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Projet CRI – Registre MAIL1 : Maladies Auto-inflammatoires et thérapies anti-IL1 

Isabelle Koné-Paut – Linda Rossi – Bruno Fautrel 


Registre MAIL1 

Maladies Auto-inflammatoires et thérapies anti-IL1 

FICHE DE SIGNALEMENT NOMINATIVE 

(Formulaire non destiné à la saisie)

(seules les données anonymisées seront informatisées)

A faxer au Dr Linda Rossi, 

Service de Rhumatologie Pédiatrique de l’Hôpital Bicêtre, 

Fax : 01.45.21.33.43

Date de recueil des données      _ _ / _ _ / _ _ _ _ 

· Médecin en charge du patient (Titre)
Nom et prénom :

Service :

Hôpital :

Téléphone :                                              
Fax : 

Email :                                             @

· Identité du patient (non destiné à la saisie) 
Nom : …………………………………………………………………………………….
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Prénom : ………………………………………………………………………………..
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Date de naissance : 
_ _ / _ _ / _ _ _ _ 

Sexe : 
Masculin (

Féminin (
Numéro de dossier dans le service d’origine : 

· Diagnostic de la maladie auto-inflammatoire

	( Maladie de STILL

( Fièvre méditerranéenne familiale*

( Déficit en mévalonate kinase*

( CAPS* 

( Syndrome TRAPS*

( Syndrome Naps12*

( DIRA*

( PAPA*
	( Vascularite 

( Dermatose neutrophilique 

( Polychondrite atrophiante 

( Ostéomyélite récurrente

( Syndrome SAPHO

( Goutte sévère

( Péricardite récurrente

( Autre (préciser) : ………………………………


Registre MAIL1 

Maladies Auto-inflammatoires et thérapies anti-IL1 

FICHE ANONYME DE RECUEIL DE DONNEES 

(Formulaire destiné à la saisie)

A FAXER AU secrétariat du Pr Koné-Paut, à l’attention du Dr Linda Rossi, Service de Rhumatologie Pédiatrique de l’Hôpital Bicêtre, au numéro suivant: 01.45.21.33.43

· Patient 
Nom : 
|___|___|___|    

Prénom : 
|___|___|    

Date de naissance : 
_ _ / _ _ / _ _ _ _    

Sexe : |___|

· Nom de la maladie 
	( Maladie de STILL

( Fièvre méditerranéenne familiale*

( Déficit en mévalonate kinase*

( CAPS* 

( Syndrome TRAPS*

( Syndrome Naps12*

( DIRA*

( PAPA*
	( Vascularite 

( Dermatose neutrophilique 

( Polychondrite atrophiante 

( Ostéomyélite récurrente

( Syndrome SAPHO

( Goutte sévère

( Péricardite récurrente

( Autre (préciser) : ………………………………


Date des 1ers signes : I____I____I   (mois/année)
Diagnostic génétique  (O/N) I__I,   Mutations (si fait) (O/N) I__I: …………../………….

Présence d’une amylose: (O/N) I__I

Traitements antérieurs

· Corticoïdes  (O/N) I__I

· AINS (O/N) I__I

· Méthotrexate (O/N) I__I

· Colchicine (O/N) I__I

· Etanercept (O/N) I__I


· Remicade (O/N) I__I

· Autre (O/N) I__I ……………………………………………………..

1) Raisons ayant motivé le traitement par anti-IL1

Manifestations cliniques avant traitement

· Fièvre
(O/N) I__I

· Eruptions (O/N) I__I

· Signe muqueux (O/N) I__I

· Adénopathies (O/N) I__I

· Signe oculaire (O/N) I__I

· Signe articulaire (O/N) I__I
arthralgies I__I
synovite I__I

· Signe osseux (O/N) I__I

· Signe digestif (O/N) I__I

· Signe musculaire (O/N) I__I

· Hépatomégalie (O/N) I__I

· Splénomégalie (O/N) I__I

· Sérite (O/N) I__I       péricardite I__I     péritonite I__I      pleurite I__I

· Signe neurologique (O/N) I__I

· Oligospermie  (O/N) I__I         azoospermie   (O/N) I__I

Fréquence des crises
· Crises >1/mois  I__I
  Crises >1/3 mois <1/mois     I__I

· Crises >1/3mois <3/an   I__I          Crises <3/an  I__I

· Maladie  évoluant en continu

Signes biologiques hors crise
· CRP >10 mg/l (O/N) I__I

· SAA >10 mg/l (O/N) I__I

· Protéinurie >0,3 g/24h (O/N) I__I

2) Description du traitement par anti-IL1 et tolérance de ce traitement

(remplir une fiche pour chaque produit)
Nom du produit : 
( Anakinra (KINERET®)




( Canakinumab (ILARIS®) 




( Rilonacept (ACARLYST®)

Date de la première injection: I____I____I____I 

En cours (O/N) I__I

Si N, Date de la dernière injection: I____I____I____I

Dose (en mg): I______ I

Dose (en mg/kg) I______ I 


Fréquence: fois par jour I__I
Fois par I__I semaines I__I

Traitements associés (au début du traitement anti-IL1): 

· Corticoïdes  (O/N) I__I

· AINS (O/N) I__I

· Méthotrexate (O/N) I__I

· Colchicine (O/N) I__I

· Etanercept (O/N) I__I


· Remicade (O/N) I__I

· Autre (O/N) I__I ……………………………………………………..

Tolérance

Prise de poids (O/N): I__I

Réaction au point d’injection (O/N): I__I

Douleur au point d’injection (O/N): I__I
Infection sévère (O/N): I__I, Si oui précisez :
Apparition d’une neutropénie (O/N): I__I, Si oui précisez :   ………..   mm3
Apparition d’une anomalie hépatique  (O/N): I__I,   Si oui précisez :

ASAT ……..U/L  ALAT ………U/L  GGT ………U/L  Bilirubine tot ……..(mol/L

Apparition d’une anomalie du profil lipidique (O/N):  I__I,   Si oui précisez :

Cholesterol tot ……..mmol/L  HDL……..mmol/L LDL……..mmol/L TG.……..mmol/L
Autres effets secondaires (O/N): I__I, Si oui précisez: 

Arrêt pour intolérance (O/N): I__I, Si oui cause: 

3) Efficacité du traitement par anti-IL1
Efficacité (O/N): I__I      totale
I__I  
partielle
I__I  

Délai de réponse au traitement 
1 j  I__I
 >1j <1semaine   I__I        >1semaine <1 mois         >1 mois  I__I

Date de la dernière visite sous traitement anti-IL1 : I____I____I____I 

Manifestations cliniques après traitement 

· Fièvre
(O/N) I__I

· Eruptions (O/N) I__I

· Signe muqueux (O/N) I__I

· Adénopathies (O/N) I__I

· Signe oculaire (O/N) I__I

· Signe articulaire (O/N) I__I
arthralgies I__I
synovites I__I

· Signe osseux (O/N) I__I

· Signe digestif (O/N) I__I

· Signe musculaire (O/N) I__I

· Hépatomégalie (O/N) I__I

· Splénomégalie (O/N) I__I

· Sérite (O/N) I__I       péricardite I__I     péritonite I__I      pleurite I__I

· Signe neurologique (O/N) I__I

· Oligospermie  (O/N) I__I         azoospermie   (O/N) I__I

Fréquence des crises
· Crises >1/mois  I__I
  Crises >1/3 mois <1/mois     I__I

· Crises >1/3mois <3/an   I__I          Crises <3/an  I__I

· Maladie  évoluant en continu

Signes biologiques hors crise
· CRP >10 mg/l (O/N) I__I

· SAA >10 mg/l (O/N) I__I

· Protéinurie >0,3 g/24h (O/N) I__I

Traitements associés (au moment de la dernière visite): (O/N): I__I si  oui
· Corticoides  (O/N) I__I

· AINS (O/N) I__I

· Methotrexate (O/N) I__I

· Colchicine (O/N) I__I

· Etanercept (O/N) I__I


· Remicade (O/N) I__I

· Autre (O/N) I__I ……………………………………………………..

L’anti-IL1a-t-il permis de diminuer les autres traitements (O/N) I__I

Le traitement par anti-IL1 est-il toujours en cours ? 




(O/N): I__I

Si oui, rémission persistante (O/N): I__I Si oui date: I____I____I____I


Si non, l’arrêt a-t-il été motivé par : 


- Rémission persistante : 
(O/N): I__I  


- Echappement :  

(O/N): I__I


- Effet indésirable :  

(O/N): I__I




Si oui : lequel ?......................................................................................


- Autre : (préciser) : ………………………………
Commentaires :
*Pour plus d’information : http://fmf.igh.cnrs.fr/ISSAID/infevers/ 


