
 1 

 
 

UNIVERSITÉ DE LILLE 

FACULTE DE MÉDECINE HENRI WAREMBOURG 

ANNEE : 2020 
 
 

T H È S E  P O U R  L E  D I P L O M E  D ' É T A T  

D E  D O C T E U R  E N  M É D E C I N E  

 
 
 
 

Évolution du bilan diagnostique des maladies inflammatoires chroniques de 
l’intestin dans la population pédiatrique du registre EPIMAD entre 1988 et 

2014  
 
 

Présentée et soutenue publiquement le 03 juillet 2020 à 16h 
au Pôle Recherche 

par Ahlem BOUAZZA 
 
 
 
 

_______________ 
JURY  
Président :  

Monsieur le Professeur Dominique TURCK 
Assesseurs : 

Monsieur le Docteur Luc DOUCHET 
 Madame le Docteur Delphine LEY 
 Madame le Docteur Stéphanie COOPMAN 
Directeur de thèse :  
 Madame le Docteur Stéphanie COOPMAN  

 
 
_______________ 

 
 



 2 

 

 

  



 3 

 

SOMMAIRE 

 

REMERCIEMENTS ..................................................................................................................... 2 

SOMMAIRE ................................................................................................................................. 3 

I. INTRODUCTION : ............................................................................................................. 5 

II. MATÉRIELS ET MÉTHODES :.......................................................................................... 9 

1. POPULATION : .............................................................................................................. 9 

a. Critères d’inclusion : ................................................................................................... 9 

b. Critères de non inclusion : ........................................................................................ 10 

2. METHODE D’OBSERVATION : ................................................................................... 10 

a. Plan expérimental : .................................................................................................. 11 

b. Origines des données : ............................................................................................ 11 

c. Nature des données recueillies : .............................................................................. 12 

3. MÉTHODE D’ANALYSE STATISTIQUE : ................................................................... 13 

4. CONCIDÉRATIONS ÉTHIQUES ET LÉGALES : ........................................................ 14 

III. RÉSULTATS : ................................................................................................................. 15 

1. DONNÉES DÉMOGRAPHIQUES : .............................................................................. 15 

2. LOCALISATION DES MICI PEDIATRIQUES AU DIAGNOSTIC : ............................... 16 

3. EXPLORATIONS RÉALISÉES AU DIAGNOSTIC DANS LA POPULATION 

PÉDIATRIQUE DU REGISTRE EPIMAD ENTRE 1988 ET 2014 : ..................................... 16 

4. EXPLORATIONS RÉALISÉES AU DIAGNOSTIC CHEZ LES PATIENTS DU 

REGISTRE EPIMAD EN FONCTION DE L’ÂGE ENTRE 1988 ET 2014 : .......................... 18 

5. EVOLUTION DU BILAN DIAGNOSTIQUE DANS LA POPULATION PÉDIATRIQUE 

DU REGISTRE EPIMAD ENTRE 1988 ET 2014 : .............................................................. 19 

a. Endoscopie : ............................................................................................................. 19 

b. Imagerie : ................................................................................................................. 21 

c. Bilan réalisé au diagnostic de MICI pédiatrique : ..................................................... 22 



 4 

6. LES FACTEURS DÉTÉRMINANTS POUR AVOIR UN BILAN DIAGNOSTIQUE 

COMPLET DANS LA POPULATION PÉDIATRIQUE DU REGISTRE EPIMAD ENTRE 

1988 ET 2014 : ................................................................................................................... 23 

IV. DISCUSSION : ................................................................................................................ 25 

V. CONCLUSION : .............................................................................................................. 34 

RÉFÉRENCES BIBLIOGRAPHIQUES ...................................................................................... 35 

ANNEXES I : QUESTIONNAIRE EPIMAD ................................................................................. 39 

ANNEXE II : AFFICHE PRÉSENTÉE DANS LES SALLES D’ATTENTE DES GASTRO-

ENTÉROLOGUES ..................................................................................................................... 45 



 5 

I. INTRODUCTION : 

Les maladies inflammatoires chroniques de l’intestin (MICI) regroupent trois 

entités : la maladie de Crohn (MC), la rectocolite hémorragique (RCH) et les 

colites inclassées (CI). La MC et la RCH sont les deux MICI les plus 

fréquentes. Elles représentent respectivement 58% et 37% des cas de MICI 

diagnostiquées à tout âge, 73% et 24% des MICI diagnostiquées avant l’âge 

de 17 ans dans le nord-ouest de la France entre 1988 et 2011 (1). 

Les MICI pédiatriques (définies par un âge au diagnostic < 17 – 20 ans en 

fonction des études) représentent 7 à 25% des cas incidents de MICI (1–5). 

Leur incidence est en constante augmentation. Chez les enfants et 

adolescents âgés de 10 ans à moins de 17 ans colligés dans le registre 

EPIMAD (Registre des Maladies Inflammatoires Chroniques de l'Intestin du 

Nord-Ouest de la France), l’incidence de la MC et de la RCH a augmenté 

respectivement de 126% et de 156% entre les périodes 1988-1990 et 2009-

2011 (1). Cette tendance a été confirmée par plusieurs études internationales 

(2). Dans une revue de la littérature sur l’évolution de l’incidence des MICI 

pédiatriques regroupant 139 études internationales entre 1950 et 2009 

provenant de 32 pays dont la France, une augmentation significative de 

l’incidence des MICI était montrée dans 77% des études (2). 

Leur présentation clinique peut être très variable (6–9) : symptômes digestifs 

(diarrhée, douleurs abdominales, rectorragies...), symptômes extra-digestifs 

(aphtose buccale, arthrite, érythème noueux...), symptômes généraux (fièvre, 

altération de l’état général, amaigrissement...) et symptômes spécifiques à la 

population pédiatrique (retard de croissance staturo-pondérale, retard 

pubertaire). Au moment du diagnostic, un retard de croissance est noté selon 
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les études chez 0 à 10% des enfants atteints de RCH et 10 à 56% des enfants 

atteints de MC (4).  

Chez l’enfant, les lésions sont plus étendues au diagnostic et l’évolution plus 

sévère que chez l’adulte (10,11). 

Dans la maladie de Crohn, les lésions iléocoliques (L3 dans la classification 

de Paris) sont les plus fréquentes, retrouvées dans 51% à 71% des cas, et 

une atteinte du tractus digestif haut (L4) est présente dans 36% à 51% des 

cas (5,7,14). Dans la RCH, l’atteinte est pancolique (E4) dans plus de 50% 

des cas (5,10,11).  

La classification de Paris (15) a remplacé celle de Montréal ; elle définit les 

MICI en fonction de l’âge au diagnostic, l’étendue et les caractéristiques des 

lésions observées (Tableau I). 

 

Tableau I. Classification de Paris des MICI (15) 

Age au diagnostic A1a : < 10 ans 

A1b : 10 – 16 ans 

A2 : 17 – 40 ans 

A3 : > 40 ans 

Maladie de Crohn Topographie L1 : tiers distal de l’iléon  atteinte limitée du 

caecum 

L2 : colique 

L3 : iléocolique 

L4a : tractus digestif supérieur en amont de l’angle 

de Treitz 

L4b : de l’angle de Treitz jusqu’en amont du tiers 

distal de l’iléon  

Phénotype B1 : non sténosant, non pénétrant 

B2 : sténosant 

B3 : pénétrant 
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B2B3 : sténosant et pénétrant, simultanément ou 

non 

Croissance 

staturale 

G0 : pas de ralentissement  

G1 : ralentissement 

Rectocolite 

hémorragique 

Étendue des 

lésions 

E1 : rectite ou proctite 

E2 : colite gauche, en dessous de l’angle splénique 

E3 : colite étendue, jusqu’à l’angle hépatique) 

E4 : pancolite 

Sévérité* S0 : jamais sévère 

S1 : sévère 

* Sévérité si PUCAI (Pediatric Ulcerative Colitis Activity Index)  65 
MICI : maladie inflammatoire chronique de l’intestin 

 

Le bilan diagnostique a deux objectifs : 

 confirmer et classer la MICI  

 décrire les lésions et leurs localisations 

Afin d’optimiser et d’uniformiser la prise en charge des patients atteints de 

MICI, plusieurs recommandations ont été émises (16–18) dont les 

recommandations de Porto, publiées en 2005 et actualisées en 2014. Elles 

décrivent le bilan diagnostique complet à réaliser devant tout tableau clinique 

évoquant une MICI chez l’enfant (17).  

Ce bilan diagnostique comprend : 

 une endoscopie complète : endoscopie oeso-gastro-duodénale (EOGD) 

et iléo-coloscopie avec biopsies multiples pour examen anatomo-

pathologique 

 une imagerie de l’intestin grêle (sauf en cas de diagnostic d’une RCH 

certaine confirmé par l’endoscopie et l’examen anatomopathologique, 

dans ce cas l’imagerie de l’intestin grêle peut être seulement envisagée). 
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L’objectif principal de la présente étude était de décrire les modalités de 

réalisation du bilan diagnostique des MICI dans la population pédiatrique du 

registre EPIMAD entre 1988 et 2014. 

L’objectif secondaire était d’identifier les facteurs associés à la réalisation d’un 

bilan diagnostique complet.  
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II. MATÉRIELS ET MÉTHODES : 

1. POPULATION : 

a. Critères d’inclusion : 

Patients ayant une MC ou une RCH certaine ou probable inclus dans le 

registre EPIMAD entre janvier 1988 et décembre 2014, âgés de moins de 17 

ans au moment du diagnostic. 

Une MC était définie comme certaine ou probable selon les critères suivants 

(19) : 

  MC certaine : présence d'un granulome avec cellules épithélioïdes et 

giganto-cellulaires sur des biopsies ou des spécimens chirurgicaux ; 

 MC probable, dans 2 circonstances : 

1) Lésions du côlon sans atteinte de l'intestin grêle et présence d’au moins 

3 des 4 critères suivants : 

a) Histoire clinique de diarrhée et/ou de douleurs abdominales depuis 

plus de 6 semaines ; 

b) Aspect radiologique et/ou endoscopique évocateur d'une maladie de 

Crohn : lésions segmentaires et/ou sténose inflammatoire colique ; 

c) Aspect histologique compatible avec une maladie de Crohn ; 

d) Existence de fistule et/ou d'abcès en relation avec la maladie 

inflammatoire digestive. 

2) Lésions de l'intestin grêle avec ou sans lésions du côlon, quelle que soit 

la durée des symptômes cliniques, et la présence d'au moins 2 des 4 

critères ci-dessus. 

Une RCH était définie comme certaine ou probable selon les critères suivants 

(19) : 
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 RCH certaine, dans 2 circonstances :  

1) Histoire clinique de diarrhée et/ou de rectorragies évoluant depuis plus 

de 6 semaines et au moins 2 des 3 critères suivants :  

a) Aspect endoscopique typique incluant une muqueuse friable, 

granuleuse et/ou ulcérée, au niveau de la muqueuse en surface ;  

b) Aspect radiologique typique : ulcérations et/ou sténoses du côlon ;  

c) Aspect histologique compatible avec une RCH sur des biopsies ou 

des spécimens chirurgicaux.  

2) Spécimens chirurgicaux ou nécropsiques macroscopiquement typiques 

de RCH avec une histoire clinique également typique. 

 RCH probable : 

1) Histoire clinique de diarrhée et/ou de rectorragies évoluant depuis plus 

de 6 semaines et 1 des 3 critères ci-dessus ; 

2) Histoire clinique évoluant depuis plus de 6 semaines mais sans diarrhée 

ni rectorragies et 2 des 3 critères ci-dessus ; 

3) Spécimens chirurgicaux ou nécropsiques macroscopiquement typiques 

de RCH, mais sans aspect histologique typique. 

b. Critères de non inclusion : 

 Age ≥ 17 ans au moment du diagnostic ; 

 MC ou RCH non certaine et non probable ; 

 Patient non pris en charge dans le Nord-Ouest de la France 

(départements du Nord, Pas de Calais, Somme, Seine Maritime) au 

moment du diagnostic. 

 

2. METHODE D’OBSERVATION : 
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a. Plan expérimental : 

L’étude était une cohorte rétrospective, observationnelle, descriptive et 

multicentrique. Les données sur les bilans diagnostiques réalisés chez les 

patients présentant une MICI certaine ou probable diagnostiquée entre le 1er 

janvier 1988 et le 31 décembre 2014 étaient recueillies à partir du Registre 

EPIMAD. 

 

b. Origines des données : 

EPIMAD est le premier système français d'enregistrement des nouveaux cas 

de MICI. Il a été créé le 1er janvier 1988 dans la région Nord-Ouest de la 

France par le Pr Antoine Cortot et le Pr Jean-Louis Salomez (Lille) pour le 

Nord-Pas de Calais, le Pr Jean-Louis Dupas (Amiens) pour la Somme et le Pr 

Eric Lerebours (Rouen) pour la Seine-Maritime. Le Dr Corinne Gower-

Rousseau en est la responsable scientifique. 

EPIMAD permet l’enregistrement systématique de tous les nouveaux cas de 

MICI dans 4 départements français : 

 Le Nord ; 

 Le Pas-de-Calais ; 

 La Somme ; 

 La Seine-Maritime (depuis le 1er janvier 1990). 

Ce registre en population générale couvre 5,9 millions d’habitants au 1er 

janvier 2020 (INSEE), soit 8,8% de la population française. Il est actuellement 

le seul registre français de MICI, mais également le plus important registre de 

MICI au monde. Il a reçu le label de « Registre » par le Comité National des 
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Registres en 1992, et a été renouvelé tous les 4 ans depuis cette date, avec 

un soutien officiel de l'INSERM et de l’Institut National de Veille Sanitaire. 

La source principale des données est constituée par l'ensemble des gastro-

entérologues et pédiatres gastroentérologues de ces 4 départements, soit 264 

praticiens, quel que soit leur mode d’exercice, public, privé ou mixte. 

En moyenne une fois tous les 3 mois, les enquêteurs contactent le gastro-

entérologue (cabinet de ville ou service hospitalier) et collectent au cabinet ou 

dans le service, sur un questionnaire papier dédié, les informations concernant 

chaque nouveau cas signalé (ANNEXE I). 

Un diagnostic final de MC, de RCH ou de CI est alors posé par deux experts 

et rapporté soit sous forme certaine, probable ou possible selon les critères 

décrits précédemment. Seuls les cas certains ou probables sont analysés.  

 

c. Nature des données recueillies : 

Les critères de jugement les plus pertinents étaient définis en collaboration 

avec l’équipe du registre EPIMAD. Pour chaque patient inclus, les données 

suivantes étaient recueillies : 

 Âge au moment du diagnostic ; 

 Sexe ;  

 Symptômes présents au moment du diagnostic ;  

 Durée d’évolution des symptômes avant le diagnostic ;  

 Antécédents familiaux de MICI ; 

 Bilan initial réalisé dans les 6 semaines suivant le début de la prise en 

charge, avant et/ou après initiation d’un traitement médical ou chirurgical :  
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o Un bilan diagnostique complet comportait un examen du grêle, un 

examen du côlon et une EOGD ; 

o Un examen du grêle pouvait être une radiographie du grêle (transit du 

grêle), un entéro-scanner ou une entéro-IRM, un examen par vidéo 

capsule ou une iléoscopie. L’échographie n’était pas prise en compte car 

considérée comme peu spécifique et opérateur dépendant. 

o Un examen du côlon pouvait être une coloscopie totale (coloscopie 

franchissant l’angle colique droit), une radiographie colique (lavement 

opaque) ou un entéro-scanner ou une entéro-IRM.  

 Lieu du diagnostic ; 

 Origine géographique du patient (rurale, semi-urbaine ou urbaine selon la 

classification de l’INSEE) 

 

3. MÉTHODE D’ANALYSE STATISTIQUE : 

Toutes les analyses statistiques étaient réalisées par l’équipe de 

biostatistiques du registre EPIMAD. Les variables quantitatives ont été 

décrites par la médiane et l'intervalle interquartile (Q1 – Q3), les variables 

qualitatives par la fréquence et le pourcentage. Les comparaisons de groupes 

(MC versus RCH, âge < 10 ans versus âge  10 ans) ont été réalisées à l’aide 

de tests du Chi-2 ou de Fisher exact pour les variables qualitatives ; à l’aide 

de tests de Student ou de tests non paramétriques de Mann-Whitney pour les 

variables quantitatives. Les évolutions temporelles (périodes de 3 ou 5 ans) 

ont été testées à l’aide de tests du Chi-2. Le niveau de significativité a été fixé 

à 5 %. Les analyses statistiques ont été effectuées à l’aide du logiciel SAS 

(SAS Institute version 9.4). 
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4. CONCIDÉRATIONS ÉTHIQUES ET LÉGALES :  

Le registre EPIMAD bénéficie des autorisations du CCTIRS (Comité 

consultatif sur le traitement de l'information en matière de recherche dans le 

domaine de la santé) et de la CNIL (Commission Nationale de l'Informatique 

et des Libertés). 

L'information des patients est disponible dans les salles d'attente des gastro-

entérologues, sous la forme d'affiches et de flyers (ANNEXE II). Aucune 

information spécifique dédiée au présent travail n’était nécessaire. Nous 

n’avons aucun lien d’intérêt à déclarer pour ce travail.  
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III. RÉSULTATS :  

1. DONNÉES DÉMOGRAPHIQUES :  

Mille trois cent dix-sept cas de MICI à début pédiatrique (âge au diagnostic < 

17 ans) étaient diagnostiqués entre le 1er janvier 1988 et le 31 décembre 2014, 

soit 9,4% de tous les cas de MICI du registre EPIMAD diagnostiqués sur la 

même période (Tableau II). 

 

Tableau II. Caractéristiques de la population des MICI pédiatriques étudiée 

 MICI MC RCH CI 

CAS 1317 1054 (80%) 232 (18%) 31(2%) 

ÂGE MÉDIAN AU 

DIAGNOSTIC (Q1 – Q3) 

14 (11 – 16) 14 (11,25 – 

16) 

14 (11 – 15) 12 (8,5 – 14) 

ÂGE  10 – < 17 ANS 

 

          6 – < 10 ANS 

             

          < 6 ANS 

1151 (87%) 927 (87%) 201 (86%) 23 (74%) 

129 (9,7%) 106 (10%) 21 (9%) 2 (6%) 

37 (2,8%) 21 (2%) 10 (4%) 6 (19%)* 

SEXE MASCULIN 686 (52,1%) 574 (54,4%)* 101 (43,5%) 11 (35,5%) 

ANTÉCÉDENTS 

FAMILIAUX DE MICI 

197 (14,9%) 169 (16%) 26 (11,2%) 2 (6,4%) 

DÉLAI (MOIS) ENTRE 

SYMPTOMES ET 

DIAGNOSTIC (Q1 – Q3) 

3 (2 – 7) 3 (2 – 7) 3 (2 – 6) 4 (3 – 7) 

MICI = maladie inflammatoire chronique de l'intestin  
MC = maladie de Crohn,  
RCH = rectocolite hémorragique  
CI = colite inclassée  
* = différence statistiquement significative 
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2. LOCALISATION DES MICI PEDIATRIQUES AU DIAGNOSTIC :  

Les localisations de MC au diagnostic sont décrites dans le tableau III. 

 

Tableau III. Localisation des lésions au diagnostic de maladie de Crohn dans la 
population pédiatrique du registre EPIMAD entre 1988 et 2014  

LOCALISATION DES LÉSIONS   N (pourcentage) 

Iléale (L1)  159 (15,7%) 

Colique (L2)  227 (22,5%) 

Iléo-colique (L3)  624 (61,8%) 

Tractus digestif haut (L4)  370 (35,1%) 

 

 

Les localisations des RCH au diagnostic sont décrites dans le tableau IV. 

 

Tableau IV. Localisations des lésions au diagnostic de rectocolite hémorragique dans 
la population pédiatrique du registre EPIMAD entre 1988 et 2014  

LOCALISATION DES LÉSIONS    N (POURCENTAGE)  

PROCTITE (E1)  55 (24,9%)  

COLITE GAUCHE (E2)  74 (33,5%)  

COLITE ÉTENDUE (E3)  21 (9,5%)  

PANCOLITE (E4)  71 (32,1%)  

 

3. EXPLORATIONS RÉALISÉES AU DIAGNOSTIC DANS LA POPULATION 

PÉDIATRIQUE DU REGISTRE EPIMAD ENTRE 1988 ET 2014 :  

Les explorations du côlon et de l’intestin grêle réalisées sont détaillées dans 

les tableaux V et VI. 
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Tableau V. Explorations du côlon réalisées au diagnostic de MC ou de RCH chez les 
patients du registre EPIMAD âgés de moins de 17 ans entre 1988 et 2014    

EXAMENS Total (N = 
1317) 

MC  
(N = 1054)  

RCH (n = 232)  

COLOSCOPIE TOTALE  1074 (79,5%) 862 (81,8%)*  163 (70,3%)  

ENDOSCOPIE COLIQUE 
BASSE 

198 (15%) 121 (11,5%) 69 (29,7%)* 

RADIOGRAPHIE COLIQUE  160 (12,1%) 131 (12,4%)  19 (8,2%)  

ENTEROSCANNER / IRM  217 (16,5%) 197 (18,7%)*  20 (8,6%)  

MC = maladie de Crohn  
RCH = rectocolite hémorragique  
Coloscopie totale = coloscopie atteignant au moins l’angle colique droit  
Endoscopie colique basse = rectoscopie ou coloscopie sans franchissement de l’angle colique 
droit  
* = différence statistiquement significative 

 
 
 
 
Tableau VI. Explorations de l'intestin grêle réalisées au diagnostic de MC ou de RCH 
chez les patients du registre EPIMAD âgés de moins de 17 ans entre 1988 et 2014  

EXAMENS  Total (n = 1317) MC (n = 1054) RCH (n = 232)  

ILÉOSCOPIE  561 (42,6%) 465 (44,1%) 88 (37,9%)  

RADIOGRAPHIE DU GRELE  507 (38,5%) 469 (44,5%)* 26 (11,2%)  

ENTEROSCANNER / IRM  217 (16,5%) 197 (18,7%)* 20 (8,6%)   

VIDÉOCAPSULE  5 (0,4%) 5 (0,5%) 0 (0%)  

MC = maladie de Crohn 
RCH = rectocolite hémorragique 
* = différence statistiquement significative  
 

 
Le tableau VII résume les bilans diagnostiques réalisés dans la population 

pédiatrique du registre EPIMAD entre 1988 et 2014. 
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Tableau VII. Bilans diagnostiques de MC ou de RCH chez les patients du registre 
EPIMAD âgés de moins de 17 ans entre 1988 et 2014 

EXAMENS Total (n=1317) MC (n=1054) RCH (n=232) 

Bilan diagnostique complet 693 (52,6%) 626 (59,4%)* 57 (24,6%) 

EOGD 843 (64%) 741 (70,3%)* 87 (37,5%) 

Examen du grêle 1021 (77,5%) 882 (83,7%)* 121 (52,1%) 

Examen du côlon 1173 (89,1%) 962 (91,3%)* 183 (78,9%) 

Examen du côlon ou endoscopie 

colique basse 

1273 (96,6%) 1010 (95,8%) 232 (100%)* 

MC = maladie de Crohn  
RCH = rectocolite hémorragique  
EOGD : endoscopie oeso-gastro-duodénale 
Examen du grêle = radiographie du grêle, entéro-scanner, entéro-IRM, vidéocapsule ou 
iléoscopie  
Examen du côlon = coloscopie totale (coloscopie atteignant l’angle colique droit), radiographie 
colique, entéroscanner ou entéro-IRM  
Bilan diagnostique complet = endoscopie oeso-gastro-duodénale (EOGD) + examen du grêle 
+ examen du côlon  
Endoscopie colique basse = rectoscopie ou coloscopie sans franchissement de l’angle colique 
droit 
* = différence statistiquement significative 

 

 

4. EXPLORATIONS RÉALISÉES AU DIAGNOSTIC CHEZ LES PATIENTS DU 

REGISTRE EPIMAD EN FONCTION DE L’ÂGE ENTRE 1988 ET 2014 :  

Un bilan diagnostique complet était réalisé chez 50,6% (n=84) des moins de 

10 ans et 52,9% (n=609) des plus de 10 ans (p=0,57).  

Les examens réalisés sont détaillés dans le tableau VIII. 
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Tableau VIII. Explorations réalisées au diagnostic de MC ou de RCH en fonction de 
l'âge dans la population pédiatrique du registre EPIMAD entre 1988 et 2014  

EXAMENS  < 10 ans (n=166)  ≥ 10 ans (n=1151)  

EXAMEN DU CÔLON 143 (86,1%) 1030 (89,5%) 

EXAMEN DU GRÊLE  116 (69,9%) 905 (78,6%)* 

COLOSCOPIE TOTALE  121 (72,9%)  926 (80,4%)* 

ENDOSCOPIE COLIQUE BASSE 55 (33,1%)* 266 (23,1%) 

ILÉOSCOPIE  61 (36,8%)  500 (43,3%)  

RADIOGRAPHIE COLIQUE  21 (12,7%)  139 (12,1%)  

RADIOGRAPHIE DU GRÊLE  50 (30,1%)  457 (39,7%)*  

EOGD 107 (64,5%)  736 (63,9%)  

ENTEROSCANNER / IRM  32 (19,3%)  185 (16,1%)  

EOGD = endoscopie oeso-gastro-duodénale  
Endoscopie colique basse = endoscopie sans franchissement de l’angle colique droit  
Coloscopie totale = endoscopie avec franchissement de l’angle colique droit  
Examen du côlon = coloscopie totale ou radiographie colique, entéro-scanner ou 
entéro-IRM 
Examen du grêle = radiographie du grêle, entéro-scanner, entéro-IRM ou iléoscopie  
* = Différence statistiquement significative 

 
 

5. EVOLUTION DU BILAN DIAGNOSTIQUE DANS LA POPULATION 

PÉDIATRIQUE DU REGISTRE EPIMAD ENTRE 1988 ET 2014 :  

a. Endoscopie :  

Le nombre de coloscopies totales et d’iléoscopies réalisées au diagnostic chez 

les patients présentant une MICI pédiatrique a augmenté significativement, 

passant respectivement de 46% et 4% des cas dans les années 1988-1990 à 

88% et 64% des cas dans les années 2012-2014. Il n’y avait pas 
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d’augmentation significative du nombre de coloscopies réalisées pour les cas 

de RCH (Figures 1 et 2).  

 
Figure 1. Évolution dans le temps du pourcentage de patients bénéficiant d’une coloscopie 
totale réalisée au diagnostic de MICI pédiatrique du registre EPIMAD entre 1988 et 2014  
MC = maladie de Crohn,  
RCH = rectocolite hémorragique 

 
 

 
Figure 2. Évolution dans le temps du pourcentage de patients bénéficiant d’une iléoscopie au 
diagnostic de MICI pédiatrique du registre EPIMAD entre 1988 et 2014  
MC = maladie de Crohn 
RCH = rectocolite hémorragique 
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Le nombre des endoscopies oeso-gastro-duodénales réalisées au diagnostic 

de MICI a augmenté significativement, passant de 44% des cas sur la période 

1988-1990 à 74% des cas sur la période 2012-2014 (Figure 3). 

 
Figure 3. Évolution dans le temps du pourcentage de patients bénéficiant d’une endoscopie 
oeso-gastro-duodénale au diagnostic de MICI pédiatrique du registre EPIMAD entre 1988 et 
2014  
MC = maladie de Crohn 
RCH = rectocolite hémorragique 
 

 

b. Imagerie : 

Le pourcentage de patients MICI bénéficiant d’un examen du grêle a 

augmenté au cours de l’étude passant de 79% à 81% des cas (p = 0,03).  

Le nombre des examens radiologiques (transit du grêle et lavement opaque) 

réalisés au diagnostic de MICI a diminué significativement entre 1988 et 2014, 

passant respectivement de 75% et 60% à 0% des cas. En parallèle, le nombre 

d’examens d’imagerie en coupe (entéro-scanner et entéro-IRM) a augmenté. 

En 2012-2014, 46% des patients inclus (60% des MC et 13% des RCH) ont 

bénéficié d’un entéro-scanner ou d’une entéro-IRM (Figure 4). 
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Figure 4. Évolution du pourcentage de patients bénéficiant d’une radiographie du grêle, d’un 
entéro-scanner ou d’une entéro-IRM réalisés au diagnostic de MICI dans la population 
pédiatrique du registre EPIMAD entre 1988 et 2014 

 

c. Bilan réalisé au diagnostic de MICI pédiatrique : 

Un bilan diagnostique complet a été réalisé dans 36,6% des cas de MICI 

pédiatriques diagnostiqués en 1988-1990 et dans 64,8% des cas 

diagnostiqués en 2012-2014 (p < 0,0001) (Figure 5). 
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Figure 5. Évolution dans le temps du pourcentage de patients bénéficiant d’un bilan complet 
(endoscopie œsogastroduodénale + examen du grêle + examen du côlon) au diagnostic de 
MICI dans la population pédiatrique du registre EPIMAD entre 1988 et 2014  
MC = maladie de Crohn 
RCH = rectocolite hémorragique 
 
 

6. FACTEURS DÉTÉRMINANTS POUR AVOIR UN BILAN DIAGNOSTIQUE 

COMPLET DANS LA POPULATION PÉDIATRIQUE DU REGISTRE EPIMAD 

ENTRE 1988 ET 2014 : 

Le bilan réalisé au diagnostic de MICI dans la population EPIMAD de 1988 à 

2014 était plus souvent complet chez les enfants âgés de plus de 6 ans et 

chez ceux présentant des rectorragies, des diarrhées, des douleurs 

abdominales, un retard de croissance staturo-pondéral, un amaigrissement, 

une altération de l’état général ou des signes extra-digestifs (tableau IX). Il n’y 

avait pas de différence statistiquement significative en fonction des 

antécédents familiaux, du sexe, du délai d’évolution des symptômes avant le 

diagnostic, de l’éloignement d’un centre diagnostique, ni de l’indice de 

défaveur sociale de la commune d’habitation du patient.  
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Tableau IX. Facteurs déterminants d’un bilan diagnostique complet dans la population 
pédiatrique du registre EPIMAD entre 1988 et 2014 

VARIABLE 

 

EXAMEN TOTAL 

OR p 

Age : 

- < 6 ans 

- 6 – 10 ans 

- > 10 ans 

 

0,43 0,21 ; 0,86 

1,12 0,78 ; 1,62 

Référence 

 

0,017 

0,531 

Symptômes au diagnostic : 

- Signes extra-digestifs 

- Rectorragies 

- Glaires dans les selles 

- Douleurs abdominales 

- Retard de croissance staturo-pondérale 

- Amaigrissement 

- Fièvre 

- Masse abdominale 

- Diarrhée 

- Altération de l’état général 

 

2,34 1,74 ; 3,15 

0,57 0,46 ; 0,71 

0,80 0,60 ; 1,06 

1,70 1,32 ; 2,18 

2,21 1,56 ; 3,14 

2,05 1,65 ; 2,56 

1,25 0,96 ; 1,63 

0,72 0,38 ; 1,38 

1,34 1,07 ; 1,69 

2,42 1,93 ; 3,04 

 

<0,0001 

<0,0001 

0,126 

<0,0001 

<0,0001 

<0,0001 

0,1 

0,325 

0,011 

<0,0001 

OD = Odd Ratio,  
MICI = maladie inflammatoire chronique de l’intestin 
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IV. DISCUSSION : 

Notre étude montre qu’un bilan diagnostique complet (EOGD, examen du 

grêle et examen du côlon) a été réalisé dans 60% des cas de MC et 25% des 

cas de RCH de la population pédiatrique du registre EPIMAD entre 1988 et 

2014. La proportion de patients ayant un bilan diagnostic complet a augmenté 

dans le temps passant de 1/3 des cas de MICI pédiatrique en 1988-1990 à 2/3 

des cas en 2012-2014. Soixante-quatre pour cent des patients (70% des MC 

et 37% des RCH) ont eu une EOGD, 89% (91% des MC et 78% des RCH) ont 

eu un examen du côlon, et 77% (83% des MC et 52% des RCH) ont eu un 

examen du grêle au diagnostic. Les facteurs déterminants pour avoir un bilan 

diagnostique complet retrouvés dans cette étude étaient l’âge et les 

symptômes présents au diagnostic. 

 

Les forces de cette étude sont le fait qu’il s’agisse d’une étude en population 

générale incluant tous les cas de MICI diagnostiqués dans le nord-ouest de la 

France, quel que soit leur mode de prise en charge (hospitalier ou libéral) et 

la méthodologie du recueil de données (décrite précédemment) robuste et 

éprouvée. Elle ne permet cependant pas de distinguer la prise en charge 

gastroentérologique de la prise en charge spécifiquement pédiatrique, ni 

d’évaluer les réorientations diagnostiques éventuelles au cours du suivi du 

patient (le diagnostic final était retenu pour cette étude). 

 

Plusieurs recommandations ont été publiées pour la prise en charge 

diagnostique des MICI : 
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 Dans les recommandations de Porto publiées par la Société Européenne 

de Gastro-entérologie Hépatologie et Nutrition Pédiatrique (ESPGHAN) 

en 2005, actualisées en 2014, un bilan endoscopique complet (EOGD et 

iléo-coloscopie) est indiqué au diagnostic de MICI pédiatrique. Une 

imagerie de l’intestin grêle est recommandée, sauf en cas de diagnostic 

certain de RCH, dans ce cas l’imagerie du grêle peut être seulement 

envisagée (17,20). 

 La Société Nord-Américaine de Gastro-entérologie Hépatologie et 

Nutrition Pédiatrique (NASPGHAN) a recommandé en 2007 de réaliser 

une coloscopie avec des biopsies étagées et une imagerie de l’intestin 

grêle pour tous les nouveaux cas de MICI pédiatrique. L’EOGD devait 

seulement être discutée (18). 

 L’Organisation Européenne de Maladie de Crohn et de Colites (ECCO) a 

recommandé dans ses publications de 2016, 2017 et 2018 (non 

spécifiquement pédiatriques) de réaliser une iléo-coloscopie au diagnostic 

de MICI, et une exploration de l’intestin grêle en cas de suspicion de MC 

ou de RCH non certaine. L’EOGD n’était pas recommandée en cas de MC 

chez un adulte ne présentant pas de symptômes digestifs hauts 

(16,21,22). Chez l’enfant, ECCO et ESPGHAN ont recommandé 

conjointement en 2012 la réalisation d’une iléocoloscopie et d’une EOGD 

au diagnostic de MICI, une imagerie du grêle était recommandée de façon 

systématique pour la MC et en cas RCH atypique (23). 

 

Dans une étude de Bronsky et al., entre septembre 2016 et mars 2017, 80% 

de 106 centres internationaux (dont des centres européens) prenant en charge 



 27 

des MICI pédiatriques ont déclaré suivre les recommandations de Porto 

actualisées en 2014 concernant le bilan diagnostique à réaliser (24). 

Dans une étude de cohorte européenne (EUROKIDS), réalisée dans des 

centres secondaires et tertiaires de gastro-entérologie pédiatrique pendant les 

cinq ans qui ont suivi la publication inaugurale des recommandations de Porto 

(2005), 57% des cas de MICI diagnostiqués avant l’âge de 18 ans avaient 

bénéficié effectivement d’un bilan diagnostique comprenant une EOGD et une 

iléo-coloscopie, et une imagerie du grêle pour les cas MC (25) (Tableau X). Il 

était noté une augmentation significative du pourcentage des patients ayant 

bénéficié de ce bilan, qui passait de 45% des cas la première année à 64% 

des cas la cinquième année de l’étude. Ces résultats sont globalement 

comparables à ceux observés dans notre étude en fin de période (2012-2014) 

où le bilan complet concernait 64% des patients.  

 

Tableau X. Bilan diagnostique des MICI pédiatriques dans la population européenne 
EUROKIDS (25) 

EXAMENS MICI (2087) MC (1227) RCH (670) 

BILAN COMPLET 1191 (57%) 715 (59%) 390 (58%) 

EOGD 1811 (87%) 1115 (91%) 535 (80%) 

ILÉO-COLOSCOPIE 1495 (72%) 905 (74%) 461 (69%) 

COLOSCOPIE 1995 (96%) 1184 (97%) 630 (94%) 

EOGD + ILÉO-COLOSCOPIE 1333 (64%) 831 (68%) 390 (58%) 

IMAGERIE DU GRÊLE - 1061 (87%) - 

EOGD = endoscopie oeso-gastro-duodénale  
MICI = maladie inflammatoire chronique de l’intestin  
MC = maladie de Crohn  
RCH = rectocolite hémorragique  
Bilan complet = iléo-coloscopie + EOGD + imagerie du grêle (si MC) 
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La réalisation d’une EOGD au diagnostic de RCH dans la population EPIMAD 

est relativement peu fréquente, 37% des cas sur la période complète 

d’observation (1988-2014) et au maximum 45% des cas sur la période 2012-

2014, alors que cet examen est réalisé dans 80% des cas de RCH de la 

population EUROKIDS sur la période 2004-2009. Comme cité plus haut, les 

sociétés de gastro-entérologie adultes et/ou pédiatriques ne proposent pas 

toutes la réalisation d’une EOGD de manière systématique au diagnostic d’une 

MICI ceci pouvant expliquer partiellement les inégalités observées, en fonction 

des recommandations suivies. Dans la population pédiatrique, l’incidence des 

MICI est beaucoup plus élevée chez les adolescents que chez les moins de 

10 ans, avec dans notre étude une moyenne d’âge de 14 ans au diagnostic. 

Certains de ces patients adolescents sont pris en charge d’emblée par des 

gastro-entérologues. Leur proportion n’est pas précisée dans EPIMAD. Il est 

possible que certains de ces patients aient été pris en charge selon les 

recommandations émises pour la population adulte qui ne recommande pas 

la réalisation systématique d’une EOGD au diagnostic de la maladie. 

 

Plusieurs études ont évalué l’apport d’une EOGD au diagnostic de MICI 

pédiatrique et ont montré que cet examen permettait la mise en évidence de 

granulomes isolés au niveau de l’appareil digestif haut dans 7 à 24% des cas 

de MC, et pouvait réorienter le diagnostic vers une MC dans 2% à 21% des 

cas (26). 



 29 

Dans la population EUROKIDS, 7,5% des cas de MICI avaient des ulcérations 

et/ou des granulomes uniquement au niveau du tube digestif haut permettant 

une bonne classification de la maladie. 

Dans une cohorte pédiatrique de 376 cas de MC, De Matos et al. montraient 

que dans 13% des cas des granulomes étaient présents uniquement sur les 

biopsies oeso-gastroduodénales (27).  

Ammoury et al. trouvaient des résultats similaires dans une étude 

monocentrique américaine sur une cohorte de 81 enfants présentant une MC 

avec atteinte digestive haute endoscopique ou histologique. Seulement 36% 

des patients avaient des symptômes digestifs hauts. Cinquante-six pourcent 

des patients avaient des lésions aphtoides ou des ulcérations profondes 

œsophagiennes, parmi eux 60% seulement étaient symptomatiques (28).  

Lemberg et al., dans une cohorte de 86 enfants présentant une MICI, 

observaient dans 50% des cas des anomalies à l’EOGD, dans plus de 75% 

des cas il existait des lésions à l’examen anatomopathologique des biopsies 

systématiques faites lors de cet examen alors que seulement 10% des 

patients avaient des symptômes digestifs hauts. L’EOGD permettait dans leur 

cohorte de préciser le diagnostic dans 52% des cas de MC avec pancolite. Il 

n’est pas précisé si une atteinte grêlique avait été objectivée par une imagerie 

(29).  

Les données de notre étude ne permettent pas de savoir si le diagnostic de 

RCH a été corrigé au cours du temps pour celui de MC chez les patient n’ayant 

pas bénéficié d’EOGD. 

La réalisation d’une EOGD de manière systématique au diagnostic d’une MICI 

pédiatrique est recommandée à ce jour par l’ESPGHAN (17). L’EOGD est 
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susceptible en cas d’atteinte haute objectivée d’affirmer un diagnostic de MC 

qui aurait été méconnu en cas d’exploration colique isolée. Elle permet 

d’adapter le traitement à une maladie à priori plus étendue et d’évolution plus 

sévère dans le temps.  

 

L’entéroscanner et l’entéro-IRM (examen en coupe) ont remplacé 

progressivement les autres examens radiologiques (opacification du grêle et 

lavement opaque). Cette tendance était également observée dans la 

population EUROKIDS (25).  

Il a été démontré que l’entéroIRM, technique d’imagerie non irradiante, est 

équivalente à l’entéro-scanner pour l’exploration de l’intestin grêle chez les 

patients présentant une MC (30–32). Elle permet de détecter les lésions 

inflammatoires grêliques et coliques avec une sensibilité de 83% (75% – 89%) 

et une spécificité de 93% (90% – 95%) par rapport à un examen 

anatomopathologique (33,34). Cet examen fournit également une étude 

complète du grêle permettant de ne pas méconnaitre des lésions proximales 

sans atteinte iléale terminale pouvant induire une mauvaise classification de 

la maladie. Dans EUROKIDS 6% des patients MICI avait des lésions jéjunales 

ou iléales proximales sans atteinte iléale terminale (25).  

Une imagerie de l’intestin grêle est indispensable au diagnostic d’une MICI 

pédiatrique. L’ESPGHAN recommande de privilégier les techniques 

d’imagerie non irradiante (entéro-IRM et échographie) pour l’exploration des 

MICI pédiatrique, population plus à risque des effets indésirables des 

radiations (17,35–37). 
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Quatre-vingt pourcent des patients avaient une coloscopie totale (avec 

franchissement de l’angle colique droit) au diagnostic dans notre étude, et 

quinze pourcent avaient une endoscopie basse (rectoscopie ou coloscopie 

sans franchissement de l’angle colique droit). Dans EUROKIDS, une 

coloscopie complète était réalisée dans 96 % des cas. La coloscopie était 

considérée comme complète si elle dépassait l’angle colique gauche. Dans 

notre étude la définition était plus contraignante, une coloscopie n’étant 

considérée comme complète qu’en cas de franchissement de l’angle colique 

droit. On ne peut pas différencier dans les données EPIMAD les causes d’une 

coloscopie incomplète par échec d’une coloscopie complète (sténose colique 

infranchissable, difficultés techniques...) et la prescription d’une recto-

sigmoïdoscopie.  

Dans une étude australienne rétrospective monocentrique en centre de soins 

tertiaires, 652 patients ayant eu une coloscopie entre novembre 2011 et 

octobre 2015 étaient inclus. La médiane d’âge était de 13 ans. Cinquante-sept 

pour cent des patients avaient une MICI confirmée ou suspectée. Une 

coloscopie complète jusqu’au cæcum et un franchissement de la valvule iléo-

cæcale étaient réalisés dans respectivement 96% et 92% des coloscopies. 

Une atteinte colique droite sans atteinte des autres segments coliques était 

observée dans 9% des cas de MICI. Les auteurs concluaient qu’une 

coloscopie complète avec franchissement de la valvule iléo-caecale est 

indispensable pour ne pas méconnaître la présence de lésions coliques 

proximales (38). 

Dans notre étude, une iléocoloscopie est réalisée dans moins de 50% des cas 

de MICI sur toute la période. On observe une augmentation dans le temps, 
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passant de moins de 1 cas sur 20 en 1988-1990 à 2/3 des cas en 2012-2014. 

Cette nette augmentation du nombre d’iléoscopies réalisées au diagnostic 

peut être liée aux différentes recommandations émises par les sociétés 

savantes, aux progrès techniques des endoscopes pédiatriques, ainsi qu’à 

l’amélioration de l’expérience des pédiatres gastro-entérologues qui réalisent 

cet examen (39,40).  

Dans l’étude EUROKIDS, l’iléocoloscopie était réalisée dans 72% des cas de 

MICI. Les raisons de non franchissement de la valvule iléocæcale observées 

dans EUROKIDS étaient des causes médicales (perforation ou risque de 

perforation, sténose, anomalie du cæcum), des problèmes techniques, une 

préparation colique non optimale, un manque de temps, une sédation 

insuffisante ou un examen jugé non nécessaire par le médecin réalisant 

l’endoscopie. Les causes de non franchissement de la valvule iléo-cæcale ne 

sont pas rapportées dans EPIMAD et donc n’ont pas pu être étudiées. 

Une coloscopie totale avec franchissement de la valvule iléo-caecale est 

recommandée au diagnostic d’une MICI chez l’adulte et chez l’enfant (16,17). 

Elle permet d’observer directement les lésions, d’évaluer leurs localisations, et 

surtout de prélever des biopsies pour examen anatomopathologique. 

 

Les facteurs déterminants d’un bilan diagnostique complet à la découverte 

d’une MICI retrouvés dans notre étude sont les symptômes présents au 

diagnostic (rectorragies, douleurs abdominales, diarrhée, amaigrissement, 

altération de l’état général, retard de croissance staturo-pondéral et des 

symptômes extra-digestifs) et l’âge. Les enfants âgés de moins de 6 ans ont 

plus de risque d’avoir un bilan diagnostic incomplet. Dans une cohorte 
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australienne monocentrique, Singh et al. démontraient qu’un âge inferieur à 5 

ans était un facteur de risque de ne pas avoir une iléocoloscopie (38). Dans 

une cohorte prospective américaine PEDS-CORI, incluant 14 centres 

pédiatriques, 21807 coloscopies réalisées entre janvier 2000 et décembre 

2011 étaient évaluées. La moyenne d’âge des patients inclus était de 11,5 ans 

(DS 4,8 ans). Une coloscopie était complète (jusqu’au cæcum) dans 85% des 

cas. La valvule iléo-caecale était franchie dans 69% des cas avec une 

importante disparité entre les différents centres (25% à 84% des cas). L’âge 

était également identifié comme facteurs de risque de non franchissement de 

la valvule iléo-cæcale (<5ans) (ainsi qu’un autre type de sédation qu’une 

anesthésie générale, une mauvaise préparation colique et le sexe masculin) 

(41). 
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V. CONCLUSION : 

Afin d’optimiser la prise en charge au diagnostic des enfants atteints de MICI 

les sociétés savantes ont publié des recommandations notamment sur le bilan 

diagnostique initial (16–18). Ces recommandations sont de plus en plus 

suivies par les praticiens prenant en charge ces patients (24,25). Cette prise 

en charge n’est pas encore optimale à ce jour, car tous les patients MICI ne 

bénéficient pas d’un bilan diagnostique complet dans les délais recommandés, 

(soit dans les 6 semaines suivant le début de prise en charge) selon les 

recommandations émises. Les raison de la réalisation d’un bilan diagnostique 

incomplet d’une MICI ne sont pas indentifiables dans EPIMAD. Il pourrait s’agir 

d’un choix du praticien, de difficulté(s) technique(s) rencontrée(s) à la 

réalisation du bilan, ou de difficulté d’accès aux soins dans les délais 

recommandés…  

Le rappel des recommandations et la diffusions des recommandations 

pédiatriques à tous les gastroentérologues sont nécessaires. 
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ANNEXES I : QUESTIONNAIRE EPIMAD 
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ANNEXE II : AFFICHE PRÉSENTÉE DANS LES SALLES 

D’ATTENTE DES GASTRO-ENTÉROLOGUES 
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remplacé les autres types d’imagerie pour l’intestin grêle. L’âge et le symptômes au diagnostic 

étaient les facteurs associés à un bilan diagnostique complet. 
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savantes. Un bilan diagnostique complet est indispensable pour une bonne classification de la 

maladie et une prise en charge adaptée. L’âge inférieur à six ans est un facteur de risque d’un 

bilan incomplet.  
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