a 6 ‘Nettement')

0 1 2 3 4 5 G
Pas Un peu Moderément Nettement
du tout

24, A quel point auriez-vous été bouleversé(e) si 'on vous avait demandé de vous

peser vous-méme, une fois par semaine (ni plus, ni moins souvent) pendant un mois 7

(EVA de 0 Pas dutout’ a 6 *

0 1 2 3 4 5 G
Pas Un peu Modérément Nettement
du tout
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25. A quel point avez-vous été insatisfait(e) de votre poids 7

(EVA de 0 Pas du tout’ a 6 ‘Nettement')

0 1 2 3 4
Pas Un peu Modérément
du tout

6

Nettement

L’EDEQ (Eating Disorder Examuination Questionnaire) est une échelle qui évalue les troubles du

comportement alimentaire. Elle est composée de 4 sous échelles

Sur le serveur CLEANWEDB, les items aux questions de A a G sontcodés de 1 a 7.

Le score de la sous-échelle « restriction alimentaire » est la somme des réponses aux questions 1 a 4

Cl.‘l"."]l.SéE Pa[ 5 I‘C SCore de lﬂ SOUS—éChCH& Ll PIéOCCUPﬂtiOLlS ]iéES au POidS »est l:l S0mime dES

réponses aux questions 8, 12, 22, 24, 25 diwisée par 5.
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Annexe 4 : Communications affichées

Anorexia Nervosa (AN) involves considerable

Somatic outcome among patie nts morbidity (Steinhausen, 2002) and mortality

H H H (Papadopoulos, 2009). The most severely ill
hOS pltallsed fO r An orexia N ervosa patients require hospitalisation on account
H of immediately life-threatening states, or the fact
in ad 0 lescen ce. that the disturbances have become chronic.

When it occurs in adolescence, the prognosis
is generally better, but chronic forms appear

Héléne Roux'2 in 1 out of 5 cases (Steinhausen, 2009). Several
Corinne Blanchet® studies have conclude that only 47% of adolescents
L s who receive care for AN are cured 4 to 10 years

Egﬁ;TE%ﬁﬂTﬁ later (Steinhausen, 2002).

97 women hospitalised the psychiatric department interview using structured
for Anorexia Nervosa LULEICR in the Institut Mutualiste questionnaires concerning

during adolescence Montsouris in Paris, France somatic disorders that they
had experienced 80021 s2years

e ] S

Age at onset of disorder 151 (2,2) BMI at discharge or follow-up, m (SD), kg/m2 18,3(2,7)
Age at admission, m(SD), years 167 (2,1) Age, m (SD), years 25,53 (2,96)
BMI at admission, m(SD) kg/m2 13,2 (1,2) Duration of AN,m (SD), years 2,9(38)
BMiI at discharge or follow-up, m{SD), kg/m2 17,4 (1,3) Duration of past AN, m (SD), year 2,4(2,9)
Duration of hospitalization, m{SD), months 4,1(2,9) Duration of current AN, m (SD), years 12 (1,8)
Duration of follow-up, m (SD), years 9,3(1,9)

Somatic comorbidities were frequent, with 70% reporting at least 1 lifetime somatic problem.
They are related to AN severity and AN duration.

Migraine (32%)
Tooth decay (10.3%)

Cardiac arrythmia (19.6%)

Fractures (30.9%)
Asthma (10.3%)

Gastro-cesophagal reflux (22.7%)

Sores and ulcers (20.6%)
Cystitis (29.9%)

Amenorrhoea (26.8%) Eczema (20.6%)

Deficiencies:

Iron (45.4%), T Osteoporosis and Osteopenia (22.7%)
Vitamine D (24.7%), pa pe

Vitamine K (14.4%)

These elements should encourage practitioners
For example: to provide for long-tem pluri-disciplinary
The prevalence of osteoporosis (22.7%) is far higher than the follow-up of AN patients, involving somatic
expected prevalence for this age group, which is 1% (Vu T, 2005). .
We found certain expected associations : low BMI and AN duration health professionals.
(which probably reflect the damaging effects on bone of nutritional
and hormone deficiencies).
But according to our multivariate analysis, it is vitamin D
deficiency, that is the strongest explicative factor for osteoporosis.
The treatment of this deficiency is worth evaluating in the setting Eﬁﬁg JE—

of the appropriate care strategles for AN complications. i} MTLeTL

Earmoramdrs s mends,
canstruire [awairs
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Héléne Roux, MS « S. Berthoz, PhD . Nathalle T. Godart, MD, PhD 1«

Evaluation de la prise en charge hospitaliére
des patients anorexiques mentaux : mesure de
l'efficacité des soins et recherche de facteurs
prédictifs de I'évolution.

L’anorexie mentale sévére (risque vital) nécessite une
hospitalisation (APA 2006-Nice 2004). Il existe trés peu
de recherche évaluative pour les soins hospitaliers,
certaines limitées dans certains pays (Faiburn, 2005,

Gowers et al, 2007), aucune en France.

o
3
=3
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«©
E
o
(7]

Psychique

adaptatif

PER

SOMATIQUE
PSYCHIQUE
SOCIO-ADAPTATIF

Hospitalisation

Entrée

04/09 - 10/10

Evaluation clinique globale
(gyneco-obstétrique, dent,
rhumathologie)

Psychique

Symptomes alimentaires

Images du corps

Depression et anxiété (short CIDI)
Obsessions

Stress

Bilan neuro-psychologique
Relations familiales

Modalités d'attachement

Avis face aux soins

Socio-démographique

Qualité de vie/Adaptation sociale

Déterminer les facteurs
prédictifs du drop-out et

de la durée d'hospitalisation.

PECTIVE

ADOLESCENT
PARENT
ADULTE

Sortie

05/09 - 2011

Evaluation clinique globale
(gyneco-obstétrique, dent,
rhumathologie)

Psychique

Symptomes alimentaires

Images du corps

Depression et anxiété (short CIDI)
Obsessions

Stress

Bilan neuro-psychologique
Relations familiales

Modalités d'attachement

Alliance thérapeutique

Avis face aux soins

Qualité de vie/Adaptation sociale

Caractériser I'évolution
des patients de degré
particuliérement sévere.

28 LwsTITUT
& s
: ==

Etude de type naturalistique
Durée de I'étude : 42 mois

Durée des inclusions : 18 mois
Nombre d’inclusions : 330 patients

ENTREE
SORTIE _
1 AN APRES

TEMPS
BSERVATION

1 an apreés

04/10 - 2012

Evaluation clinique globale
(gyneco-obstétrique, dent,
rhumathologie)

Psychique

Symptomes alimentaires

Images du corps

Depression et anxiété (short CIDI)
Relations familiales

Avis face aux soins

Socio-démographique

Qualité de vie/Adaptation sociale

Evaluer le devenir
psychique, somatique
et socio-adaptatif.
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&
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