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Abstract:

Les maladies inflammatoires chroniques de l'intestin (MICI) sont des affections chroniques qui regroupent la
maladie de crohn (MC) et la rectocolite hémorragique (RCH). Elles sont caractérisées par leur évolution
généralement imprévisible et par leur effet délétere sur la qualité de vie des malades constituant alors un
terrain idéal pour I'éducation thérapeutique. Notre travail a pour objectif de mettre en place un programme
d’éducation thérapeutique pour les patients (PET) atteint de MICI et d’évaluer a court terme de ce programme
(deux semaines apres les ateliers éducatives).

Materials and Methods: 1l s agit d 'une étude prospective interventionnel incluant 50 patients suivis pour MICI
dans notre formation. lls étaientexclus ceux avec des troubles psychiatriques, déja suivis pour une autre
approche thérapeutique ou non coopérants. Les patients étaient répartis en 3 groupes bénéficiant tous de toutes
les séances de PET. Dans le volet mise en place de programme, nous avant procédé a quatre séances intitulées
: Connaitre ma maladie, ma MICI et mon alimentation, ma MICI et ma procréation et MICI de point de vue
psychiatrique. Ce programme est présenté par une équipe pluridisciplinaire contenant un gastro entérologue,
un psychiatre, un gynécologue et une diététiciennea 3 groupes de 18,17 et 15 malades
respectivement.L évaluation était basée sur 2 scores : de connaissance (CCKNOW), de qualité de vie (SIBDQ)
ainsi qu 'un questionnaire de satisfaction établi par [’équipe d’éducation.

Intervention= PET. Jugement : état de connaissance évaluer par le score valide CCKNOW. Qualité de vie par
score SIBDQ

Results: La majorité (82%) des participants ont admiré le programme contenant et contenu. La moitié (50%)
avaient des remarques concernant le temps jugé insuffisants, certains d’entre eux proposent la participation des
proches dans les prochains programmes. Le PET a considerablement amélioré le niveau de connaissance des
malades dans les quatre domaines : Connaissance générales de la maladie, Traitement, alimentation et
complications. Ainsi le score d’état de connaissance, deux semaines apres [’atelier, s’est éleve notamment pour
les connaissances générales et pour [’alimentation de 50%(p=0,001) et 45% (p=0,01) d’amélioration
respectivement. L’analyse multivariée a démontré que le niveau de connaissance et proportionnel au niveau
scolaire et a l'utilisation de [’internet comme source d’information.Quant ala qualité de vie, elle n’a que
relativement amélioré que chez 1% chez qui le score était moyen (45<S-IBDQ<=60) avant I’éducation, devenu
élevé (60<S-IBDQ<70) avec un retentissement léger.

Conclusion : L’éducation thérapeutique est devenue un éléement constitutif incontournable dans la prise en
charge des MICI. Elle a comme mission d’aider les patients atteints de MICI a mieux comprendre leur maladie
et a apprendre les stratégies d'adaptation efficaces pour faire face aux symptomes.

Date of Submission: 18-05-2024 Date of Acceptance: 28-05-2024

I. Introduction

Les maladies inflammatoires chroniques de I’intestin(MICI) sont des affections chroniques qui
regroupent la maladie de crohn (MC) et la rectocolite hémorragique(RCH), elles sont Caractérisées par leur
complexité et par leur évolution imprévisible et nécessitent ainsi une compréhension approfondie et une gestion
adéquate pour permettre aux patients de vivre au mieux avec leur maladie.  La prise en charge des MICI a
connue une révolution ces derniéres années notamment avec 1’avénement de la biothérapie. Comme toute
affection chronique, 1’éducation thérapeutique fait partie intégrante dans la gestion des malades atteints de
MICI, elle vise a fournir aux patients les connaissances, les compétences et les outils nécessaires pour mieux
comprendre leur maladie, gérer leurs symptdmes, prévenir les complications, favoriser 1’autonomie et améliorer
leur qualité de vie. Elle s'appuie sur une approche multidisciplinaire basée sur une meilleure communication
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entre les patients et les professionnels de santé, ce qui conduit a une prise en charge plus personnalisée et
efficace.

Le but de notre travail est d’établir un programme d’éducation thérapeutique pour nos malades MICI,
et d’évaluer son effet sur la qualité de vie et sur 1’état de connaissance des malades.

II. Material And Methods
Durée et lieu d’étude
Il s’agit d’une étude prospective interventionnelle : un seul groupe en pré et post-test
Intervention = PET, Qualité de vie et état de connaissance= Jugement. Réalisée au service d’hépato-

gastroentérologie au CHU Mohamed VI de Tanger; ¢talée sur une période de 6 mois de decembre2022 & mai
2023.

Population étudiée
Echantillonnagealéatoirebasé sur

Critéresd’inclusion :
. Age >ou= 18 ans

Diagnostic établi d’une MICI : MC ou RCH

Critéred’exclusion :

. Patient souffrant d’un trouble psychologique ou psychiatrique
. Patients suivant autres approches éducationnelles

. Patient n'ayant pas donné son consentement a participer

Recueil des données :

Par 4 questionnaires remplis a travers Google forms

- 1™ questionnaire : Données sociodémographiques et cliniques

- 2% questionnaire : pour établir le diagnostic éducatif

- 3 questionnaire : score d’état de connaissance SCORE CCKNOW
- 4% questionnaire : score de la qualité de vie S-IBDQ

Déroulement de I’étude
Le programme est structuré en 4 séances.

Premiére phase : Recrutement des patients

Le 1= questionnaire(Annexe) est rempli sur fiches Google forms, par les investigateurs lors de la
consultation MICI. Les anciens patients du service, répondants aux critéres d’inclusions, qui ont un RDV
pendant une période de 6 mois allant de mois 12 /2022 au mois 05/ 2023 et les nouveaux patients venant
durant cette période pour consultation MICI avec diagnostic bien établi sont recrutés d’emblée. Une premicre
séance individuelle d’ETP est réalis€e, par les investigateurs ayant comme objectif principal de présenter au
malade le programme, d’expliquer les principes du programme. Le consentement de
maladeestobtenuoralement.

2¢éme phase : Réalisation de PET
1)Elaboration de diagnostic éducatif :Réalisé lors de la premiere s€ance individuelle de présentation de
programme a travers le 2éme questionnaire.
2)Planification des séances de PET:
Quatre séances sont organisées et planifiées selon un planning bien défini. La Durée de la séance
: 45 minutes, Toutes les séances seront organisées dans la salle de staff de notre service au CHU, et sont
animées par I’équipe de PET et en langue arabe dialectal.
1 séance : Connaissance générale de la maladie, les modalités thérapeutique.
2% séance : Alimentation et MICI
3t séance : MICI et fertilité
4t séance : MICI de point de vue psychiatrique

Evaluation de programme
L’évaluation de programme deux semaines aprés par un questionnaire établi , le score de la qualité de
vie SIBDQ et par le score d’état de connaissance CCKNOW.
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Schémasgénéral de I’étude :

Patient avec diagnostic MICI Exclus :
confirmée : arguments cliniques,
E 4 - Patient suivi pour trouble psychiatrigue

biologigues, endoscopigues,

histologigues et radiologiques - Patients suivant autres approches éducationnelles

- Patient n'ayant pas donné son consentement a

[ Consentement de participation J e

[ Echantillonnage aléatoire ]

Collecte des données

- Données sociodémographiques et clinigue.

- Diagnostic éducatif

- Score d’état de connaissance SCORE
CCKNOW

- Score de la gualité de vie IBDQ

Evaluation 2 semaines aprés la formation :

- Questionnaire &tabli : satisfaction des patients
- Score de la qualité de vie 5-1BDQL
- Score d’état de connaissance CCKNOW

Figure: Schémas général de I’étude

Analyse des données

L’analyse des données a été effectuée avec IBM SPSS version 21. Les statistiques descriptives ont été
présentées sous forme de moyennes (écart-type) pour les variables continues, et sous forme de fréquences et de
pourcentages pour les variables catégorielles.

I1I. Result
Notre travail a inclus 50 malades répondant aux critéres d’inclusion sus cités. Répartis en trois groupes
de 18, 17 et 15 malades respectivement, chaque groupe a bénéficié de toutes les séances de PET, leurs
caractéristiques socio démographiques sont :

Age:

L’age moyen de notre population d’étude est de 34 ans [20-65], avec le plus jeune participant ayant 20
ans et les plus agés 65 ans. Les patients 4gés de 50 ans et plus sont plus touchés par la RCH, les plus jeunes par
la MC.
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Figure 2: Répartition des patients selon I’age.
Sexe :
On note une prédominance féminin avec 35 participantes soit 70%, et 15 participants soit 30%, avec un
sexe ratio de 0,4 H/F.

B Homme
Femme

Figure3: Répartition des participants selon le sexe.

Le lieu de vie :
La majorité de nos malades vivent dans le milieu urbain soit 80% (n=40), contre 10(20%) patients
vivant dans la compagne.
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Figure 4: Répartition des participants suivant le milieu de vie.

Niveau scolaire :
Environ un tiers de nos malades sont des analphabétes, et 46% (n=23) ont un niveau moyen entre
primaire et collége, alors que seulement neuf malades ont des niveaux plus hauts (18%): lycée et université.
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Figure 5: Figure 1: Répartition des malades suivant leur niveau scolaire.

Type de la maladie :
Chez les 50 patients recrutés, il s’agit de 31 cas (62%) de MC, et de 19 cas (38%) de RCH.
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Figure6 : Répartition selon : A. le type de la maladie. B le type et le sexe.
MC RCH Total
Homme 3 12 15
Femme 28 7 35
Total N 31 19 50

Tableau 2: Répartition selon le sexe et la pathologie.

Durée d’évolution

La durée moyenne d’évolution de la maladie chez nos patients est de 20 mois avec plus de 2/3 dont la
maladie évolue sur plus de 2ans, et seulement 20%(n=10) sont diagnostiqués récemment pendant les 6 mois
avant le début de notre étude.
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Figure7: Répartition des malades suivant la durée d’évolution de la maladie.
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Figure 8 : Répartition des malades suivant le traitement de fond.

Diagnostic éducatif

Effectif Diagnostic éducatif
4 (8%) Des années de souffrance digestive et articulaire, nomadisme médical
17(34%) Je ne connais pas ma maladie, régime alimentaire approprié, j’ai peur de
cancer
1(2%) Ma maladie est une guerre et espoir
3(6%) Expérience difficile
6(12%) Obstacle surtout pour le travail, et la famille ne comprend pas, je crains
les complications
2(4%) Souffrance initiale mais tout est rentré dans 'ordre avec le traitement
4(8%) Grand obstacle dans la vie, risque pour mes enfants, la peur de la mort
7(14%) Je vie avec ma maladie surtout apres la biothérapie
4(8%) Torture surtout avec les MAP, beaucoup de problémes dans ma vie avec
mon mari
2(4%) Ma maladie était au début une torture, symptomes, pas de soutien
familial.

Tableau 3 : Répartition des participants suivant le diagnostic éducatif

Etat de connaissance avant et aprés PET

Questions Réponsescorrectes Avant le Deux semaines Amélioration (%)
PET apres le PET
Q1 Les intestins fonctionnent pendant et en dehors 10% 30% 20
des repas.
Q2 Les personnes atteintes d’une MICI sont 5% 60 % 55
autorisées & manger des produits laitiers.
Q3 Les aliments élémentaires sont faciles a 3,5 7% 2,5
digérer
Q4 La proctite est une forme de colite qui affecte 10% 15% 5
le rectum ou le passage arriére seulement
Q5 Lorsqu’un patient atteint d’une MICI passe du 89% 97% 8
sang dans ses selles, cela signifie qu’il est en
poussée de sa maladie
Q6 Les patients atteints d’une MICI ne sont pas 60% 82% 22
guéris méme s’ils n’ont eu aucun symptéme
pendant 3 ans
Q7 La maladie inflammatoire de I’intestin est 40% 75% 35
familiale.
Q8 Le manque d’hygiéne n’est pas un facteur de 90% 95% 5
risque de transmission de MICI
Q9 Les patients atteints d’une MICI peuvent avoir 25% 96% 71
une inflammation dans d’autres parties du
corps
Q10 Une fistule est un trajet anormal entre deux 5% 47% 42
morceaux d’intestin ou entre 1’intestin et la
peau
Q11 L’iléon terminal est une section de 1’intestin 7% 67% 60
juste avant le gros intestin
Q12 Lors d’une poussée de MICI le nombre de 4% 15% 11
plaquettes dans le sang augmente
Q13 Stéroides peuvent étre administrés sous la 2% 80% 78
forme d’un lavement dans le passage arri¢re
Q14 Les stéroides provoquent généralement des 7% 58% 51
effets secondaires immédiatement et méme
aprés de petites doses
Q15 Les médicaments immunosuppresseurs sont 30% 78% 48
administrés aux patients atteints d’une MICI
pour réduire I’inflammation dans ’intestin
Q16 Sulfasalazine peut étre utilisé pour réduire la 3% 20% 17
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fréquence des poussées

Q17

Un exemple de médicament
immunosuppresseur utilisé dans les MICI est
azathioprine.

15%

63%

48

Q18

Si une femme est atteinte de la maladie de
Crohn, elle peut trouver plus difficile de
tomber enceint

40%

80%

40

Q19

Les patients qui fument sont plus susceptibles
d’avoir la maladie de crohn

4%

33%

28

Q20

La RCH est moins fréquente

66%

76%

Q21

L'examen du gros intestin a l'aide d'une caméra
souple est appelé : coloscopie

98,9

98,9

Q22

Les patients de sexe masculin qui prennent de
la sulfasalazine ont des niveaux de fertilité
réduits qui sont réversibles

2,7%

7%

43

Q23

La longueur de l'intestin gréle est d'environ 6
métres

1,4%

10%

8,6

Q4

La fonction du gros intestin est d'absorber
I’eau

2%

5,3%

33

Q25

Un autre nom pour une opération d'anastomose
iléorectale avec formation d'un réservoir est la
poche

1%

12%

11

Q26

Si une partie de l'intestin appelée iléon
terminal est enlevée au cours d'une
intervention chirurgicale, le patient souffrira
d'un trouble de 1'absorption de Vit B12

1%

3%

Q27

Les patients atteints d'une MICI doivent faire
I'objet d'un dépistage 8-10 an d’évolution.

4,8%

35%

30,2

Q28

11y a des millions de petits "poils" dans
l'intestin gréle pour augmenter la surface
d'absorption. On les appelle : Villosités

3%

7%

Q29

les céphalées ne sont pas habituelles au cours
des MICI

65%

78%

13

Q30

Si un enfant est atteint d'une MICI, il ne sera
probablement pas étre aussi grand que ses
amis.

40%

65%

25

Tableau 4: Pourcentage de bonnes réponses chez les participants au PET avant et deux semaines apres.

La proportion de répondants qui ont donné des réponses correctes variait considérablement entre les 30
questions, allant d’un minimum de 1 % a un maximum de 98,9 %. Parmi les 50 répondants, plus de 50 % des
répondants ont répondu correctement a six questions. Cependant, plus de deux tiers des répondants ont répondu
questions. Deux semaines aprés 1’éducation thérapeutique, il y a eu une amélioration pour
pratiquement toutes les questions (médiane, 15,5 %; intervalle, 2 a 78 %). Néanmoins, plus de la moitié des
répondants ont encore répondu incorrectement a quatorze questions.

mal a vingt

Connaissance Avant (%) Apres (%) Amélioration(%) p-Value
Alimentation 5 50 45 0,01
Connaissancesgénérales 40 90 50 0,001
Complications 10 45 35 0,015
Traitement 30 68 38 0,008

Tableau 5: Pourcentage de répondants qui ont donné des réponses correctes par domaines avant et

deuxsemaines apres ’PET.

Connaissances générales comprenaient les questions 1,4 a 11, 19 a 21, 23 a 25 et 28 de ’annexe 1, les
questions 2 et 3 sur le régime alimentaire, les questions 12, 18, 26, 27, 29 et 30 sur les complications des MII et
les questions de traitement 13 a 17 et 22. La proportion de bonnes réponses a augmenté de facon significative
dans les quatre domaines de connaissances deux semaines aprés le PET, de 35 % pour les complications a 50 %
pour les connaissances générales.

Qualité de vie avant et aprés PET

S-IBDQ Avant le PET(%) Deux semaines apres le PET(%)
10<S-IBDQ<=45 20 18
45<S-IBDQ<=60 60 62
60<S-IBDQ<70 20 20
=70 0 0

Tableau 6: qualité de vie avant, et deux semaines apres le PET.
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Retentissement 1éger 60<S-IBDQ<=70[1]; Retentissement modéré 45<S-IBDQ<=60 ; Maladie handicapante
10<S-IBDQ<=45.

Evaluation individuelle de PET :

Complet
H Insuffisante H Moyen
M suffisante M incomplet
Longue
60%
Figure 9 : Durée des séances éducatives. Figure 10 : Contenu des séances.
Malades Expression propre des malades a propos de PET
1. Maladie de crohn J ai cru que je suis le seule malade maintenant je sais que la MICI est fréquente, mon dossier était
classé MICI 4
2. RCH Maintenant je peux manger des fruits apres 15 ans de privation
3. MC On vous remercie pour votre initiative
4. MC Aprés ces séances je peux expliquer ma maladie a8 ma famille

Tableau 7: Témoignages de participants.
IV. Discussion

L’éducation thérapeutique est un processus continu qui permet aux patients atteints de maladies
chroniques de mieux comprendre leur état de santé, de gérer les symptdmes de maniére efficace et de prendre
des décisions éclairées sur leur traitement. Dans le cas des MICI, il est particuliérement important que les
patients aient une bonne compréhension de leur maladie, car cela peut avoir un impact significatif sur leur
qualité de vie. Elle est souvent dispensée par des professionnels de la santé spécialisés dans la prise en charge
des MICI, tels que les gastro-entérologues, les infirmicres spécialisées en gastro-entérologie et les diététiciens.
Les sessions peuvent étre dispensées individuellement ou en groupe, en fonction des besoins du patient.

Notre programme « pilote » a concerné 50 malades, d’age moyen de 34 ans (20-65ans), avec
prédominance féminine sexe Ratio 0,4 H/F, et qui ont participé a toute les séances. La majorité de nos malades
(2/3) vivent dans la ville, leur niveau scolaire est bas pour la plupart, ce qui va retentir sur I’acquisition des
informations au cours des séances d’ETP. Parmi les participants, 60% utilisent des réseaux sociaux comme
source d’information.

La maladie de crohn dans sa forme iléo-colique est plus fréquente, et seul 40 % ont la RCH. La durée
moyenne d’évolution de la maladie est de vingt mois. Sur le plan thérapeutique 71% des patients sont sous
immunosuppresseurs, 26% sous dérivés aminosalicylés et seul 10% sont sous biothérapie.

Dans la mise en place de notre programme d’éducation thérapeutique, nous avons respecté les
quatre étapes recommandés par I’OMS][2,3]et adopté par d’autres PET.

Dans le domaine des MICI [4—6]et dans autres maladies chroniques (Diabéte, asthme, insuffisance
rénale....). Ainsi, aprés un diagnostic éducatif bien établi, les patients évoquaient certaines difficultés
concernant, notamment, le manque de connaissance de la maladie, de traitement et des complications
potentielles. Cette étape a soulevé aussi la problématique de recours a certains régimes alimentaire, 1’anxiété et
la peur éternelle chez certains malades. A l’issu de diagnostic éducatif, nous avons planifi¢ 4quatre séances
collectives pour les trois groupes, d’'une durée moyenne de 45 min chacune, et animées par une équipe
pluridisciplinaire composée de : gastroentérologues, psychiatres, gynécologues, diététiciennes, ce qui rejoint les
modéeles déja existants [7-9].

Les thémes de notre programme sont présentés en arabe. Comme trouvés dans la littérature [9], et
pour répondre aux besoins de nos malades, des volets différents ont été traités intéressant : les connaissances
générales des MICI, MICI et procréation, aspects psychiatrique des MICI et 1’alimentation et MICI. A travers
des présentations intitulées respectivement :

v’ Connaitre ma maladie

v'Ma MICI et ma procréation

v MICI de point de vue psychiatrique
v Ma MICI et ma nutrition
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La séance « Connaitre ma maladie » animée par I’équipe de gastro-entérologie, sur le plan
pédagogique, on s’est basée sur une présentation power point trés bien animée. Cette séance vise a faire
comprendre la maladie : représentation de MICI, physiopathologie, effet de tabac, symptomes, biologie,
endoscopie et imagerie, modalités thérapeutiques, utilisation des traitements, distinction entre le traitement
de la poussée et le traitement d’entretient, les signes d’alarme motivant la consultation en urgence.

La deuxiéme séance « ma MICI et ma nutrition », animée par la diététicienne, elle aborde le régime
alimentaire adapté a la poussée et celui conseillé lors de la rémission, en se basant sur une présentation trés
riche en schémas et en images. La troisiéme séance traitant I’impact de la MICI sur la procréation, et sur la vie
sexuelle, présentée par 1’équipe de service de gynécologie a travers une présentation de 30 minutes suivi d’une
discussion de 30minutes, ils aborderont 1’effet de la maladie (poussée et rémission) et des traitements sur la
fertilité, la contraception, le devenir de la grossesse, les modalités d’accouchement. Cette séance est
intitulée “’Ma MICI et ma procréation’’. L’équipe de psychiatrie a abordé¢ le volet émotionnel et psychoaffectif
de la MICI a travers la présentation « MICI de point de vue psychiatrique ».

A la fin de PET une fiche pratique contenant la liste des aliments autorisés et ceux a éviter a été
délivrer aux malades.

L’évaluation est une étape primordiale de toute activité d’ETP et sera mise en ceuvre dés la conception
de projet d’ETP [10]. Elle permet aux promoteurs d’apporter les éléments nécessaires, leur permettant
d’améliorer leur action, d’identifier les difficultés et de mettre en place les réponses adaptées aux attentes des
malades, c’est 1’auto-évaluation ou évaluation interne de PET. Mais il s’agira également de conforter les
financeurs et décideurs politiques dans leurs choix de continuer & soutenir le programme d’ETP.

Actuellement pour évaluer I’efficacité de I’ETP, il est recommandé d’utiliser un certain nombre
d’indicateurs dans différents domaines[11] :

- les connaissances des patients (savoir cognitif) ;

- les comportements de soins (savoir-faire et savoir-étre) ;
- les données médicales ;

- la qualité de vie liée a 1’état de santé.

Dans notre expérience, on se basant sur les données de la littérature [9,12—15], I’évaluation est basée
sur trois questionnaires, le premier questionnaire établi par I’équipe de PET, concerne le degré de satisfaction de
nos malades, le deuxiéme évalue ’¢tat de connaissance du malade vis-a-vis de sa maladie avant et aprés
I’intervention, il est basé sur le score de connaissance(CCKNOW)[16]. Le troisieme est celui de la qualité de
vie avant et apres le programme on utilisant le score S-IBDQ[17,18].

D’aprés nos résultats, 1’état de connaissance initial des participants est généralement bas, le tableau 4
montre que plus de 50% ayant répondu correcte pour seulement six questions, et plus de deux tiers des
répondants ont répondu mal a vingt questions. Ce manque de connaissance est plus marqué pour les domaines
de complications et d’ alimentation, avec un pourcentage de réponses correctes de 10% et 5% respectivement
(Tableau 5 ), ce qui rejoint les données d’autres études sur 1’état de connaissance chez les patients atteints de
MICI [19-21] et celles de la ligne directrice de 1'0Organisation européenne de la maladie de Crohn et de la colite
(ECCO) , qui fait état d'un manque de connaissances des patients sur leur maladie[22-24]. De méme les
résultats de travail «état de connaissance chez les patients MICI », menu au sein de notre service portant sur 100
malades, ont conclu au manque de connaissances chez cette population. L’analyse multi variée dans notre étude
a montré I’impact positif et significatif de ’utilisation des réseaux sociaux par le malade, et de son niveau
scolaire sur son état de connaissance vis-a-vis son affection, ainsi plus le malade a un niveau scolaire haut plus
il répond correctement. D’autre part les patients utilisateur de 1’internet, pour s’auto informer, répondent mieux
au questionnaire de connaissance que d’autres. Marshall [25], avait montré que le niveau de connaissances est
plus élevé dans un groupe de patients sélectionné : professionnels, scolarisés..... les patients comprenaient des
questions trés simples et fondamentales sur les MICI, telles que la coloscopie et les symptomes. Cependant, ils
semblaient manquer de connaissances médicales plus détaillées, en particulier en ce qui concerne les
complications de la maladie et ils incriminent certains aliments dans la survenue et I’exacerbation de la
pathologie. Par exemple, seulement 5 % des participants savent que les produits laitiers sont autorisés, et 1%
avaient compris que la résection de I’iléon terminale va entrainer une malabsorption de la vitamine B12. La
majorité craignaient le cancer comme complication de la pathologie [25-27]. Cependant, les patients ont peu de
connaissances a ce sujet. Avant le PET, moins de 5% des participants savaient que les patients atteints de MICI
devraient subir un dépistage aprés 8 ans d’évolution. Le PET a considérablement amélioré le niveau de
connaissance des malades dans les quatre domaines: Connaissance générales de la maladie, Traitement,
alimentation et complications. Ainsi le score d’état de connaissance, deux semaines apres ’atelier, s’est élevé
notamment pour les connaissances générales et pour I’alimentation de 50% et 45% d’amélioration
respectivement. Néanmoins presque la moitié des participants ont répondu mal pour quatorze questions tout
domaine confondu. Nous suggérons que les prochains programmes éducatifs devraient mettre davantage
I’accent sur les volets alimentation et complications des MICI.
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En raison de leur survenue t6t dans la vie et de leur évolution chronique, les MICI induisent une
morbidité ¢élevée qui altére la qualité de vie des malades. Les symptomes tels que la diarrhée chronique,
l'asthénie, les douleurs abdominales, 1’anxiété, les hospitalisations fréquentes et méme les effets indésirables
des médicaments utilisés, peuvent avoir des répercussions significatives sur la qualité de vie des patients, leur
travail, leurs relations et leur bien-étre émotionnel. Les recommandations actuelles de prise en charge de MICI
intégrent la restauration de la qualité de vie et la régression d’handicap comme des cibles thérapeutiques
formelles a long terme, pouvant amener a modifier le traitement si ces objectifs ne sont pas atteints[28].
L’éducation thérapeutique peut aider les patients atteint de MICI a mieux comprendre leur maladie, et a
apprendre des stratégies d'adaptation efficaces, nombreuses études d’évaluation de la qualit¢é de vie ont
démontré que ces malades ont une moins bonne qualité de vie que les personnes en bonne santé[29,30] ; une
étude sur la qualité de vie chez 100 malade atteint de MICI réalisée dans notre formation avait démontré un
impact fort de l'activit¢ de la maladie sur la qualit¢ de vie des malades. . Dans notre expérience, avant
I’éducation : Aucun malade n’avait une qualité de vie normale, 60% (n=30) des participants avaient un score de
qualité de vie moyen S-IBDQ entre 45 et 60, ce qui signifie un retentissement modéré de la maladie, 20%(n=10)
avait un score entre 60 et 70 traduisant un retentissement léger, et le reste (n=10) avait une maladie invalidante.
Les données de la littérature sur I’impact de PET sur la qualit¢ de vie sont contradictoires; certains
auteurs[31-33] ont mis en évidence une amélioration de la qualité de vie six mois aprés I’approche éducative.
En revanche, d’autres[34,35] ont prouvé que I'éducation ajoutée aux soins standard n'a probablement aucun
effet bénéfique sur l'activité¢ de la maladie ou la qualité de vie par rapport aux soins standards, et qu'elle n'a
peut-étre aucun effet bénéfique sur la survenue d'une rechute par rapport aux soins standard. Dans notre série la
qualité de vie des participants ne s’est améliorée relativement que chez un seul malade (2%), chez qui le score
était moyen (45<S-IBDQ<=60) avant I’éducation, devenu, deux semaines apres, élevé (60<S-IBDQ<70) avec
un retentissement léger, il semblait qu’une meilleure connaissance initiale des patients de leur maladie est
associée a une bonne qualité de vie initiale, elle est beaucoup plus mieux chez les malades ayant répondu
exactement a plus de 50% de questions. L’état de connaissance s’est rapidement (deux semaines suivant de
PET) amélioré par contre 1’effet sur la qualité de vie peut apparaitre tardivement aprés 3 a 6mois; le temps que
la malade adapte ses acquisitions. Ce qui peut expliquer les résultats de 1’évaluation prématurée de la qualité de
vie.

Finalement la majorité des participants ont appréciés le contenu de programme (60%), ainsi larmes
aux yeux ils expriment leurs admirations :

J ai cru que je suis le seule malade, mon dossier était class¢ MICI 4, maintenant je sais que la MICI est
fréquente.

On vous remercie pour votre initiative.
Apres ces séances je peux expliquer ma maladie et conforter avec confiance mon entourage.

Néanmoins, plus de la moitié ont jugé insuffisant le temps d’intervention, et ils proposent
I’organisation réguliére de séances éducatives, et la participation des familles dans les prochains programmes.

V. Conclusion

L’éducation thérapeutique L’ETP est devenue un élément constitutif incontournable de la prise en
charge des MICI, elle a comme mission d’aider les patients atteints de MICI a mieux comprendre leur maladie
et a apprendre les stratégies d'adaptation efficaces pour faire face aux symptomes. Les professionnels de la santé
jouent un réle important dans la dispensation de 1'éducation thérapeutique et doivent étre préts a répondre aux
besoins de chaque patient. Selon les résultats de notre étude, les patients ont admiré amplement 1’initiative,
I’ETP améliore considérablement 1’état de connaissance des malades dans tout les domaines notamment ceux de
connaissances générales et de 1’alimentation, sans avoir autant d’impact sur la qualité de vie deux semaines
aprés I’intervention.

Limites Et Perspectives

Nos limitessont :

- Equipe non expérimenté dans le domaine d’ETP
- Evaluation précoce de programme.

Nos perspectives sont :

- Généraliser cette approche a tout nos malade MICI au niveau locale et nationale

- Assurer la continuitéd’ETP

- Former dans la mesure de possible les médecins et les infirmiers dans le domaine d’ETP pour MICI ;
- Organisation des ateliers pratiques : changement de pauche stomie, auto injection des biothérapies

- Evaluation de programme six mois apres
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