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Re e ezàl'e p essio àdeà aà e o aissa eàetàdeà o à espe t.à 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

D’abord il y a la famille, celle des 6. Pour la joie cultivée ensemble, pour 
le partage si finement inculqué et pour notre unité malgré tout,               

je vous aime. 

Pour Gp et Galou, qui veillent sur leur si belle couvée et Papet, dont la 

moustache doit frémir à l’idée de voir son petit-fils ainsi froqué. 

Pour Syl, mon autre frère, roi sans pareil des 400 zin-cou(p)s 

 

Ensuite pour la bande à Polo, pour ces années de liberté des toits de   

Montpellier aux saunas embués et pour tout le bonheur qu’il nous reste à 
croquer. Alors Merci Gab, Rob, Youss, Ju, Chlo, Vins, Cams, Dadou, Bart, 

Ben et Marie. Et pour le kurde bien sûr. 

 

Puis s’en est venu le temps des mirabelles, où Jo & Vi m’ont aéré, Mat & 
Jean adopté, Hélène fait marrer, Fab, Chlo et Rém si bien accompagné. 

Une grande pensée pour Pascal, Véronique, Estelle, Jacques, Cyril,       

Thomas, François et son équipe, pour m’avoir appris la médecine du bon 
sens. Et que dire de Sabine, ou l’art d’allier bienveillance et compétences 

tout aussi bien que bonne humeur et robes à fleurs (rime tardive, on me 

pardonnera). Un chaleureux merci à Nathalie et Rosanna, deux aides-

soignantes qui accordent si joliment humain et humour. 

 

Et puis le Sud m’a fait de l’œil, et de quelle façon grâce à Raph, Pao et 
Marie. Et comme un bonheur ne vient jamais seul, Marine m’a dit « reste 

ici ». 

 

Un petit mot pour la côte de Brabois, gravie au moins cinq cent trente fois, 

douze fois l’Everest à bicyclette, qui dit mieux ? 

 

Pour finir, merci à Tonton Steph, Marisa, Zula, Christian & Chantal et 

Jeannine, qui tous, à leur manière, m’ont fait grandir. 

Alors, au moment de clancher une dernière fois la porte lorraine,            

je vous remercie tous, du fond du cœur. 

 



 

SERMENT 

 

«áuà o e tà d' t eà ad isà à e e e à laà de i e,à jeà p o etsà età jeà
ju eàd' t eàfid leàau àloisàdeàl'ho eu àetàdeàlaàp o it .àMo àp e ie à
sou ià se aàdeà ta li ,à deàp se e àouàdeà p o ou oi à laà sa t àda sà
tousà sesà l e ts,à ph si uesà età e tau ,à i di iduelsà età so iau .à Jeà
espe te aiàtoutesàlesàpe so es,àleu àauto o ieàetàleu à olo t ,àsa sà
au u eà dis i i atio à selo à leu à tatà ouà leu sà o i tio s.à
J’i te ie d aiàpou àlesàp ot ge àsiàellesàso tàaffai lies,à ul a lesàouà
e a esà da sà leu à i t g it à ouà leu à dig it .à M eà sousà laà o -

t ai te,àjeà eàfe aiàpasàusageàdeà esà o aissa esà o t eàlesàloisàdeà
l'hu a it .à J'i fo e aià lesà patie tsà desà d isio sà e isag es,à deà
leu sà aiso sà età deà leu sà o s ue es.à Jeà eà t o pe aià ja aisà leu à
o fia eàetà 'e ploite aiàpasàleàpou oi àh it àdesà i o sta esàpou à
fo e à lesà o s ie es.à Jeà do e aià esà soi sà à l'i dige tà età à ui-
o ueà eà lesà de a de a.à Jeà eà eà laisse aià pasà i flue e à pa à laà
soifà duà gai à ouà laà e he heà deà laà gloi e.à ád isà da sà l'i ti it à desà
pe so es,àjeàtai aiàlesàse etsà uià eàso tà o fi s.àReçuà àl'i t ieu à
desà aiso s,à jeà espe te aià lesàse etsàdesàfo e sàetà aà o duiteà eà
se i aà pasà à o o p eà lesà œu s.à Jeà fe aià toutà pou à soulage à lesà
souff a es.à Jeà eà p olo ge aià pasà a usi e e tà lesà ago ies.à Jeà eà
p o o ue aià ja aisà laà o tà d li e t.à Jeà p se e aià l'i d pe -
da eà essai eà àl'a o plisse e tàdeà aà issio .àJeà 'e t ep e -
d aià ie à uià d passeà esà o p te es.à Jeà lesà e t etie d aià età lesà
pe fe tio e aiàpou àassu e àauà ieu àlesàse i esà uià eàse o tàde-
a d s.à J'appo te aià o à aideà à esà o f esà ai sià u' à leu sà fa-
illesà da sà l'ad e sit .à Queà lesà ho esà età esà o f esà 'a o -

de tàleu àesti eàsiàjeàsuisàfid leà à esàp o essesà;à ueàjeàsoisàd sho-
o àetà p is àsiàj' à a ueà». 

  



 

LISTE DES ABRÉVIATIONS 

 

AVC : Accident vasculaire cérébral 

FAV : Fistule artério-veineuse 

HHT : Télangiectasie hémorragique héréditaire 

HTP : Hypertension pulmonaire 

MAV : Malformation artério-veineuse 

MAVD : Malformation artério-veineuse digestive  

MAVCS : Malformation artério-veineuse cérébro-spinale 

MAVH : Malformation artério-veineuse  hépatique 

MAVP : Malformation artério-veineuse pulmonaire 

MRO : Maladie de Rendu-Osler 

PNDS : Plan national de diagnostic et de soins 

TGF : Transforming Growth Factor 

VEGF : Vascular Endothelial Growth Factor 
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PREMIÈRE PARTIE : PRÉSENTATION 

1. I t odu tio  

D iteà depuisà laà fi à duà XIX eà si le,à laà aladieà deà Re du-Osle à MRO ,à appel eà aussià
t la gie tasieàh o agi ueàh ditai eà HHT ,àestàu eàpathologieàg ti ueàt a s iseàsu à
u à odeà autoso i ueà do i a tà età espo sa leà d’a o aliesà deà laà s th seà deà
l’e doth liu . 

Laà MROà seà t aduità pa à laà p se eà deà t la gie tasiesà uta o- u ueusesà età deà
alfo atio sàa t io- ei eusesà MáV àauà i eauà is alà pou o s,à foie,à appa eilàdigestifà

etàs st eà e eu à e t al ,à àl’o igi eàd’h o agiesà à p titio . 

áàl’heu eàa tuelle,àu eàp iseàe à ha geàs pto ati ueàetàu àd pistageàdesàMáVà o stitue tà
laàpie eàa gulai eàduàsui iàdeà esàpatie ts.à 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

2. Épid iologie 

Cetteà aladieà a eàp se teàu eàdist i utio àg og aphi ueàdispa ateà li eàau à ou e e tsà
ig atoi es,àa e àu eàp ale eàdeàl’o d eàdeà à asàsu à à à àpe so esàe àO ide tà

ouàauàJapo ,à à à asàsu à àda sà e tai esà o u esàf a çaisesà , . 

L' geà o e àdeàd utàdesà pista isàestà ui ale tà à eluiàd’e t eàda sàlaà aladie,àsoità à
a s.à Laà uasi-i t g alit à desàpatie tsà attei tsàdeàMROàp se teà desà pista isà à l’ geà deà à
a s.àLaàplupa tàdesàpatie tsà appo teàu àd laiàdeà à à àa sàe t eàleàd utàdesà pista isàetà
l'appa itio àdesàt la gie tasiesàfa ialesà . 

U eà e teà tudeà o t eà ueà laà p ale eà deà laàMROà està sig ifi ati e e tà plusà le eà
hezà lesàfe esà ueà hezà lesàho esà tau àdeàp ale eàajust à à , ,à ICà à % :à , à à
, àai sià ueàda sàlesàg oupesàso io o o i uesàlesàplusàais sà tau àdeàp ale eàajust à
, ,à ICà à % :à , à à , ,àp o a le e tàe à aiso àd’i po ta tesàdispa it sàd’a sàau à

soi sà .à 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

3. G ti ue et Ph siopathologie 

3.1. G ti ue 

Laà aladieàdeàRe du-Osle àsuitàu à odeàdeàt a s issio àautoso i ueàdo i a t,àa e àu eà
p t a eà o pl teà àl’ geàdeà àa sà , . 

L’i pli atio àdesà àg esàsui a tsàaà t àd el eàda sà laàph siopathologieàdeà laà aladieàdeà
Re du-Osle :àENG,àACVRL àetàMADH .àCesàg esà ode tàpou àdesàp ot i esài pli u esàda sà
laà oieà deà sig alisatio à duà T a sfo i g G o th Fa to  taà TGFà β à auà sei à deà laà elluleà
e doth lialeà età lesà utatio sà uià lesà o e e tà so tà à l’o igi eà d’u eà p olif atio à
e doth lialeàe essi eàetàd’u eà du tio àdeàlaàs th seàduàtissuà o jo tifàdeàsoutie à , . 

O àdisti gueàplusieu sàt pesàdeàMRO.àLesàMROàdeàt pesà àetà à ep se te tàp sàdeà %àdesà
asà : 

- MROàdeàt peà : 

Ilàs’agitàdeàlaà utatio àduàg eàENGà h o oso eà à oda tàpou àl’e dogli e,àu eà
gl op ot i eà lo alis eà à laà su fa eà desà ellulesà e doth lialesà età appa te a tà auà
o ple eà duà epteu àduà TGFβà .à Cetteà utatio ,à ajo itai e e tàdeà t peà o -

se s,àe t aî eà l’a se eàd’e p essio àdeàl’e dogli eà à laàsu fa eà ellulai eàpa àhaplo-

i suffisa eà d fi ità ualitatifàdeàlaàp ot i e .àR e e t,àl'i pli atio àdeà utatio sà
da sàlaà gio à 'UTRàduàg eàENGàaà gale e tà t à o t eà . 

 

- MROàdeàt peà : 

Laà utatio ,à deà t peà fau -se s,à o e eà i ià leà g eàACVRL à h o oso eà à
oda tà pou à l’a ti i à e epto -likeà ki aseà à áLK ,à u à epteu à e doth lialà deà laà
fa illeàduàTGFβà .àCetteà utatio à e dài effi a eàlaàphospho latio àdesàp ot i esà
S adàetàlaà gulatio àdeàlaàsig alisatio àe àa alà . 

 

àààààà-ààààààáut esàt pesàdeàMROà: 

Laà utatio àduàg eàMADH  h o oso eà àestàp se teàda sà à à %àdesà asà
.àElleà odeàpou àlaàp ot i eàSMáD ,àp se teàauàsei àdesà ellulesàe doth lialesàetà

deà l’ pith liu àdigestif.à Elleàestà i pli u eàda sà laà oieàdeà sig alisatio àduàTGFβ.à Leà
spe t eàdesà utatio sàtou ha tàSMáD à ta tà o u àe t eàlesàpatie tsàattei tsàdeà
MROà età eu à attei tsà duà s d o eà deà pol poseà ju ileà oli ueà HHT-PJ ,à esà
pathologiesà doi e tà t eà o joi te e tà e he h esà e à asà deà p se eà deà etteà
utatio à .à U à t a ailà e à e à à o t aità ueà laà utatio à deàMADH à taità

aussiàasso i eà àu eàdilatatio àdeàl'ao teà .àà 

Desà utatio sàduàg eàRASA ào tà t àd te t esà hezàu àfai leà o eàdeàpatie tsà
p se ta tàdesàsig esà li i uesàdeàMROà tudeàe à ou s,à sultatsà o àpu li s . 

Plusà e e t,à d’aut esà t pesà deà utatio sà su à desà g esà alà ide tifi sà o tà t à
d itsàda sàlesà h o oso esà àetà ,àfo a tàlesàMROàdeàt peà àetà à , . 

https://fr.wikipedia.org/wiki/Facteur_de_croissance_de_transformation


 

Desà utatio sà deà fau -se sà h t oz gotesà duà g eàGDF ,à oda tà pou à laà p ot i eà
o phog ti ueà osseuseà à BMP ,à o tà o duità à l'ide tifi atio à d'u à s d o eà

appel à HHT à , .à D’aut esà t a au à sugg aie tà u’u eà utatio à duà g eà GDF à
se aità àl'o igi eàd'u às d o eàditàHHT-likeà t la gie tasiesà o àt pi uesàetàa se eà
deàMáV à . 

Deu àg es,àPTPN àetàADAM ,ào tà e e tà t àide tifi sà o eà ta tàd isifsà
da sà l'a gioge seàdeà laàMRO.à Ilà aà t à d o t à ueà lesà a ia tsàduà g eàPTPN à
i flue e tàlaàs it àduàph ot peàdeàlaà aladie,à e tai sàd’e t eàeu àfa o isa tàleà
d eloppe e tàdeàMáVàpul o ai es.àLesà a ia tsàduàg eàADAM ào tà t àasso i sà
à laà p se eà deà MáVà pul o ai esà da sà lesà MROà deà t peà à aisà pasà deà t peà à
, , . 

Desà t a au à pu li sà e à à sugg e tà ueà laà ge seà deà i oáRNà di eà pa à
l'e z eà D oshaà o t i ueà auà o t ôleà duà d eloppe e tà as ulai eà già pa à leà
o ple eà TGFβ.à Lesà utatio sà atteig a tà etteà e z eà so tà plusà f ue e tà
e o t esà hezàlesàpatie tsàattei tsàdeàMROà ueàda sàlaàpopulatio àg aleà . 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  



 

3.2. I pli atio  e  iologie ol ulai e 

Lesà g esà ENG, ACVRL à età MADH à ode tà pou à desà p ot i esà i te e a tà à diff e tsà
i eau àduà o ple eàTGFàβà figu eà .àLesà utatio sà uià lesàatteig e tàso tà à l’o igi eàd’u à

d sfo tio e e tàdeàlaà oieàdeàsig alisatio àS ad-d pe da te. 

 

 

                                               Ligand                                 Activines            TGFB1-2-3       BMP9    BMP 

                                                                                                                                                                  GDF 

                                                                                                                                                                  Inhibines  

Secteur extracellulaire 
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                                              Récepteur de type II            ActRII/IIB                TBRII                          BMPRII 

Membrane cellulaire 

                                               Récepteur de type I             ALK2-2                ALK5      ALK1              ALK2-3-6 
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Cytoplasme                                                                       Smad 2-3                                   Smad 1-5-8                              

                                                                                                                                  SMAD4 
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Figu eà  :àVoiesàdeàsig alisatio àdeàTGFàβàetàBMPàetàp ot i esà ut esài pli u esàda sàlaà aladieàdeàRe du-

Osle ,àd’ap sàMa àDo aldàetàalà  
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3.3. Ph siopathologie et o latio s g o-ph ot pi ues 

L’i pli atio àph siopathologi ueàdeà esàg esàde eu eàe o eàpa tielle e tài e pli u e. 

D sà ,àK aa àet alà o t aie tàlaàp se eàd’u eà o e t atio àa o ale e tà le eàauà
sei à deà l’e doth liu à duà aisseauà t la gie tasi ueà deà l’a ti ateu à duà plas i og e,à
sugg a tàl’i pli atio àdeàlaà as adeàdeàlaàfi i ol seàda sàlaàsu e ueàd’h o agiesà . 

Da sà l’a gioge seà duà sujetà sai ,à lesà ellulesà e doth lialesà ig e tà età p olif e tà sousà
l’i flue eàduàVas ula  E dothelial G o th Fa to à VEGF .àLesà ellulesàe doth lialesàsu isse tà
e suiteàu àph o eàdeà atu atio àg eà à l’i te e tio àdeà liga dsàsp ifi uesàdeàt peà
áLK ,àBMP àouàBMP ,à uiàpa ti ipe tàauà lo ageàdeàlaàphaseàd’a ti atio à ota e tàpa à
i hi itio àduàVEGF.àU eàalt atio àfo tio elleàdeàlaàp ot i eàáLK àda sàlesàMROàdeàt peà à
e t aî e aità do à u à d fautà deà atu atio à desà ellulesà e doth liales,à à l’o igi eà d’u eà
f agilit àdeàlaàpa oià as ulai eà .à 

U eà tudeà pu li eà e à à su à desà od lesà u i sà aà o t à ueà laà utatio à duà g eà
MADH  està espo sa leà d’u eà s th seà a ueà deà l’a giopoï ti eà ,à i pli u eà da sà laà
su e ueàdeàMáVà . 

Laà itesseà duà flu à sa gui à aà u à effetà ajeu à su à leà e odelageà desà aisseau à lo sà deà leu à
d eloppe e t.à Da sà laà MRO,à leà flu à sa gui à e t aî e aità desà po sesà a o alesà duà
e odelageà as ulai e,à joua tàu à ôleàda sà laà fo atio àdesàMáVà .à I à it o,à lesà ellulesà
p se ta tàu eà utatio àduàg eàENGàp se te tàdesà apa it sàdeà ig atio àa oi d iesàetà
s'a u ule tàsu àleà e sa tà ei eu àdesà apillai es,àpou a tàfai eàleàlitàdesàMáVà .àDeàplus,à
ilàaà t ào se à ueà l'e dogli eàestàu à diateu à i po ta tàda sà l'ag gatio àpla uettai e.à
Laà utatio àduàg e ENGàe t aî eàu àd fi ità ualitatifàdeà etteàfo tio à .à 

Plusieu sà t a au à o tà pe isà deà ett eà e à lu i eà u eà o latio à e t eà g ot peà età
ph ot peàdesàpatie tsàattei tsàdeàMRO. 

E à ,àLette oe àet al.ào tà tudi àlesàfo esàdeàp se tatio à li i ueàd’u eàpopulatio àdeà
patie tsà attei tsà pa à laà MRO.à Cetteà a al seà o t aità u eà etteà p do i a eà desà MáVà

alesà età pul o ai esà ota e tà hezà lesà fe es à da sà leà g oupeàMROà deà t peà ,à
alo sà ueàlesàattei tesàh pati uesàtou haie tà olo tie sàleàg oupeàMROàdeàt peà à .à 

L’ tudeà e eà pa à Sa à et al.à e à à d i aità lesà diff e esà ph ot pi uesà desàMáVà
e t eàlesàMROàdeàt peà àetà à à Cf.àpa tieà . . 

Pa à ailleu s,à deà o eu à fa teu sà e i o e e tau à i te ie e tà da sà laà gulatio à duà
TGFàβ,à o eàl’o tàp ou àdesàt a au àsu àdesà od lesà u i sà .à 

 

 

 

 

 

 



 

4. P se tatio  li i ue et it es diag osti ues 

Ilà 'e isteàpasàd' tudeàpo ta tàsu àlaàsp ifi it àetàlaàse si ilit àdesà it esàdeàCu açaoà aisà
lesàauteu sàdesà e o a datio sài te atio alesàdeà às'a o daie tà àdi eà u'ilsà taie tà
pa ti uli e e tàutilesàpou àdis i i e àlesàpatie tsàattei tsàpa àlaàMROàdeà eu à aïfsàdeàlaà
pathologieà ta leauà .à Cesà it esà taie tà aussià jug sà utilesà pou à o fi e à laà pathologieà
hezà lesàpatie tsà suspe tsà ota e tà hezà lesà jeu esàadultesà sa sà t la gie tasiesà isi lesà
aisàpou a tàd j àp se te àdesàattei tesà is ales à . 

 

Ta leauà  :àC it esàdiag osti uesàdeàlaà aladieàdeàRe du-Osle ,àd’ap sàSho li àet alà  

Critères de Curaçao 

Diagnostic : 

- Certain si 3 critères présents 

- Possible si 2 critères présents 

- Incertain si moins de 2 critères présents 

Critères :  

1/ Epistaxis : saignements du nez spontanés et récurrents 

2/ Télangiectasies : multiples, de topographie suivante : lèvres, cavité buccale, doigts, nez 

3/ Lésions viscérales : télangiectasies gastro-intestinales, MAV pulmonaires, hépatiques ou 

cérébro-spinales 

4/ Histoire familiale : diagnostic de MRO chez un apparenté du 1
er

 degré 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

4.1. Les t la gie tasies 

Lesà t la gie tasiesà so tà ha ituelle e tà situ esà auà i eauà desà zo esà photo-e pos esà duà
isage,à desà l es,à deà laà a it à u ale,à deà laà la gue,à duà ezà età desà doigts.à Celles- ià so tà
a e e tà à l’o igi eà deà ph o esà h o agi ues.à Lesà t la gie tasiesà su ie e tà à e à
g alà ap sà lesà pista is,à auà ou sà deà laà eà d ade,à età seà d eloppe tà apide e tà

, . 

  



 

T la gie tasiesà a a t isti uesàdeàlaà aladieàdeàRe du-Osle ,àa e àl’ai a leàauto isatio àààduàD àRe uzàetàdesà
patie ts 

 

 

 

 

  



 

4.2. Les pista is 

Selo à lesà tudes,à à à %àdesàpatie tsàsouff e tàd' pista is,àd uta t e à o e eà à l’ geà
deà àa sà , .à 

Lesà pista isà so tà à l’o igi eà deà saig e e tsà f ue ts,à au à lou desà o s ue esà
ps hologi uesàetàso ialesà .àà 

Ellesàse le tàattei d eàplusàf ue e tàlesàfe es,àdu e tàe à o e eà à à à i utesà
età p se te tà u eà f ue eà e t e e tà a ia le,à deà plusieu sà pisodesà pa à jou à à u à

e e tàh o agi ueàtousàlesà à oisà .à 

Laà pa titio àdesàt la gie tasiesàe do asalesàestàe t e e tàh t og e,àpou a tàpa foisà
attei d eà leà stadeà deà laà pe fo atio à deà laà loiso à asale.à Laà po tio à a t ieu eà deà laà
u ueuseà asaleà se leà t eà u à desà sitesà deà p dile tio à desà t la gie tasies.à Leu à

dist i utio àa ato i ueà o ditio a tàleu àp iseàe à ha geàth apeuti ue,àdesàe dos opiesà
asalesà guli esàso tà e o a d esà , . 

Cesà pista isà so tà sou e tà à l’o igi eà d’u eà a ieà fe ip i e,à essita tà u à suppo tà
t a sfusio elà hezàu à ua tàdesàpatie tsà ta leauà à .à 

  



 

Ta leauà  :àS o eàdeàs it àdesà pista isàp opos àpa àHoagàet al,à à  

 

1/ Fréquence des épistaxis (coefficient 0.14) :  

- 0 :à oi sàd’u eàfoisàpa à ois 
- 1 : une fois par mois 

- 2 : une fois par semaine 

- 3 : plusieurs fois par semaine 

- 4 : une fois par jour 

- 5 : plusieurs fois par jour 

-  

2/ Durée des épistaxis (coefficient 0.25) :  

- 0 :à oi sàd’u eà i ute 

- 1 : une à cinq minutes 

- 2 : six à quinze minutes 

- 3 : seize à trente minutes 

- 4 : plus de trente minutes 

 

3/ Intensité des épistaxis (coefficient 0.25) :  

- 0 : saignement peu abondant 

- 1 : saignement abondant  

-  

4/ Prise e  ha ge di alis e de ha ue pisode d’ pista is (coefficient 0.30) :  

- 0 : Non 

- 1 : Oui 

 

5/ P se e u e te d’u e a ie (Hémoglobine <12g/dl) (coefficient 0.20) :  

- 0 : Non 

- 1 : Oui 

 

6/ Transfusion  sanguine du fait des épistaxis (coefficient 0.31) :  

- 0 : Non 

- 1 : Oui 

 

 

Chaque chiffre correspondant à la réponse de chaque item est multiplié par son 

oeffi ie tàa a tàd’additio e àl’e se leàdesà sultats.àLaàso eàtotaleàdo eàleàs o eà
de sévérité des épistaxis.  

 

  



 

4.3. Les alfo atio s a t io-vei euses 

Laà fistuleà a t io- ei euseà ouà FáV à o stitueà laà l sio à l e tai eà desà alfo atio sà
a t io- ei eusesà MáV à deà laà MRO.à E à effet,à elleà seà situeà su à laà jo tio à apillai eà età
p o o ueà u eà ajo atio à duà ali eà as ulai e,à à l’o igi eà d’u à authe ti ueà shu tà a t io-

ei eu . 
 

Leà g aphi ueà i-dessous,à issuà d’u eà tudeà e eà pa à Sa à et al.à ,à d ità lesà diff e esà
ph ot pi uesàdesàMáVàe t eàlesàMROàdeàt peà àetà à figu eà à .à 

 

 

 

R sultatsàdo sàe à% 
MROàdeàt peà  :à utatio àduàg eàENG 
MROàdeàt peà  :à utatio àduàg eàACVRL  
MáVP :à alfo atio àa t io- ei euseàpul o ai e 
MáVCS :à alfo atio àa t io- ei euseà o-spi ale 
MáVH :à alfo atio àa t io- ei euseàh pati ue 
MáVD :à alfo atio àa t io- ei euseàdigesti e 

Figu eà à:àCo latio àg o-ph ot pi ueàdesàMáVàda sàlaà aladieàdeà e du-Osle ,àselo àSa àet al,à à  

 

 

 

 



 

4.3.1. Les alfo atio s a t io-vei euses pul o ai es 

 

Malfo atio àa t io- ei euseàpul o ai eàpost o- asaleàgau he,àd’ap sàLa o eàet al,à à  

 

 

 

Lesà alfo atio sàa t io- ei eusesàpul o ai esà MáVP àso tà a a t is esàpa àl’attei teàdeà
à e tit sà a ato i ues:à lesà a t esà ou i i es,à laà o stitutio à d’u à sa à a is alà età

l’attei teàd’u eàouàplusieu sà ei esàpul o ai es. 

Selo à lesà tudes,à à à %à desà patie tsà attei tsà deà laà MROà so tà o e sà pa à desà
alfo atio sàa t io- ei eusesàpul o ai esà , .àCesà hiff esàso tàp o a le e tàsous-

esti sà pa à leà a a t eà f ue e tà pau i-s pto ati ueà deà esà MáVà età pa à leu à
d fi itio à adiologi ueàpa foisà o ple eà .àLeà is ueàdeàsu e ueàd'u eàMáVPàestàdeà , %à
pa àa àetàpa àpatie tà .àLesàMáVPàp do i e tàesse tielle e tàda sàlesà asesàetàso tàleà
plusàsou e tà ilat alesà .àLeàp o osti àdeà esàMáVPàestàs eàe àl’a se eàdeàt aite e tà
a e àu àtau àdeà o talit àatteig a tà %àda sà e tai esàs iesà .àL’i ide eàdesàMáVPà
hezàlesàpatie tsàp se ta tàu eàMROàdeàt peà àestà ette e tàsup ieu eàau àpatie tsàsui isà
pou à u eà MROà deà t peà à .à áà o t a io,à l'h pe te sio à pul o ai eà HTP à està plusà
olo tie sà et ou eà hezàlesàpatie tsàattei tsàdeàMROàdeàt peà à . 

P sà deà laà oiti à desà patie tsà a e à u eà attei teà pul o ai eà so tà as pto ati ues.à Laà
d sp eà d’effo t,à lesà sig esà d’h po ieà a ose ,à lesà douleu sà tho a i uesà età lesà
h opt siesàso tàdesàsig esà li i uesà ou a e tào se sà .àLaà esu eàdeàlaàsatu atio à
lo sàduàpassageà àl’o thostatis eàpa aîtà t eàu à o àfa teu àp di tifàdeàMáVP.àEn raison de 

leu à p do i a eà asale,à lesà shu tsà duà œu à d oità e sà leà œu à gau heà aug e te tà e à
position debout, entraînant un ph o eàd’o thod o ieà .à 



 

LesàMáVPà peu e tà t eà l esà pa à desà a ifestatio sà eu ologi ues.à E à effet,à leà shu tà
e t eà lesà œu sà d oità età gau heà se o dai eà au àMáVPà fa o iseà laà su e ueà d’ e e tsà
eu ologi uesà e oli ues,à áVCà is h i uesà % à ouà e olesà septi uesà % ,à à l’o igi eà

d’a sà au à .àLesàa sà au àso tàsou e tài augu au àduàdiag osti àdeàMáVPà
ouàdeàMROà .àLeà is ueàd'a sà alàestàaug e t à uelleà ueàsoitàlaàtailleàdeàlaàMáVPà
ouàdeàl'a t eà ou i i eà .àDesà tudesà e tesào tà isàe à ide eà u'e à asàdeàMáVP,à
leà is ueàd'áVCàestàplusà le àsiàleàtau àdeàfe às i ueàestà asà .àLesàaut esà o pli atio sà
desà MáVPà so tà o euses.à Lesà h opt siesà età lesà h otho a à pa à uptu eà duà sa à
a is alà eà so tà pasà a esà .à L'h pe te sio à pul o ai eà peutà t eà fa o is eà pa à u eà
aso o st i tio àa t ielleàpul o ai eàse o dai eà à l’h po ieà i duiteàpa à laàMáVPàetàpa à
u àd itàsa gui à le àdûà àdesàshu tsài t ah pati uesà . 

L' ho a diog aphieàdeà o t asteàetàleàs a e àtho a i ueàso tàa tuelle e tàp o is sàda sà
leà d pistageà età leà sui ià desà MáVPà .L’ ho a diog aphieà deà o t aste,à as eà su à laà
d te tio à i t a a dia ueà deà i o ullesà d’ai ,à pe età u à diag osti à o à i asifà desà shu tsà
pul o ai esàd oit-gau heàouàdesàshu tsà i t a a dia ues.àSaàse si ilit àetàsaàsp ifi it àso tà
le esà àetà % àda sà lesàs iesà laà o pa a tàauàs a e à tho a i ue.àCetàe a e à esteà

toutefoisàpeuà ep odu ti leàetàdoità t eà alis àaup sàd’u à de i àe p i e t à .àDesà
t a au à e tsà laisse tà e te d eà ueà desà fau à positifsà peu e tà t eà e o t sà lo sà deà
l'utilisatio àdeà l' ho a diog aphieàdeà o t aste,à ota e tàap sà leà t aite e tàdesàMáVPà

.à Leà s a e à tho a i ueà h li oïdalà ultià a ettesà està l’e a e à deà f e eà da sà leà
diag osti ,à leà ila àp -e olisatio àetà leàsui iàdesàMáVPà .à Laà adiog aphieà tho a i ue,à
sou e tàutilis eàe àd pistageàdesà attei tesàpul o ai esàdeà laàMRO,à a ueàdeà se si ilit à
pou à lesà àMáVPàdeàpetitesàtaillesà .àL’a gio-IRMàtho a i ueàaà t à e e tàp o is eà
da sàleà ad eàduà ila àp -th apeuti ueàe à ueàd’u eàe olisatio à .àE à o ollai eàdeà esà
e a e s,àu eà lassifi atio àdesàattei tesàpul o ai esàdeàlaàMROàaà t àp opos e,àe àfo tio à
deàl’attei teàseg e tai e,àsous-seg e tai eàouà i teàdesàl sio sà , .à 

Lesàde i esà e o a datio sàduàP oto oleà atio alàdeàdiag osti àetàdeà soi sà PNDS àdeà
à p o ise tà laà alisatio à d’u eà hog aphieà a dia ueà deà o t asteà e à p e i eà

i te tio àda sàleà ad eàduàd pistageàdesàMáVP.àSià etteà hog aphieàestà gati e,àleàs a e à
tho a i ueà ’estàpasà essai e.àIlàestàp o is àdeà e ou ele à esàdeu àe a e sàtousàlesà à
a sàda sàleà ad eàduàsui ià .à 

E àp ati ueàp diat i ue,àlaà adiog aphieàtho a i ueàetàl' ho a diog aphieàdeà o t asteàso tà
lesàe a e sàdeàd pistageàdeàp e i eài te tio à .àChezàlaàfe eàe ei teàp se ta tàdesà
sig esà o ateu sà deà MáVPà e t aî a tà u eà e a eà pou à leà p o osti à ate o-foetal,à u à
s a e àtho a i ueàpeutà t eà alis à .à 

 

 

  



 

4.3.2. Les alfo atio s a t io-vei euses h pati ues 

Lesà alfo atio sàa t io- ei eusesàh pati uesà MáVH àso tàp se tesàà hezà¾àdesàpatie tsà
attei tsàdeàlaàMROàetà e te tàdiff e tesàfo esà li i ues.àEllesàpeu e tà t eà àl'o igi eàdeà
shu tsàe t eàlesàa t esàh pati ues,à lesà ei esàh pati uesàetà laà ei eàpo teà .àLesàMáVHà
se le tà t eà plusà sou e tà e o t esà hezà lesà patie tsà p se ta tà u eàMROà deà t peà à

. 

Su à leà pla à li i ue,à lesàMáVHà so tà sou e tà as pto ati uesà .à Leà ete tisse e tà desà
MáVà h pati uesà està su toutà a dia ueà età sou e tà t o peu à h pe -d ità pa à shu tà i t a-

h pati ue .à Lesà patie ts,à lo s u'ilsà so tà s pto ati ues,à p se te tà f ue e tà desà
sig esà o ateu sà d'i suffisa eà a dia ueà à hautà d it,à a e à asth ie,à d sp eà
d'agg a atio à p og essi eà puisà sig esà d'i suffisa eà a dia ueà glo ale.à Desà sig esà
d'h pe te sio à po taleà deà t peà as ite,à spl o galieà ouà i ulatio à ei euseà ollat aleà
a do i aleà peu e tà t eà e o t sà da sà lesà asà deà shu tsà e t eà l’a t eà h pati ueà età laà
ei eàpo teà .àDesàdouleu sà a do i alesà f iles,à u eà alt atio àdeà l' tatà g alà etàu à
i t eà doi e tà fai eà edoute à u eà oseà desà oiesà iliai es.à L'aus ultatio à deà l'ai eà
h pati ueàdoità t eàs st ati ueà .àDesàa o aliesàduà ila àh pati ueà holestaseàouàplusà
a e e tà tol se à peu e tà su e i à .à Lesà MáVHà peu e tà pa à ailleu sà seà o pli ue à
d'h pe te sio à po tale,à d'is h ieà iliai eà ouà d'is h ieà se t i ueà .àDesà zo esà deà
fi oseàh pati ueàai sià ueàd'authe ti uesàh pe plasiesà odulai esà fo alesào tà t àd itesà
e àp iph ieàdeà esàMáVà .à 

D’ap sà lesà e o a datio sà dit esà e à ,à l’ ho-Dopple à h pati ueà està l'e a e à deà
d pistageàdeà hoi ,àpou à laà esu eàduàdia t eàdesà aisseau àetàdesà itessesàdeàflu àouà laà
e he heà d'a o aliesà i ulatoi esà p op esà à laàMROà lassifi atio à deà Bus a i i à .à Saà
aleu à p di ti eà positi eà està à deà l'o d eà deà %à .à L’a giog aphieà h pati ueà disposeà
d’u eàe elle teà se si ilit à aisà so à a a t eà i asifà e dà etteà te h i ueàpeuàa essi le.à
Desà te tati esà d’e olisatio à deàMáVà h pati uesà o tà t à alis esà aisà ep se te tà u à
is ueà t sà le à deà o pli atio sà ota e tà h o agi uesà età eà so tà do à pasà
e o a d esà .à Lesà a tesà i asifsà à fo tà pote tielà h o agi ue,à telsà ueà laà po tio à
iopsieà h pati ue,à so tà o t eà i di u sà .à Lo s u’u eà MáVHà està ide tifi eà età afi à deà
ieu àlaà a a t ise ,àleàs a e àouàl'IRMàh pati ueàso tà e o a d sà .àLaà o pli atio à
ajeu eà deà eà t peà deà shu tsà a t io- ei eu à ta tà l'i suffisa eà a dia ueà à hautà d it,à
elle- ià està à d piste à p o e e t.à Leà li i ie à s'atta he aà à alise à u eà hog aphieà
a dia ueàd sàleàdiag osti àdeàMáVHàpos à .à 

Chezàl'e fa t,àilà ’estàpasà e o a d àdeà alise àu eà hog aphieàetàu àDopple àh pati ueà
da sà leà ad eà duà d pistage,à esà o pli atio sà ’appa aissa tà e à g alà u’ à l’ geà adulteà

.à 

  



 

4.3.3. Les alfo atio s a t io-vei euses o-spi ales 

U eà ta-a al seà pu li eà e à à o t aità u eà p ale eà desà alfo atio sà a t io-

ei eusesà o-spi alesà MáVCS àda sàlaàpopulatio àdeàpatie tsàattei tsàdeàMROàdeà à à
%à .à Lesà patie tsà attei tsà d'u eà MROà deà t peà à so tà plusà sus epti lesà d'a oi à desà

MáVCSà ueàlesàpatie tsàa e àu eàMROàdeàt peà à , àetà , % .àLaà eà tudeà o t aitàlaà
p se eà deà plusieu sà MáVCSà hezà , %à desà patie ts.à Plusà deà %à deà esà shu tsà seà
t ou aie tàe à gio àsus-te to ielleà .à 

O à disti gueà plusieu sà e tit sà pa ià lesà MáVCS:à alfo atio sà a t io- ei euses,à
a e o es,à a gio esà ei eu ,à t la gie tasiesà apillai es,à alfo atio sà desà ei esà deà
Gale ,àfistulesàa t io- ei eusesàouà alfo atio sà i tesà .àLesàMáVCSàdeàt peà idalàetàlesà
i o-shu tsàa t io- ei eu à au àso tàe àt teàdeàlisteàdesàp se tatio sà adiologi uesà

lesàplusàf ue e tà e o t esà . 

Laà plupa tà desà MáVCSà so tà s pto ati uesà phal es,à pa sies… à .à L'h o agieà
i t a ie eàestà laàp i ipaleà o pli atio àdesàMáVCS.àU àt a ailà e àe à àesti aità
ueà leà is ueàdeàsaig e e tà taitàdeà , à à , %àpa àa àpou à lesàpatie tsàa e àauà oi sà

u eàMáVCSàetà taitàplusàf ue tàe à asàdeàMáVPà o o ita tesà .àLesàMáVCSàdeàt peà
alfo atio sà a t io- ei eusesà ouà fistulesà a t io- ei eusesà se le tà t eà lesà a o aliesà
as ulai esàlesàplusà à is ueàdeà o pli atio sà . 

L'a gio-IRMà aleà aà suppla t à l'a giog aphieà aleà da sà leà d pistageà desà MáVCSà
ie à ueà etteàde i eàde eu eà l'e a e àdeà f e e.àL’ ho-Dopple àt a s- ie àpeutà
t eà aussià utilis ,à eà s’ilà està oi sà se si leà .à Chezà l'adulteà età e à l’a se eà d' tudesà
alua tà leà appo tà fi e/ is ueà d’u à d pistageà s st ati ueà desàMáVCS,à ilà peutà t eà

p opos à laà alisatio à d’u eà i age ieà aleà età spi aleà o à i asi eà auà o e tà duà
diag osti àdeàMROà a gio-IRMàouàa gio-TDM à . 

E à p diat ie,à u eà a gio-IRMà aleà deà d pistageà peutà t eà alis eà e à asà deà fo teà
p o a ilit à li i ue,à deà utatio à g ti ueàdeà t peà ENGà ouà d'histoi eà fa ilialeà deàMáVCSà

.àDa sàleà asàdeàlaàfe eàe ei teàetàe à ueàd'u eàa esth sieàp idu ale,àu eàa gio-IRMà
spi aleàpeutà t eà alis eà . 

  



 

4.3.4. Les alfo atio s a t io-vei euses digestives 

P sà deà laà oiti à desà patie tsà sui isà pou à u eà MROà p se teà u eà attei teà digesti eà
s pto ati ueà , .àCesà a ifestatio sà 'appa aisse tàg ale e tàpasàa a tà l' geàdeà

àa sà .àLesàt a au à o t e tàu eàg a deà a ia ilit àdesàta leau àg o-ph ot pi uesàdesà
attei tesà gast o-i testi alesà deà laàMROà .à Laà utatio à duà g eàMADH à oda tà pou à laà
p ot i eà SMáD àestà f ue e tà asso i eà à desà s d o esàdeàpol poseà oli ueà ju ileà

.à 

Lesàt la gie tasiesàdigesti esàpeu e tà t eà à l'o igi eàd'h o agiesàdigesti esàg a esà à à
%àdesà as ,àso tàpa foisàas pto ati uesàetàsou e tà àl'o igi eàd'u às d o eàa i ueà

isol à .à Ellesà seà situe tà p i ipale e tà auà i eauà deà l'esto a ,à duà duod u à età deà laà
pa tieà p o i aleà deà l'i testi à g le.à Laà p se eà età leà o eà deà t la gie tasiesà gast o-

duod alesàestàu àfa teu àp di tifàdeàlaàp se eàdeàl sio sàsi ilai esààauà i eauàj ju alà .à
Desàt la gie tasiesà oli uesào tà t àd itesà aisà elles- iàpeu e tà t eà o fo duesàa e àdesà
a giod splasies,à l'a al seà histologi ueà ta tà alo sà essai eà pou à diff e ie à esà l sio sà

. 

Laà fi os opieà oeso-gast o-duod aleà età laà olos opieà so tà lesà e a e sà deà p e i eà
i te tio à de a tà u eà suspi io à deà t la gie tasiesà digesti esà s pto ati ues.à Laà id o-

apsuleà peutà s'a e à utileà da sà laà e he heà deà MáVà g li uesà .à Duà faità duà is ueà
h o agi ueà le ,à lesà e o a datio sà i te atio alesàdeà àetà leàPNDSàdeà à eà
p o ise tà pasà d'e dos opieà digesti eà s st ati ueà e à l'a se eà d'a ieà ouà
d'h o agiesàdigesti esà .à 

Chezà l'e fa t,à esà e plo atio sà doi e tà t eà se esà au à asà d'h o agieà digesti eà
e t io is eàouàd'a ieài e pli u eà .à 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

5. Diag osti  ol ulai e 

Laàdi e sit àdesà utatio sàg ti uesàd itesàda sàlaàMROà e dàdiffi ileàlaà o eptio àd'u à
algo ith eà lai àda sàleà ad eàduàdiag osti à ol ulai eà .à 

Leàdiag osti à ol ulai eàestàid ale e tàp opos àpa àu à e t eàdeà o p te e,àe àfo tio à
duà ta leauà li i ueà ouà lo s ueà laà utatio à fa ilialeà està o ueà hezà u à sujetà à is ue.à
L'o je tifàestàdeà alise àp o e e tàleàd pistageàdesà o pli atio sà .à 

Lesàpa e tsàattei tsàdeà laàMROàdoi e tà t eà i fo sàduà is ueàdeàt a s issio àdeà à%à à
ha ueà e fa tà o pteà te uà duà odeà deà t a s issio à autoso i ueà do i a t,à a e à u eà
p t a eàp es ueà o pl teàap sà l’ geàdeà àa s.àDeà eàfait,à lesàe fa tsàso tà o sid sà
o eàpote tielle e tàattei ts,à eàe àl’a se eàdeàsig esà li i ues.àDa sàlaà esu eàoùà
leà diag osti à g ti ueà a outità à u eà su eilla eà età à u eàp iseà e à ha geà th apeuti ueà
sp ifi ue,ààleàd pistageàpeutà t eàp opos àd sàl’ geàdeà àa sàap sàdis ussio àetài fo atio à
desàpa e ts.àLeàd pistageàsu àsa gàdeà o do à ’estàpasàs st ati ueàetàaàpou à o s ue e,à
e à asàdeàpositi it ,àdeàp opose àu eàIRMà aleàetà dullai eàa a tàl’ geàdeà à oisà .à 

Selo à lesà e o a datio sà e à igueu ,à leà diag osti à ol ulai eà pa à e he heà à desà
utatio sà ENGà età ACVRL à doità t eà p opos à auà patie tà sià leà diag osti à està e tai à ouà

p o a leà selo à lesà it esà deà Cu açao.à Ilà doità t eà aussià alis à hezà lesà appa e t sà desà
patie tsàpou à les uelsà leàdiag osti àdeàMROàaà t à o fi ,à afi àdeàd piste àd’ e tuellesà
o pli atio sà is ales.à Celui- ià doità t eà alis à deà faço à p o eà duà faità duà a a t eà
ta di e e tà s pto ati ueà deà laà MROà .à Ri ha ds-Yutzà et al.à o tà tudi à e à à lesà
pe fo a esàduàdiag osti à ol ulai eàauàsei àd'u eàpopulatio àdeà àpatie tsàp se ta tà
desàsig esà li i uesàdeàlaà aladie.àLeàtau àdeàd te tio àdeà utatio sàleàplusà le à %à %à
CIà , - , àaà t ào se à hezà lesàsujetsà uià po daie tàau à uat eà it esà ajeu sàdeà
Cu açaoà .à 
 

U eà tudeà f a çaiseà o t aitàe à à u’u eàa al seà ol ulai eàapp ofo dieà i lua tà leà
s ue çageà deà touteà laà s ue eà oda te,à laà e he heà deà g a dsà a a ge e tsà età leà
i lageàdesà gio sà gulat i es àpe ettaità deà et ou e àdesà utatio sà hezàdesàpatie tsà

a e à u à diag osti à li i ueà o fi à sa sà u’au u eà a o alieà g ti ueà ’aità t à d el eà
pa àlesàte h i uesàusuellesà .à 
 

Laà p se eà d'u eà utatio à deà SMAD à i pa teà laàp iseà e à ha geà e à aiso àduà is ueàdeà
s d o eàdeàpol poseà oli ueàd ità hezà esàpatie ts.àU eà olos opieà tousà lesà à a sàdoità
t eà alis eà auà sei à deà etteà populatio à .à E à p ati ue,à u eà utatio à SMAD à està

g ale e tà e lueà pa à laà d te tio à d'u eà utatio à ACVRL à ouà ENGà plutôtà ueà pa à
l'a al seà duà g eà SMAD à lui- eà . Lesà e o a datio sà i te atio alesà deà à
p o ise tà laà e he heà deà laà utatio à deà SMAD à hezà lesà patie tsà pou à les uellesà lesà
utatio sàd'ENGàetàACVRL  so tà gati esà .àCetàalgo ith e,àtest àauà ou sàdeàlaàde i eà

d e ie,àse leà t eàleàplusàeffi a eà à figu eà .à 
 

L'i lusio àdeà laà gio àENGà 'UTRàda sà lesà testsàdeàdiag osti à ol ulai eà aà aug e t à laà
se si ilit àdiag osti ueàdeà esàe a e sà . 
à 
E fi ,à ilàpa aîtàp o a leà ueàda sàu àa e i àp o heà lesà it esàdiag osti uesàdeà laà aladieà
deàRe du-Osle àsoie tà odifi sàpou àlaisse àda a tageàdeàpla eà àlaà iologieà ol ulai eà .à 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

Figu eà  :àP opositio àd'u àalgo ith eàdeàdiag osti àg ti ueàap sàsuspi io à li i ueàdeà aladieàdeàRe du-

Osle ,àd’ap sàMa àDo aldàet alà . 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

P se tatio àph ot pi ueà lassi ueàdeàMRO 

P se tatio àph ot pi ueà o at i eà
deàs d o eàHHT-likeà 

t la gie tasiesà o àt pi uesàetà
a se eàdeàMáV  

Sià gatif Sià gatif 

Re he heàdeàlaà utatio  MADH  S ue çageàe o-g o i ue 
 

Re he heàdesà utatio sàENGàetà
ACVRL à i lua tàlaà e he heàdeàlaà

utatio àENGà ’UTR  

S ue çageà ou elleàg atio àsu à
u àpa elàdeà àg esà i l sàda sàlaà
MROàouàHHT- ulti-ge e pa el 

Sià gatif 
Sià gatif 

S ue çageàe o-g o i ue 

Sià gatif 



 

6. T aite e ts 

6.1. G alit s 

U eà p iseà e à ha geà plu idis ipli ai eà i lua tà lesà de i sà g alistes,à i te istes,à ORL,à
h pato-gast o-e t ologues,à p eu ologuesà età eu ologuesà pa aîtà i dispe sa leà da sà leà
diag osti ,àleàt aite e tàetàleàsui iàdesàpatie tsàattei tsàdeàlaàMROà .à 

Lesào je tifsàth apeuti uesà appel sàda sàleàPNDSà àso tàlesàsui a tsà . :à 
-àT aite àlesà a ifestatio sàh o agi uesàetàl’a ie. 
-àT aite àlesà alfo atio sàa t io- ei eusesà is alesàpou à ite àleu sà o pli atio s. 
-àássu e àu eàp iseàe à ha geà ultidis ipli ai eàdesàpatie ts. 
-àÉ alue àleà ete tisse e tàps hologi ueàetàlesà o s ue esàs olai es,àso ialesàouà
p ofessio ellesàdeàlaà aladie. 
-àá lio e àlaà ualit àdeà ie.à 

L' du atio à th apeuti ueà està laà ita leà lefà deà oûteà duà t aite e tà età duà sui ià desà
patie ts.àLeà e ou sàau àasso iatio sàdeà aladesàetàlaàdiffusio àdeàdo u e tsàd'i fo atio à
pa ti ipe tà à laà o stitutio à d'u eà ita leà allia eà th apeuti ueà e t eà leà li i ie à età leà
patie tà . 

U à sui ià a uelà e à o sultatio à està o seill à da sà leà e t eà deà f e eà ouà da sà u à desà
e t esàdeà o p te esà .à 

 

  



 

6.2. T aite e ts d’o ga es 

6.2.1. T aite e t et su veilla e des pista is et des t la gie tasies uta es 

L'o je tifàp i ipalàduàt aite e tàdesà pista isàestàd'e à dui eà laàf ue e,àafi àdeà li ite à
lesà is uesàd'a ieàfe ip i eàetàd'a lio e àlaà ualit àdeà ieàdesàpatie tsà . 

Leà t aite e tà desà pista isà eposeà e à p e i eà i te tio à su à desà a œu esà deà
o p essio àdigitaleàetàl’utilisatio àdeàta po sàh ostati uesàouàdeà hagesà so a les.à
Leàta po e e tàa e àdesà at iau à o à so a lesàestà à ite à .àà 

Depuisà ,àlaàHauteàáuto it àdeàSa t à e o a deàleà e ou sàau àte h i uesàsui a tes:àlaà
photo- oagulatio à pa à lase ,à lesà i je tio sà deà ollesà iologi ues,à lesà i je tio sà deà p oduitsà
s l osa tsà Ethi lo ®,à áeto is l ol® à .à Ilà o ie d aà d' ite à touteà aut isatio à auà
dio deà deà a o eà ouà auà it ateà d'a ge tà uià pa ti ipe tà à laà d as ula isatio à età à laà
pe fo atio àdeàlaà loiso à asaleà , .àà 

L'a se alà th apeuti ueàe àdeu i eà i te tio àestà la geàetàdoità fai eà l'o jetàd'u eàp iseàe à
ha geàplu idis ipli ai e.àL’e olisatio àa t ielleàs le ti eàisol eàouàasso i eàau àte h i uesà
p de tes,à lesà ligatu esàa t iellesà a t esà sph o-palati esàouàeth oïdales ,à l’op atio à
deà Sau de s,à laà de oplastieà ouà laà septode oplastieà sa sà ouà a e à g effeà ellulesà
a ioti ues,à ellulesà deà u ueuseà jugaleà ulti esà ouà la eauà uta à ai sià ueà
l’o st u tio à asaleàdeàYou gàu ilat aleàouà ilat aleàfo tàpa tieàdeà esàte h i uesà .à 

Ce tai sà t a au à o t e tà u eà effi a it à deà l’a ideà t a e a i ueà e à ad i ist atio à
i t a asaleà .à E à effet,à ilà poss deà u eà a tio à a ti-fi i ol ti ueà do tà l’effetà positifà su à
l’a ieà aà t à soulig à auà ou sà d'u à t a ailà pu li à e à .à Da sà etteà tudeà deà fai leà
effe tif,à à leà o eà d' pista isà sousà t aite e tà aà t à di is à pa à deu à età leà tau à o e à
d'h oglo i eà ajo àdeàt oisàpoi tsà .àU eà tudeàdeàphaseàIIIà e eàe à à o fi aità
esàdo esà . 

L'effi a it àdesàœst og esàetàdesàp ogestatifsàe àappli atio ài t a- asaleàaà t àd ite,àleu à
utilisatio à ta tà e à e a heà o l eà à u eà ajo atio à deà laà f ue eà desà e e tsà
th o o-e oli uesà .à 

Desàt a au àpo ta tàsu àl’i pa tàduàthalido ideàda sàleàt aite e tàdesà pista isào tàfou ià
desà sultatsà o t ast sàduàfaitàduà o eài po ta tàd'a ide tsàth o o-e oli uesà .à 

Whiteheadàet al.àpu liaie tàe à àu eà tudeà o pa a tàl'utilisatio àdeàdiff e tsàtopi uesà
i t a- asau à auà sei à d'u eà populatio à deà à patie ts:à e a izu a ,à est iol,à a ideà
t a e a i ueà ouà t aite e tà pla e o.à Lesà sultatsà ap sà à se ai esà deà t aite e tà eà
o t aie tà au u eà diff e eà sig ifi ati eà isà à isà deà laà f ue eà età laà du eà desà

saig e e tsàe t eàlesàg oupesà .à 

Lesà sultatsà i te diai esàd'u eà tudeà e eàe à àpa àB u khei e àet al.à o t aie tà
l'effi a it àp o a leàd'u àt aite e tài t a asalàpa àp op a ololà .à 

Lesà ag ga tsà pla uettai esà deà t peà eta s late à so tà i di u sà da sà leà t aite e tà desà
saig e e tsàpa àf agilit à apillai e,à aisà leu àeffi a it àda sàlaàMROà ’aàja aisà t àp ou eà

.àà 

Da sàleà ad eàdeàlaàp e tio àdesà pista is,àl'hu idifi atio à asaleàplu i uotidie eàa e àduà



 

s u à ph siologi ue,à l'hu idifi atio à o tu eà g eà à laà iseà e à pla eà deà po adeà ouà
l'utilisatio à deà sp a à deà o psà g asà so tà e o a d esà .à E à asà d’i te e tio à
hi u gi ale,àl'i tu atio àpa à oieà aso-t a h aleàestà à ite à .àLeàpatie tàdoità t eài it à à
pe to ie àlaàf ue eàetàlaàdu eàdesà pista is,àafi àd'o ie te àleà li i ie àda sàsaàp iseàe à
ha geà .à 

L’a ti iop oph la ieà està e o a d eà lo sà deà toutà a teà e do- asal,à eà pou à desà
hagesàd’u eàdu eài f ieu eà à àheu esà .à 

Co e a tàlaàp iseàe à ha geàdesàt la gie tasiesà uta es,àleàt aite e tàpeutà t eà di alà
lase àouà hi u gi alàe àfo tio àdeàlaàg eàduàpatie tà .à 

 

  



 

6.2.2. T aite e t et su veilla e des alfo atio s a t io-vei euses pul o ai es 

Lesà MáVPà doi e tà t eà p isesà e à ha geà deà faço à p o e,à ota e tà duà faità deà laà
f ue eàdeàleu sà o pli atio sà . 

Laà aso-o lusio àa t ielleàpa à ath t is eàs le tifàouà l’e olisatio àpa à oieàpe uta eà
f o aleà està a tuelle e tà leà t aite e tà deà p e i eà i te tio à desà alfo atio sà a t io-

ei eusesàpul o ai esà .àElleàp ie tàl'h po ieàse o dai eàauàshu tàe t eàleà œu àd oità
etàleà œu àgau heàetàpe etàsou e tàdeàsu seoi à àlaàlo e to ieà à .àCetteàp o du eà
està pa ti uli e e tà i di u eà lo s ueà leà dia t eà duà aisseauà ou i ie à està sup ieu à à

,à lesà o pli atio sà h o agi uesà ouà th o oe oli uesà ta tà plusà f ue tesà au-

del à deà etteà tailleà .à Deà o eu à dispositifsà e oli uesà e iste t:à oilsà di e s,à
i o illes,à plugsà auto-e te sifs...à .à Lesà o pli atio sà post-op atoi esà so tà a esà

h opt sies,à ig atio à deà at ielà e do as ulai e,à i fa tusà pul o ai e .à U à o t ôleà
post-i te e tio elàpa às a e àpe etàdeàs’assu e àdeàl’i olutio à o pl teàdeàlaàMáVP.àLaà
su e ueà deà ph o esà deà epe fusio à deà MáVPà p de e tà e olis esà ’està pasà
a e,à ota e tàduàfaitàdeàd eloppe e tàdeà ou ellesàa asto osesà .à 

Vaso-o lusio àa t ielleàpa à ath t is eàpe uta ,àd’ap sàLa o eàet al,à à  

 

 

 

Leà t aite e tà hi u gi alà desàMáVP,à o sisteà e à u eà se tio à lo ai eà ouà seg e tai eà duà
pa e h eàpul o ai e.à Ilà està li it à àdesàMáVPà o ple esàouà ultiplesà eàpou a tà t eà
t ait esàpa àe olisatio à .àLaàt a spla tatio àpul o ai eàestà se eà àdeà a esà asàdeà
MáVPàdiffusesà .à 
 

Da sà leà asà pa ti ulie à deà laà fe eà e ei teà p se ta tà desà MáVPà g e a tà leà p o osti à
ate o-foetal,àlaà aso-o lusio àpeutà t eà alis eàpa àdesà uipesàe p i e t esà .à 

 

Laàpla eàdeàl'o g oth apieàestà se eàau àpatie tsàattei tsàd'authe ti uesài suffisa esà
espi atoi esà h o i uesà .à 

áfi à deà dui eà leà is ueà d’e olesà septi uesà au ,à u eà a ti iop oph la ieà està
e o a d eà à á o i illi e-à a ideà la ula i ueà ouà Cli da i e à hezà lesà po teu sà deà
MáVPàa a tàtoutàgesteàde tai eàouà hi u gi alà , . 

D’ap sà lesàde i esà e o a datio sà i te atio ales,à leà sui iàpa à to ode sito t ieàestà
e o a d àtousà lesàa sàe à asàdeàMáVPàsous-seg e tai esàetà tousà lesà i àa sàda sà lesà
aut esà as,àafi àd’app ie àauà ieu àleà is ueàdeà e a alisatio àta di eàdesàMáVàt ait esàetà
d’ oluti it àdeà ellesà o àt ait esà . 



 

6.2.3. T aite e t et su veilla e des alfo atio s a t io-vei euses  h pati ues 

Leàt aite e tàdesàMáVHà eposeàp i ipale e tàsu àlaàp iseàe à ha geàdeàleu sà o pli atio sà
.à 

L’i suffisa eà a dia ueà à hautà d ità essiteà u à t aite e tà di alà adapt à as à su à lesà
ta lo ua ts,àlesàdiu ti ues,àlaàp iseàe à ha geàdeàl’a ieàetàdesàt ou lesàduà th eà .à 

Laàp iseàe à ha geàe dos opi ueàdesà a i esàœsophagie esàetà leà o t ôleàdeà l'as iteà fo tà
pa tieài t g a teàduàt aite e tàdeàl'h pe te sio àpo taleà e o t eàda sàlesàMáVHà . 

E à asàd'is h ieà se t i ueàouà iliai e,àd'h pe te sio àpo taleàs eàouàd'i suffisa eà
a dia ueàte i ale,àu eàt a spla tatio àh pati ueàdoità t eàe isag eà , .àLaàp iseàe à
ha geà hi u gi aleà ligatu eà deà l’a t eà h pati ue à ouà i te e tio elleà e olisatio à deà
a hesàdeàl’a t eàh pati ue à 'estàpasà e o a d eàe àp e i eài te tio ,àe à aiso àduà

tau àdeàd sà à àa sàesti à à %àda sàlesàsuitesàdeà oseàh pato iliai eàouàdeà idi eà
deàMáVHà , .à 

U à ho-dopple àh pati ueàa uelàde aà t eàe isag àe à asàdeàMáVH.àE àleu àa se e,àilà
està à alise àtousà lesà à à àa sà .àCetàe a e àdoità t eàs st ati ue e tà oupl à àu eà
ho a diog aphieà a e à aluatio àduàd ità a dia ue,àdeàl’i de à a dia ueàetàdesàp essio sà

deàl’a t eàpul o ai e ,àafi àdeàd piste àd' e tuellesà o pli atio sà a dia uesà .à 

U àsui ià a diologi ueàpou àleàd pistageàetàleàt aite e tàdeàl’i suffisa eà a dia ueàpe età
deà ieu àapp he de àlesà o pli atio sà a dia uesàasso i esàau àMáVHà .à 

 

  



 

6.2.4. T aite e t et su veilla e des alfo atio s a t io-vei euses o-spi ales 

Lesà de i esà e o a datio sà i te atio alesà p o ise tà u eà p iseà e à ha geà
ultidis ipli ai eàetài di idualis eàdesàpatie tsàattei tsàdeàMáVCSà .à 

L'e olisatio ,à laà i o hi u gieà età laà hi u gieà adioguid eà so tà lesà a esà ajeu sà duà
t aite e tà desà MáVCSà o à h o agi ues,à eà s'ilà 'e isteà pasà d’ tudesà d’e e gu eà
i te atio aleàpou à o pa e à esàdiff e tesà thodesà .à 

Me odiàet al.ào tà e e tà tudi à lesà sultatsà àlo gàte eàdeàlaà se tio à hi u gi aleà
desàMáVà alesà o pa ati e e tàau à sultatsàdesàpatie tsà o àt ait sàpa àlaà hi u gieà
e olisatio à ouà a ste tio à th apeuti ue .à Lesà patie tsà a a tà fi i à d'u à t aite e tà
hi u gi alàse laie tàa oi àdesà sultatsàfo tio elsà àlo gàte eà o pa a lesà à eu à o à
t ait sàpa àlaà hi u gieà .à 

Ilà 'e isteà a tuelle e tà pasà deà o se susà à p oposà deà laà su eilla eà deà esà MáV.à Laà
alisatio à d'u eà IRMà o-spi aleà auà o e tà duà diag osti à està epe da tà p o is eà
.à 

Chezàu àe fa tàattei tàdeàMROàdo tà l'IRMà i itialeàestà o ale,à elle- iàestà à efai eà à l' geà
adulte,à ta disà u'elleà 'està pasà p o is eà da sà leà sui ià d'u à adulteà a e à u eà i age ieà
assu a teàauàdiag osti à .à 

 

  



 

6.2.5. T aite e t et su veilla e des alfo atio s a t io-vei euses digestives 

Leà t aite e tà e dos opi ueà desà t la gie tasiesà gast o-i testi alesà h o agi uesà à eposeà
su à laà oagulatio à auà lase à plas aàd’a go àouàáPC,à eod iu -dopedà tt iu à alu i iu à
ga etàouàNd-YáG àpa à oieàe dos opi ueàetàl'utilisatio àdeàt aite e tsàs l osa tsà .à 

U eà uipeà holla daiseà aà pu li à desà sultatsà d'u à essaià a do is à ois à o t ôl à pa à
pla e o,à isa tà l'utilisatio à d'œst op ogestatifsà hezà desà patie tsà p se ta tà u eà attei teà
digesti eà s eà deà laà MRO.à Lesà esoi sà t a sfusio elsà desà patie tsà t ait sà pa à
œst op ogestatifsà taie tà i f ieu sà à eu à duà g oupeà o t ôle,à o t asta tà a e à lesà
o eu àeffetsàse o dai esàdeàtelsàt aite e ts,à ota e tàsu àleàpla àth o o-e oli ueà
ta leauà à .à 

L'o t otide,à laà da a i eà ouà leà ta o if eà o tà t à isà à l' p eu eà da sà plusieu sà t a au à
aisà 'o tàja aisà o t àleu àeffi a it àda sàlaàMROà .à 

Leàthalido ideàouàleà l alido ide,à o po te tàdesàeffetsàa ti-a giog i uesàetào tàpe isàà
u eà du tio àduà is ueàd’h o agiesàdigesti esàda sà e tai esà tudesà .à 

U à t aite e tà pa à e a izu a à està e à ou sà d’ tudeà pou à lesà h o agiesà digesti esà
sista tàauàt aite e tàe dos opi ueàetà espo sa lesàdeàt a sfusio sà p t esà .à 

Da sà leà ad eàduàsui i,à lesà e o a datio sà i te atio alesàe à igueu à eàp o ise tàpasà
d'e dos opieà digesti eà s st ati ueà duà faità duà fo tà is ueàh o agi ueà pe op atoi eà e à
l'a se eàd'a ieàouàdeàsaig e e tsàdigestifsà .à 

Duàfaitàdeàl'asso iatio àf ue teàe t eà laà utatio àMADH  età laàpol poseà oli ueà à is ueà
deà d g es e eà alig e,à u eà olos opieà doità t eà p opos eà tousà lesà à a sà hezà esà
patie tsà .à 

  



 

6.3. T aite e ts s st i ues 

6.3.1. Beva izu a  

Laàph siopathologieàdeàlaàMROà eposeàsu àu àd s uili eàdeàlaà ala eàe t eàfa teu sàp o-

a giog i uesà telà ueà leà VEGFà età a ti-a giog i uesà telà ueà leà BMP à .à 
 

Desàt a au àpo ta tàsu àleà e a izu a ,àu àa ti o psà o o lo alàa tiàVEGF,àsugg e tàso à
effi a it .à Desà tudesà o tà o t à u eà du tio à deà l'i ide eà desà pista isà età u eà
aug e tatio à duà tau à d’h oglo i eà sousà e a izu a ,à a e à u à p ofilà deà tol a eà
a epta leà , . 

E à ,à leà e t eà deà f e eà f a çaisà aà pu li à u eà tudeà etta tà e à ide eà u eà
du tio à sig ifi ati eà duà o eà d' pista isà etàu eà a lio atio à deà laà fo tio à a dia ueà
hezà desà patie tsà t ait sà pa à e a izu a à i t a ei eu à a e à desà attei tesà h pati uesà ouà
a dia uesàs esà .à 

U à t a ailà t ospe tifà ulti e t i ueà e à e à à aà tudi à l'utilisatio à duà e a izu a à
hezà à patie tsà p se ta tà desà attei tesà a dia uesà et/ouà h pati uesà s es.à U eà
a lio atio à li i ueà t a sitoi eà età suspe si eà di i utio à duà d ità a dia ueà hezà lesà
patie tsà a e à u à h pe -d ità a dia ue à aà t à o se eà hezà %à desà patie ts.à Desà effetsà
se o dai esà deà t peà h pe te sio à a t ielle,à a th algiesà ouà eta dà deà i at isatio à o tà t à
appo t sà .à 

U eà tudeàpu li eàe à àpo taità su à l’ad i ist atio à i t a ei euseà duà e a izu a à hezà
desàpatie tsàp se ta tàdesà pista isàouàdesàsaig e e tsàdigestifsàs es.àLesà sultatsào tà
o t àu eà etteàdi i utio àdeàlaàf ue eàdesà pista is,à o l eà àu eàfo teàa lio atio à

deàlaà ualit àdeà ieàdesàpatie tsà . 
 

6.3.2. Œst op ogestatifs 

L'effi a it àdesàœst og esàetàdesàp ogestatifsàe àappli atio ài t a- asaleàaà t àd ite,ààleu à
utilisatio à ta tà e à e a heà o l eà à u eà ajo atio à deà laà f ue eà desà e e tsà
th o o-e oli uesà . 

U eà tudeàpu li eàe à àaà tudi àl’effi a it àduà az do if e,àu à odulateu às le tifàdesà
epteu sà desàœst og esà SERM àda sà laàMRO.à I à it o,à leà az do if eà aà aug e t à lesà

i eau àd'áRNà essage àdeàl'e dogli eàetàdeàl'áLK àda sàlesà ellulesàsa gui esà i ula tesàetà
da sàlesà ellulesàe doth lialesàe à ultu e.àI à i o,àu eàa lio atio àduàtau àd'h oglo i eàetà
u eà di i utio à deà laà f ue eà desà pista isà o tà t à o stat es.à Ceà t aite e tà faità
a tuelle e tàl'o jetàd'u eàde a deàd'auto isatio àdeà iseàsu àleà a h àaup sàdeàl'age eà
eu op e eàduà di a e tà . 
 

6.3.3. Thalido ide 

Leà thalido ideà lo ueà plusieu sà toki esà età fa teu sà deà oissa eà p o-a giog i ues,à à
o p isà leà VEGF.à Desà t a au à o tà fou ià desà sultatsà positifsà ua tà à laà du tio à deà laà
f ue eàdesà pista isàetà à l’aug e tatio àduà tau àd’h oglo i eàasso i sà àu àp ofilàdeà
tol a eàa epta leà ,à , . 
  



 

6.4. T aite e ts à l’ tude  
6.4.1. B ta- lo ua ts 

Lesà sultatsài te diai esàd'u eà tudeà e eàe à àpa àB u khei e àet al.ào tà o t à
l'effi a it àp o a leàd'u àt aite e tà i t a asalàpa àp op a ololà .àDesà sultatsàsi ilai esà
sousàti ololào tà t àpu li sà .à 

6.4.2. Ta oli us 

Leàta oli usàestàutilis àda sàleàt aite e tàdeàl'h pe te sio àa t ielleàpul o ai eàfa iliale.à
Deàpa àso àa tio àsu àlesà oiesàdeàsig alisatio ài pli ua tàBMP àetàáLK ,àilàpou aità t eà
effi a eàda sàlaàMRO.àU àessaià li i ueàestàe à ou sà o e a tàl'utilisatio àdeàfai lesàdosesà
deàta oli usàpou àdesàpatie tsàp se ta tàu eàMROàdeàt peà à . 

6.4.3. N-a t l st i e 

U àt a ailàpu li àe à àaà o t àl'effi a it àduàt aite e tàpa àN-a t l st i eàda sàlaà
du tio àduà o eàetàdeàlaàs it àdesà pista is,à ota e tà hezàlesàsujetsàp se ta tà

u eàMROàdeàt peà à . 

6.4.4. Stati es 

Ce tai esà tudesàlaisse tàe isage àu àpote tielàeffetà fi ueàdesàstati esàda sàlaàMRO,àdeà
pa àl'aug e tatio àdeàl'e p essio àdeàl'e dogli eà ueà eàt aite e tàpou aitài dui eà .à 

6.4.5. Pazopa i  

Leàpazopa i àestàu ài hi iteu àdeàt osi eàki aseàad i ist àpa à oieào aleàdot àd’u eàa tio à
di ig eà o t eàleàVEGF.àU àessaià li i ueàestàe à ou sàda sàlaàMROà .à 

6.4.6. Th apie g i ue 

Lesàade o-asso iated- i usesà ááV ài fe te tàdeà o eu ào ga is es, aisàso tài offe sifsà
età o à pathog es.à L'ad i ist atio à deà diff e tesà sou hesà d'ááVà ut sà pe età laà
d li a eàd'áDNà e o i a tàda sàdiff e tsàtissusà i les,àdo tàleàtissuà as ulai e.àDesàááVà
ditsà« ENG »àetà« ACVRL  »ào tà t àd elopp sàetàdesà tudesàsu àdesà od lesà u i sàso tàe à
ou sà .à 

6.4.7. A ti o ps o o lo au  

Desàt a au àso tàe à ou sà o e a tà l' la o atio àetà l'utilisatio àd'a ti o psà o o lo au à
di ig sà o t eàENGàouàALK àe à o i aiso àa e àdesàt aite e tsàa ti-VEGFà .à 

 

 

 

 

 

 



 

Ta leauà à:àP opositio sàth apeuti uesàduàg oupeàE pe tàOpi io ào àO pha àD ugs,à à  
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6.5. Mesu es asso i es 

6.5.1. T aite e t de l’a ie 

Tousàlesàpatie tsàsui isàpou àu eàMROàdoi e tà fi ie àduàdosageàa uelàdeàl'h oglo i eà
d sàl' geàdeà àa sà .à 

Pa all le e tà auà t aite e tà desà MáVà età desà pista is,à laà suppl e tatio à a tialeà està
o seill eàpou àtousà lesàpatie tsà uiào tàdesà pista isà p t esà espo sa lesàd’u eàa ieà
fe ip i e.à Lesàpatie tsà a a tàu eà i tol a eà auà fe àpe àosàpeu e tà e e oi àdesà i je tio sà
i t a ei eusesàdeàfe àtoutesàlesà àse ai esà . 

U eà tudeà e teàaàsoule àu eàte da eà àlaà ajo atio àdeàlaàf ue eàdesà pista isà hezà
lesàpatie tsàsuppl e t sàe à fe ,à o ua tàai sià ue,à alg à leà fi eà i dis uta leàdeà laà
suppl e tatio à a tiale,à desà ha ge e tsà apidesà duà tau à deà fe à s i ueà peu e tà
p o o ue àdesàpe tu atio sàe doth lialesà àl'o igi eàdeàlaàsu e ueàd’h o agiesà .à 

6.5.2. Gestio  des a ti oagula ts 

E à asà deà aladiesà a dio- as ulai esà asso i es,à lesà t aite e tsà a ti oagula tsà ouà
a tiag ga tsà eà so tà pasà u eà o t e-i di atio à a solueà .à Ilà 'e isteà pasà d' tudesà
d’e e gu eà i te atio aleà o e a tà l'utilisatio à desà a ti oagula tsà da sà laà MRO,à lesà
o se atio sà li i uesà appo ta tà u eà g a deà di e sit à is- - isà deà laà tol a eà su à leàpla à
h o agi ueàdeàtelsàt aite e ts.àL’ aluatio àduà appo tà fi e/ is ueàestà àlaà ha geàduà
li i ie à .à 

6.5.3. Aut es o sid atio s  

Ilà 'e isteàpasàdeà o t e-i di atio à àl'utilisatio àd'u ài pla tàde tai eàouàdeàst iletà .à 

Ilà o ie tà pa à ailleu sà d'i fo e à lesà patie tsà duà is ueà d’e olieà pa ado aleà uià o t e-

i di ueàlaàp ati ueàdeàlaàplo g eàsous- a i eà .à 

6.5.4. Suivi pa  le de i  g aliste 

Lesà de i esà e o a datio sà duà PNDSà deà à fi e tà si à o je tifsà deà sui ià pou à leà
de i àg alisteà ta leauà  :à 

-àO ie te àleàpatie tà e sàu à e t eàdeà o p te esàpou à o fi e àleàdiag osti . 

-à ássu e à e à oo di atio à a e à leà e t eàdeà o p te esà laà p iseà e à ha geà età leà sui ià duà
patie t. 

-à Veille à à l’appli atio à desà esu esà p e ti esà a ti iop oph la ie,à sui ià pe da tà laà
g ossesse… . 

-àCo stitue àleàdossie àdeàp iseàe à ha geàa e àleàpatie tàpou àlesàd a hesàad i ist ati esà
áLDà ,àt a spo tsà… . 

-àP opose àu àsoutie àps hologi ue. 

-à E pli ue à auà patie tà l’o ligatio à d’u eà i fo atio à fa ilialeà is- - isà desà esu esà
p e ti esà . 

 



 

Ta leauà à  :àP opositio àd'u àp og a eàdeàsu eilla eàdesàpatie tsàattei tsàpa à laà aladieàdeàRe du-Osle ,à
PNDSà à  

Ce t eàdeà o p te es àfoisàpa àa  

Co sultatio àORL Fo tio àdeàlaàg a it àdesà pista is 

Co sultatio àe à
p eu ologieàetàs a e à
tho a i ue,à
ho a diog aphieàdeà

o t aste 

-à Tousà lesà à a sà e à l’a se eà deà MáVP 

-à Deà a i eà plusà app o h eà sià MáVPà su eill esà et/ouà
t ait esà s a e  

Co sultatio àe àh pato-

gast o-e t ologieàetà
hog aphieà-àdopple à

h pati ue 

-à Tousà lesà à a sà e à l’a se eà d’a o aliesà li i uesà età
adiologi ues 

-à Tousà lesà à a sà e à asà d’a o aliesà adiologi uesà isol es 
-à Tousà lesà a sà e à asà d’a o aliesà h pati uesà a a tà u à
ete tisse e tà li i ue 

-à L’attei teà digesti eà apsuleà et/ouà e dos opie à ’està
o t ôl eà u’e à asàdeàsaig e e tàe t io is àouàd’a ieà
i e pli u e  

Co sultatio àe à a diologie Tousàlesàa sàe à asàdeà ete tisse e tà li i ueàdeàl’attei teà
h pati ueà d sp e  

Co sultatio àe à eu ologieà
etàIRMà aleàetàspi ale 

-à E à fo tio à desà s ptô es 
-àIRMà aleàetàspi aleà alis eàu eàfois,à o à o t ôl eàsià
o ale 

-à E à asà d’a o alie,à leà th eà deà su eilla eà està à
edis ute àe àfo tio àdesàl sio sàpa àu à e t eàe pe t. 



 

7. App o he de l' du atio  th apeuti ue 

7.1. D fi itio s 

Selo àl’O ga isatio à o dialeàdeàlaàSa t ,àl’ du atio àth apeuti ueàduàpatie tà iseà àaide à
lesà patie tsà à a u i à ouà à ai te i à lesà o p te esà do tà ilsà o tà esoi à pou à g e à auà
ieu àleu à ieàa e àu eà aladieà h o i ueà .à 

Ilàe isteàdeu à at go iesàdeà o p te es :à 

- Co p te esà ditesà d’auto-soi s :à áutosu eilla e,à p e tio à desà o pli atio s,à
p iseà e à ha geà desà s ptô es,à alisatio à deà gestesà deà soi s,à i lusio à deà
l’e tou ageàda sàlesàsoi s…à 

- Co p te esàditesàd’adaptatio  :àCo aissa eàdeàsoi,à o fia eàe àsoi,àgestio àdesà
otio s,àd eloppe e tàd’u eà fle io à iti ueàetàdeà apa it sàdeà o u i atio ,à

i lusio àda sàlaàp iseàdeàd isio s…à 

L’a uisitio àetàleà e fo e e tàdeà esà o p te esàfo tài te e i àdeà o eu àa teu sàdesà
ilieu à di au ,à so iau à età p ofessio els.à Laà oo di atio à deà esà i te e a tsà età

l’ide tifi atio à desà ôlesà p op esà à ha u à o stitue tà desà l e tsà lefsà deà laà p iseà e à
ha geà .à 

 

7.2. Fi alit s et o ga isatio  

Selo à lesà e o a datio sà deà laà Hauteà auto it à deà sa t à e à ,à laà iseà e à pla eà d’u à
p og a eàd’ du atio àth apeuti ueàpasseàpa àplusieu sà tapes :à 

- Ela o atio àd’u àdiag osti à aluatifàdesà o p te esàd’auto-soi sàetàd’adaptatio .à 

- D fi itio sàdesàp io it sààetàpla ifi atio àdesàs a esàd’ du atio àth apeuti ue.à 

- E aluatio àduàd oule e tàduàp og a eàetàdeàl’a uisitio àdesà o p te esàà .à 

áà l’i sta à d’aut esà pathologiesà h o i ues,à lesà uestio sà deà ualit à deà ieà età d’ du atio à
th apeuti ueàso tàp i o dialesàda sàlaàp iseàe à ha geàdesàpatie tsàattei tsàdeàlaàMRO.àLesà
patie tsà e o t sàauà ou sàdesà o sultatio sàdeàM de i eàI te eào tàsou e tà o u àlaà
uestio à deà laà d t io atio à deà leu à uotidie à età leu à d si à deà fo atio à età d’i fo atio à
ua tà àleu àpathologie.àC’estàda sà eà o te teà ueà ot eàt a ailàaà t àe t ep is.à 

 

 

 

 

 

 



 

DEUXIÈME PARTIE : ARTICLE 

ABSTRACT 
I t odu tio  

He edita àhe o hagi àtela gie tasiaà HHT àisàaàge eti à as ula àdiseaseàk o àtoài du eàepista isàa dào ga à
a te io- ei ousà alfo atio sà áVM .à ásà othe à h o i à diseases,à i à ie à ofà theà lite atu eà a dà ega di gà theà
etu sàofàpatie tsàfollo edài à o sultatio ,àtheàdete io atio àofàtheà ualit àofàlifeàisào ious.àTheàk o ledgeàofà
patie ts'à eedsàa dàe pe tatio sàisàa ài po ta tàfa to àtoà ette àu de sta dàthisàissueàa dàtoàputài àpla eàtheà
app op iateà ea sàofà the apeuti àedu atio àai edà toà i p o eà theà ualit àofà life.àTheà ai ào je ti eà asà toà
stud àtheàe pe tatio sàa dà eedsàofàtheseàpatie ts.àSe o da ào je ti esà e eàtoàassessàthei àk o ledgeàa outà
HHTàa dàtoàide tif à li i alàfa to sài pa ti gàthei àdail àli es.à 

Methods 

Thisà oss-se tio alà o se atio alà stud à i ludedà allà theà olu ta à patie tsà follo edà i à i te alà edi i eà
o sultatio àfo àa àHHT,ài à àHHTàskillsà e te sàofàá ge s,àMa seilleàa dàNa ,à et ee àJul à ,à àa dàMa à ,à

.àá àa o ousàpape àfo à asàgi e àtoàpa ti ipa ts. 

Results 

Fo t -fi eàpatie tsàag eedàtoàpa ti ipateài àtheàstud . 
Rega di gàthei àe pe tatio sàa dà eeds,àtheà ajo it àofàpatie tsàdes i edàasà"i po ta t"ào à" e  i po ta t"à
theà i t odu tio à ofà ha ds-o à o kshopsà fo à lea i gà a outà epista isà a age e t,à a essà toà e sà ediaà i à
HHT,ào ga izatio àofàsessio sàofà eeti gsà ithàtheàp ofessio als,àsetti gàupàofàg oupsàofàspee hào àtheo eti alà
ou sesàa dàopti izatio àofàtheàdiffusio àofàal ead àe isti gàp a ti alàfo s....àFift -t oàpe e tàofà espo de tsà
didà otà a tàps hologi alàsuppo t. 
I te ie edà a outà thei à k o ledgeà ofà theà disease,à theà follo i gà s pto sà e eà ited:à epista isà % ,à
tela gie tasiaà % ,àáVMà % àa dàdigesti eà leedi gà % .àO eà ua te àofà theàpatie tsàdidà otàk o àthei à
utatio alàstatusàa dà %à ouldà otà e tio àa àt eat e tàofàHHT.àáà ajo it àofàpatie tsà % àsuffe edàdail à

epista isàa dà / àdidà otà aste à asalà i ki gà ethods. 
Whe àaskedàa outà thei àdail à li es,à %àofàpatie tsà epo tedàha i gàatà leastào eàofà theà follo i gàs pto s:à
epista isà % ,àasthe iaà % ,àd sp eaà % ,àdigesti eà leedi gà % .àSi t -si àpe e tà e eà li itedà i à thei à
a ti ities.àO e-thi dàe p essedàdiffi ultiesài àthei àp i ateàli es.àEpista isài àpu li à % ào àdu i gài te ou sesà
% à e eà epo ted.àFo t - i eàpe e tàofàthe àdes i edàp ofessio alàdiffi ulties.àEight - i eàpe e tàofàtheà

pa ti ipa tsàhadà oàdiffi ult ài à o u i ati gà ithàthei àfa il àa outàthei àpatholog .àO e- ua te àofàpatie tsà
e pe ie edà ps hologi alà dist essà st ess,à a iet ,à guilt à hileà %à hadà diffi ult à dueà toà thei à ge e alà
p a titio e ’sàla kàofàk o ledgeàofàtheàpatholog .àTheà li i alàt iadài ludi gàepista is-tela gie tasia-áVMà asà
statisti all à elatedà toà p i a à pitfallsà ORà . à . - . ,à pà =à . .à Theà phe ot peà ithà epista isà a dà áVMà
ithoutàtela gie tasiaà asà o elatedà ithà elatio alàdiffi ultiesà ithàtheàsu ou di gàpeopleà ORà . à . - . ,à

pà=à . . 

Co lusio à 
Thisàstud àallo edàusà toàu de sta dàtheàe pe tatio sàa dà eedsàofàpatie ts,à toàstud àthei àk o ledgeàofà theà
diseaseàa dàtoàapp e iateàitsà i pa tài à a àa easàofàe e da àlife.àP a ti alàa dàtheo eti alàskills,àso eti esà
defi ie t,à highlightà theà p ese eà ofà i po ta tà edu atio alà eedsà a dà theà eedà toà eateà aà the apeuti à
edu atio àp og a .àTheàthe ati à o tou sàofàsu hàaàp og a àa eà lea l àsetàoutàhe e:àp a ti alà o kshopsàfo à
lea i gà ho à toà a ageà epista is,à a essà toà e sà ediaà i à theà HHT,à eeti gà sessio sà ithà p ofessio als,à
speaki gàg oups,à theo eti alà lasses,àopti izi gàdisse i atio àofàe isti gàp a ti alà fo sà ...àásà a àp e iousà
studies,à theà a àdiffi ultiesàe ou te edào àaàdail à asisà i pa tà theà ualit àofà life.àThisà o kàsho sà fo à theà
fi stàti eào àaàF e hàs aleàtheàe iste eàofàaàstatisti alàli kà et ee àtheàse e it àofàphe ot pi àe p essio àa dà
theàp ese eàofàdiffi ultiesài àe e da àlife.àEffo tsàtoà ette àu de sta dàtheà ualit àofàlifeàofàtheseàpatie tsàa eà
u e tl à ei gàpu suedài àaàstud àledà àtheàNatio alàRefe e eàCe te àfo àHHT.à 



 

1. I t odu tio  

Laà aladieà deà Re du-Osle à MRO ,à aussià appel eà t la gie tasieà h o agi ueà h ditai eà
HHT ,à està u eà pathologieà g ti ueà t a s iseà su à u à odeà autoso i ueà do i a tà à
p t a eà o pl teà àl’ geàdeà àa sà . 

L’i pli atio àdeà àg esàaà t àd el e:àENG,àACVRL àetàMADH .àCesàg esà ode tàpou àdesà
p ot i esài pli u esàda sàlaà oieàdeàsig alisatio àduàT a sfo i g G o th Fa to  taà TGFà
β àauàsei àdeàlaà elluleàe doth lialeàetàlesà utatio sà uiàlesà o e e tàso tà àl’o igi eàd’u eà
p olif atio à e doth lialeà e essi eà .à Celaà seà t aduità pa à laà p se eà deà t la gie tasiesà
uta o- u ueusesà età deà alfo atio sà a t io- ei eusesà MáV à auà i eauà is alà
pou o s,à foie,à appa eilà digestifà età s st eà e eu à e t al ,à à l’o igi eà d’h o agiesà à
p titio .àU eà p iseà e à ha geà s pto ati ueà età u à d pistageà desà MáVà o stitue tà laà

pie eàa gulai eàduàsui iàdeà esàpatie ts.àL’a se alàth apeuti ueà o e a tàlesà pista isàestà
la geà topi uesài t a- asau ,à hi u gie,àphoto- oagulatio … .àLaà aso-o lusio àa t ielleàpa à
ath t is eà s le tifà ouà l’e olisatio à pa à oieà pe uta eà desà MáVà pul o ai esà està
p o is eà da sà e tai sà as.à Lesà patie tsà p se ta tà desà attei tesà a dia uesà et/ouà
h pati uesà s esà peu e tà fi ie à d’u à t aite e tà pa à e a izu a à pa à oieà i t a-

ei euse.àDesà o eu àt aite e tsàs st i uesàso tàa tuelle e tà àl’ tudeà , .à 

áàl’i sta àd’autres pathologies chroniques, au vu de la littérature et d’ap sàlesà etou sàdesà
patie tsàsui isàe à o sultatio àpou àu eàMRO,à l’alt ation de la qualité de vie est une évi-

dence [2,3,4,5,6]. Comme souligné par le plan national maladies rares 2018-2022, 

l’a lio atio àdeàlaà ualit àdeàvie est un axe primordial de la prise en charge de ces patients. 

La connaissance de leurs besoins et de leurs attentes est une donnée importante pour mieux 

appréhender cette question et mettre en place des moyens d’ du atio àth apeuti ue per-

etta tàl’o te tio àd’u eàamélioration de la qualité de vie.  

 

L’o je tifàp i ipalà taitàd’ tudie à lesàatte tesàetà lesà esoi sàdesàpatie tsàpo teu sàdeàMRO,à
sui isàda sàlesàse i esàdeàM de i eài te eàdesà e t esàdeà o p te esàd’á ge s,àMa seilleà
etàNa . 

Lesào je tifsàse o dai esà taie tàd’ alue àleu sà o aissa esà àp oposàdeàlaàpathologieàetà
d’ide tifie àlesàfa teu sà li i uesà ete tissa tàsu àleu à uotidie .à 

 

 

 

 

 

 

 

  



 

2. Mat iel et thodes 

2.1. T pe d' tude 

Ilàs’agissaitàd’u eà tudeào se atio elleàt a s e saleà ulti e t i ueàpo ta tàsu àlesàpatie tsà
olo tai esàpou àpa ti ipe à à l’e u te,àsui isàe à o sultatio àdeàM de i eàI te e,àauàsei à
desà e t esàd’á ge s,àMa seilleàetàNa àe t eàleà e àjuilletà àetàleà e à aià .à 
Co fo e tà àlaàl gislatio àf a çaise,àu eàauto isatio àaup sàdeàlaàCo issio à atio aleà
deà l’i fo ati ueà età desà li e t sà aà t à solli it e.à Lesà patie tsà o tà eçuà u à fo ulai eà
d’i fo atio à età desà e pli atio sà o alesà pa à leà p ati ie à e à ha geà deà leu à sui ià ua tà au à
odalit sàdeà alisatio àdeà etteà tude.à 

 

2.2. D oule e t de l' tude 
 

2.2.1. Populatio  tudi e 

Laàpa ti ipatio à àl’ tudeàaà t àp opos eà àl’e se leàdesàpatie tsàsui isàe à o sultatio àdeà
M de i eà I te eà pou à u eà MROà auà sei à desà diff e tsà e t esà pe da tà laà p iodeà deà
l’ tude.à 
 

2.2.2. Do es e ueillies 

Leà uestio ai eà diffus à au à patie tsà taità auà p ala leà la o à pa à leà iaisà d’e t etie sà
i di iduelsàapp ofo disà àpa ti àd’u à ha tillo àdeà àpatie ts,à o pl t sàpa àu eà u io àdeà
g oupeàa e àdesàe pe tsàdeàlaàpathologie,à eà uiàpe ettaitàd’e plo e àlesà ep se tatio sàetà
lesà esse tisàdesàpe so esài te ie es.àLaà thodologieàs’i spi aitàduàt a ailà alis àlo sàdeà
laà iseà e à pla eà desà p og a esà d’ du atio à th apeuti ueà la o sà auà i eauà atio alà
pou à d’aut esà aladiesà h ditai esà a esà età au uelsà a aità o t i u à l’u à desà auteu s,à
ota e tà laà aladieà deà Fa à p og a eà Filig a e à età lesà d fi itsà i u itai esà

h ditai esàdesàadultesà p og a eàDIP-Edu .à 
Leàfo ulai eà o p e aitàdeà o eu àite sàissusàdesà uestio ai esàSFB-HHT-Qà S pto  
spe ifi  uestio ai e fo  ualit  of life i  patie ts ith HHT à età SF- à Sho t Fo  à
, , , . Ilà taità o pos àdeà i àpa tiesà fàá e es :à 

- Colle teàdesàdo esàd og aphi uesàdesàpatie ts. 
- Re ueilàdeàl’histoi eàpe so elleàdeàlaà aladie.à 
- E aluatio àdesà o aissa esà is- - isàdeàlaàMRO.àà 
- Re ueilàduà uàdeàlaà aladie.à 
- Esti atio àdesàatte tesàetà esoi s.à 

Laàfo ulatio àdesà uestio sàdesà uat eàp e i esàpa tiesà e aità àdesà po sesàou e tes.à
L’ aluatio àdesàatte tesàe àte esàd’ du atio àth apeuti ueàseàfaisaitàauà o e àd’u eà
otatio àselo àlesàte esà« t sài po ta t,ài po ta t,àpeuài po ta t »àdeà ha ueàite à
p opos .à 
Leà e ueilàdesàdo esàaà t àeffe tu àdeà a i eàa o eà àl’aideàd’u à ahie àdeà e ueilà
papie .àEllesào tà t àe suiteàt ait esàsu àfeuilleàdeà al ulài fo atis e. 
 

  



 

2.2.3. A al se statisti ue 

Lesà a ia lesà ua titati esàso tàe p i esàe à o e esà±à a tàt peàsta da dà à±àSD àetàlesà
a ia lesà ualitati esà so tà e p i esà e à f ue eà pou e tage .à Pou à lesà a ia lesà
ua titati es,à leàt-testàdeàStude tàaà t àutilis à lo s ueàlesàdo esàa aie tàu eàdist i utio à

gaussie eàetàleàtestàdeàMa àWhit e àda sàlesàaut esà as.àPou àlesà a ia les,àlesàtestsàdeàChià
àetàFishe ào tà t àutilis sàselo àlaàtailleàdeàl’effe tif.àLeàtestàdeà o latio àdeàPea so àaà t à

e plo .à Cesà a al sesà o tà t à alis esà à l’aideà duà logi ielà Rà . . à statisti alà soft a eà
http:// . -p oje t.o g . 
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3. R sultats 

Qua a te- i àpatie tsàa eptaie tàdeàpa ti ipe à àl’ tudeà =à à àMa seille,à =à à àNa à
età =à à àá ge s .à 

3.1. Do es d og aphi ues 

Pa iàlesà àpatie ts,à %à taie tàdesàfe esà ta leauà .à 

Laà ajo it à desà pe so esà i te og esà a aità plusà deà à a sà do tà %à à plusà deà à a s,à
p i ipale e tàe à oupleà % ,àa e àdeu àe fa tsàouàplusà % .à 

Lesà et ait sà taie tàlesàplusà ep se t sà % ,àsui isàdesàe plo sà % àetàdesàp ofessio sà
i te diai esà % .à Lesà tudia tsà % à età lesà ag i ulteu sà % à fo aie tà leà g oupeà desà
at go iesàp ofessio ellesàlesà oi sà e o t es.à 

3.2. Histoi e pe so elle de la aladie  
L’ geàduàd utàduàsui iàdeàlaàMROà taitàleàplusàsou e tà o p isàe t eà àetà àa sà % .à 

Quat e- i gt- ui zeà pou e tà desà patie tsà a aie tà u à appa e t à auà p e ie à deg à tou h à
pa à laàMRO.àSoi a te-septàpou e tàd’e t eàeu àa aie tàauà oi sàu àdeàleu sàdeu àpa e tsà
o e sàpa àlaà aladieàetà %àu àe fa tàouàu à e eàdeàlaàf at ieàattei t.àQuat eàpou à
e tàdesàpatie tsàig o aie tàlaàp se eàd’ e tuelsà asài de àda sàleu àe tou age.à 

Lesà pista isà taie tà appo t esà hezà %àdesàpatie tsàdeà laà oho te.àLesàt la gie tasiesàetà
lesà alfo atio sàa t io- ei eusesà MáV à taie tà espe ti e e tà appo t esàda sà %àetà

%à desà as.à Laà t iadeà pista is-t la gie tasies-MáVà su e aità hezà %à desà patie ts.à
Ci ua teàpou à e tàdesàpatie tsà taie tà sui isàpou àdesàMáV,àdeà lo alisatio sà h pati uesà

% ,à pul o ai esà % àouà alesà % .à Lesà t la gie tasiesàdigesti esà ep se taie tà
%àdesà as.à 

Su à l’e se leà desà à patie ts,à %à d la aie tà o aît eà leà t peà deà utatio à do tà ilsà
taie tàpo teu s.à Laà utatio àduàg eàAVCRL à taitàd iteà hezà %àd’e t eàeu ,à elleàduà

g eàENGà hezà %àdesàpatie tsàetà elleàdeàMADH àda sà %àdesà as. 

Laà ajo it à desà pe so esà i te og esà ’a aità ja aisà t à t a sfus eà % .à Laà plupa tà desà
patie tsàt a sfus sà taitàdesàfe esà % ,àdeàplusàdeà àa sà % àetàl’a aità t àu eàseuleà
foisà % .àLesà asàdeàt a sfusio sà it ati esà taie tà oi sàf ue ts a e à %àdesàpatie tsà
l’a a tà t à àplusàdeàt e teà ep ises.à 

Su à leà pla à th apeuti ue,à u à t aite e tà pa à e a izu a à taità e t ep isà hezà %à desà
patie ts.à U eà suppl e tatio à a tialeà taità appo t eà da sà %à desà as.à L’utilisatio à deà
l’a ideà t a e a i ueà % ,à desà ta lo ua tsà % à ouà leà e ou sà à laà hi u gieà ORLà % à
taie tà e tio s.à 

Leàsui iàdesàpatie tsà taitàassu àpa àleà de i àt aita tà % ,à leà de i à i te isteà % à
ouàlesàdeu à % .àLeà e ou sà àl’h pato-gast o-e t ologueà % ,àleàp eu ologueà % ,àleà
eu ologueà % àouàleà a diologueà % à taità oi sàf ue t.à 

 



 

Ta leauà à:àCa a t isti uesàd og aphi ues,àdo esà li i uesàetàt aite e tsàda sàlaàMRO.à 

àààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààPopulatio  glo ale   
                                                                                                               N=  

                                                                                                             N                    % 

 

Fa teu s so io- o o i ues 

 

T a he d’âge  
- Moi sàdeà àa sàààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààààààààààà àààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà
- - àa sàààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààààààà à  

- - àa sààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààààààà  

- Plusàdeà àa sààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààààààà  

 

Se e  
- Fe eààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààààààà  

 

Statut p ofessio el 
- Sa sàa ti it ààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààààà ààààà  

- ág i ulteu sàààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààààààààààà  

- Ret ait sààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààà ààààà  

- E plo sààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààààààààà  

- Cad esàààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààà àààààààà  

- P ofessio sài te diai esààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààààààààà  

- Etudia tsààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààà ààààààà  

- Ou ie sààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààà àààààà àààà 
- Pasàdeà po seààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààà ààààààààà  

 

No e d’e fa ts 

- ààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààà ààààààààààà  

- ààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààààààààà  

- ààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààà ààààààààààà ààààààààà 
- àààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààààààààà  

- àààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààà ààààààààààààààà  

- ààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààààààààààà  

 

Histoi e de la aladie 

 

Age de d ut du sui i 
- Moi sàdeà àa sààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààààààààà àààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà
- - àa sààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààààààà àà  

- - àa sààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààààà à  

- Plusàdeà àa sàààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààààà àà  

 

 

 

 

 



 

 

 

Appa e t s attei ts au oi s u  e e  

- F at ieàààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààà ààààààà ààààààààààààààààààààààààà
- Pa e tsààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààààà  

- E fa tsààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààà àààààà  

- G a ds-pa e tsàààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààààààà  

- O lesàetàta tesààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààààà à  

- Cousi sàetà ousi esààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààààà  

- Neàsaitàpasààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààà àààààààà  

 

Attei te li i ue 

- Epista isàààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààà àà  

- T la gie tasiesààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààààà  

- MáVààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààà àààààààà  

- T iadeà pista is/t la gie tasies/MáVàààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààààà ààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà
- MáVàh pati uesààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààà  

- MáVàpul o ai esàààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààààà  

- MáVà alesàààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààà ààà  

- T la gie tasiesàdigesti esààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààààà  

- MáVàh pati uesàetàpul o ai esàààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààààà  

- MáVàh pati uesàetàt la gie tasiesàdigesti esàààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààààà  

 

T pe de utatio  g ti ue 

- Co aissa eàdeàlaà utatio àààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààà  

- G eàENG  àààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààà  

- G eàACVRL                                                                                                  à ààààààààààààà  

- G eàMADH  ààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààà  

- áut esààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àà ààààààààààà  

 

T a sfusio s 

- Ouiààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààà  

- < àt a sfusio sààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààà àà  

- > àt a sfusio sààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààà ààà  

- > àt a sfusio sààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààà àààà  

 

T aite e ts 

- Be a izu a ààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààà àààààà  

- á ideàt a e a i ueàààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààààààà  

- Suppl e tatio àfe i ueààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààààààààà  

- B ta lo ua tsààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à ààààààààààààààààà  

- Chi u gieàORLàààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààààà à àààààà àààààààààà  

 

 

 



 

3.3. Evaluatio  des o aissa es vis-à-vis de la aladie de Re du-Osle  

áàlaà uestio à« o aissez- ous l’o igi e de ette aladie ? »,à %àdesàpatie tsà o uaie tà
lesà te esà « h ditai e »à ouà « g ti ue ».à Tousà laà d la aie tà « t a s issi le »à à leu sà
e fa ts.àQuat e- i gt-di -huitàpou e tàdesàpatie tsà ualifiaie tàlaà aladieàdeà« a e ».à 

Lo sà deà l’ aluatio à desà o aissa esà desà sig esà deà laà aladie,à taie tà it s :à pista isà
% ,à t la gie tasiesà % ,à MáVà % ,à h o agiesà digesti esà % .à Lesà po sesà

o e a tà l’ olutio à deà laà MROà da sà leà te psà taie tà a i es.à L’agg a atio à desà
s ptô esà taità ele eà pa à %à desà patie ts.à Ci à pou e tà d i aie tà u eà sta ilit à ouà
u eà g essio àdeà laà aladieà sousà t aite e tà % .à L’ olutio à taità le teàpou à %àd’e t eà
eu à ouà a ia leà % .à T eizeà pou à e tà desà pe so esà i te og esà eà o aissaie tà pasà
l’ olutio à atu elleàdeà etteàpathologie.à 

Laà uestio à« uels so t les t aite e ts de la MRO ue ous o aissez ? »à a e aità à deà
o eusesà po ses :à suppl e tatio à fe i ueà % ,à e olisatio à desà MáVà % ,à
e a izu a à % ,à a ideà t a e a i ueà % ,à t a spla tatio à h pati ueà % ,à hi u gieà

ORLà % ,àt a sfusio à th o tai eà % ,àphotoà oagulatio àauàlase à % à figu eà .àT e te-

eufà pou e tà desà patie tsà eà o aissaie tà au u à t aite e tà deà laà MROà età %à eà
po daie tàpasà à etteà uestio .à 

Lesà patie tsà taie tà i te og sà à p oposà desà gestesà à adopte à e à asà d’ pista is.à Laà
o p essio à asaleà età leà hageà taie tà espe ti e e tà effe tu sà da sà %à età %àdesà
as.à Ve aie tà e suiteà leà i çageà asalà auà s u à ph siologi ueà % ,à l’utilisatio à d’a ideà
t a e a i ueà % ,àdeàsp a sàe do asau à % àouàdeàgla eà % .àSeptàpou e tàdesàpatie tsà
eà o aissaie tà au u à desà gestesà e o a d sà e à asà d’ pista is.à Quat e- i gt- i à

pou e tàdesàpe so esài te og esà eà o aissaie tàpasàlesàp autio sà àp e d eàe à asàdeà
soi sàde tai es,àl’a ti iop oph la ieà ta tà it eàda sà %àdesà po ses.à 

Quat e- i gt- uat eà pou e tà desà pe so esà i te og esà esti aie tà a oi à u à i eauà
d’i fo atio à o e tà su à leu à aladie,à iaà leu à de i à t aita tà % ,à leu à de i à
i te isteà % àouàlesàasso iatio sà % .àPa iàlesàpatie tsàs’esti a tàpeuàouàpasài fo s,à

%àe p i aie tàdesàdiffi ult sà àa de à àdeàlaàdo u e tatio àsp ialis eàetà %à ’a aie tà
ja aisà faità lesà d a hesà essai es.à Soi a te-di -huità pou e tà desà patie tsà eà
o aissaie tàpasàlesàessaisàth apeuti uesàa tuelle e tàe à ou s.àPa iàlesà eufsà po sesà
positi es,à %à o uaie tà lesà tudesà o e a tà leà e a izu a àetà %à ellesàpo ta tà su à
lesà ta lo ua ts. 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

Figu eà à :àE aluatio àdesà o aissa esàdesàt aite e tsàdispo i lesàda sàlaàMROà e à% . 
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Ne sait pas  Pas de réponse Réponse  
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Supplémentation ferrique Embolisation MAV Bevacizumab 

Sprays endonasaux Acide tranexamique Chirurgie ORL 

Transplantation hépatique Transfusions érythrocytaires  Béta-bloquants 

Photocoagluation laser 



 

3.4. V u de la aladie 

Quat e- i gt-si àpou e tàdesàpatie tsàesti aie tà t eàg sàauà uotidie àpa àauà oi sàu à
desà s ptô esà sui a ts :à pista isà % ,à asth ieà % ,à d sp eà % ,à h o agiesà
digesti esà % .àQuato zeàpou e tàd’e t eàeu à taie tàas pto ati uesà figu eà .à 

Soi a te-si àpou e tàdesàpatie tsà taie tà li it sàpa à laà aladieàda sà leu sàa ti it s.àPa ià
lesà diffi ult sà e o t es,à laà p ati ueà duà spo tà % à età lesà so tiesà ouà lesà o agesà % à
de e aie tàp o l ati ues.àà 

U eà ajo it à deà patie tsà % à ’e p i aità pasàdeàdiffi ult sà da sà leu à ieà p i e.à Celle- ià
pou aità t eà e ta h eà pa à laà su e ueà d’ pista isà e à pu li à % à ouà da sà leu à ieà i ti eà
% àetàpa àlaàli itatio àdesàa ti it sàduàfaitàdeàl’asth ieàouàdeàlaàd sp eà % .à 

áà laà uestio à « A ez- ous d jà e o t  des diffi ult s p ofessio elles du fait de ot e 
aladie ? »,à %àdesàpatie tsàleàd plo aie t.àDesàs ptô esàtelsà ueàlaàd sp e,àl’asth ieà

ouà lesà pista isà ep se taie tà u à ha di apà p ofessio elà pou à %à d’e t eà eu .à Quat eà
pou e tàdesàpatie tsà seàplaig aie tàdeà t ou lesàdeà laà o e t atio àauà t a ail.àDesà asàdeà
li e ie e tsà % ,à deà efusà d’e au heà % à età deà e o e sio à ouà d’a age e tà deà
posteà % à taie tààd its.àCe tai sàpatie tsà taie tàf ei sàda sàleu à a i eàduàfaitàd’a tsà
deà t a ailà p t sà % ,à e t aî a tà desà diffi ult sà deà p oje tio à is- - isà deà leu à a e i à
p ofessio elà % .àSià %àdesàpatie tsà elataie tàdesàdiffi ult sàd’i t g atio àauàsei àdeàleu à
e t ep ise,à %à desà pe so esà i te og esà soulig aie tà leà soutie à deà laà pa tà deà leu sà
oll gues.à 

Quat e- i gt- eufàpou e tàdesàpatie tsài te og sà ’a aie tàpasàdeàdiffi ult sà à ha ge à à
p oposàdeà laà aladieàa e à leu àe tou age.àLeà otà« ta ou »à taità o u àda sà %àdesà as.à
Ci à pou e tà desà patie tsà d plo aie tà leà a ueà deà e o aissa eà deà laà g a it à deà laà
pathologieàpa àlaàfa ille.à 

U à ua tàdesàpatie tsà esse taitàu eàsouff a eàps hologi ueà st ess, a i t àe àlie àa e à
leu à pathologie.à Desà t ou lesà duà so eilà taie tà appo t sà hezà %à d’e t eà eu .à Leà
se ti e tàdeà ulpa ilit àdesàpa e tsàd’e fa tsàattei tsàpa à laà aladieà taitàpa tag àpa à %à
desà patie ts.à Laà ajo it à desà pe so esà i te og esà % à eà souhaitaità pasà e e oi à deà
soutie àps hologi ue,à ua dà à%àd’e t eàeu à taie tàe à ou sàdeàsui iàouàe àde a deàdeà
p iseà e à ha geà sp ialis e.à Desà st at giesà pe so ellesà d’ ite e tà età deà d ià taie tà
o se tiesàda sà %àdesà as.à 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

Figu eà à:àÉ aluatio àdesàfa teu sà ete tissa tàsu àlaà ieà uotidie eàda sàlaàMRO 
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Lo sàdesà situatio sàd’u ge e,à %àdesàpatie tsà eà sa aie tàpasà e sà uelà p ofessio elà seà
tou e .à áà o t a io,à leà de i à t aita tà % ,à leà de i à i te isteà % ,à l’u ge tisteà

% àouàl’ORLà % à taie tàplusà ou a e tà o sult s.àE à asàdeà uestio sà àp oposàdeàleu à
aladie,à lesà patie tsà s’ad essaie tà p f e tielle e tà auà de i à i te isteà % ,à auà
de i àg alisteà % àouà o sultaie tàlesàsitesàI te età % àetàlesàasso iatio sà % .à

áà laà uestio à « uelles so t os elatio s a e  ot e de i  g aliste o e a t la 
MRO ? »,à %à desà patie tsà taie tà satisfaitsà età %à e p i aie tà desà diffi ult sà duà faità duà
a ueàdeà o aissa esàduà de i à is- - isàdeà etteàpathologie.àLaà eà uestio à taità

pos eà àp oposàduà de i àsp ialisteàdeà laàMROà p i ipale e tà i te iste àe à ha geàdeà
leu àsui i :à %àd’e t eàeu à taie tàsatisfaitsàdeàlaà atu eàdeà esà elatio sàetà %àe p i aie tà
desàdiffi ult sà ào te i àdesà e dez- ousàdeà o sultatio . 

Lesà lie sà e t eà l’e p essio à ph ot pi ueà età leà ete tisse e tà da sà laà ieà uotidie eà
taie tà tudi sà ta leauà  : 

- Laà t iadeà pista is-t la gie tasies-MáVà taità asso i eà à l’e p essio à deà diffi ult sà
da sàlaà ieàp i eà ORà . à . - . ,àpà=à . .à 

- U à lie àstatisti ueà taità ta liàe t eà laàp se eàdeàMáVàetàd’ pista isàetà l’e iste eà
deàdiffi ult sàa e àl’e tou ageà is- - isàdeàlaàpathologieà ORà . à . - . ,àpà=à . . 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

Ta leauà à  :àCo latio sàe t eàl’e p essio àph ot pi ueàouàleàstatutàt a sfusio elàetàleà ete tisse e tàda sà
laà ieà uotidie eàda sàlaàMRO 

  
n/N 

 

 
Odds-ratio et 

intervalle de confiance 
95% 

 
p-value 

Phénotype 
épistaxis/MAV/télangiectasies 

17/43   

- Limitation des activités  13/26 3.2 [0.8-12.6] 0.08 

- Difficultés/vie privée 10/15 6.0 [1.5-23.6] 0.01 

- Difficultés/ travail 9/20 1.5 [0.4-5.2] 0.49 

- Difficultés/entourage 2/6 0.7 [0.1-4.5] 0.73 

- Souffrance psycholo-

gique 

 

9/16 3.0 [0.8-11.1] 0.08 

Phénotype 
épistaxis/télangiectasies 

13/43   

- Limitation des activités  6/26 0.4 [0.1-1.6] 0.21 

- Difficultés/vie privée 2/15 0.2 [0.1-1.2] 0.09 

- Difficultés/ travail 4/20 0.3 [0.1-1.5] 0.17 

- Difficultés/entourage 1/6 0.4 [0.1-3.9] 0.44 

- Souffrance psycholo-

gique 

 

4/16 0.6 [0.1-2.6] 0.56 

Phénotype épistaxis seules 9/43   

- Limitation des activités  5/26 0.7 [0.1-3.4] 0.73 

- Difficultés/vie privée 2/15 0.4 [0.1-2.5] 0.37 

- Difficultés/ travail 6/20 2.8 [0.6-13.3] 0.18 

- Difficultés/entourage 1/6 0.9 [0.1-9.8] 0.97 

- Souffrance psycholo-

gique 

 

1/16 0.5 [0.1-4.7] 0.52 

Phénotype épistaxis/MAV 4/43   

- Limitation des activités  2/26 0.6 [0.1-4.9] 0.61 

- Difficultés/vie privée 1/15 0.5 [0.1-6.2] 0.65 

- Difficultés/ travail 1/20 0.3 [0.1-3.3] 0.33 

- Difficultés/entourage 2/6 8.7 [1.1-80.2] 0.05 

- Souffrance psycholo-

gique 

 

2/16 1.7 [0.2-14.1] 0.50 

Patients transfusés 13/44   

- Limitation des activités  10/24 4[0.9-17.6] 0.06 

- Difficultés/vie privée 4/13 1.1 [0.2-4.4] 0.91 

- Difficultés/ travail 5/18 0.8 [0.2-3.2] 0.83 

- Difficultés/entourage 3/5 4.3 [0.6-24.9] 0.13 

- Souffrance psycholo-

gique 

 

5/15 1.3 [0.3-5.1] 0.69 

 



 

3.5. Atte tes, esoi s et pe spe tives 

Qua a te-septàpou e tàdesàpatie tsà taie tàt sà i t ess sà ite à« t s i po ta t » àpa àleà
d eloppe e tà d’u à siteà i te età d di à à laàMRO,à sesà o pli atio sà età so à olutio .à Ceà
sujetà taitàd ità o eà« i po ta t »àpa à %àdesàpatie tsà figu esà ,à ,à .à 

Laà oiti àdesàpe so esà i te og esà % àseàdisaità i t ess eàpa à laà te ueàdeàsessio sàdeà
fo atio àd di esàau àpatie ts.à 

U eà ajo it à d’e t eà eu à esti aità « t s i po ta t »à % à ou « i po ta t »à % à leà faità
d’ t eài fo àdesàa a esàth apeuti uesà àt a e sàdesà e slette s.à 

Laàdiffusio àdeàfi hesàp ati uesà is- - isàdeàlaà o duiteà àte i àe à asàd’ pista isàa o da tesà
i t essaitàfo te e tàlesàpatie tsà « t s i po ta t » à % .àà 

Qua a te- eufà età ua a te-si à pou e tà desà patie tsà esti aie tà « t s i po ta te »à età
« i po ta te »à laà iseà e àpla eàdeà fi hesà o e a tà laàp e tio àdesà situatio sà à is ueà
soi sàde tai es,àg ossesse… .àà 

L’app e tissageàdeà laà gestio àdesà t aite e tsà o stituaitàu eà uestio à« i po ta te »àpou à
%àdesàpatie ts.à 

Laàte ueàdeàsessio sàdeàfo atio à isa tà àlaàfoisà àfa ilite àlaà o u i atio àdesàpatie tsà à
p oposà deà laà aladieà età laà fo atio à deà leu à e tou ageà ’ taità pasà o sid eà o eà
p i o dialeà « peu i po ta te » àpa à %àdesàpe so esài te og es. 

Laà fa ilitatio à desà ha gesà a e à lesà p ofessio elsà deà sa t à i pli u sà da sà laà p iseà e à
ha geà deà laà àMROà taità u eà uestio à p po d a teà « t s i po ta te » à pou à %à desà
patie tsàetà« i po ta te »àpou à %àd’e t eàeu .à 

Laà uestio à deà laà fa ilitatio à duà d pistageà fa ilialà o e aità %à età %à desà patie tsà
espe ti e e tà« t s i po ta te »àet à« i po ta te » .à 

Laàp iseàe à ha geàesth ti ueà taità o sid eà o eà« t s i po ta te »àpa àu à tie sàdesà
patie tsà % .à 

Ci ua te-deu à pou e tà desà pe so esà i te og esà eà souhaitaie tà pasà deà sui ià
ps hologi ueà « peu i po ta t » à ta disà ueà %à esti aie tà età a eà deà soi sà o eà
esse tielà « t s i po ta t » àda sàlaàp iseàe à ha ge. 

U eà eilleu eà e o aissa eà desà d oitsà su à lesà pla sà so iau à età p ofessio elsà taità
pl is it eà pa à %à desà patie ts,à %à jugea tà laà uestio à « t s i po ta te »à età %à
« i po ta te ».àà 

L’o ga isatio àdeà e o t esàetàdeàg oupesàdeàpa oleà taità o sid eà o eà« i po ta te »à
pa  %àd’e t eàeu .à 

U àa o pag e e tàpou àu eà e o e sio àp ofessio elleà taitàjug à«àt s i po ta t »àpa à
%àdesàpatie ts. 

Laà ajo it à desàpatie tsà % à souhaitaità u eà fa ilitatio à desà d a hesà ad i ist ati esà à
t a e sàdesàsessio sàdeàfo atio .à 



 

 

Figu eà  :àE aluatio àdesàatte tes/ esoi sàda sàlaàMRO.à 
Ite sà ajo itai e e tàd fi isà o eà"t s i po ta ts" 

 

 

Figu eà  :àE aluatio àdesàatte tes/ esoi sàda sàlaàMRO.à 
Ite sà ajo itai e e tàd fi isà o eà"i po ta ts". 
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Figu eà à:àE aluatio àdesàatte tes/ esoi sàda sàlaàMRO.à 
Ite sà ajo itai e e tàd fi isà o eà"peu i po ta ts". 
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4. Dis ussio   

La MRO est une pathologie rare et nonobstant une littérature riche à son propos, les travaux 

o e a tà l’i pa tà deà laà aladieà su à laà ieà uotidienne portent sur de faibles effectifs 

, , , .à L’e se leà desà patie tsà a a tà pa ti ip à à l’ tudeà a eà deà e t esà e pe tsà
pe etta tà deà ga a ti à laà a it à duà diag osti à deà MRO.à Les caractéristiques 

démographiques des patients, la sévérité de l’e p essio à ph ot pi ue,à leà statutà
utatio elà età laà p iseà e à à ha geà th apeuti ueà eà diff e tà pasà desà do esà deà laà

litt atu eà , , , . 
 

L’ aluatio àdesà o aissa esàdesàpatie tsà àp oposàdeàleu à aladieàestàpeuà tudi e.àSiàlesà
otio sàth o i uesàso tà ajo itai e e tàa uisesà o igi eàg ti ueàetàh ditai eà o ueà

da sà %à desà as,à o aissa eà deà l’e iste eà desà MáVà pa à %à desà patie ts ,à lesà
o p te esàp ati uesàde eu e tàplusàdispa ates.àU eà ajo it à % àdesàpatie tsàsouff eà
uotidie e e tà d’ pista isà aisà lesà deu à tie sà eà o aisse tà pasà lesà thodesà deà

hageà asal.àO ,àu eà e teà tudeà o t eà ueàlaàp ati ueàdeàl’autoàta po e e tà asalà
a lio eà lesà s o esà deà ualit sà deà ieà .à Sià %à desàpe so esà i te og esà eà so tà pasà
se si ilis esà à l’a ti iop oph la ieàa a tà laà alisatio àdeàsoi sàde tai es,à %àdesàpo teu sà
deàMáVPàlaà aît ise t.ààDesà ep se tatio sàsa sàfo de e tàs ie tifi ueàouàdesàid esà eçuesà
so tà ele esà da sà plusieu sà uestio ai esà gestio à at pi ueà desà pista is,à su e ueà
i ita leà desà MáVà ales… .à Moi sà d’u à ua tà desà patie tsà o aità so à statutà
utatio elà età l’e p essio à ph ot pi ueà atte due,à o à desà t a au à o tà o t à l’e iste eà

d’u eà o latio àe t eà leàp ofilà g ti ueàetà laà s it àdeà l’alt atio àdeà laà ualit àdeà ieà
.àVi gt-huitàpou e tàdesàpatie tsà e o aisse tà eàja aisàa oi àe t ep isàlesàd a hesà
essai esà pou à seà do u e te à à p oposà deà leu à aladie.à Cepe da t,à ilà e isteà desà sitesà

a essi lesà o te a tà desà i fo atio sà fia les,à ota e tà eluià a a tà duà e t eà deà
f e eàetàsoute uàpa à laà fili eàFáVá-Multià . e du-osle .f àouà eluiàdeàl’asso iatio à

áMROà .a o-hht-f a e.o g .à Malg à esà do esà p o upa tes,à %à d’e t eà eu à
s’esti e tà o e te e tà i fo s.àL’a se eàdeàt aite e tà u atifàpeutàe pli ue àu à elatifà
d si t tàpou àlaà aladie,à eàsiàd’authe ti uesà a tio sàdeàd iàso tà o se ties.àU eà
diffusio àplusàlarge des fiches pratiques rédigées par le centre de référence et les acteurs de 

la filière FAVA-Multi est à envisagerà . 

 

Malg àl’a se eàdeà uestio ai esàdeà ualit àdeà ieà alid sà àl’ helleài te atio aleàda sàlaà
MROàetà àlaà a i eàdeàp de tsàt a au àutilisa tàlesà uestio ai esàSFB-HHT-Qà S pto  
spe ifi  uestio ai e fo  ualit  of life i  patie ts ith HHT àouàSF- à Sho t Fo  ,à ousà
o te o sàlesàà esà sultatsà:àlaàp se eàd’ pista isàestà espo sa leàd’u eàli itatio àdesà
a ti it sà uotidie es,à deà difficultés dans la vie privéeà età p ofessio elleà età pa ti ipeà à
l’alt atio àdeà laà ualit àdeà ieà , , , .àCette tudeàestà laàp e i eà à l’ helleà f a çaiseà à
o t e àl’e iste eàd’u àlie àfo tàe t eàlaàs it àdeàl’attei teàph ot pi ueàetàl’e iste eàdeà

diffi ult sà auà uotidie .à ái si,à laà t iadeà pista is-MáV-t la gie tasiesà appa aîtà lai e e tà
o eàu ààfa teu àdeà is ueà ajeu àdeàdiffi ult sàda sàlaà ieàp i e.àNot eàt a ailà appo teà
u eàasso iatio àstatisti ue e tàsig ifi ati eàe t eà leàph ot peàasso ia tàMáVàetà pista isà
età l’e iste eàdeàdiffi ult sàa e à l’e tou age.à Laàt iadeà pista is-MáV-t la gie tasiesàse leà
li eà àu eà li itatio àdesà a ti it sà aisà osà sultatsà eà so tàpasà st i te e tà alid sà su à leà
pla àstatisti ue,àp o a le e tàduàfaitàdeà osàfai lesàeffe tifs.àDeà e,àu à lie àseàdessi eà

http://www.rendu-osler.fr/
http://www.amro-hht-france.org/


 

e t eà laàp se eàd’ pista isà isol esà età l’e p essio àdeàdiffi ult sà p ofessio elles.à E fi ,à leà
e ou sà au à t a sfusio sà te dà à i pa te à di e te e tà lesà a ti it sà duà uotidie . Le 

phénotype épistaxis-MAV-télangiectasies està fo te e tà li à à l’e p essio à d’u eà souff a eà
psychologique en dépit d’u à l ge à d fautà deà pe ti e eà statisti ueà deà osà sultats.à
Cependant, la famille semble constituer un facteur protecteur dans la perception de la 

maladie chez ces patients.  

 

 

Ceàt a ailà etàe àe e gueàlesàatte tesàetà esoi sàdesàpatie ts,à ueàl’o  peut classer en deux 

parties : 

- Desàd si sàd’a uisitio àouàdeà e fo e e t des compétences dites « d’auto-soins », telles 

que définies précédemment . En effet, la question portant sur la formation quant à la 

maladie et à ses complications est jugée « très importante » par 47% des patients, tout 

comme le suivi des avancées thérapeutiques (57%), la prévention des complications (49%), 

la gestion des traitements (66%) ou l’app e tissageàdesàgestesàe à asàd’ pista isà % .  

- Des souhaitsà d’a uisitio à ouà deà e fo e e tà desà o pétences dites « d’adaptatio  » 

sont clairement exprimés. Ilàs’agitàl àdeàth esàtels que la facilitation des échanges avec les 

professionnels (50%), la formation à la communication vis-à-vis de la maladie (43%), la prise 

en charge psychologique (52%) ou esthétique (34%), ainsi que la renco t eà a e à d’aut esà
patients (42%).  

Laàpou suiteàduàd eloppe e tàd’u àp og a eàd’ du atio àth apeuti ue et sa formalisa-

tio à pe etta tà deà ou i à l’e se leà desà th ati ues ici identifiées à travers des cours 

th o i ues,àdesàsessio sàdeà e o t e,àdesàatelie sàp ati uesàetàl’a sà àdesà diasà elata tà
l’a tualité dans la MRO est une nécessité. L’a uisitio àouà leà e fo e e tà deà esà o p -
te esàfaità i te e i àdeà o eu àa teu sàdesà ilieu à di au ,àso iau àetàp ofessio elsà
do tà laà oo di atio àetà l’ide tifi atio àdesà ôlesàp op esà à ha u à o stitue tàdesà l e tsà
lefsàdeàlaàp iseàe à ha geà , .à 

 

Leà uestio ai eà laisseàpla eàau à o e tai esà li es,à hoisisàpa àu àtie sàdesàpa ti ipa ts.à
Cesàespa esàd’e p essio àdo e tàlieuà à uat eàt pesàdeà fle io s,à o e a t : 
 

-à Laàsouff a eàps hologi ueài duiteàpa àlaà aladie.à 
Laà a alisatio àdesà pista is,à o sid esà o eà ig es,àpeutà e d eàdiffi ileà laà o p -
he sio àdeà laàpathologieàpa à l’e tou ageà ,à , .àU àse ti e tàdeàho te,àa e à l’e ploià
duà otà « ta ou »à e p heà pa foisà laà di ulgatio à duà diag osti à aup sà desà p o hes.à Desà
ai tesà sa sà fo de e tà e iste tà t a s issio à duà i usà deà l’i u od fi ie eà hu ai e,à

et … à .à Leà a a t eà isi leà desà pista isà està à l’o igi eà d’u eà stig atisatio à so io-

p ofessio elleà , .àL’i p isi ilit àdesà pisodesàh o agi uesàestàf ue e tà e -
tio eà .àLaà o - o aissa eàpa àleà de i àt aita tàdeàlaàMROàestàu eàaut eàsou eàdeà
souff a eàpou à %àdesàpatie tsài te og s. 
 

-àLeàd si àd’app ofo disse e tàdesà o aissa es.à 
E àeffet,àlesàpatie tsàe p i e tàleu à olo t àdeàd eloppe àleu sà o aissa esà àp opos :àdeà
laàph siopathologieàdeàleu à aladieà % ,àdesà ou eau àt aite e tsà % ,àdesà o ditio sàdeà
d pistageàfa ilialà % ,àdeàl’adaptatio àduà odeàdeà ieàfa eà àlaà aladieà % àetàdeàl’ tatàdesà
o aissa esàdeàlaàMROà hezàlesàpe so esà g esà % .à 

  



 

-àLaàfo ulatio àd’espoi sàetàd’atte tes.à 
Cesà e a uesà o e e tà lesà espoi sà is- - isà duà d eloppe e tà deà ou ellesà th apiesà
% ,àlesàatte tesàdeàsi plifi atio àdeà e tai esàd a hesàad i ist ati esà du eàdeà alidit à

desà o do a es,à p isesà deà e dez- ous… à % à età leà souhaità deà la ifi atio à duà ôleà deà
ha ueà i te lo uteu à ota e tà pou à lesà uestio sà deà gestio à desà u ge esà % .à 

-àL’e p essio àdeàl’adh sio àauàp ojet.à 
Celaàseàt aduitàpa àdesà logesàe p i sàpa à %àdesàpatie tsà ua tà àlaà ualit àduàsui ià di-
alà età u à e tai à e thousias eà à p oposà deà l’ la o atio à e à ou sà d’u à p og a eà
d’ du atio àth apeuti ueà % . 
 

Malg àu à o eài po ta tàdeàsujetsài lusàpou àu eà tudeàpo ta tàsu àu eà aladieà a e,à
eàt a ailàp se teàdesàli ites.àL’a se eàdeà uestio ai esàdeà ualit àdeà ieàd di sà àlaàMROà
età alid sàpa à laà o u aut à s ie tifi ueàaffai lità laà ep odu ti ilit àdeà eà t a ail.à Ilà e isteà
desàp o a lesà iaisàdeàd la atio àouàdeà o isatio ài h e tsà à eàge eàd’ tudeà t peàdeà
MáV,à statutà utatio el,à histoi eà th apeuti ue… .à Lesà o ditio sà deà po seà au à
uestio ai esàpeu e tà eàpasà t eàopti alesà salleàd’atte te,àte psài pa tiàpa àlaàdu eàdesà
o sultatio s… .à Lesà sujetsà e à uptu eà deà sui ià eà so tà pasà i te og s,à o stitua tà u à
pote tielà iaisà deà e ute e t.à U à iaisà d’auto-s le tio à està possi leà e à asà deà efusà deà
pa ti ipatio à à l’ tudeàpou àdiff e tsàph o es a se eàdeàt aite e tà u atifà à l’heu eà
a tuelle,à o flità a e à l’ uipeà soig a te… .à Leà atioà e t eà leà o eà deà uestio ai esà
p opos sà età eu à effe ti e e tà e plisà ’està pasà o u.à Lesà uestio sà pos esà da sà etteà
e u teàso tà olo tai e e tàou e tes.àO àlesà po sesà o stat esàso tàpa foisàfo ul esàdeà
faço à i ai eà oui/ o ,à e da tàleàp oposà oi sàe i hissa t.àLaàfo ulatio àou e teàdeà esà
uestio sàpeutàa e e à àu à iaisàdeàsu je ti it àdeàl’e u teu ,à uiàseàdoitàdeà asse le àlaà

g a deàdi e sit àdesà po sesàe à ite sàpa foisà du teu s.àCetàaspe tàse aàe àpa tieàeffa à
lo sàd’u à o pl e tàd’ tude,àda sàle uelàl’e ploitatio àdesà e ati àdesàpatie tsàseàfe aà iaà
u àlogi ielàsp ialis àda sàl’a al seà ualitati eàdeàte teà logi ielàSphi à® .àNeufàpou e tàdesà
po sesà =à à po sesà pa tiesàsu àlesà à ite s à eàso tàpasà e seig es.àCeà iaisàdesà

« o - po deu s»àestàpa ti uli e e tàp se tàda sàlesà uestio sàpo ta tàsu àlaà atu eàdeà
laà elatio àa e àleà de i àt aita tà % àp o a le e tàpa à olo t àdeàdis tio àdeàlaàpa tà
desàpatie ts.à 

Nousàpou o sàa a e à u’ilàe isteàu à a ueàdeàse si ilisatio àetàdeàfo atio àdesà uipesà
di alesà pou à l’ aluatio à età laà p iseà e à ha geà desà uestio sà deà ualit à deà ie.à De 

o eusesà hellesà d’app iation de la qualité de vie existent, souvent généralistes et 

présentant l'inconvénient de ne pas prendre en compte les particularités de chaque maladie. 

Les efforts pour appréhender au mieux la qualité de vie de ces patients se poursuivent 

actuellement dans une étude pilotée par le centre national de référence de la MRO, avec 

pou à o je tifà d’ la o e à età deà alide à u à outilà deà esu eà deà laà ualit à deà ieà adapt à
spécifiquement à la maladie .à 

 

 

 

 

 



 

5. Co lusio  

Cetteà tudeàs’estàd oul eàauà o e àdeà uestio ai esà e isàlo sàdesà o sultatio sàdeàsui ià
deàMRO.àElleàaààpe isàd’app he de àlesàatte tesàetàlesà esoi sàdesàpatie ts,àd’ tudie àleu sà
o aissa esà à p oposà deà laà aladieà età d’e à alue à leà ete tisse e tà da sà plusieu sà
do ai esà deà laà ieà ou a te.à Lesà o p te esà p ati uesà età th o i uesà pa foisà la u ai esà
soulig e tà laà p se eà d’i po ta tsà esoi sà du atifsà età laà essit à deà atio à d’u à
p og a eàd’ du atio àth apeuti ue.àLesà o tou sàth ati uesàd’u àtelàp og a eàso tà
i ià lai e e tàpos s :àatelie sàp ati uesàpou àl’app e tissageàdeàlaàgestio àdesà pista is,àa sà
au à diasà elata tà l’a tualit à deà laàMRO,à sessio sà deà e o t esà a e à lesà p ofessio els,à
g oupesà deà pa ole,à ou sà th o i ues,à opti isatio à deà laà diffusio à desà fi hesà p ati ues…à
Co eà leà laissaie tà p sage à plusieu sà tudes,à lesà o eusesà diffi ult sà e o t esà auà
uotidie à i pa te tà laà ualit à deà ie.à Ceà t a ailà o t eà pou à laà p e i eà foisà à l’ helleà

f a çaiseàl’e iste eàd’u àlie àstatisti ueàe t eàlaàs it àdeàl’e p essio àph ot pi ueàetàlaà
p se eàdeàdiffi ult sàauà uotidie .à 

L’e se leà deà esà sultatsà pou aità o stitue à u eà aseà à l’ la o atio à d’u à p og a eà
d’ du atio àth apeuti ue. 
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TROISIÈME PARTIE : CONCLUSIONS ET PERSPECTIVES 

Lesà t a au à o e a tà laà ualit à deà ieà età l’ du atio à th apeuti ueàd di sà à laà àMROàseà
ultiplie tàdepuisàu eàdizai eàd’a esà , , , . 

L’app he sio à desà atte tesà età desà esoi sà desà patie ts,à l’ tudeà deà leu sà o aissa esà à
p oposàdeàlaà aladieàetàl’app iatio àdeàso à ete tisse e tàda sàplusieu sàdo ai esàdeàlaà
ieà ou a teà o tà faità l’o jetà deà eà t a ail.à Cesà ha psà d’e plo atio à o stitue tà u eà aseà
solideàe à ueàdeàl’ ta lisse e tàd’u àp og a eàd’ du atio àth apeuti ueàetàd’u eà helleà
deà ualit àdeà ieà . 

Lesàatte tesàetàlesà esoi sàe p i sàpa àlesàpatie tsàso tà a i s.àIlàe à esso tàu eà olo t àdeà
pe fe tio e e tà desà deu à g a dsà pôlesà deà o p te es,à ditsà « d’auto-soi s »à età
« d’adaptatio  ».à Cetteà tudeà aà pe isà deà fo alise à esà otio sà th o i uesà e à pistesà deà
t a ailà o tes :à à atelie sàp ati uesàpou à l’app e tissageàdeà laàgestio àdesà pista is,à a sà
au à diasà elata tà l’a tualit à deà laàMRO,à sessio sà deà e o t esà a e à lesà p ofessio els,à
g oupesàdeàpa ole,à ou sàth o i ues,àopti isatio àdeàlaàdiffusio àdesàfi hesàp ati ues…àU eà
tudeà e e tà pu li eà illust eà l’effi a it à deà esà esu esà e à o t a tà ueà laà
espo sa ilisatio àduàpatie tàda sàlaààp iseàe à ha geàdeàsesà pista isàpe etàd’a lio e àlesà
s o esà deà ualit à deà ieà .à Lesà patie tsà o tà guli e e tà faità pa tà duà flouà ua tà à laà
fo tio à deà leu sà diff e tsà i te lo uteu s.à Laà oo di atio à età l’ide tifi atio à desà ôlesà
p op esà à ha ueà a teu à desà ilieu à di au ,à so iau à età p ofessio elsà o stitue tà desà
l e tsà lefsà deà laà p iseà e à ha geà età doi e tà fai eà pa tieà i t g a teà duà p og a eà

d’ du atio àth apeuti ue.à 

Da sà laà eà ei e,à lesà la u esà isesà e à ide eà lo sàdeà l’ aluatio àdesà o aissa esà
illust e tà aussià laà p se eà d’i po ta tsà esoi sà du atifsà età o tà da sà leà se sà deà laà

essit àduàd eloppe e tàd’u àp og a eàd’ du atio àth apeuti ue. 

Malg à desà a au à d’i fo atio à fia lesà età fa ile e tà a essi les,à plusà d’u à ua tà desà
patie tsà e o aisse tà eà ja aisà a oi à e t ep isà lesà d a hesà essai esà pou à seà
do u e te à à p oposà deà leu à aladie.à Deà faço à pa ado ale,à u eà ajo it à d’e t eà eu à
s’esti e tà o e te e tà i fo s.àL’a se eàdeàt aite e tà u atifàpeutàe pli ue àu à elatifà
d si t tàpou àlaà aladie,à eàsiàd’authe ti uesà a tio sàdeàd iàso tà o se ties.àU eà
opti isatio à deà laà diffusio à desà diasà d’i fo atio à sites,à fi hes… à da sà leà ad eà d’u à
p og a eàd’ du atio à th apeuti ueàpou aitàaide à à e fo e à l’i pli atio àdesàpatie tsà
da sàlaàp iseàe à ha geàdeàleu àpathologie.à 

àL’e iste eà d’u à lie à fo tà e t eà laà s it à deà l’attei teà ph ot pi ueà età l’e iste eà deà
diffi ult sà auà uotidie à doità e d eà leà li i ie à pa ti uli e e tà atte tifà à l’ aluatio à
guli eà desà pa a t esà deà ualit à deà ieà hezà ha u à deà sesà patie ts.à Lesà effo tsà pou à

app he de àauà ieu àlaà ualit àdeà ieàseàpou sui e tàa tuelle e tàda sàu eà tudeàpilot eà
pa àleà e t eà atio alàdeà f e eàdeàlaàMROà .à 
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populatio . á e i a àJou alàofàMedi alàGe eti sàPa tàá, ,à -  

:àPo teous,àM.àE.,àBu ,àJ.,à&àP o to ,àS.àJ.à .àHe edita àhae o hagi àtela gie tasia:àaà
li i alàa al sis. Jou alàofà edi alàge eti s, ,à - .à 

:àáassa ,àO.àS.,à F ied a ,àC.àM.,à&àWhite,àR.à I.à .à Theà atu alàhisto àofàepista isà i à
he edita àhe o hagi àtela gie tasia. TheàLa gos ope, ,à - .à 

:àHoag,àJ.àB.,àTe ,àP.,àMit hell,àS.,àReh,àD.,à&àMe lo,àC.àá.à .àá àepista isàse e it às o eà
fo àhe edita àhe o hagi àtela gie tasia. TheàLa gos ope, ,à - . 

:à Folz,à B.à J.,à Wollstei ,à á.à C.,à Lippe t,à B.à M.,à &à We e ,à J.à á.à .à Mo pholog à a dà
dist i utio à ofà asalà tela gie tasiaà i à HHT-patie tsà ithà epista is. á e i a à jou alà ofà
hi olog , ,à - . 

:à La o e,à P.,à La out,à á.,àMa ,à P.à Y.,à Bi sse,à S.,à Sellie ,à J.,à Be salah,àM.,à ...à &à Lesu ,à G.à
.à Diag osisà a dà t eat e tà ofà pul o a à a te io e ousà alfo atio sà i à he edita à

he o hagi àtela gie tasia:àa ào e ie . Diag osti àa dài te e tio alài agi g, ,à - . 

:àGossage,àJ.àR.,à&àKa j,àG.à .àPul o a àa te io e ousà alfo atio s:àaàstateàofàtheà
a tà e ie . á e i a àjou alàofà espi ato àa dà iti alà a eà edi i e, ,à - . 

:à Cotti ,à V.,à Plau hu,à H.,à Ba le,à J.à Y.,à Ba thelet,à M.,à Re el,à D.,à &à Co die ,à J.à F.à .à
Pul o a à a te io e ousà alfo atio sà i à patie tsà ithà he edita à he o hagi à
tela gie tasia. á e i a àjou alàofà espi ato àa dà iti alà a eà edi i e, ,à - . 

:à Sho li ,à C.à L.,à &à Leta te,à M.à .à He edita à hae o hagi à tela gie tasiaà a dà
pul o a à a te io e ousà alfo atio s:à issuesà i à li i alà a age e tà a dà e ie à ofà
pathoge i à e ha is s. Tho a , ,à - . 

:à Sho li ,à C.à L.,à Co dliffe,à R.,à Do aldso ,à J.àW.,à Kiel ,à D.à G.,à &àWo t,à S.à J.à .à B itishà
Tho a i àSo iet àCli i alàState e tào àPul o a àá te io e ousàMalfo atio s. Tho a , ,à

- . 

:ààSho li ,àC.,àJa kso ,àJ.,àBa fo d,àK.,àJe ki s,àH.,àBe ja i ,àá.,àRa ada ,àH.,à&àKuli ska a,à
E.à .àP i a àdete i a tsàofà is hae i àst oke/ ai àa s essà isksàa eà i depe de tàofà
se e it àofàpul o a àa te io e ousà alfo atio sài àHHT. Tho a . 

:à Sho li ,à C.à L.,à Cha ali,à B.,à Sa thi apala,à V.,à Li ese ,à J.à á.,à á gus,àG.,àMa i g,à R.,à ...à&à
Ja kso ,à J.à E.à .à Is hae i à st okesà i à patie tsà ithà pul o a à a te io e ousà
alfo atio sàa dàhe edita àhe o hagi à tela gie tasia:àasso iatio sà ithà i o àdefi ie à

a dàplatelets. PLoSàO e, ,àe . 

:à a à Ge tàMW,à PostàMC,à Lue a sà JG,à S ijde à RJ,àWeste a à CJ,à Plokke à HW,à età al.à
S ee i gà fo à pul o a à a te io e ousà alfo atio sà usi gà t a stho a i à o t astà
e ho a diog aph :àaàp ospe ti eàstud .àEu àRespi àJà ; : — . 



 

:à Re ,à J.,à Re -Ja di ,à M.,à Gi aud,à F.,à &à Watti e,à L.à .à á gioa hite tu eà ofà
pul o a à a te io e ousà alfo atio s:à li i alà utilit à ofà th ee-di e sio alà heli alà
CT. Radiolog , ,à - . 

:à S h eide ,à G.,à Ude ,à M.,à Koehle ,à M.,à Ki hi ,à M.à á.,à Mass a ,à á.,à Bue ke ,à á.,à &à
Geisthoff,à U.à .à MRà a giog aph à fo à dete tio à ofà pul o a à a te io e ousà
alfo atio sà i à patie tsà ithà he edita à he o hagi à tela gie tasia. á e i a à Jou alà ofà

Roe tge olog , ,à - . 

:àPNDSàdeàlaà aladieàdeàRe du-Osle à :à 
https:// .has-sa te.f /po tail/upload/do s/appli atio /pdf/ - / aladie_de_ e du-

osle _-_p ds.pdf 

:àLa o e,àP.,àLag a ge,àC.,àBeau het,àá.,àElàHajja ,àM.,àChi et,àT.,à&àPelage,àJ.àP.à .à
Diffuseà pul o a à a te io e ousà alfo atio sà i à he edita à he o hagi à tela gie tasia:à
lo g-te à esultsà ofà e olizatio à a o di gà toà theà e te tà ofà lu gà i ol e e t. CHESTà
Jou al, ,à - . 

:àT e ath,àR.àC.,àTho so ,àJ.àR.,àMa hado,àR.àD.,àMo ga ,àN.àV.,àátki so ,àC.,àWi ship,àI.,à
...à&àNi hols,àW.àC.à .àCli i alàa dà ole ula àge eti àfeatu esàofàpul o a àh pe te sio à
i à patie tsà ithà he edita à he o hagi à tela gie tasia. Ne à E gla dà Jou alà ofà
Medi i e, ,à - . 

:àFaugh a ,àM.àE.,àLui,àY.àW.,àWi th,àJ.àá.,àPugash,àR.àá.,àRedel eie ,àD.àá.,àH la d,àR.àH.,à&à
White,à R.à I.à .à Diffuseà pul o a à a te io e ousà alfo atio s:à ha a te isti sà a dà
p og osis. CHESTàJou al, ,à - . 

:àBus a i i,àE.,àPlau hu,àH.,àGa iaàTsao,àG.,àWhite,àR.àI.,àSa ,àC.,àMille ,àF.,à...à&àPe a,àá.à
.à Li e à i ol e e tà i à he edita à he o hagi à tela gie tasia:à o se susà

e o e datio s. Li e àI te atio al, ,à - . 

:àGa ia-Tsao,àG.,àKo ze ik,àJ.àR.,àYou g,àL.,àHe de so ,àK.àJ.,àJai ,àD.,àB d,àB.,à...à&àWhiteàJ ,à
R.à I.à .à Li e à diseaseà i à patie tsà ithà he edita à he o hagi à tela gie tasia. Ne à
E gla dàJou alàofàMedi i e, ,à - .à 

:à Bus a i i,à E.,à Da esi o,à C.,à Plau hu,à H.,à Deà Fazio,à C.,à Oli ie i,à C.,à B a illa,à G.,à ...à &à
Pagella,à F.à .à Highà p e ale eà ofà hepati à fo alà odula à h pe plasiaà i à su je tsà ithà
he edita àhe o hagi àtela gie tasia. Ult asou dài à edi i eà&à iolog , ,à -  

:àB i jikji,àW.,àI e ,àV.àN.,àWood,àC.àP.,à&àLa zi o,àG.à .àP e ale eàa dà ha a te isti sà
ofà ai àa te io e ousà alfo atio sài àhe edita àhe o hagi àtela gie tasia:àaàs ste ati à
e ie àa dà eta-a al sis. Jou alàofà eu osu ge ,à - .à 

:àWille se,àR.àB.,àMage ,àJ.àJ.,àWeste a ,àC.àJ.,àO e too ,àT.àT.,àMause ,àH.,à&àWol e s,àJ.à
G.à .à Bleedi gà iskà ofà e e alà as ula à alfo atio sà i à he edita à he o hagi à
tela gie tasia. Jou alàofà eu osu ge , ,à - . 

:à Ca zo ie i,à C.,à Ce te a a,à L.,àO ati,à F.,à Pagella,à F.,àMatti,à E.,àál isi,à C.,à ...à&àOli ie i,à C.à
.à E dos opi à e aluatio à ofà gast oi testi alà t a tà i à patie tsà ithà he edita à

he o hagi à tela gie tasiaà a dà o elatio à ithà thei à ge ot pes. Ge eti sà i àMedi i e, ,à
- . 



 

:àG e,àE.,àMoussata,àD.,àGaudi ,à J.à L.,à Lapalus,àM.àG.,àGi aud,àS.,àDupuis-Gi od,àS.,à ...à&à
Sau i ,àJ.àC.à .àHighàdiag osti àa dà li i alài pa tàofàs all- o elà apsuleàe dos op ài à
patie tsà ithà he edita à he o hagi à tela gie tasiaà ithà o e tà digesti eà leedi gà a d/o à
se e eàa e ia. Gast oi testi alàe dos op , ,à - .à 

:à Ja kso ,à S.à B.,à Villa o,à N.à P.,à Be ha ou,à J.à N.,à Le is,àM.,à Piseg a,à J.à R.,à &à Padua,àD.à
.à Gast oi testi alàMa ifestatio sà ofà He edita à He o hagi à Tela gie tasiaà HHT :à áà

S ste ati àRe ie àofàtheàLite atu e. Digesti eàDiseasesàa dàS ie es, ,à - .à 

:àKjeldse ,àá.àD.,à&àKjeldse ,àJ.à .àGast oi testi alà leedi gài àpatie tsà ithàhe edita à
he o hagi àtela gie tasia. Theàá e i a àjou alàofàgast oe te olog , ,à -  

:àRi ha ds-Yutz,à J.,àG a t,àK.,àChao,àE.àC.,àWalthe ,àS.àE.,à&àGa gul ,àá.à .àUpdateào à
ole ula àdiag osisàofàhe edita àhe o hagi àtela gie tasia. Hu a àge eti s, ,à - . 

:àLes a,àG.,àBu i ho ,àN.,àRau ,àG.,àTosi,àM.,àPi so ,àS.,àMa io ,àM.àJ.,à...à&àFai e,àL.à .à
Dist i utio à ofà ENGà a dà áCVRL à áLK à utatio sà i à F e hà HHTà patie ts. Hu a à
utatio , ,à - . 

 :àPNDSàdeàlaà aladieàdeàRe du-Osle à :à
https:// .hassa te.f /po tail/upload/do s/appli atio /pdf/ /ald_ _p ds_ e du_
osle __ e .pdf 

:àKlepfish,àá.,àBe e i,àá.,à&àS hatt e ,àá.à .àI t a asalàt a e a i àa idàt eat e tàfo à
se e eàepista isài àhe edita àhe o hagi àtela gie tasia. á hi esàofài te alà edi i e, ,à

- . 

:à Sa ,à C.,à Gallitelli,à M.,à &à Palas ia o,à G.à .à Effi a à ofà u usuall à highà dosesà ofà
t a e a i àa idàfo àtheàt eat e tàofàepista isài àhe edita àhe o hagi àtela gie tasia. Ne à
E gla dàJou alàofàMedi i e, ,à - . 

:à Geisthoff,à U.àW.,à Se fe t,à U.à T.,à Kü le ,à M.,à Bieg,à B.,à Pli ke t,à P.à K.,à &à Kö ig,à J.à .à
T eat e tà ofà epista isà i à he edita à he o hagi à tela gie tasiaà ithà t a e a i à a id-aà
dou le- li dàpla e o- o t olledà oss-o e àphaseàIIIBàstud . Th o osisà esea h, ,à -

.à 

:à Va à Cutse ,à E.,à Rutgee ts,à P.,à Ge oes,à K.,à Va à Go pel,à F.,à &à Va t appe ,à G.à .à
Est oge -P ogeste o eà T eat e tà ofà Osie -We e -Re duà Disease. Jou alà ofà li i alà
gast oe te olog , ,à - . 

:à F a hi i,à M.,à F atti i,à F.,à C esta i,à S.,à &à Bo fa ti,à C.à .à No elà t eat e tsà fo à
epista isà i à he edita à he o hagi à tela gie tasia:à aà s ste ati à e ie à ofà theà li i alà
e pe ie eà ithàthalido ide. Jou alàofàth o osisàa dàth o ol sis, ,à - .à 

:àWhitehead,àK.àJ.,àSautte ,àN.àB.,àM Willia s,àJ.àP.,àChaki ala,àM.àM.,àMe lo,àC.àá.,àJoh so ,à
M.à H.,à ...à &à Oh,à S.à P.à .à Effe tà ofà topi alà i t a asalà the ap à o à epista isà f e ue à i à
patie tsà ithà he edita à he o hagi à tela gie tasia:à aà a do izedà li i alà t ial. Ja a, ,à

- .à 

https://www.hassante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/200911/ald_31_pnds_rendu_osler__web.pdf
https://www.hassante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/200911/ald_31_pnds_rendu_osler__web.pdf


 

:à B u khei e ,à E.,à )u ,à E.,à Blau,à H.,à Mei-)aha ,à M.,à &à Golds h idt,à N.à .à Topi alà
p op a ololà i p o esà epista isà i à patie tsà ithà he edita à he o hagi à tela gie tasia-aà
p eli i a à epo t. Jou alàofàOtola golog -Headà&àNe kàSu ge , ,à .à 

:àPelage,àJ.àP.,àLag a ge,àC.,àChi et,àT.,àElàHajja ,àM.,àRou e,àJ.,àLa o e,àP.,à&àdeàRe du-

Osle ,à C.à P.à M.à .à E olisatio à desà alfo atio sà a t io ei eusesà pul o ai esà
lo alis esàdeàl’adulte. Jou alàdeàRadiologie, ,à - .à 

:à Mage ,à J.à J.,à O e too ,à T.à T.,à Blau ,à H.,à La e s,à J.à W.,à &àWeste a ,à C.à J.à .à
E olothe ap à ofà pul o a à a te io e ousà alfo atio s:à lo g-te à esultsà i à à
patie ts. Jou alàofà as ula àa dài te e tio alà adiolog , ,à - . 

:à J. M Do ald, R.E. P e itzà He edita à He o hagi à Tela gie tasia.à R.á. Pago ,à
T.D. Bi d, à àC.R. Dola , K. Stephe s, M.P. áda  Eds. , Ge eRe ie s™à I te et , U i e sit àofà
Washi gto ,àSeattle, Seattleà Wá  –  

:àLe ut,àJ.,àO la do,àG.,àáda ,àR.,àSa ,àC.,àPfitz a ,àR.,àKle p aue ,àJ.,à...à&àB o ,àC.à
M.à .à Li e à t a spla tatio à fo à he edita à he o hagi à tela gie tasia:à epo tà ofà theà
Eu opea àli e àt a spla tà egist . á alsàofàsu ge , ,à .à 

:à Dupuis-Gi od,à S.,à &à Bus a i i,à E.à .à He edita à he o hagi à tela gie tasia:à toà
t a spla tào à otàtoàt a spla t? Li e àI te atio al, ,à - .à 

:à à Me odi,à á.à T.,à Ki ,à H.,à Nelso ,à J.,à Hetts,à S.à W.,à K i gs,à T.,à te B ugge,à K.à G.,à ...à &à
Faugh a ,àM.àE.à .àSu gi alàT eat e tà sàNo su gi alàT eat e tàfo àB ai àá te io e ousà
Malfo atio sà i à Patie tsà ithà He edita à He o hagi à Tela gie tasia:à áà Ret ospe ti eà
Multi e te àCo so tiu àStud . Neu osu ge .à 

:à Va à Cutse ,à E.,à Rutgee ts,à P.,à &à Va t appe ,à G.à .à T eat e tà ofà leedi gà
gast oi testi alà as ula à alfo atio sà ithàoest oge -p ogeste o e. TheàLa et, ,à -

.à 

:à àCa zo ie i,àC.,àCe te a a,à L.,àO ati,à F.,àPagella,à F.,àMatti,à E.,àál isi,àC.,à ...à&àOli ie i,àC.à
.à E dos opi à e aluatio à ofà gast oi testi alà t a tà i à patie tsà ithà he edita à

he o hagi à tela gie tasiaà a dà o elatio à ithà thei à ge ot pes. Ge eti sà i àMedi i e, ,à
- . 

:àSzilag i,àá.,à&àGhali,àM.àP.à .àPha a ologi alàthe ap àofà as ula à alfo atio sàofà
theà gast oi testi alà t a t. Ca adia à Jou alà ofà Gast oe te olog à a dà Hepatolog , ,à -

.à 

:àRiss,àD.,àBu ia ,àM.,àWolf,àá.,àK a e itte ,àV.,àKaide ,àá.,à&àá old e ,àC.à .àI t a asalà
su u osalà e a izu a à fo à epista isà i à he edita à he o hagi à tela gie tasia:à áà dou le-
li d,à a do ized,àpla e o- o t olledàt ial. Headà&à e k, ,à - .à 

:à Dupuis-Gi od,à S.,à á u ,à á.,àDe ullie ,à E.,à Sa so ,à G.,à Rou ,à á.,à Fa geto ,à á.à E.,à ...à &à
Do azzolo,à Y.à ,à Ma .à ELLIPSEà Stud :à aà Phaseà à stud à e aluati gà theà tole a eà ofà
e a izu a à asalà sp a à i à theà t eat e tà ofà epista isà i à he edita à he o hagi à

tela gie tasia.àI  Má s Vol.à ,àNo.à ,àpp.à - .àTa lo à&àF a is.à 



 

:àDupuis-Gi od,àS.,àGi o ,àI.,àSau i ,àJ.àC.,àMa io ,àD.,àGuillot,àE.,àDe ullie ,àE.,à...à&àLa o e,à
P.à .à Be a izu a à i à patie tsà ithà he edita à he o hagi à tela gie tasiaà a dà se e eà
hepati à as ula à alfo atio sàa dàhighà a dia àoutput. Ja a, ,à - .à 

:àGuilhe ,àá.,àFa geto ,àá.àE.,àSi o ,àá.àC.,àDuffau,àP.,àHa le,àJ.àR.,àLa ig e,àC.,à...à&àLe olle,à
N.à .à I t a- e ousà e a izu a à i à he edita à he o hagi à tela gie tasiaà HHT :à áà
et ospe ti eàstud àofà àpatie ts. PloSào e, ,àe .à 

à:àI e ,àV.àN.,àápala,àD.àR.,àPa u,àB.àS.,àKote ha,àá.,àB i jikji,àW.,àLeise,àM.àD.,à...à&àDuB o k,à
H.à M.à ,à Fe ua .à I t a e ousà e a izu a à fo à ef a to à he edita à he o hagi à
tela gie tasia– elatedà epista isà a dà gast oi testi alà leedi g.à I  Ma oà Cli i à
P o eedi gs Vol.à ,àNo.à ,àpp.à - .àElse ie . 

 :à)a a eitia,àR.,àOjeda-Fe a dez,àL.,àRe io,àL.,àBe a eu,àC.,àPa a,à J.àá.,àál iña a,àV.,à&à
Botella,à L.à M.à .à Bazedo ife e,à aà e à o pha à d ugà fo à theà t eat e tà ofà leedi gà i à
he edita àhae o hagi àtela gie tasia. Th o osisàa dàhae ostasis, ,à - .à 

à :à E e uti eà su a à ofà theà thà HHTà i te atio alà s ie tifi à o fe e e:à 
á d eje sk,àJ.àW.,àHos a ,àá.àE.,àBotella,àL.àM.,àSho li ,àC.àL.,àá thu ,àH.àM.,àDupuis-Gi od,àS.,à
...à &à Post,à M.à C.à .à E e uti eà su a à ofà theà thà HHTà i te atio alà s ie tifi à
o fe e e. á gioge esis,à - . 

 :àGusse ,àE.àM.,à S ijde ,àR.à J.,àDis h,àF.à J.,à)a e ,àP.,àWeste a ,àC.à J.à J.,à&àMage ,à J.à J.à
.àTheàeffe tàofàN-a et l stei eào àepista isàa dà ualit àofàlifeài àpatie tsà ithàHHT:àaà

pilotàstud . Rhi olog , ,à .à 

:à)e a ko a,àL.,àVa ej ko a,àM.,àDolezalo a,àE.,àFik o a,àP.,àJezko a,àK.,àRathouska,àJ.,à...à&à
Na htigal,à P.à .à áto astati -i du edà e dothelialà it i à o ideà s thaseà e p essio à i à
e dothelialà ellsàisà ediatedà àe dogli . J.àPh siol.àPha a ol, ,à - .à, 

:àI e izzi,àR.,àQuaglia,àF.,àKle s ,àC.,àPagella,àF.,àO ati,àF.,àChu,àF.,à...à&àOli ie i,àC.à .à
Effi a à a dà safet à ofà thalido ideà fo à theà t eat e tà ofà se e eà e u e tà epista isà i à
he edita àhae o hagi àtela gie tasia:à esultsàofàaà o - a do ised,àsi gle- e t e,àphaseà à
stud . TheàLa etàHae atolog , ,àe -e .à 

:à Bus a i i,à E.,à Botella,à L.àM.,àGeisthoff,àU.,à Kjeldse ,àá.àD.,àMage ,àH.à J.,à Pagella,à F.,à ...à&à
Sho li ,à C.à L.à .à Safet à ofà thalido ideà a dà e a izu a à i à patie tsà ithà he edita à
he o hagi àtela gie tasia. O pha etàjou alàofà a eàdiseases, ,à . 

:à Olitsk ,à S.à E.à .à Topi alà ti ololà fo à theà t eat e tà ofà epista isà i à he edita à
he o hagi àtela gie tasia. á e i a àjou alàofàotola golog , ,à - .à 

:à ál iña a,à V.,à Re io-Po eda,à L.,à )a a eitia,à R.,à &à Botella,à L.à M.à .à Cu e tà a dà
e e gi gà pha a othe apiesà fo à he edita à he o hagi à tela gie tasia. E pe tàOpi io à o à
O pha àD ugs, ,à - .à 

:àSho li ,àC.àL.,àGilso ,àC.,àBus idge,àM.,àPatel,àD.,àShi,àC.,àDi a,àR.,à ...à&àá a ,à I.à .à
Ca à i o à t eat e tsà agg a ateà epista isà i à so eà patie tsà ithà he edita à he o hagi à
tela gie tasia?. TheàLa gos ope, ,à - .à 



 

 :àHáSàRe o a datio sàEdu atio àth apeuti ueàduàpatie tà  :à 
https:// .has-sa te.f /po tail/upload/do s/appli atio /pdf/etp_-_defi itio _fi alites_-

_ e o a datio s_jui _ .pdf 

 :à Geisthoff,à U.àW.,à He k a ,à K.,à D’a elio,à R.,à G ü e ald,à S.,à K ö e ,à D.,à Falkai,à P.,à &à
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 :àD oege,àF.,àLue ,àC.,àTha ga elu,àK.,àStu k,àB.àá.,àLa g,àS.,à&àGeisthoff,àU.à .àNasalà
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Tela gie tasiaà HHT àDisease.à ELECT-RO .àEtudeàe à ou sàdeàpu li atio à .à 
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ANNEXE 

Fo ulai e e is au  patie ts : 

/ Vous: 
 
Se eà: 
☐ààMas uli à☐ààF i i  

 

 

ágeà: 
☐ààMoi sàdeà àa sà☐àà - àa sà☐àà - a sà☐ààPlusàdeà àa s 

 

 

P ofessio à: 
☐ààág i ulteu s,àe ploita tsà☐ààá tisa s,à o e ça ts,à hefsàd'e t ep ise 

☐ààCad esà☐àààP ofessio sài te diai esà☐àààE plo sà☐àààOu ie sà☐àààRet ait sà☐àààSa sà
a ti it sà☐ààEtudia tà 
 

 

/ Vos o aissa es su  vot e aladie : 
 
Voi ià uel uesà uestio sàafi àdeà ieu à alue à osà o aissa esà isà à isàdeàlaà aladieàdeà
Re du-Osle . 
 

Co aissez- ousàl'o igi eàdeà etteà aladieà? 

…............................................................................................................................................................. 

…............................................................................................................................................................. 

 

S’agit-ilàd'u eà aladieà a eà? 

…............................................................................................................................................................. 

Laà aladieàdeàRe du-Osle àest-elleàt a s issi leà àsesàe fa tsà? 

…............................................................................................................................................................. 

 

Quelsàso tàlesàs ptô esàdeà etteàpathologieà ueà ousà o aissezà? 

…............................................................................................................................................................. 



 

Co e tà olueà etteàpathologieàauàfilàduàte psà? 

…............................................................................................................................................................. 

Quelsàso tàlesàt aite e tsàdeàlaà aladieàdeàRe du-Osle à ueà ousà o aissez? 

 

….............................................................................................................................................................…............................................................................................................................................................. 

 

Co aissez- ousàlesà o sig esà àappli ue àe à asàdeàsaig e e tsài po ta tsàduà ezà pista is ?àSià
oui,àles uellesà? 

 

…............................................................................................................................................................. 

 

Co aissez- ousàlesàp autio sà àp e d eà ota e tàe à asàdeàsoi sàde tai esà?àSiàoui,à
les uellesà? 

 

…............................................................................................................................................................. 

…............................................................................................................................................................. 

 

/ Vot e histoi e da s la aladie : 
 
áà uelà geàa ez- ousà e o t àu à de i àsp ialisteàdeàlaà aladieàdeàRe du-Osle à? 

☐ Moi sàdeà àa sà☐àà - àa sà☐àà - a sà☐ààPlusàdeà àa s 

 

Desà e esàdeà ot eàfa illeàso t-ilsàattei tsàpa àlaà aladieàdeàRe du-Osle à? 

☐ No à☐ààF at ieà☐ààPa e tsà☐ààE fa tsà☐àààáut es……………. 
 

á ez- ousàp se t àauà ou sàdeà ot eà aladieàlesàsig esàsui a tsà?à: 
☐ààEpista isà saig e e tsàduà ez à☐àààT la gie tasiesà a i osit sàdeàlaàpeau  

☐àààMalfo atio sàa t io- ei eusesàdesào ga esài te esà pou o s,àfoie,à e eau,àtu eà
digestif  

 

Sià ousàa ezàp se t àdesà alfo atio sàa t io- ei eusesà MáV ,às’agissait-ilàde : 
☐ MáVàpul o ai esà☐àààMáVàh pati uesà☐àààMáVà eu ologi uesà alesàouàMáVà
deààlaà oelleà pi i e à☐ààMáVàdigesti es



 

Co aissez- ousàleàt peàdeà utatio àdo tà ousà tesàpo teu sà? 

☐ No à☐àààOui 
Siàoui: 
☐ Mutatio àdeàl'e dogli eà ENG à☐àààMutatio àdeàáCVRL àáLK à☐àààMutatio àdeà
SMáDHà ààMáDHà à☐ààáut es……………. 
 

á ez- ousàd j à fi i àd'u eàt a sfusio àsa gui eà?àSiàoui,à à o ie àdeà ep isesà e i o à
? 

 

…............................................................................................................................................................. 

B fi iez- ousàd'u àt aite e tàpou à ot eà aladieàdeàRe du-Osle à?àSiàoui,àle uelà? 

 

…............................................................................................................................................................. 

àQuel s à de i s à ousàsuità - e t àpou àlaà aladieàdeàRe du-Osle à? 

☐ M de i àg alisteà☐ààM de i ài te isteà☐ààNeu ologueà☐ààP eu ologue 

☐ Gast o-e t ologueà☐àààáut es……………. 
 
 

/ Vot e v u de la aladie: 

 
Quelsàso tàlesàs ptô esà uià ousàha di ape tàauà uotidie à? 

…............................................................................................................................................................. 

…............................................................................................................................................................. 

àètes- ousàli it e àpa à ot eà aladieàda sà osàa ti it sà? 

…............................................................................................................................................................. 

…............................................................................................................................................................. 

á ez- ousàd j à e o t àdesàdiffi ult sàda sà ot eà ieàp i eàduàfaitàdeà ot eà aladie,àsiàouià
les uellesà? 

…............................................................................................................................................................. 

…............................................................................................................................................................. 

…............................................................................................................................................................. 

 



 

á ez- ousàd j à e o t àdesàdiffi ult sàda sà ot eà ieàp ofessio elleàduàfaitàdeà ot eà
aladie,àsiàouiàles uellesà? 

 

…............................................................................................................................................................. 

…............................................................................................................................................................. 

…............................................................................................................................................................. 

 

á ez- ousàdesàdiffi ult sà àpa le àdeà ot eà aladieàa e à ot eàe tou ageà?àSiàoui,àpou à uellesà
aiso sà? 

 

…............................................................................................................................................................. 

…............................................................................................................................................................. 

…............................................................................................................................................................. 

 

Resse tez- ousàu eàsouff a eàps hologi ueàli eà à ot eà aladieà a i t ,àst ess, 
D p essio ,àt ou lesàduàso eil…  ?àSiàoui,à esse tez- ousàleà esoi àd’a oi àu àsoutie à
ps hologi ue ? 

 

…............................................................................................................................................................. 

 

…............................................................................................................................................................. 

…............................................................................................................................................................. 

 

E à asàd’u ge eà saig e e tsàa o da ts,ài fe tio sàs es… àa ez- ousàu à
p ofessio elààdeàsa t à e sà uià ousào ie te à?àSiàoui,à e sà uià? 

 

…............................................................................................................................................................. 

…............................................................................................................................................................. 

Lo s ueà ueà ousà ousài te ogezàsu à ot eàpathologie,à ousà ousà f ezàauà: 

☐ M de i àg alisteà☐ààM de i ài te isteà☐ààNeu ologueà☐ààP eu ologue 

☐ Gast o-e t ologue 

☐ SitesàI te età☐àààásso iatio àdeàpatie tsà☐àààáut esàpatie ts 

☐ áut es……………. 
 



 

Quellesàso tà osà elatio sàa e à ot eà de i àg alisteà isà à isàdeàlaà aladieàdeàRe du-àOsle à? 

 

…............................................................................................................................................................. 

…............................................................................................................................................................. 

 

Quellesàso tà osà elatio sàa e àleà de i àsp ialisteà uiàsuità ot eà aladieàdeàRe du-Osle  ? 

 

…............................................................................................................................................................. 

…............................................................................................................................................................. 

 

Esti ez- ousà t eà o e te e tài fo e àsu à ot eà aladieà?àSià o ,àpou à uellesà aiso s ? 
 

 

…............................................................................................................................................................. 

…............................................................................................................................................................. 

 

 

ètes- ousài fo e àdesàt aite e tsàa tuelle e tà àl’essaiàda sàlesàdiff e tsà e t esàduà seauà
Re du-Osle à?àSiàoui,àles uelsà? 

 

…............................................................................................................................................................. 

…............................................................................................................................................................. 

 

á ez- ousàdesà uestio sà o e a tàlaà aladieàdeàRe du-Osle ,àso àt aite e tàouàtoutàaut eà
poi tà ueà ousà oud iezàa o de à?àSiàouiàles uellesà? 

 

…............................................................................................................................................................. 

…............................................................................................................................................................. 

…............................................................................................................................................................. 

 

 

 

 

 

 



 

/ PROGRAMME 

E à ueàdeàlaà da tio àd'u àp og a eàd’ du atio àth apeuti ue,à o sid ez- ousàlesà
th esàsui a tsà o eà: 
 

Mett e u e oi  da s la ase ui o ie t T sà
i po ta t 
 

I po ta t Peuà
i po ta t 
 

Mieu à o aît eà aà aladie,àsesà o pli atio s 
etàso à olutio à àt a e sàu àsiteàI te etàd di  

   

àMieu à o aît eà aà aladie,àsesà o pli atio sàetà
so à olutio à àt a e sàdesàsessio sàdeàfo atio  

   

èt eài fo -eàdesàa a esàth apeuti uesà  

t a e sàdesàlett esàd'i fo atio  
   

Mieu à o aît eàlesàgestesà àfai eàe à asàdeà
saig e e tsàduà ezài po ta tsà pista is àg eà
àu eà eilleu eàdiffusio àdesàfi hesàp ati uesà
e ista tes 

   

Mieu à o aît eàlesàsituatio sà à is ueàafi àdeàlesà
p e i à saig e e ts,ài fe tio s,àsoi sàde tai es,à
o pli atio s… àetàso à olutio à àt a e sàdesà
sessio sàdeàfo atio à 

   

Mieu àg e à esàt aite e ts    

Mieu àfo e à o àe tou ageà à aà aladieàet 
ieu à o u i ue à àp oposà aà aladieà jeu àdeà
ôles,àg oupesàdeàpa ole...  

   

Fa ilite àlesà ha gesàa e àlesàp ofessio elsàdeàsa t     

Fa ilite àleàd pistageàdesà e esàdeà a 
fa ille 

   

èt eài fo e àetà fi ie àdeà o seils 
esth ti ues 

   

B fi ie àd'u àsui i/soutie àps hologi ue    

Fai eà e o aît eà esàd oitsàdeàpatie t    

Re o t e àd'aut esàpatie tsàattei tsàpa àla 

aladie 
   

Fa ilite àlaà e o e sio àp ofessio elleàsi 
esoi  

   

Fa ilite àlesàd a hesàad i ist ati es 
à de a deàáLD… à àt a e sàdesàsessio sàde 

fo atio  

   

 

Co e tai esàli esà:…............................................................................................................................................................. 
…............................................................................................................................................................. 
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R su  

 

I t odu tio  : Laà aladieàdeàRe du-Osle à MRO àestàu eà aladieà as ulai eàg ti ueà espo sa leàd’ pista isàetàdeà
alfo atio sàa t io- ei eusesàd’o ga esà MáV .àáàl’i sta àd’aut esàpathologiesà h o i ues,àauà uàdeàlaàlitt atu eàetà

d’ap sàlesà etou sàdesàpatie tsàsui isàe à o sultatio ,à l’alt atio àdeàlaà ualit àdeà ieàestà ide te.àLaà o aissa eà
desà esoi sà età desà atte tesà desà patie tsà està u eà do eà i po ta teà pou à ieu à app he de à etteà uestio à età
ett eàe àpla eàlesà o e sàd’ du atio àth apeuti ueàad uatsà isa tà àl’a lio atio àdeàlaà ualit àdeà ie.àL’o je tifà

p i ipalà taitàai siàd’ tudie à lesàatte tesàetà lesà esoi sàdeà esàpatie ts.à Lesào je tifsà se o dai esà taie tàd’ alue à
leu sà o aissa esà àp oposàdeàlaàMROàetàd’ide tifie àlesàfa teu sà li i uesài pa ta tàsu àleu à uotidie .à 
 

Mat iel et thodes : Cetteà tudeào se atio elleà t a s e saleà eg oupaità tousà lesàpatie tsà olo tai esàsui isàe à
o sultatio à deà de i eà i te eà pou à u eàMRO,à da sà lesà e t esà deà o p te esà d'á ge s,àMa seilleà età Na ,à
e t eàleà e àjuilletà àetàleà e à aià .àU àfo ulai eàpapie àa o eà taità e isàau àpa ti ipa ts. 
 

R sultats : Qua a te- i àpatie tsàa eptaie tàdeàpa ti ipe à àl' tude.à 
Co e a tà leu sà atte tesà età leu sà esoi s,à laà ajo it à desà patie tsà d i aie tà o eà « i po ta t »à ouà « t s 
i po ta t »à l’i stau atio àd’atelie sàp ati uesàpou à l’app e tissageàdeà laàgestio àdesà pista is,à l’a sà àdesà diasà
elata tàl’a tualit àda sàlaàMRO,àl’o ga isatio àdeàsessio sàdeà e o t esàa e àlesàp ofessio els,àlaà iseàe àpla eàdeà
g oupesàdeàpa oleàouàdeà ou sàth o i uesàetàu eàopti isatio àdeàlaàdiffusio àdesàfi hesàp ati uesàd j àe ista tes... 
Lo sà deà l' aluatio à desà o aissa esà is- - isà deà laà aladie,à lesà sig esà sui a tsà taie tà it s:à pista isà % ,à
t la gie tasiesà % ,àMáVà % àetà saig e e tsàdigestifsà % .àVi gt- i à pou e tàdesàpatie tsà eà o aissaie tà
pasàleu àstatutà utatio elàetà %à eàpou aie tà ite àau u àt aite e tàdeàlaàMRO.àU eà ajo it àdesàpatie tsà % à
souff aità uotidie e e tàd’ pista isàetà / à eà aît isaie tàpasàlesà thodesàdeà hageà asal.à 
I te og sàsu àleu à uotidie ,à %àdesàpatie tsàd la aie tà esse ti àauà oi sàu àdesàs ptô esàsui a ts :à pista isà

% ,à asth ieà % ,à d sp eà % ,à saig e e tsà digestifsà % .à Soi a te-si à pou à e tà taie tà li it sà da sà leu sà
a ti it s.à U à tie sà e p i aità desà diffi ult sà da sà leu à ieà p i e.à Desà pista isà e à pu li à % à ouà lo sà deà elatio sà
i ti esà % à taie tà appo t s.à Qua a te- eufà pou à e tà d’e t eà eu à d i aie tà desà diffi ult sà p ofessio elles.à
Quat e- i gt- eufàpou à e tà desà pa ti ipa tsà 'a aie tà au u eàdiffi ult à à ha ge à a e à leu à fa illeà ua tà à leu à
pathologie.àU à ua tàdesàpatie tsà esse taie tàu eàsouff a eàps hologi ueà st ess,àa i t ,à ulpa ilit àalo sà ueà

%à e p i aie tà desà diffi ult sà e à aiso à duà a ueà deà o aissa esà deà leu à de i à t aita tà is- - isà deà laà
pathologie.àLaàt iadeà li i ueà o p e a tà pista is-t la gie tasies-MáVà taitàstatisti ue e tàli eà àdesà ueilsàda sà
laà ieàp i eà ORà , à , - , ,àp=à , .àLeàph ot peà o po ta tà pista isàetàMáVàsa sàt la gie tasiesà taità o l à
àdesàdiffi ult sà elatio ellesàa e àl'e tou ageà ORà . à . - . ,àp=à . . 

 

Co lusio  : Cetteà tudeà aà pe isà d’app he de à lesà atte tesà età lesà esoi sà desà patie ts,à d’ tudie à leu sà
o aissa esà àp oposàdeàlaà aladieàetàd’e àapp ie àleà ete tisse e tàda sàplusieu sàdo ai esàdeàlaà ieà ou a te.à
Lesà o p te esàp ati uesàetàth o i uesàpa foisàla u ai esàsoulig e tàlaàp se eàd’i po ta tsà esoi sà du atifsàetà
laà essit àdeà atio àd’u àp og a eàd’ du atio àth apeuti ue.àLesà o tou sàth ati uesàd’u àtelàp og a eà
so tà i ià lai e e tà pos s :à atelie sà p ati uesà pou à l’app e tissageà deà laà gestio à desà pista is,à a sà au à diasà
elata tàl’a tualit àda sàlaàMRO,àsessio sàdeà e o t esàa e àlesàp ofessio els,àg oupesàdeàpa ole,à ou sàth o i ues,à
opti isatio à deà laà diffusio à desà fi hesà p ati uesà e ista tes…à Co eà leà laissaie tà p sage à plusieu sà tudes,à lesà
o eusesàdiffi ult sà e o t esàauà uotidie ài pa te tàlaà ualit àdeà ieàCeàt a ailà o t eàpou àlaàp e i eàfoisà à
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