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RESUME 

 

Contexte : L’incidence des maladies inflammatoires chroniques de l’intestin (MICI) de 

début pédiatrique augmente. L'éducation thérapeutique du patient (ETP) s'inscrit dans le 

parcours de soins du patient et vise à l’aider à acquérir ou maintenir les compétences dont 

il a besoin pour gérer au mieux sa vie avec la maladie chronique. L’objectif de ce travail était 

d’évaluer le programme d’ETP mis en place en 2013 à destination des enfants suivis pour 

une MICI au CHU de Lille. 

Méthode : Il s’agissait d’une étude monocentrique qualitative. Un questionnaire était 

adressé : à tous les enfants suivis pour une MICI dans l’unité de gastro-entérologie 

pédiatrique du CHU de Lille entre janvier 2018 et décembre 2019 ; à leurs parents ; et à 

l’équipe soignante.   

Résultats : Un total de 138 enfants était pris en charge pour une MICI à l’Hôpital 

Jeanne de Flandre du CHU de Lille, dont 64 (46 %) ont participé à l’ETP. Parmi les 55 

patients répondeurs, 71 % participaient à l’ETP, 20 % avaient refusé d’y participer. L’ETP 

n’avait pas été proposée à 9 % d’entre eux. Les sources d’information sur les MICI 

privilégiées étaient : les questions-réponses lors des consultations ou hospitalisations (76 

% des patients et 93 % des parents) ; le médecin généraliste (44 % et 58 % respectivement) 

; et Internet (40 % et 56 %). Les enfants se référaient à leurs parents dans 55 % des cas. 

Les principales causes de refus de l’ETP étaient : l’enfant n’avait pas envie de parler plus 

de sa maladie (46 % et 57 %) ; des problèmes logistiques (lieu unique de formation à Lille, 

manque de temps, horaires ou jours non adaptés). Les points perçus positifs de l’ETP 

étaient : mieux connaître sa maladie (90 % des patients et des parents), rencontrer d’autres 

patients (62 % et 64 %) ; et être capable de faire face plus rapidement à un problème (36 
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% et 33 %). Les pistes d’amélioration évoquées par les patients et les parents étaient : des 

séances d’ETP personnalisées à leurs besoins ; une éducation thérapeutique à destination 

des parents, une meilleure accessibilité de l’ETP. Les soignants relevaient principalement 

des problèmes d’ordre logistique (temps, moyen financier). 

Conclusion : Ce travail participe à la démarche d’auto-évaluation des programmes 

d’ETP.  Les difficultés logistiques demeurent un obstacle majeur pour l’accès au programme 

même si celui-ci est perçu comme utile du point de vue des bénéficiaires et des personnels 

soignants. 
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INTRODUCTION 

 

I. Les Maladies Inflammatoires Chroniques de 

l’Intestin (MICI) en pédiatrie 

 

Les Maladies Inflammatoires Chroniques de l’Intestin (MICI) sont caractérisées par 

une inflammation chronique du tube digestif qui évolue par poussées entrecoupées de 

phases de rémission. Elles regroupent la maladie de Crohn (MC), la rectocolite 

hémorragique (RCH) et les colites indéterminées (CI), diagnostic retenu lorsqu’il n’est pas 

possible de préciser l’entité pathologique entre MC et RCH. 

Les poussées peuvent se manifester par des douleurs abdominales, une diarrhée, des 

rectorragies, une perte de poids, des lésions anales, une asthénie, une fatigabilité accrue, 

et des signes extra-digestifs (articulaires, cutanés ou oculaires). Un retentissement sur l’état 

nutritionnel, la croissance staturo-pondérale (1,2) et le développement pubertaire est 

possible, surtout au cours de la MC. 

 

La prise en charge des MICI peut être lourde : 

- nécessité d’hospitalisations ou de consultations fréquentes pour poussée de la 

maladie, évaluation de la MICI et/ou administration de traitement(s), 

- prise en charge chirurgicale notamment dans les formes sténosantes ou fistulisantes 

avec éventuellement réalisation d’une stomie : la probabilité cumulée de chirurgie pour la 

MC de début pédiatrique est de 9 % à 1 an, 30 % à 5 ans et 43 % à 10 ans (3),  

- effets indésirables des traitements (corticoïdes, immunomodulateurs, biothérapies). 
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La maladie et/ou sa prise en charge peuvent altérer :  

- la qualité de vie de l’enfant (4) et de sa famille (les aidants) (5), 

- la scolarité avec un absentéisme parfois important (6), 

- le moral de l’enfant dans le contexte de maladie chronique, de douleurs chroniques 

parfois invalidantes (7), d’éventuels échecs thérapeutiques, du recours à la chirurgie parfois 

vécu comme une sanction ; de survenue sur un terrain fragilisé par l’adolescence et les 

changements qui lui sont inhérents, 

- le rapport au corps chez un adolescent qui se découvre, change et devient adulte, 

- l’autonomisation et la relation aux autres, 

- la dynamique familiale avec une maladie parfois au centre de la relation. 

 

 

II. L’épidémiologie des MICI pédiatriques 

 

Les MICI de début pédiatrique sont définies par un âge au diagnostic inférieur à 17 

ans. Les données épidémiologiques récentes montrent que leur incidence est croissante 

(8–10).  

Dans la région Nord-Ouest de la France, l’incidence annuelle des cas de MICI de début 

pédiatrique colligées en population générale augmentait de 3,1 à 6,9/100 000 habitants 

entre 1988 et 2011 (p < 0.0001) et concernait majoritairement des adolescents âgés de 10 

à 19 ans (10). Elles sont fréquemment associées à une localisation étendue et à un 

phénotype agressif (11). Les enfants représentent 7 à 25 % des cas incidents de MICI en 

Europe, avec un âge médian au diagnostic d’environ 14 ans.  
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III. Historique de l’Education Thérapeutique du 

Patient (ETP) en France 

 

La première définition proposée par l’OMS (Organisation Mondiale de la Santé) date 

de 1998 (12) : « L’éducation thérapeutique du patient vise à aider les patients à acquérir ou 

maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie 

chronique. Elle fait partie intégrante et de façon permanente de la prise en charge du patient. 

Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien psychosocial, conçues pour 

rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des soins, de l’organisation et 

des procédures hospitalières, et des comportements liés à la santé et à la maladie. Ceci a 

pour but de les aider, ainsi que leurs familles, à comprendre leur maladie et leur traitement, 

à collaborer ensemble et à assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge, 

dans le but de les aider à maintenir et améliorer leur qualité de vie ».  

 

Il faut attendre près de 10 ans pour que le concept d’ETP soit formalisé en France 

avec la publication, en juin 2007, des premières recommandations de la HAS (Haute 

Autorité de Santé). Une définition, les finalités et l’organisation de l’ETP sont proposées 

(13). L’ETP doit notamment : 

- être centrée sur le patient, en s’appuyant sur une évaluation de ses besoins et de 

son environnement, et s’adapter à son profil éducatif et culturel,  

- faire partie intégrante du traitement et de la prise en charge, adaptée à l’évolution de 

la maladie et au mode de vie du patient,  

- concerner la vie quotidienne, les facteurs sociaux, psychologiques et 

environnementaux, 

- être scientifiquement fondée et enrichie par les retours d’expérience des patients et 

de leurs proches, 
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- être réalisée par des professionnels de santé formés à la démarche d’éducation 

thérapeutique et aux techniques pédagogiques, 

- être définie en termes d’activités et de contenu et organisée dans le temps, 

- intégrer le travail en réseau, 

- inclure une évaluation individuelle de l’ETP et du déroulement du programme. Les 

auto-évaluations annuelles et quadriennale du programme d’ETP reposent sur une analyse 

qualitative et quantitative des points forts et des points faibles du programme afin de l’ajuster 

tout au long de sa mise en œuvre et d’améliorer sa qualité (14). 

 

C’est la loi du 21 juillet 2009, portant la réforme de l’Hôpital et relative aux Patients, à 

la Santé et aux Territoires (HPST), qui intègre l’ETP dans le Code de Santé Publique (15). 

La loi HPST précise que : 

- L'éducation thérapeutique s'inscrit dans le parcours de soins du patient et a pour 

objectif de rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements 

prescrits et en améliorant sa qualité de vie ; 

- Les programmes d’ETP doivent être conformes à un cahier des charges national dont 

les modalités d'élaboration et le contenu sont définis par arrêté du ministre chargé de la 

santé. Ils sont mis en œuvre au niveau local, après autorisation des agences régionales de 

santé.  

 

 

IV. Les bénéfices de l’ETP dans les MICI 

 

De nombreuses études ont montré les bénéfices de l’ETP chez les patients atteints de 

maladie chronique comme par exemple : 



DEBREZ Maxime 
 

____ 
15 

- un meilleur contrôle glycémique chez les patients diabétiques (18), 

- une réduction du nombre des exacerbations et une amélioration de la qualité de vie 

chez les patients asthmatiques (19). 

 

En 2008, l’ECCO (European Crohn’s and Colitis Organisation) rappelait que 

l’optimisation de la qualité des soins dans les MICI exigeait information et éducation du 

patient. L’ETP améliore les connaissances concernant la maladie et ses traitements,  

favorise l’observance des traitements (16,17) et facilite la transition des adolescents vers 

les services de gastroentérologie (21). 

 

L’étude ECIPE (20), réalisée en France en 2016 est la première grande étude qui a 

montré le bénéfice d’un accompagnement éducatif dans la prise en charge des MICI. Cet 

essai multicentrique contrôlé randomisé comprenait 263 patients, âgés en moyenne de 31 

ans avec 40 % d’hommes, répartis en deux groupes sur une période de 6 mois : un groupe 

de malades « non éduqués » et un groupe de malades « éduqués » par un personnel 

spécifiquement formé en s’appuyant sur un portfolio illustré couvrant les différentes 

dimensions de la vie avec une MICI. Les résultats de l’étude objectivaient une augmentation 

du score psychopédagogique de 28 % à M6 dans le groupe « éduqués » contre 9 % dans 

le groupe « non éduqués » (p = 0,0007). Cet essai montrait que l’ETP augmentait 

significativement les connaissances et les compétences de patients adultes souffrant d’une 

MICI. Ces résultats encourageaient le développement en France des programmes éducatifs 

destinés à améliorer la prise en charge des MICI. 

 

 La première étude américaine décrivant la transition des patients atteints d’une MICI 

aux Etats-Unis a été publiée en 2019 (21) : l’intervention d’un coordonnateur de transition 



DEBREZ Maxime 
 

____ 
16 

permettait d’améliorer la préparation à la transition ainsi que l’acquisition des compétences 

d’auto-soins des patients pour gérer de façon indépendante leur état de santé. 

 

 

V. L’ETP du patient suivi pour MICI dans l’unité de 

gastroentérologie, hépatologie et nutrition 

pédiatrique du CHU de Lille 

 

Un accompagnement ETP à destination des patients suivis pour une MICI à l’hôpital 

Jeanne de Flandre de Lille était mis en place dès 2013. Le programme d’ETP «ETP MICI» 

formalisant cet accompagnement était validé par l’ARS en septembre 2017, offrant un cadre 

légal à cette formation avec, en théorie, la création d’un budget annuel. 

 

L’équipe dispensatrice d’ETP MICI est actuellement composée d’une pédiatre, de deux 

Infirmières Diplômées d’Etat (IDE), d’un auxiliaire de puériculture, d’une psychologue, d’une 

diététicienne, d’une professeure de l’éducation nationale spécialisée en adaptation scolaire 

pour élèves handicapés. 

 

Le format proposé initialement comprenait des séances d’ETP individuelles, puis des 

séances de groupe ont permis de réunir plusieurs jeunes autour de séances thématiques. 

Depuis sa création l’ETP MICI a permis de prendre en charge environ 30 enfants par an.  

 

D’autres programmes d’éducation thérapeutique existent à l’hôpital Jeanne de Flandre 

pour des enfants ayant à titre d’exemple une insuffisance rénale, un asthme, une allergie 

alimentaire, une épilepsie, un diabète, une obésité ou une mucoviscidose. 
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VI. Objectifs de l’étude 

 

L’objectif de ce travail était de mieux comprendre le rôle que tient l’éducation 

thérapeutique chez les enfants suivis à l’hôpital Jeanne de Flandre (CHU de Lille) pour une 

MICI. Il s’agissait notamment de connaître :  

- les caractéristiques générales des enfants suivis en ETP MICI ; 

- les raisons qui ont fait débuter ou non, poursuivre ou arrêter le programme d’ETP ;  

- les avantages et les inconvénients des séances d’éducation proposées. 

 

Les perspectives de ce travail étaient de : 

- permettre l’adaptation du programme actuel aux besoins de terrain, conformément 

aux recommandations de la HAS ; 

- mieux cerner les besoins des patients afin d’aider à l’élaboration d’un programme 

destinés aux patients pédiatriques atteints d’une maladie rare de l’appareil digestif ; 

- mettre en évidence les points susceptibles d’entraver la mise en l’œuvre de l’ETP 

dans la population pédiatrique. 
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MATERIELS ET METHODES 

 

 

Il s’agissait d’une enquête transversale.  

 

I. Critères d’inclusion et de non inclusion 

 

Les critères d’inclusion de la population des patients étaient : 

- tous les enfants pris en charge pour une MICI, c’est à dire pour une MC, une RCH 

ou une CI selon les codes CIM-10 (classification internationale des maladies) : K500, K501 

K508, K509, K510, K511, K512, K513, K515, K518, K519. 

- à l’hôpital Jeanne de Flandre - CHU de Lille (consultation, hôpital de jour ou 

hospitalisation conventionnelle, éducation thérapeutique) 

- entre janvier 2018 et décembre 2019, 

- n’ayant pas exprimé d’opposition. 

 

Les critères de non inclusion étaient : 

- patient jamais pris en charge pour une MICI à l’hôpital Jeanne de Flandre - CHU de 

Lille, 

- patient non pris en charge entre janvier 2018 et décembre 2019, 

- opposition du patient ou de l’un de ses tuteurs légaux. 

 

Concernant la population des soignants : 

- tout le personnel médical et paramédical de l’unité de gastroentérologie, hépatologie 

et nutrition pédiatrique de l’Hôpital Jeanne de Flandre (CHU de Lille), 
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- l’équipe dispensatrice de l’ « ETP MICI » du CHU de Lille. 

 

 

II. Méthodes 

 

Trois questionnaires étaient rédigés selon la population concernée : patients, parents 

et soignants. Ces questionnaires étaient rédigés en fonction des éléments de réflexion 

pertinents retrouvés dans la littérature médicale (22) et selon l’expérience de l’équipe 

dispensatrice du programme « ETP MICI » et des personnels référents de l’UTEP du CHU 

de Lille. Chaque questionnaire comprenait en introduction un texte explicatif concernant le 

but de l’étude E²MICI = Evaluation de l’ETP MICI à Lille (cf. Annexes 1, 2 et 3) 

Pour chaque famille, un mail était envoyé au début de l’enquête, qui comportait en 

pièce jointe un « questionnaire à destination du patient » et un « questionnaire à destination 

des parents ». Une boîte mail dédiée (etp-mici@chru-lille.fr) était utilisée pour l’envoi et la 

réception des mails de cette étude. Les adresses mail des familles étaient celles déclarées 

dans le dossier administratif du patient quand les représentants légaux avaient accepté 

qu’elle y soit consignée et utilisée.  

Concernant le « questionnaire à destination des parents » nous recommandions qu’il 

soit rempli par au moins un des deux parents. 

Nous demandions que le « questionnaire à destination du patient » soit rempli par 

l’enfant seul dans la mesure du possible, ou en cas de nécessité avec l’aide d’un tiers autre 

que le parent répondeur. L’aide pouvait consister en la lecture des questions ou l’explication 

des termes non compris, la rédaction des réponses aux questions ouvertes.  

Les différents questionnaires nous étaient retournés par mail. En cas d’absence de 

réponse 2 semaines après le 1er mail, un mail de rappel était envoyé avec de nouveau les 
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questionnaires en pièce jointe. Une relance par téléphone était réalisée à 1 mois en 

l’absence de réponse aux 2 mails. En cas de non réponse, la personne était considérée 

comme « non répondeur ». 

Concernant l’équipe soignante médicale et paramédicale du service de 

gastroentérologie, hépatologie et nutrition pédiatrique de l’Hôpital Jeanne de Flandre (CHU 

de Lille), un questionnaire papier était distribué. En l’absence de retour après 1 mois, une 

relance était réalisée oralement lors d’une réunion de service mensuelle. En cas de non 

réponse, le sujet était considéré comme « non répondeur ». 

 

 

III. Analyse des données 

 

L’ensemble des données du patient était saisi dans un cahier d’observation 

pseudonymisé par un code alpha numérique sur le logiciel Excel (première lettre du nom du 

patient - 3 premières lettres du prénom du patient). 

Des données démographiques et médicales étaient recueillies de façon rétrospective 

sur Sillage (logiciel informatique du dossier patient comprenant notamment les courriers 

médicaux) : sexe, date de naissance, diagnostic de MICI et âge au diagnostic. 

Le score d’activité de la maladie de Crohn (score PCDAI) était adapté en ne prenant 

en compte que les symptômes de la maladie rapportés par le patient et en excluant des 

données cliniques et biologiques (cf. Annexe 4). Le score d’activité de la rectocolite 

hémorragique (score PUCAI) était inchangé (cf. Annexe 5). En cas de colite inclassée, le 

score PCDAI était utilisé.  

Les catégories socio-professionnelles des parents étaient cotées selon la classification 

INSEE. 
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L’ensemble des données issues du personnel soignant était saisi sur un fichier Excel 

et dans un cahier d’observation pseudonymisé (première lettre du nom du répondeur - 

première lettre du prénom du répondeur). 

La clé des codes alphanumériques était conservée par l’investigateur principal de 

l’étude et le responsable scientifique. L’identité des participants était recueillie et conservée 

séparément, saisie directement sur un fichier Excel.  

 

 

IV. Expression des résultats et analyses statistiques 

 

Le cahier d’observation pseudonymisé sur le logiciel Excel permettait l’analyse des 

données de façon anonyme. Trois groupes étaient créés selon la population : patients, 

parents ou soignants. 

Les variables quantitatives étaient exprimées sous forme de médiane et son intervalle 

interquartile. Les variables qualitatives étaient exprimées sous forme de pourcentage. Les 

comparaisons de groupes étaient réalisées à l’aide du test de Mann Whitney pour les 

valeurs ordinales et du test du Chi-2 pour les variables qualitatives. La valeur-p était fixée à 

0,05. 
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V. Considérations éthiques et légales 

 

Cette étude a été soumise à évaluation et a obtenu un avis favorable du comité 

d’éthique du groupe francophone d’hépatologie, gastroentérologie et nutrition pédiatrique 

(cf. Annexe 6). 

Cette recherche est soumise à la loi du 6 janvier 1978 relative à l'informatique, aux 

fichiers et aux libertés, modifiée par la loi n° 2004-801 de 6 août 2004 et au Règlement 

Général sur la Protection des Données. Le traitement des données est conforme à la 

méthodologie de référence MR-004.  

Les informations relatives aux droits des personnes participant à cette recherche (droit 

d’accès et de rectification, droit d’opposition à la transmission des données couvertes par le 

secret professionnel susceptibles d’être utilisées dans le cadre de cette recherche) étaient 

intégrées dans la note d’information. 
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RESULTATS 

 

 

I. Description des populations d’étude 

 

A. Population source 

 

Entre janvier 2018 et décembre 2019, 138 enfants étaient pris en charge au moins une 

fois pour une MICI à l’Hôpital Jeanne de Flandre (consultation, hôpital de jour ou 

hospitalisation conventionnelle, éducation thérapeutique). Les caractéristiques de la 

population source, des patients répondeurs et non répondeurs étaient résumées dans le 

Tableau I. 

 

La population source comprenait 72 garçons (52 %) et 66 filles (48 %). L’âge médian 

était de 15,0 ans [13,0 ; 17,0]. Il y avait 104 MC (75 %), 29 RCH (21 %) et 5 CI (4 %). L’âge 

médian au diagnostic était de 11,0 ans [9,0 ; 13,0]. Cinquante-huit familles habitaient dans 

la région Métropole lilloise - Flandres (42 %) (Figure 1). 

 

Parmi ces 138 enfants, 64 (46 %) avaient participé ou participaient au programme 

d’éducation thérapeutique MICI proposé à Jeanne de Flandre. Parmi les 58 familles habitant 

la région Métropole lilloise - Flandres, 30 avaient participé ou participaient à l’ETP proposé 

à Jeanne de Flandre (52 %). Il n’y avait pas de différence significative dans le taux de 

participation à l’ETP entre le lieu de résidence dans la région Métropole lilloise - Flandres et 

les autres territoires définis par l’ARS (Agence Régionale de Santé). 
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Tableau I : Caractéristiques générales des différentes populations d’étude. 

Caractéristiques 
Population source Patients répondeurs Patients non 

répondeurs 
n = 138 n = 55 n = 83 

Sexe, n (%)       
Masculin 72 (52 %) 30 (55 %) 42 (50 %) 
Féminin 66 (48 %) 25 (45 %) 41 (50 %) 
Age médian,    

15,0 [13,5 ; 17,0] 15,0 [13,0 ; 18,0] en année [Q1 ; Q3] 15,0 [13,0 ; 17,0] 
Type de MICI, n (%)       
MC 104 (75 %) 46 (84 %) 57 (69 %) 
RCH 29 (21 %) 7 (13 %) 22 (26 %) 
CI 5 (4 %) 1 (1,5 %) 4 (5 %) 
NSP  -  1 (MC) (1,5 %)  - 
Age médian au diagnostic,    

10,5 [9,0 ; 13,0] en année [Q1 ; Q3] 11,0 [9,0 ; 13,0] 11,0 [9,0 ; 13,0] 
Participation à l'ETP, n(%)   

 
Oui* 64 (46 %) 39 (71 %) 25 (30 %) 
Non 74 (54 %) 16 (29 %) 58 (70 %) 
Lieu de résidence, n (%)       
Métropole lilloise - Flandres 58 (42 %) 27 (49 %) 31 (37 %) 
Autre 80 (58 %) 28 (51 %) 52 (63 %) 

n : nombre ; % : pourcentage ; Q1 : premier quartile ; Q3 : troisième quartile ; NSP : ne sait pas ; * p < 0,05 

 

 

Figure 1 : Carte des six territoires de démocratie sanitaire en région Hauts-de-France 

selon l’ARS (Service Observation et Études - Déc. 2016). 
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Parmi les 138 enfants de la population source, 112 questionnaires étaient retournés 

soit un taux de réponse de 40,5 %. Ils comprenaient 54 questionnaires couplés patient et 

parent(s) (96 %), 1 questionnaire à destination des patients seul (pas de réponse des 

parents) (1 %) et 3 questionnaires à destination des parents seuls (pas de réponse du 

patient) (3 %). 

 

 

B. Patients répondeurs 

 

La population des patients répondeurs était comparable aux patients non répondeurs 

en termes de sexe, d’âge, de type de MICI, d’âge au diagnostic et de lieu de résidence 

(Tableau I). Le taux de participation à l’ETP MICI était plus important chez les patients 

répondeurs (n = 39, 71 %) que chez les patient non répondeurs (n = 25 ; 30 %) (p < 0,05). 

 

Les patients répondeurs étaient pour la majorité scolarisés au collège (40 %) ou au 

lycée (36,5 %). Vingt-deux patients avaient au moins un antécédent familial de MICI (40 %) 

dont 7 au premier degré (13 %). Le délai diagnostique moyen était de 6 mois [0,25 ; 24]. Le 

score d’activité de la maladie moyen au moment de l’étude était : PCDAI à 7 [0 ; 30] pour la 

MC et PUCAI à 23 [5 ; 45] pour la RCH. Un patient était membre d’une association de 

patients (AFA – Crohn RCH France, Association François Aupetit) (1,5 %). Aucun patient ne 

déclarait avoir participé à un autre programme d’éducation thérapeutique que celui proposé 

à Jeanne de Flandre. Ces données n’étaient, de fait, pas disponibles pour les patients non 

répondeurs.  
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Les symptômes présents au diagnostic chez les patients répondeurs étaient résumés 

dans la Figure 2. Les atteintes péri-anales comprenaient les abcès de la marge anale, les 

fissures ou fistules anales ; les signes extra-digestifs comprenaient les signes articulaires, 

oculaires et cutanés. 

 

 

Figure 2 : Symptômes présents au diagnostic chez les patients répondeurs (% des 

réponses). 

 

C. Parents répondeurs 

 

Le questionnaire était rempli par la mère dans 81 % des cas, le père dans 12 % des 

cas et les 2 parents dans 7 % des cas.  

 

Les réponses des patients et des parents concernant les caractéristiques générales 

(sexe, âge, type de MICI, âge au diagnostic, participation ou non à l’ETP et lieu de 

résidence) étaient concordantes. 

 

67

44

33

24

22

20

11

7

5,5

2

2

0 10 20 30 40 50 60 70 80

Douleurs abdominales

Selles liquides

Perte de poids

Asthénie

Atteinte péri-anale

Rectorragies

Signes extra-digestifs

Aphtes

Fièvre

Occlusion

Nausées-vomissements



DEBREZ Maxime 
 

____ 
29 

 

 

Concernant les caractéristiques générales des parents répondeurs : 

- 50 % des mères et 40 % des pères avaient suivi des études supérieures, 

- concernant les mères, 31 % exerçaient un métier appartenant aux professions 

intermédiaires et 27 % étaient employées, 

- concernant les pères, 30 % exerçaient un métier appartenant aux professions 

intermédiaires et 23 % étaient ouvriers, 

- deux parents étaient membres de l’association de patients AFA - Crohn RCH 

France (Association François Aupetit), 

- un parent déclarait avoir participé à un autre programme d’éducation thérapeutique 

que celui proposé à Jeanne de Flandre. 

 

D. Patients participants à l’ETP 

 

Parmi les 55 patients ayant répondu, 39 (71 %) avaient participé ou participaient à 

l’ETP MICI proposé à Jeanne de Flandre ; parmi eux, 15 patients (38 %) participaient encore 

au programme au moment de l’étude. 

 

La population des patients participants ou ayant participé à l’ETP MICI était 

comparable à celle des patients n’y ayant jamais participé pas à l’ETP MICI en termes d’âge, 

de type de MICI, d’âge au diagnostic, d’activité de la maladie, et de lieu de résidence 

(Tableau II). La population des patients participant ou ayant participé à l’ETP MICI 

comprenait plus de filles que celle des patients n’ayant jamais participé à l’ETP MICI (n = 

22, 56 % contre n = 3, 18,5 % ; p = 0,01). 
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Tableau II : Caractéristiques générales des patients participants à l’ETP. 

 

Caractéristiques 
Patients 

répondeurs ETP + ETP - 
n = 55 n = 39 n = 16 

Sexe, n (%)       
Masculin 30 (55 %) 17 (44 %) 13 (81,5 %) 
Féminin* 25 (45 %) 22 (56 %) 3 (18,5 %) 
Age médian,  

15,0 [13,5 ; 17,0] 15,0 [13,5 ; 17,0] 15,0 [13,8 ; 15,3] en année [Q1 ; Q3] 
Type de MICI, n (%)       
MC 46 (84 %) 32 (82 %) 14 (87, 5 %) 
RCH 7 (13 %) 6 (15,5 %) 1 (6,25 %) 
CI 1 (1,5 %) 0 (0 %) 1 (6,25 %) 
NSP 1 (1,5 %) 1 (2,5 %) 0 (0 %) 
Age médian au diagnostic,     
en année [Q1 ; Q3] 11,0 [9,0 ; 13,0] 11,5 [9,0 ; 13,0] 11,0 [9,0 ; 13,0] 
Activité de la maladie,   

  
moyenne [min ; max]    
Score PCDAI  7 [0 ; 30] 7 [0 ; 30] 6 [0 ; 30] 
Score PUCAI  23 [5 ; 45] 19 [5 ; 45] 45 [45 ; 45] 
Lieu de résidence, n (%)       
Métropole lilloise - 
Flandres 27 (49 %) 20 (51 %) 7 (44 %) 
Autre 28 (51 %) 19 (49 %) 9 (56 %) 

 

n : nombre ; % : pourcentage, Q1 : premier quartile ; Q3 : troisième quartile  

ETP + : patient participant ou ayant participé à l’ETP MICI 

ETP - : patient n’ayant jamais participé à l’ETP MICI 

MC : maladie de Crohn ; RCH : rectocolite hémorragique ; CI : colite indéterminée ; NSP : ne sait pas 

* p = 0,01 

 

 

E. Soignants répondeurs 

 

Treize membres du personnel médical et paramédical de l’unité de gastro-entérologie, 

hépatologie et nutrition pédiatrique de l’Hôpital Jeanne de Flandre avaient rempli le 

questionnaire à destination des soignants, soit un taux de réponse de 20 %. Parmi eux, 7 

étaient des médecins ou des internes du service, soit 53 % des répondeurs (43 % de l’effectif 
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médical) et 6 étaient des membres de l’équipe paramédicale (13 % de l’effectif paramédical 

total, 18 % de l’effectif de journée). 

Six soignants (46 %) avaient déjà suivi une formation à l’ETP. Tous les soignants 

répondeurs savaient qu’un programme d’ETP MICI était actif dans le service. L’ETP MICI 

leur semblait indispensable dans 69 % des cas et très utile dans 30 % des cas. 

 

 

II. Sources d’informations sur la maladie 

 

Les sources d’informations sur la maladie pour les patients et les parents étaient 

résumées dans la Figure 3 (question à choix multiples). 

Les questions-réponses à l’occasion des consultations ou hospitalisations 

représentaient la principale source d’information pour 76 % des patients et 93 % des 

parents. Quarante-quatre pour cent des patients et 58 % des parents se référaient à leur 

médecin généraliste. Cinquante-cinq pour cent des enfants se référaient à leur(s) parent(s). 

Internet représentait une source d’information pour 40 % des patients et 56 % des parents. 

Un parent (2 %) ne cherchait aucune information concernant la maladie de son enfant. 

Concernant les autres sources d’information rapportées de façon libre :  

- pour 1 patient (2 %), il s’agissait des séances d’ETP ; 

- pour 9 % des parents : la famille pour 3 parents, le pédiatre gastro-entérologue de 

ville pour 1 parent et l’entourage professionnel pour 1 parent. 

 



DEBREZ Maxime 
 

____ 
32 

 

 

Figure 3 : Sources d’informations sur la maladie pour les patients et les parents (% 

des réponses). 

 

 

III. Patients n’ayant jamais participé à l’ETP MICI  

 

Un quart des patients n’ayant jamais participé à l’ETP MICI (n = 4) et 17 % des parents 

(n = 3) ne savaient pas ce qu’était l’ETP MICI.  

Les raisons expliquant l’absence de participation à l’ETP MICI étaient : 

- pour 5 patients (31 %) et 7 parents (39 %), l’ETP MICI ne leur avait pas été proposée. 

Si l’ETP MICI leur avait été proposée, 3 patients et 4 parents auraient aimé y participé. 

- 11 patients (69 %) et 11 parents (61 %) avaient refusé d’y participer. 
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- aucun patient ne déclarait que leurs parents ne voulaient pas y participer ou se 

déplacer. 

 

 

IV. Patients ayant refusé l’ETP MICI 

 

Onze patients et 11 parents avaient refusé de participer à l’ETP MICI. Deux patients 

et 3 parents auraient refusé d’y participer si cela leur avait été proposé (soit un total de 13 

patients et de 14 parents). 

 

Une question à choix multiples permettait de connaître les causes de refus. 

Parmi les patients, 6 ne ressentaient pas le besoin d’ETP (46 %) et 6 patients n’avaient 

pas envie de parler encore plus de leur maladie (46 %). Pour 1 des patients (8 %), il 

s’agissait d’un refus des parents.  

Du point de vue des parents, leur enfant n’avait pas envie de parler encore plus de sa 

maladie pour 8 parents (57 %) et leur enfant ne ressentait pas le besoin de l’ETP MICI pour 

2 parents (14 %). Deux parents ne voulaient pas parler encore plus de la maladie de leur 

enfant (14 %). 

Les autres causes de refus de l’ETP MICI étaient :  

- trop de rendez-vous médicaux à prendre en compte (5 patients soit 38 % et 5 parents 

soit 36 %),  

- manque de temps (n = 4 soit 31 % et n = 6 soit 42 % respectivement),  

- lieu de formation unique à Lille (n = 3 soit 23 % et n = 5 soit 36 %),  

- horaires ou jours d’ETP pas adaptés ou pas pratiques (n = 1 soit 8 % et n = 3 soit 21 

%), 
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- proposition de l’ETP trop tardive par rapport au diagnostic (n = 2 soit 15 % et n = 1 

soit 7 %), 

- thèmes abordés en ETP jugés non intéressants (n = 2 soit 15 % et n = 1 soit 7 %),  

- le format des séances proposées ne convenant pas à leur enfant pour 3 parents (21 

%), 

- le transport non pris en charge pour 1 des parents (7 %). 

 

Aucun patient et un seul parent (7 %) ne connaissaient pas l’ETP MICI proposé à 

Jeanne de Flandre. La formation ETP MICI n’était déconseillée ni aux patients ni aux 

parents. Les séances non couplées aux RDV médicaux n’étaient pas citées dans les causes 

de refus, ni par les patients ni par les parents. 

 

Parmi les 3 autres causes de refus rédigées de façon libre par les patients (23 %), un 

patient ne se sentait pas concerné et un autre rapportait : « Je ne ressens pas la nécessité 

de me rendre à un entretien d'éducation thérapeutique car une thérapie ne me serait point 

utile car je me suis déjà accepté tel que je suis et donc ces informations ne me seraient 

d'aucune utilité ». 

Parmi les 3 autres causes de refus rédigées librement par les parents (21 %), un enfant 

ne se sentait pas concerné par l’ETP MICI, un autre préférait discuter au fur et à mesure 

directement avec le médecin et un dernier était décrit comme réservé par ses parents, 

n’aimant pas parler de sa maladie. 
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V. Patients ayant participé à l’ETP MICI 

(participation en cours ou terminée) 

 

L’âge moyen de début de l’ETP MICI était de 13,5 ans [9 ; 17]. 

 

Parmi les 39 patients participant ou ayant participé à l’ETP MICI, 20 le voulaient 

personnellement (51 % des patients), 17 parce que leur médecin leur avait demandé (44 

%), 10 parce que leurs parents leur avaient demandé (26 %) et 4 parce qu’ils n’avaient pas 

osé refuser (4 %). 

 

A. Avantages ou points positifs de l’ETP MICI 

 

Parmi les items proposés, les avantages ou points positifs de l’ETP MICI selon les 

patients, les parents et les soignants étaient résumés dans la Figure 4. 

Les autres points positifs (8 %) rapportés de façon libre par les parents étaient :  

- se sentir plus à l'aise avec sa maladie, se sentir moins isolé ; 

- offre un espace de parole libre, donne le sentiment sécurisant d'être pris en charge ; 

- être rassuré, se sentir moins différent, avoir moins peur de l'hôpital. 
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Figure 4 : Avantages ou points positifs de l’ETP MICI selon les patients, les parents et 

les soignants (% des réponses). 

 

B. Connaissances apprises lors des séances d’ETP MICI 

 

Les connaissances apprises lors des séances d’ETP non abordées en consultation ou 
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cliniques et la conduite à tenir en cas de poussée (8 patients, 7 parents) 

- gérer ses émotions et sentiments, apprendre à se détendre, avoir moins peur, 

notamment de l’hôpital (6 patients, 4 parents) 

- ne pas se sentir seul avec la maladie et parler de sa maladie notamment avec son 

entourage (5 patients, 4 parents) 

- gérer son alimentation (4 patients) 
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- autonomisation concernant les traitements, notamment réaliser les auto-injections, 

savoir se préparer aux rendez-vous médicaux (4 patients, 4 parents) 

- mieux vivre sa maladie au quotidien et gérer sa scolarité (2 patients, 4 parents) 

- partager avec les autres enfants qui ont la même maladie, retour d’expériences (4 

parents) 

- visite des locaux de l’Hôpital de jour pour les patients adultes dans le service de 

gastroentérologie, aborder l’hospitalisation dans le service de gastroentérologie, gestion 

administrative (2 parents) 

- suivre les avancées de la recherche (1 parent) 

- apprendre du vocabulaire pour se débrouiller à l’étranger (1 parent). 

 

Du point de vue des soignants, parmi les connaissances acquises en ETP MICI qui 

n’étaient pas abordées ni en consultation ni en hospitalisation, il était mis en avant (question 

ouverte, réponse libre) : 

- gérer sa maladie au quotidien, sa vie personnelle avec la maladie (pour 11 soignants) 

- avoir des connaissances plus précises de la maladie et des traitements (6 soignants) 

- créer un lien avec les autres patients avec une possibilité d’échanger (4 soignants) 

- travailler sur le regard des autres et de soi face à la maladie, aborder les 

conséquences sociales (4 soignants) 

- développer les compétences d’auto-soins et l’autonomisation (3 soignants) 

- se sentir plus écouté, avoir plus de temps (3 soignants) 

- gérer sa scolarisation (2 soignants) 

- gérer son alimentation (1 soignant) 

- gérer ses émotions (1 soignant) 

- se préparer à une hospitalisation ou à des examens (1 soignant) 

- expliquer la maladie à son entourage (1 soignant).  
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C. Séances d’ETP MICI orientées vers la transition  

 

Concernant la transition, 6 adolescents du groupe des patients répondeurs (15 % des 

patients suivis en ETP MICI) et 7 adolescents du groupe des parents répondeurs (18 % des 

patients suivis en ETP MICI) avaient participé à des séances d’éducation orientées vers la 

transition avec la médecine pour les adultes. 

 

Les points positifs de ces séances d’ETP étaient selon les patients (réponse libre) :  

- parler avec d’autres patients dans la même situation (2 patients) 

- apprendre à gérer une éventuelle future crise (1 patient) 

- expliquer sa maladie (1 patient) 

- visite du service de gastro-entérologie de l’hôpital Huriez (1 patient). 

 

Selon les parents, les points positifs de ces séances d’ETP étaient : 

- rencontrer les médecins et le personnel soignant du service de gastroentérologie et 

d’Hôpital de jour (4 parents) 

- visiter et se familiariser avec le service de gastroentérologie, connaître le 

fonctionnement du service (3 parents) 

- rassurer le jeune patient et ses parents, dédramatiser (2 parents) 

- rencontrer des adolescents touchés par la même pathologie et échanger sur leur 

quotidien (1 parent) 
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D. Supports d’éducation thérapeutique 

 

Parmi les items proposés, les supports d’éducation thérapeutique les plus adaptés 

selon les patients, les parents et les soignants étaient résumés dans la Figure 5. 

Les liens vers les sites internet de référence n’étaient pas retenus comme support 

d’éducation thérapeutique par les patients alors qu’ils l’étaient dans 23 % des cas pour les 

parents et pour les soignants. 

Les 3 autres réponses (8 %) données librement par les parents étaient : l’art-thérapie, 

la projection de diaporamas et la création d’un groupe de paroles sur les réseaux sociaux. 

Il était suggéré par un soignant la création d’une application dédiée sur smartphone 

notamment pour la prise de médicaments et permettre d'utiliser les toilettes dans les lieux 

publics. 

 

 

 

Figure 5 : Supports d’éducation thérapeutique les plus adaptés selon les patients, les 

parents et les soignants (% des réponses). 
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E. Manques ou points faibles de l’ETP MICI 

 

Les manques ou points faibles de l’ETP MICI rapportés par les patients et leurs parents 

étaient (question ouverte, réponse libre) :  

- horaires des séances non adaptés notamment pendant le temps scolaire (3 patients 

et 5 parents) 

- apprendre à gérer ses émotions, se détendre, faire un travail sur soi-même ; aborder 

la relation avec les autres ; favoriser la communication entre les patients (3 patients) 

- distance importante par rapport au domicile (2 patients et 1 parent) 

- nécessité des séances d’éducation pour les parents, notamment pour être en 

capacité de répondre aux questions de leur enfant (2 parents) 

- absence de vidéo explicative (1 patient) 

- nombre insuffisant de sujets « pour les adultes » abordés (1 patient) 

- avoir des exercices pour les douleurs articulaires (1 patient) 

- séances d’ETP non couplées aux autres rendez-vous médicaux (1 parent) 

- manque d’explications avant la séance, notamment sur le nombre de participants, le 

sujet détaillé ou les activités prévues (1 parent) 

- l’absence de salle adaptée pour l’attente des parents (1 parent) 

- nombre insuffisant d’entretiens individuels pour les adolescents timides (1 parent) 

- séances trop espacées avec peu de participants (1 parent) 

- manque d’échanges avec les patients atteints de la même maladie (1 parent) 

- absence d’informations pour apprendre à être autonome pour injecter son traitement 

(1 parent). 
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Du point de vue des soignants, les manques ou points faibles de l’ETP MICI étaient 

(question ouverte, réponse libre) : 

- manque de temps des équipes soignantes (pour 5 soignants) 

- manque de moyens (financiers, matériels, avoir un lieu dédié) (3 soignants) 

- manque de formation pour les équipes (3 soignants) 

- manque d’adhésion du patient, le fait que certains adolescents timides y échappent 

par exemple, et la nécessité que l'adolescent s'engage pour plusieurs sessions (temps 

et déplacement à Lille) (3 soignants) 

- lieu unique de la formation (ETP régionale) et difficultés liées au déplacement (1 

soignant) 

- manque de transmissions aux équipes soignantes (1 soignant) 

- manque de séances proposées aux parents (1 soignant) 

- absence de retour sur l’évaluation des acquis et des bénéfices de l’ETP ressentis par 

le patient (1 soignant). 

 

F. Pistes d’amélioration de l’ETP MICI 

 

Les pistes d’amélioration de l’ETP MICI suggérées par les patients et leurs parents 

étaient (réponse libre) : 

 D’ordre logistique et organisationnel : réaliser la séance d’ETP le même jour que la 

perfusion de biothérapie c’est-à-dire coupler l’ETP avec les autres rendez-vous médicaux 

(1 patient, 1 parent) ; plus proche du domicile, dans les centres hospitaliers de proximité 

(2 parents) ; proposer plusieurs dates pour les séances d’ETP (1 parent) ; augmenter le 

rythme des séances et réaliser une séance toutes les quinzaines (1 parent). 
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 Concernant la structure des groupes : faire certaines séances d’ETP avec/pour les 

parents et/ou la fratrie (1 patient, 2 parents) ; créer un esprit de groupe : conserver toujours 

le même groupe d’adolescents lors des séances d’ETP, réaliser les HDJ en même temps 

que d’autres adolescents pour créer des liens entre eux et faciliter les retrouvailles en ETP 

(2 parents) ; favoriser les échanges avec les autres patients (1 parent) ; faire des groupes 

d’âge plus restreints (1 parent). 

 Concernant le contenu des séances : parler d’autres choses que de la maladie (1 

patient) ; faire un bilan des connaissances avec l’adolescent 2 à 3 ans après la réalisation 

de l’ETP pour s’assurer de la bonne intégration des informations en période d’adolescence 

(1 parent). 

 

Du point de vue des soignants, les pistes d’amélioration étaient essentiellement 

d’ordre logistique (réponse libre) : 

- avoir plus de temps (4 soignants) 

- avoir plus de moyens (3 soignants) 

- réaliser des séances en dehors du CHU de Lille ou réaliser des téléconférences (2 

soignants) 

- créer une vidéo de présentation de l'ETP MICI faite par des patients ayant déjà fait 

l'ETP (1 soignant) 

- créer une application ETP MICI (1 soignant) 

- créer un poste IDE coordinatrice (1 soignant) 

- avoir une meilleure reconnaissance des postes (1 soignant) 

- réaliser des séances communes avec d’autres maladies rares de l’appareil digestif 

(1 soignant) 

- organiser des programmes d’ETP MICI les plus « à la carte » possible (1 soignant). 
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VI. Patients ayant arrêté l’ETP MICI 

 

Parmi les 39 patients ayant participé à l’ETP MICI de Jeanne de Flandre, 24 patients 

avaient arrêté (62 %). L’âge de fin d’ETP était en moyenne de 14,5 ans [11 ; 18]. Pour 11 

patients (45 % des cas), l’arrêt s’était réalisé en accord avec le pédiatre gastro-entérologue 

référent. Il était proposé à 12 patients (50 %) de revenir en ETP MICI après l’arrêt. 

 

Les raisons de l’arrêt de l’ETP MICI pour les patients, les parents et les soignants 

étaient résumées dans le Tableau III (question à choix multiples).  

 

Tableau III : Raisons de l’arrêt de l’ETP MICI selon les patients, les parents et les 

soignants. 

 

Raisons de l'arrêt de l'ETP MICI  
Patients Parents Soignants 

n (%) n (%) n (%) 
Parcours d’ETP terminé 12 (50%) 9 (38%) 5 (38%) 
L’ETP MICI ne correspondait aux attentes du patient 1 (4%) 1 (4%) 4 (31%) 
Le patient se sentait assez à l’aise avec sa maladie 7 (29%) 4 (17%) 5 (38%) 
Par démotivation 4 (17%) 3 (13%) 5 (38%) 
Les horaires/jours de formation n'étaient pas pratiques/adaptés 6 (25%)  8 (34%) 6 (46%) 
Le lieu unique de formation à Lille était un frein 3 (12,5%) 4 (17%) 9 (69%) 
Par manque de temps 4 (17%) 3 (13%) 1 (8%) 
Déjà trop de RDV médicaux à prendre en compte 2 (8%) 3 (13%) 6 (46%) 
Séances d’ETP non couplées avec les RDV médicaux 4 (17%) 5 (21%) 3 (23%) 
Le format des séances ne me convenait pas au patient 0 (0%) 1 (4%) 1 (8%) 
Les thèmes abordés n'intéressaient pas le patient 1 (4%) 1 (4%) 0 (0%) 
Refus des parents de se déplacer 1 (4%)  -  - 
Le transport pour les séances d’ETP non pris en charge  - 2 (9%) 2 (15%) 
Autre(s)  0 (0%) 4 (17%) 0 (0%) 

 

n : nombre ; % : pourcentage 
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DISCUSSION 
 

 

Pendant la période d’étude de janvier 2018 à décembre 2019, 46 % des enfants suivis 

à Jeanne de Flandre pour une MICI avaient bénéficié de l’ETP MICI. Le programme d’ETP 

MICI délivré en pédiatrie au CHU de Lille répond à un besoin ressenti par notre population, 

notamment en termes de connaissance de la maladie, des traitements, de l’autonomisation 

et de la gestion des émotions. Il est perçu comme utile du point de vue des bénéficiaires 

(patients), des aidants (parents) et du personnel soignant. Toutefois, les difficultés 

logistiques constituent un obstacle majeur pour l’accès au programme, notamment : la 

distance séparant le lieu de réalisation de l’ETP du domicile des familles pour les patients 

et leurs parents ; le manque de temps pour les patients, leurs parents et les soignants ; et 

le manque de moyens humains et financiers pour les soignants. 

 

Les points faibles de ce travail sont : le caractère monocentrique et qualitatif cependant 

incontournable pour une évaluation spécifique du programme, et un faible taux de réponses 

aux questionnaires (40,5 % pour la population d’étude et 20 % pour les soignants). Les 

questionnaires étaient retournés sur la base du volontariat ce qui a pu induire un biais de 

sélection des patients plus enclins à discuter de ce sujet et peut être plus intéressés voire 

plus favorables à l’ETP. 

Les points positifs sont d’avoir pu explorer les différents points de vue (bénéficiaires, 

aidants et soignants), en répondant à une des directives de la HAS, soulignant dans son 

rapport de juin 2018 (23) que « la littérature qualitative portant sur l’expérience des patients 

est sous-exploitée, alors qu’elle permettrait de comprendre la complexité de la gestion au 
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quotidien de la maladie, la charge mentale et émotionnelle liée à cette autogestion, et 

d’enrichir le contenu et les modalités des interventions éducatives ».  

 

Une enquête nationale menée en 2018 par l’AFEMI (Association Française pour 

l’Education thérapeutique dans les Maladies Inflammatoires chroniques de l’intestin) révélait 

une grande hétérogénéité des pratiques au sein des 37 centres répondeurs  dont 33 centres 

hospitaliers généraux ou universitaires et 4 libéraux (22) ; 70% ont déclaré disposer d’un 

programme d’ETP MICI reconnu par l’ARS, sans préciser s’il s’adressait à une population 

pédiatrique. L’ETP n’était définie comme une action prioritaire du pôle que pour un quart 

des centres répondants. 

 

Certains des résultats de cette étude sont à souligner et à comparer aux données de 

la littérature. 

 

Dans notre population source, l’âge médian au diagnostic était de 11,0 ans [9,0 ; 13,0], 

alors que la médiane habituellement décrite est de 14,3 ans [11.7–16] (10). Cette 

caractéristique de notre population pourrait s’expliquer par le fait que le CHU de Lille est 

centre de référence pour les maladies rares de l’appareil digestif (labellisé en 2017). Elle 

est à prendre en compte pour l’extrapolation des données depuis une population donc plus 

jeune et possiblement plus sévèrement malade que celles décrites dans la littérature. 

 

Les patients et les aidants sont globalement satisfaits de l’offre « ETP MICI ». Les 

enfants participant à l’ETP sont majoritairement des filles (56 %) comme cela a été noté 

dans une étude américaine (24) qui proposait un « séjour d’été » pour les enfants atteints 

de MICI (50 filles pour 10 garçons). Concernant les questionnaires à destination des 
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parents, on notait que 81 % des réponses venaient des mères. Ce résultat interroge sur 

l’implication des pères dans le parcours de soin de leur enfant. 

 

Concernant les sources d’information, les questions-réponses lors des consultations 

ou des hospitalisations étaient retenues à la fois par les patients mais aussi par les parents 

comme le meilleur moyen d’obtenir des informations concernant la maladie. Le médecin 

généraliste était retenu comme 2ème source d’information pour les parents et 3ème pour les 

enfants. Le travail de Mc Dermott et al. (25) confirmait ce résultat en indiquant que les 

patients souhaitaient recevoir les informations en priorité par un médecin ou un(e) 

infirmier(ère) spécialisés puis par les patients eux-mêmes (leurs pairs) puis par les 

médecins généralistes. 

 

Le recours à l’informatique et aux nouvelles technologies est en plein essor : l’enquête 

nationale réalisée par l’AFEMI (22) montrait qu’un quart des centres répondeurs utilisait des 

supports numériques (applications, sites Internet, télémédecine) pour la pratique 

quotidienne de l’ETP. Plusieurs études (16,26) ont montré que l’utilisation d’Internet était 

l’un des moyens les plus utilisés par les patients pour rechercher des informations 

spécifiques concernant leur maladie. Son utilisation était inversement corrélée à l’âge mais 

corrélée de façon positive avec le niveau d’éducation. Toutefois, une étude de 2018 (25) 

montrait qu’Internet était certes la source d’information la plus utilisée pour les informations 

d’ordre général (comme programmer ses vacances) mais la moins appréciée pour les 

informations spécifiques de la maladie. 

Les résultats de notre étude étaient discordants : d’un côté, l’utilisation d’Internet était 

une source importante d’information pour les patients et les parents (respectivement 4ème et 

5ème source d’information) mais d’un autre côté l’utilisation de liens vers les sites référencés 

lors des séances d’ETP n’était pas jugée comme un bon support d’éducation thérapeutique 
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selon les patients et les parents. Devant la multitude des sites disponibles, il semble 

important que l’outil informatique s’intègre dans les  programmes d’ETP de façon à informer 

au mieux les patients et leurs familles avec des sites de référence garantissant la sécurité 

et la validité scientifique du contenu. 

 

Des études ont été consacrées aux besoins du patient adulte MICI concernant l’ETP 

(25,27) : on retrouvait l’éducation concernant les traitements, à quoi s’attendre dans le futur 

et se projeter à long terme, des sujets en lien avec la vie d’adulte comme la grossesse et la 

vie professionnelle, vivre avec sa MICI, l’alimentation, la chirurgie et les explorations 

coliques, l’accompagnement psychologique et la gestion du stress, les échanges et le 

collectif. Le rapport de l’AFEMI (22) citait des thèmes peu abordés comme la douleur, 

l’activité physique ou le travail. Nos résultats sont en accord avec les besoins exprimés dans 

ces études, motivant la création de séances d’ETP personnalisées afin de répondre aux 

souhaits d’éducation thérapeutique. 

Notre étude a également mis en avant l’importance de la relation avec les pairs. En 

effet, les patients veulent recevoir des informations provenant des patients eux-mêmes (25). 

Cet esprit était également retrouvé dans l’étude américaine (24) précitée où était organisé 

un « séjour d’été » spécialisé pour les enfants atteints d’une MICI. Ce séjour offrait un 

environnement dans lequel les enfants pouvaient se comparer aux autres enfants qui 

vivaient une expérience semblable avec les mêmes symptômes, les mêmes traitements et 

les mêmes difficultés.  

 

Les préoccupations et inquiétudes des patients et des parents sont également 

ressorties de cette étude. Des études ont montré que les facteurs psychosociaux, en plus 

des signes physiques, jouaient un rôle important dans l’impact de la MICI chez les patients 

(28,29). Ils comprenaient la perte d’énergie, la perte de contrôle, l’image corporelle, 
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l’isolement et la peur, le sentiment d’être un fardeau, le fait de ne pas atteindre son plein 

potentiel, se sentir sale et manquer d’information de la communauté médicale. 

 

Dans notre étude, préparer la transition avec la médecine des adultes n’était qu’en 

5ème position des points positifs pour les patients et les parents. La moyenne d’âge de notre 

population participant à l’ETP était de 15 ans [9 ; 19]. En 2017, l’ECCO (European Crohn’s 

and Colitis Organisation) (30) déclarait que la participation à un programme de transition 

renforçait les capacités des adolescents en leur donnant les connaissances et les 

compétences nécessaires pour gérer leur propre MICI.  

 

Dans notre étude, un parent soulevait le fait que les séances d’ETP se déroulaient 

pendant la période charnière de l’adolescence et qu’un bilan à distance des connaissances 

acquises pourrait être une piste d’amélioration. Le rapport de l’AFEMI (22) montrait que 

l’évaluation du bénéfice de l’ETP en fin de programme n’était effectuée que dans 28 % des 

centres. L’ETP de renforcement, habituellement réalisée plusieurs mois ou années après le 

parcours initial, n’est pas pour le moment réalisée dans notre programme ETP MICI mais 

doit se développer.  

 

La place de l’aidant est particulière en pédiatrie. Dans notre étude, les enfants et les 

adolescents se référaient à leurs parents comme 2ème source d’information, juste après le 

recours au médecin spécialiste. Les recommandations de l’ECCO (16) soulignaient le fait 

que les enfants et les parents avaient besoin d’informations différentes. D’après Day et al 

(31), les principales préoccupations exprimées par les parents étaient les effets indésirables 

des traitements et le devenir de leur enfant. Ils rapportaient également le besoin continu 

d’ETP et un accès facile à des informations mises à jour. Dans le but de prendre en charge 

cette dimension essentielle, un programme d’éducation thérapeutique à destination des 
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aidants est en cours de création dans notre service afin de répondre plus spécifiquement à 

leurs besoins. Une étude française (32) montrait l’impact positif de l’ETP du patient sur le 

mode de vie des proches : après la participation à l’ETP, les habitudes de vie des proches 

changeaient en ce qui concerne notamment l’alimentation, l’activité physique et l’hygiène 

de vie en général.  

 

La communication est un point central dans l’organisation d’un programme d’ETP. Les 

résultats de cette étude ont montré que la définition de l’ETP n’était pas connue de tous et 

que les patients et les parents étaient demandeurs de plus de précisions concernant le 

programme, son déroulement et les activités réalisées. Il est par exemple important de 

distinguer l’ETP d’une thérapie, de l’école, d’un traitement ou encore d’un groupe de parole. 

L’ETP fait partie du parcours du soin de l’enfant et devrait dans ce cadre être proposée à 

tous les enfants. Pourtant, dans le rapport de l’AFEMI (22), moins d’un tiers des centres (29 

%) proposaient systématiquement des séances d’ETP à tous les patients. L’ETP était plutôt 

proposée à la suite de l’annonce diagnostique ou de la mise en route des biothérapies, à la 

demande du patient et selon son profil. 

Par ailleurs, dans ce même rapport, le diagnostic éducatif (ou bilan éducatif partagé) 

n’était réalisé que pour un tiers des patients. Une des causes principales de refus de l’ETP 

pour les patients, dans notre étude, était que l’enfant n’en ressentait pas le besoin et qu’il 

n’avait pas envie de parler de la maladie. Les parents rapportaient que leur enfant n’avait 

pas envie de parler de la maladie et qu’eux-mêmes ne le souhaitaient pas. Il est possible 

que les patients estimant ne pas avoir besoin d’ETP n’aient pas réalisé de diagnostic 

éducatif permettant de l’identifier. Une meilleure information concernant l’ETP permettrait 

de mieux la présenter et de faire prendre conscience qu’elle peut être un bonus. Dans une 

étude française (32), les répondeurs disaient que l’ETP avaient apporté un plus au patient 

par rapport à un simple traitement médicamenteux. 
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Notre étude soulignait également un manque de communication entre les soignants : 

ils déploraient l’absence de retour concernant les séances d’ETP réalisées et semblaient 

globalement peu concernés (faible taux de réponse des soignants à 20 %). Une plus grande 

implication de l’équipe soignante apparait primordiale  

 

Les problèmes logistiques sont soulignés par les parents et les soignants, notamment 

le manque de temps et de ressources financières. Ces points faibles étaient déjà notés dans 

d’autres études. Le rapport de l’OMS de 1998 (12) citait plusieurs obstacles aux 

programmes de formation pour les soignants en ETP notamment : le manque de ressources 

humaines et de soignants formés ; un travail en équipe insuffisant entre personnel médical 

et paramédical et entre les spécialistes et les autres soignants ; une motivation insuffisante 

parmi les responsables politiques et les professionnels de santé ; un manque de ressources 

financières et un manque de temps professionnel réservé à la formation et à l’éducation. 

Ces constatations étaient soulignées dans le rapport de l’AFEMI (22) : 90 % des centres 

répondants reconnaissaient que le financement, souvent complexe, était un frein à la mise 

en place du programme : absence de personnel dédié faute de financement, nécessité de 

justifier l’activité, appel au bénévolat, rémunération insuffisante.  

Le lieu de formation unique à Lille pour l’éducation thérapeutique des patients suivis 

pour une MICI était un frein à la mise en œuvre de l’ETP. Les familles et les soignants 

exprimaient leur souhait de réaliser une ETP au plus près du domicile du patient. La 

complémentarité des offres d’ETP est un axe important de travail (33). Il s’agit de réaliser 

un décloisonnement des structures en favorisant la communication et les formations pluri-

professionnelles, en assouplissant les formats de programme et en valorisant la coopération 

hôpital ville. La communication avec les médecins généralistes et leur formation est 

également un axe de travail majeur. Pour rappel, ils représentaient dans notre étude la 2ème 

source d’information pour les parents et la 3ème pour les patients. 
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CONCLUSION 
 

Au total, cette étude nous permet de mieux connaître la population des enfants suivis 

à Jeanne de Flandre au CHU de Lille pour une MICI et plus particulièrement les 

caractéristiques des enfants participant au programme d’ « ETP MICI ». Les résultats de 

cette enquête permettent d’étudier les attentes, les besoins mais aussi les réticences et les 

manques concernant notre programme du point de vue de chacun des participants à cette 

relation triangulaire spécifique à la pédiatrie entre l’enfant, les parents et le soignant. Cette 

étude participe à la démarche d’auto-évaluation des programmes d’ETP conformément aux 

recommandations de la HAS (14) en s’inscrivant dans une démarche d’amélioration 

continue de la qualité.  

 

Cette étude qualitative apporte un éclairage sur les pistes d’amélioration de notre 

programme d’ETP à destination des patients suivis pour une MICI. Plusieurs modifications 

ont déjà été réalisées et des projets sont en cours de création dans notre service de 

gastroentérologie, hépatologie et nutrition pédiatrique. Nous pouvons notamment citer la 

création récente de nouvelles séances d’ETP personnalisées et adaptées aux besoins de 

nos patients que certains jeunes ont déjà pu tester (alimentation, aspects psychologiques), 

un programme d’éducation thérapeutique à destination des aidants est en cours 

d’organisation et enfin la création d’un lieu dédié à l’ETP comprenant une salle adaptée à 

l’attente des parents. Les autres pistes d’amélioration concernent l’accessibilité du 

programme d’ETP en proposant des séances d’ETP dans les centres hospitaliers de 

proximité ou par visioconférence et le développement du support numérique afin de mieux 

communiquer avec les familles et proposer une source d’information fiable. 
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ANNEXES 

 

Annexe 1 : Questionnaire destiné aux patients 
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Annexe 2 : Questionnaire destiné aux parents 
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Annexe 3 : Questionnaire destiné à l’équipe soignante 
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Annexe 4 : Score PCDAI (Pediatric Crohn’s Disease Activity Index) 
adapté 

 

 

Le score d’activité de la maladie de Crohn (score PCDAI) était adapté en ne prenant 

en compte que les symptômes de la maladie rapportés par le patient et en excluant des 

données cliniques et biologiques 

 

 

Critères Points 

Nombre de selles (par jour) 

0 : 0 à 1 selle liquide, pas de sang 
5 : Moins de 5 selles liquides et/ou sang dans les 
selles 
10 : 5 selles liquides et/ou sang abondant dans les 
selles 

Douleurs abdominales 
0 : absentes 
5 : légères 
10 : modérées à sévères 

Etat général 
0 : bon 
5 : moyen (activité limitée) 
10 : arrêt scolaire, alitement 

Manifestations extra-intestinales 
: douleurs articulaires, troubles 
visuels, érythème noueux 

0 : absentes 
5 : une 
10 : plusieurs 

  
 
Score PCDAI adapté compris entre 0 et 40 
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Annexe 5 : Score PUCAI (Pediatric Ulcerative Colitis Activity Index) 

 

 

Critères Points 

Douleurs 
abdominales 

0 : absente 
5 : douleur acceptable 
10 : douleur non acceptable 

Rectorragies 
(présence de 
sang dans les 
selles) 

0 : absence 
10 : faible quantité, < 50% des selles 
20 : faible quantité, presque toutes les 
selles 
30 : grande quantité, > 50% du contenu 
fécal 

Nombre de selles 
(par jour) 

0 : 0 à 2 
5 : 3 à 5 
10 : 6 à 8 
15 : > 8 

Consistance des 
selles 

0 : moulées 
5 : molles 
10 : liquides 

Selles nocturnes 
0 : absentes 
10 : présentes 

Activité 
0 : non limitée 
5 : limitation occasionnelle 
10 : activité très limitée 

 
 

Variation de score ≥ 10  ≥ 20 ≥ 35 
Réponse 
thérapeutique faible modérée forte 
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Annexe 6 : Avis du Comité d’éthique du GFHGNP (Groupe Francophone 
d’Hépatologie, Gastro-entérologie et Nutrition Pédiatrique) 
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