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INTRODUCTION

La rectocolite hémorragique est une pathologie intestinale qui affecte principalement les

sujets jeunes. En France, environ 60.000 personnes seraient atteintes de cette maladie. La

symptomatologie est essentiellement digestive avec une évolution par crises appelées poussées.

Lʼétiologie de la maladie est encore inconnue à ce jour ; une interaction entre différents facteurs en

serait à lʼorigine : susceptibilité génétique, réponse immunitaire inappropriée, alimentation,

environnement extérieur,...   

Les premiers cas décrits de rectocolite hémorragique semblent dater du XIXème siècle [1].

Dès lors, a commencé une course à la recherche dʼune solution thérapeutique pour diminuer le

nombre de poussées et ainsi soulager les symptômes. Cela passe par les thérapeutiques

médicamenteuses avec le développement et lʼémergence de thérapies nouvelles : la cortisone et les

dérivés salicylés dans un premier temps, puis les immunosuppresseurs et les biothérapies plus

récemment. Cette approche se concentre davantage sur la maladie elle-même. Elle cherche à

soigner la cause. Mais cette maladie est chronique, cʼest-à-dire quʼelle peut être soulagée mais ne

guérit pas.

Une nouvelle dimension est apparue : il sʼagit dʼintégrer le patient à la prise en charge de sa

pathologie dans le but dʼobtenir une réponse plus efficace aux traitements médicamenteux. Cʼest ce

que lʼon appelle lʼéducation thérapeutique du patient ou ETP. LʼETP vise à donner aux patients les

compétences nécessaires afin de vivre au mieux avec leur maladie chronique.

LʼETP étant déjà utilisée dans la prise en charge dʼautres maladies chroniques, il

apparaissait logique quʼelle le soit également pour les malades atteints de RCH. Plusieurs

programmes dʼéducation thérapeutique du patient atteint de RCH sont aujourd’hui disponibles en

France.
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En sʼappuyant sur des données bibliographiques, ce travail présente, dans une première

partie, la rectocolite hémorragique. Cette partie développe notamment la physiopathologie, les

symptômes, les outils diagnostic et les traitements de la maladie. La deuxième partie sʼattarde

ensuite à présenter lʼéducation thérapeutique du patient dans sa globalité. La démarche et les

méthodes seront expliquées et des exemples de réussites de programmes seront présentés. Enfin, la

dernière partie fait le lien entre les deux précédentes en montrant lʼutilité et lʼefficacité des

programmes dʼéducation thérapeutique des patients atteints de rectocolite hémorragique.
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PREMIERE PARTIE :

LA RECTOCOLITE HÉMORRAGIQUE

1 – Généralités à propos de la rectocolite hémorragique

1.1 – Définition

La rectocolite hémorragique (RCH) forme avec la maladie de Crohn (MC) un groupe de

maladies appelé Maladies Inflammatoires Chroniques de lʼIntestin (MICI). Cʼest une maladie qui

touche avant tout le rectum et qui peut atteindre partiellement ou entièrement, mais de façon

continue, le côlon. [2] 

Cette colite inflammatoire chronique évolue par poussées aigües (phase active),

entrecoupées par des périodes de rémission clinique. Cʼest une maladie à évolution peu prévisible,

dont la gravité peut être très variable dʼun malade à lʼautre et selon les poussées chez un même

individu.

La RCH est caractérisée par une atteinte inflammatoire continue et rétrograde. Le rectum

(E1) est systématiquement atteint. Puis les lésions sʼétendent aux muqueuses jusquʼau côlon gauche

(E2) dans deux tiers des cas et au côlon droit (E3) dans un tiers des cas. Trois formes sont donc à

distinguer : la rectite, la colite gauche et la pancolite. [3]
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Figure 1 : Extension de la RCH

Extension de la maladie selon la classification de Montréal

Extension Anatomie

E1 Rectite Atteinte limitée au rectum en aval de la jonction rectosigmoïdienne

E2 Colite gauche Atteinte rectocolite en aval de lʼangle colique gauche

E3 Pancolite Atteinte rectocolite avec atteinte débutant en amont de lʼangle

colique gauche

Tableau 1 : Classification de Montréal (extension de la RCH)

1.2 – Incidence et prévalence

La RCH est une maladie incurable. Elle commence généralement à lʼâge adulte et continue

tout au long de la vie. Lʼâge maximal dʼapparition de la RCH est situé entre 30 et 40 ans. Certaines

études ont signalé quʼun deuxième pic pouvait se produire entre 60 et 70 ans sans que cela ne soit

toutefois confirmé.

Lʼincidence et la prévalence sont des indicateurs épidémiologiques qui permettent dʼévaluer

la fréquence et la vitesse dʼapparition dʼune maladie. Ici, lʼincidence correspond au nombre de
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nouveaux cas de RCH apparus pour 100.000 habitants pendant une année. La prévalence, quant à

elle, représente le nombre total de personnes atteintes de RCH à un moment donné divisé par la

taille de la population analysée.

1.2.1 – A l’échelle mondiale

La rectocolite hémorragique et plus généralement les MICI sont un problème de santé

publique des pays dits industrialisés. Ces maladies sont caractérisées par une grande disparité de

répartition géographique.

Lʼincidence et la prévalence de la RCH ont augmenté au cours des cinquante dernières

années. Lʼincidence varie de 8 à 14 cas pour 100.000 habitants par an alors que la prévalence varie

de 120 à 200 cas pour 100.000 habitants. De plus, la RCH surviendrait plus fréquemment chez les

hommes que chez les femmes (environ 60% des cas).

Des études sur les populations migratoires et sur les populations des pays en voie de

développement ont montré une évolution récente et lente de lʼincidence de la RCH [3]

Figure 2     : La carte globale de la maladie inflammatoire de lʼintestin: rouge se réfère à

lʼincidence annuelle supérieure à 10/105, orange à lʼincidence de 5-10/105, vert à lʼincidence

inférieure à 4/105, jaune à faible incidence qui ne cesse dʼaugmenter. Lʼabsence de couleur

indique lʼabsence de données. [3]
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Tableau 2     : Incidence et prévalence de la RCH. [3]
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En Asie, la fréquence des MICI était initialement faible mais elle augmente rapidement. Par

exemple, en Corée du Sud, entre 1990 et 2005, lʼincidence de la RCH est passée de 0,3 cas pour

100.000 habitants par an à 3,1 cas pour 100.000 habitants par an.

En Afrique, en Amérique centrale et du sud, les données sont rares ou ne sont pas

disponibles.

Dans lʼensemble, nous pouvons donc considérer que lʼincidence et la prévalence de la RCH,

initialement faibles, tendent à augmenter avec le développement et lʼindustrialisation des pays.

1.2.2 – A l’échelle européenne

Au niveau du continent européen, on remarque une variabilité de lʼincidence de la RCH qui

serait liée en partie à un gradient Nord-Sud. En effet, les taux moyens dʼincidence de la RCH sont

de 11,8 cas pour 100.000 habitants par an dans le nord de lʼEurope et de 8,7 cas pour 100.000

habitants par an dans le sud de lʼEurope.[4] 

Cependant, cette tendance ne peut pas être généralisée. Nous pouvons par exemple

remarquer que lʼincidence est restée stable et a même continué à augmenter au nord-est de lʼEcosse,

en Suède et en Allemagne alors quʼelle a doublé entre 1978 et 2000 à Florence en Italie.

1.2.3 – A l’échelle française

En France en 2014, 60.000 personnes seraient atteintes de RCH et près de 200.000

personnes souffriraient dʼune MICI. [6]

A ce jour, il nʼexiste pas de registre national des MICI qui permettrait de connaître avec

précision le nombre de personnes touchées. Cʼest à partir des données du registre EPIMAD (qui

enregistre les cas de MICI dans 4 régions : Nord, Pas-de-Calais, Somme et Seine-Maritime),

extrapolées au niveau national, que lʼincidence et la prévalence de la RCH sont calculées.

Lʼincidence annuelle est de 4 cas pour 100.000 habitants et la prévalence est de 60 cas pour

100.000 habitants. Après avoir observé une augmentation dans les années 1980, lʼincidence de la

RCH reste plutôt stable depuis les années 2000. [1][5]
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Figure 3 : Variation de lʼincidence de la RCH de 1988 à 2008. [6]

Le pic dʼincidence se situe principalement entre 20 et 29 ans mais lʼon retrouve parfois un

second pic plus tardif, la maladie pouvant survenir à tout âge.

Figure 4 : Incidence de la RCH en fonction de lʼâge. [6]
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Selon le registre EPIMAD, il existe une prédominance masculine de la maladie avec un ratio

femmes/hommes de 0,7 et la RCH a une répartition homogène sur le territoire.

La Rectocolite hémorragique est donc une pathologie fréquente qui atteint principalement

les jeunes adultes des pays développés.

1.3 – Symptômes

Une maladie inflammatoire chronique du tube digestif peut sʼaccompagner de

manifestations extra-digestives touchant différents organes.

Il convient de différencier les manifestations purement intestinales de celles intéressant les

autres organes.

1.3.1 – Symptômes digestifs

Lors dʼune poussée de rectocolite hémorragique, la muqueuse prend un aspect

inflammatoire, érythémateux, granité et hémorragique. Parfois, elle peut même donner lieu à des

ulcérations plus ou moins larges.

Les symptômes les plus fréquemment retrouvés sont lʼémission de selles fréquentes avec des

glaires sanglantes, rectorragies, épreintes, ténesmes, faux-besoins, douleurs abdominales...[7]

Lʼextension colique de la maladie et des lésions conditionne les manifestations intestinales.

Ainsi, dans les formes étendues, des diarrhées parfois sévères avec incontinence sont retrouvées (au

cours de poussées de leur maladie, 74% des personnes atteintes de RCH connaitront un épisode

dʼimpériosité fécale). Tandis que dans les formes plus basses (rectum, sigmoïde), il nʼest pas rare de

retrouver préférentiellement une constipation. [1][7]

Lʼétat général est le plus souvent conservé. Cependant, dans les formes sévères, une fièvre

avec une altération de lʼétat général et une anémie peuvent apparaître. [8]
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1.3.2 – Symptômes extra-digestifs

Les manifestations extra-intestinales sont fréquentes et contribuent au poids de la maladie.

Elles accompagnent la RCH dans 20 à 30% des cas et peuvent toucher différents organes. [1][7] On

retrouve principalement :

– Les manifestations articulaires, relativement fréquentes (près de 25% des patients atteints) :

simples arthralgies périphériques pour débuter, évoluant en arthrites aigües et douloureuses

principalement au niveau des coudes, poignets et chevilles. Des cas dʼarthrites centrales

(spondylarthrite, sacro-iliite) sont aussi observés.

– Les manifestations dermatologiques (près de 15% des patients) : atteintes cutanées,

érythème noueux, Pyoderma gangrenosum ou encore ulcères aphteux.

– Les manifestations oculaires : uvéite antérieure (5% des patients) et quelques cas de

conjonctivites.

– Les manifestations nutritionnelles : dénutrition, carences protéiques et vitaminiques, etc...

Dʼautres manifestations sont possibles mais elles sont plus rares en pratique : pancréatite,

thromboses veineuses ou artérielles, atteintes rénales, cholangite sclérosante. [8]

1.3.3 – Qualité de vie

La qualité de vie des patients est souvent directement impactée par les symptômes digestifs

et extra-digestifs causés par la RCH.

Une étude de cohorte de 1370 patients rapporte que 53% dʼentre-eux juge que leur maladie

impacte directement leur qualité de vie en comparaison à dʼautres pathologies chroniques. Cette

qualité de vie est avant tout dégradée en raison dʼune diminution des activités sociales : sport,

sorties, loisirs, voyages mais aussi activité professionnelle.
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Figure 5 : Proportion de patients qui pensent que la maladie impacte leur vie. [6]

A cela, viennent sʼajouter les craintes sur le devenir de la maladie, notamment avec

lʼalternance de périodes de poussées et de rémissions.

2 – Paramètres influençants

A lʼheure actuelle, en ce qui concerne la RCH, aucun facteur étiologique nʼa été démontré.

Le modèle physiopathologique accepté actuellement fait à la fois intervenir un sujet génétiquement

déterminé facilitant et un facteur exogène qui va induire une activation du système immunitaire

intestinal. [9]

La maladie se déclare donc suite à une dysrégulation de la réponse immunitaire muqueuse

intestinale dirigée contre des éléments de la flore intestinale chez des patients génétiquement

prédisposés, causant ainsi une inflammation intestinale chronique.

2.1 – Facteurs génétiques

Un des principaux facteurs de risque de développer une RCH est un antécédent familial de

MICI. Lorsque, dans une famille, un parent est atteint de RCH, le risque de développement de  la

maladie chez ses enfants au cours de leur vie a été estimé à 1,6%. Ce risque passe à 36% si les deux
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parents sont atteints. Par ailleurs, le taux de concordance de survenue dʼune RCH entre des jumeaux

homozygotes est relativement faible : il nʼest que de 6 à 19%. La part environnementale dans

lʼétiologie de la RCH est donc importante.

Actuellement, 163 gènes de prédispositions à déclarer une MICI ont été identifiés avec

seulement 23 spécifiques de la RCH (110 gènes sont communs à la MC et à la RCH ou à dʼautres

maladies dysimmunitaires (psoriasis, spondylarthrite, etc)) [10][11]

Les gènes qui sont identifiés actuellement interviennent dans la régulation de la production

des cytokines (Interleukine 10 et 12, Tumor Necrosis Factor α, interféron γ), lʼactivation des

lymphocytes B, T et NK et la réponse aux molécules dʼorigine bactérienne (mycobactéries

notamment). [12][13]

La présence dʼanticorps anticytoplasme des polynucléaires neutrophiles (ANCA) est

constatée chez 23 à 88% des patients atteints de RCH. Lʼantigène HLA DR2 serait également

associé à la maladie.

2.2 – Facteurs environnementaux

De nombreux facteurs environnementaux possiblement incriminés dans la survenue dʼune

RCH ont été étudiés.

2.2.1 – Stress

Depuis longtemps, le stress est reconnu comme un facteur favorisant les poussées de RCH.

Dans les années 1950, les MICI étaient même considérées comme des maladies psychosomatiques. 

Il nʼexiste que très peu dʼétudes qui évaluent la réponse des patients atteints de RCH au

stress biologique. Inversement, de nombreuses études chez lʼanimal démontrent que le stress est lié

à lʼaugmentation du passage de bactéries à travers la muqueuse digestive et quʼil aggrave les

symptômes de la RCH avec lʼaugmentation de la motilité et de la sécrétion dʼions et de mucus

intestinal. [14][15]

Dans la période précédant la survenue dʼune poussée de RCH (comme dans beaucoup

dʼautres maladies chroniques), des évènements de vie dits « stressants » sont très souvent invoqués.

Il nʼest pour autant pas toujours possible dʼétablir un lien de cause à effet entre lʼévolution de la
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maladie et ces évènements.

Le rôle du stress reste donc controversé. Mais le traitement de lʼanxiété pouvant diminuer le

risque de poussée de la maladie, il est important dʼen tenir compte.

2.2.2 – Tabac

Contrairement à la plupart des pathologies, le tabac semble être un facteur protecteur dans la

RCH : il améliore son évolution et protège contre sa survenue. On retrouve un risque relatif de

développer une RCH 2,5 fois moins élevé chez les fumeurs actifs que chez les personnes nʼayant

jamais fumé. Le mécanisme mis en jeu serait lié à la nicotine qui aurait un effet sur lʼépaisseur du

mucus, réduisant ainsi la perméabilité de la muqueuse colique.

La maladie connait une évolution moins sévère chez les fumeurs. Lʼarrêt du tabac aggrave la

maladie tandis que sa reprise lʼaméliore. [16]

2.2.3 – Facteurs alimentaires

Les antigènes alimentaires constituent, avec les antigènes bactériens, la plus grande source

dʼantigènes au contact de la muqueuse intestinale. Les habitudes alimentaires et les modifications

qui leurs sont apportées pourraient alors expliquer les différences de risque de développer une

MICI.

Plusieurs facteurs alimentaires ont été étudiés : régime pauvre en fibres, en fruits et en

légumes ; surconsommation de sucres raffinés, de graisses, de protéines animales, de fast-food, de

graisse cuite, de margarine ; consommation dʼeau du robinet ; rupture de la chaîne du froid ; etc.

Aucun de ces facteurs nʼa été formellement incriminé. [18][19]

2.2.4 – Contraception orale

Chez les patients sous contraceptif oral, le risque relatif de développer une RCH est de 1,28,

ce qui représente un effet modéré. Ce risque dépend surtout du dosage et de la durée dʼexposition.

Le contraceptif oral ne semble pas avoir une influence sur lʼévolution de la RCH. [17]
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2.2.5 – Allaitement

Le rôle de lʼallaitement est controversé. Son rôle protecteur nʼa pas été démontré à ce jour.

Une étude française (EPIMAD) a démontré récemment quʼil pouvait même être un facteur de risque

de RCH.

2.2.6 – Niveau socio-économique

Concernant le statut socio-professionnel des malades atteints de RCH et plus généralement

de MICI, les études ont donné des résultats très variés. Dans la majorité des études, lʼon retrouve

que les couches socio-économiques favorisées sont surreprésentées chez les malades. Les

professions sédentaires seraient, par ailleurs, exposées à un risque accru de développer une MICI.

[18]

2.2.7 – Appendicectomie

Un antécédent dʼappendicectomie est associé à une évolution moins sévère de la RCH. Il

apparaitrait même quʼune appendicectomie avant lʼâge de 20 ans serait un facteur protecteur de la

survenue dʼune RCH. Elle pourrait réduire de près de 70% le risque de RCH.

Les hypothèses sont que lʼappendice aurait un rôle de réservoir de bactéries qui peuvent

favoriser la survenue dʼune RCH ou encore que lʼétat inflammatoire responsable de lʼappendicite

protégerait du développement dʼune RCH en modifiant la réponse du système immunitaire

muqueux intestinal. [9]

2.2.8 – Hypothèse hygiéniste

Lʼévolution dans le temps et la répartition géographique de la RCH, et plus généralement

des MICI, ont apporté lʼhypothèse quʼun niveau dʼhygiène élevé dans lʼenfance pourrait être

associé à un risque accru de développer ces maladies.

A contrario, les sujets vivant dans lʼenfance dans un milieu défavorisé et au contact
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dʼinfections parasitaires et/ou bactériennes seraient protégés de ce risque : leur système immunitaire

serait mieux « éduqué ». [18]

A ce jour, seuls les rôles du tabac et de lʼappendicectomie ont été clairement établis dans la

pathogénie de la RCH. La recherche de facteurs de prédisposition liés à lʼenvironnement est

difficile. Elle reste néanmoins utile car elle peut permettre une prévention de la maladie chez les

sujets prédisposés et une amélioration de son évolution chez les malades.

2.3 – Facteurs épigénétiques

Lʼépigénétique désigne la branche chargée dʼétudier les liens de cause à effet entre les gènes

et leurs expressions, cʼest-à-dire lʼétude des influences de lʼenvironnement cellulaire ou

physiologique sur lʼexpression des gènes Elle sʼintéresse aux informations complémentaires qui

définissent comment les gènes vont être (ou non) utilisés par une cellule. [20]

Lʼépigénétique régule lʼactivité des gènes en facilitant ou en empêchant leur expression. Elle

permet différentes lectures dʼun même code génétique, expliquant par exemple les différences

retrouvées chez des jumeaux homozygotes. Les modifications épigénétiques sont réversibles. [21]

Le projet EPI-CURE, lancé en 2016, a pour objectif dʼidentifier les régulateurs

épigénétiques qui soutiennent la tolérance intestinale. La tolérance est une réponse de lʼhôte qui

vise à diminuer la vulnérabilité aux conséquences de la réponse inflammatoire immunitaire. Cette

réponse met en jeu les mécanismes qui contrôlent lʼinflammation et qui favorisent la réparation

tissulaire. [22]

Il a préalablement été montré que le régulateur épigénétique HP1 (Heterochromatin protein

1) est un capteur de lʼinflammation colique induisant un programme dʼexpression qui réprime

lʼinflammation tout en favorisant le renouvellement cellulaire. Les résultats préliminaires de lʼétude

mettent en évidence que lʼexpression de ce régulateur est altérée dans les MICI telles que la RCH :

il y aurait donc une perte de fonction de ce régulateur.

Le projet EPI-CURE a pour ambition de permettre de comprendre comment les facteurs

épigénétiques peuvent influencer la tolérance et la régénération cellulaire afin dʼouvrir la voie à de

nouvelles approches thérapeutiques. Il est actuellement toujours en cours dʼétude. [22]
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3 – Clinique

3.1 – Diagnostic

Le diagnostic des MICI repose sur un faisceau dʼarguments cliniques, biologiques et

endoscopiques. Il est en général établi lors dʼune période de poussée inflammatoire aigüe. [7]

3.1.1 – Critères cliniques

Les symptômes digestifs de la RCH sont identiques à ceux de la MC. Cʼest pourquoi la

distinction entre les deux maladies nʼest pas toujours nette dans un premier temps.

Toute diarrhée prolongée et hémorragique, les évacuations afécales glairo-sanglantes et les

douleurs abdominales font évoquer le diagnostic de RCH. (les symptômes de la RCH ont été

évoqués précédemment)

Le score de LICHTIGER est un score reproductible qui permet de suivre lʼactivité de la

maladie. Lʼévaluation est alors purement clinique. Ce score est utile dans les poussées sévères de la

maladie.
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Nombre de selles par jour

0-2
3-4
5-6
7-9
10

0
1
2
3
4

Selles nocturnes

Oui
Non

0
1

Saignement rectal (par rapport au nombre de selles)

0
< 50%
> 50%
100

0
1
2
3

Incontinence fécale

Non
Oui

0
1

Douleurs abdominales

Aucune
Légères
Moyennes
Intenses

0
1
2
3

Etat général

Parfait
Très bon
Bon
Moyen
Mauvais
Très mauvais

0
1
2
3
4
5

Douleurs abdominales à la palpation

Aucune
Légère et localisée
Moyenne et diffuse
Importante

0
1
2
3

Nécessité dʼun traitement anti-diarrhéique

Non
Oui

0
1

Tableau 3 : Score de LICHTIGER – une poussée sévère est définie par un score >10



24

Le score de MAYO permet également le suivi de la maladie. Il est composé de trois critères

cliniques et dʼun critère endoscopique.

Nombre de selles/jour (en plus du
nombre habituel)

0 0

1-2 1

3-4 2

> ou = 5 3

Saignement rectal Absent 0

Stries < 50% du temps 1

Stries > 50% du temps 2

Evacuations purement sanglantes 3

Aspect en rectosigmoïdoscopie Normal ou inactif 0

Erythème, diminution de la trame vasculaire,
légère fragilité

1

Erythème franc, disparition de la trame vasculaire,
érosions, fragilité

2

Saignement spontané, ulcérations 3

Evaluation globale du médecin Normal 0

Maladie légère 1

Modérée (symptômes et endoscopie 1-2) 2

Sévère (symptômes et endoscopie 2-3) 3

Tableau 4 : Score de MAYO pour la RCH - un score de 2 à 5 points correspond à une maladie

légère, à partir de 6 points on parle dʼune maladie modérée à sévère.
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Un retard de diagnostic est très souvent constaté. En effet, il nʼexiste pas de présentation

clinique classique et les symptômes sont variables en fonction des individus, de la sévérité et de la

localisation de la maladie. La RCH peut ainsi rester silencieuse des années durant avant de

sʼaggraver. 

La présence de signes cliniques évocateurs ne permet pas à eux seuls de diagnostiquer la

RCH. Cʼest pourquoi dʼautres critères permettent dʼaffiner le diagnostic.

3.1.2 – Critères biologiques

Un syndrome inflammatoire (protéine C-réactive (CRP), vitesse de sédimentation) ainsi que

lʼanémie biologique et la carence martiale sont avant tout recherchés.

Les auto-anticorps sont ensuite détectés. Lʼanti-corps anti-Saccharomyces cerevisiae

(ASCA) est représentatif de la maladie de Crohn tandis que lʼanti-corps anti-neutrophile de type

périnucléaire (pANCA) caractérise la RCH. Les pANCA sont retrouvés chez plus de 65% des

patients atteints de RCH. La recherche isolée de ces marqueurs sérologiques nʼa aucune valeur

diagnostique et nʼest pas systématique.[7][23]

Actuellement, la recherche de marqueurs fécaux tels que la Calprotectine fécale permet de

suivre lʼactivité de la maladie. Il sʼagit dʼune protéine présente dans le cytosol des cellules

granulées qui, en cas dʼinflammation, est exsudée dans la lumière du tube digestif et retrouvée dans

les selles. Cʼest donc un marqueur de lʼinflammation de la muqueuse du tube digestif.[24][25][26]

Figure 6 : Intérêt des biomarqueurs de lʼinflammation (protéine C-réactive et Calprotectine)

en fonction des différents stades de prise en charge de la MICI. [24]
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3.1.3 – Critères endoscopiques

Actuellement, le moyen le plus fiable pour juger de la sévérité dʼune maladie est lʼexamen

endoscopique. Il est recommandé de réaliser un bilan endoscopique complet avec des biopsies

étagées en zones saines et en zones malades. Cʼest une technique qui consiste à visualiser lʼintérieur

du tube digestif afin de mettre en évidence les zones de muqueuse inflammée ainsi que les

complications ou les récidives de poussées.

Lʼatteinte du rectum est constante pour la RCH. Elle est superficielle sauf dans les formes

graves. La distribution des lésions est continue sans intervalle de muqueuse saine depuis le rectum

jusquʼà une limite supérieure nette.[27]

Les lésions élémentaires sont lʼérythème, la disparition de la trame vasculaire [Figure 7], les

ulcérations superficielles [Figure 8] et profondes [Figure 9] et le saignement [Figure 8].

Figure 7 : Limite nette entre muqueuse saine et muqueuse pathologique, érythème et

disparition de la trame vasculaire dans la RCH. [27]
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Figure 8 : Disparition totale de la trame vasculaire, ulcérations superficielles, saignement

muqueux dans la RCH. [27]

Figure 9 : Ulcération profonde « en puits » dans la RCH. [27]

Lʼévaluation de la muqueuse se fait par coloscopie ou rectosigmoïdoscopie, ce qui donne un

bon aperçu de lʼactivité muqueuse.

De nombreux scores existent pour évaluer lʼactivité de la RCH, le plus simple à utiliser étant

le score de MAYO [Tableau 4]. Le sous-score de MAYO endoscopique est coté de 0 à 3 sur la

présence dʼérythème, dʼérosions ou dʼulcérations.[Tableau 5]
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Item Score

Muqueuse normale 0

Erythème, diminution de la trame

vasculaire, fragilité

1

Erythème franc, disparition totale de la

trame vasculaire, érosions

2

Saignement spontané, ulcérations 3

Tableau 5 : Sous-score de MAYO endoscopique. [27]
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Récemment, un nouveau score, le score UCEIS (Ulcerative Colitis Endoscopic Index of

Severity), a montré une bonne reproductibilité. Son calcul nʼest pas influencé par lʼétat clinique du

patient. Il permet dʼapprécier avec plus de fiabilité lʼactivité muqueuse de la maladie et nʼest pas

opérateur-dépendant.[28]

Le score UCEIS se calcule avec un maximum de 8 points, au moyen de trois informations

endoscopiques : la disparition de la trame vasculaire, lʼexistence dʼun saignement spontané et la

présence dʼérosions ou dʼulcérations. Ce score prend en compte la présence dʼulcérations

profondes.[29]

Item Aspect Score

Trame Vasculaire Normal 0

Diminution 1

Disparition 2

Saignement Absent 0

Points ou stries coagulées, lavables 1

Sang frais luminal peu abondant 2

Sang frais luminal abondant et/ou saignement spontané 3

Erosions et ulcérations Absentes 0

< 5 mm, superficielles 1

> 5 mm, enduit fibrineux 2

Creusantes 3

Total 0-8

Tableau 6 : Score UCEIS. [27]

Pour un suivi correct dʼun patient atteint de RCH, le calcul dʼun score endoscopique doit

être établi dans le compte-rendu de lʼexamen. Son évolution dans le temps permettra dʼévaluer la

réponse muqueuse au traitement et dʼoptimiser la prise en charge du patient. 

3.2 – Traitements

La prise en charge de la RCH a pour objectifs : 

– les rémissions clinique et endoscopique,

– la prévention des rechutes et des complications,
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– la limitation de la progression des lésions,

– le maintien de la qualité de vie.

A ce jour, il nʼexiste pas de traitement médical curatif de la RCH. Les traitements actuels

permettent de contrôler plus durablement la maladie et améliorent considérablement la qualité de

vie.[30]

3.2.1 – Phase active

3.2.1.1 – Rectite d’intensité faible à modérée

Figure 10 : Rectite

Dans les formes légères à modérées, la prise en charge fait appel initialement aux anti-

inflammatoires amino-salicylés (dérivés de lʼacide 5 aminosalicylique (5-ASA)), plus

particulièrement à la mésalazine à la dose de 1 g par jour par voie rectale (suppositoire). La

mésalazine per os (1 à 4 g/jour) peut y être associée si le résultat est incomplet après quatre à six

semaines de traitement ou si la symptomatologie est trop invalidante.

En cas dʼéchec, une corticothérapie rectale et/ou per os (40 mg/jour de prednisolone per os)

sera ajoutée à la mésalazine par voie rectale.[30][31][32]
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3.2.1.2 – Colite gauche dʼintensité faible à modérée

Figure 11 : Colite gauche

Lors dʼune colite gauche dʼactivité légère à modérée, il est préconisé dʼassocier dʼemblée les

5-ASA en lavement (Pentasa® 1 g/jour ou Quadrasa® 2 g/jour) à une forme per os de mésalazine à

une dose supérieure ou égale à 2 g par jour.

En cas dʼéchec après huit semaines de traitement bien conduit, une corticothérapie per os

sera mise en place (40 mg par jour ou 1mg/kg par jour de prednisolone dans les formes avec

retentissement général).[30][31][32]

3.2.1.3 – Colite extensive d’intensité faible à modérée

Figure 12     : Colite extensive
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Dans la colite étendue dʼactivité légère à modérée, la prise en charge commence par la

mésalazine per os à une posologie supérieure à 2 g par jour. Si lʼactivité est modérée, une

corticothérapie à la dose de 40 mg par jour sera associée.

En cas dʼéchec, lʼusage est dʼavoir recours à lʼazathioprine (immunosuppresseur) à la dose

de 2,5 mg/kg par jour et/ou une biothérapie à base dʼun anti-TNF.[30][31][32]

3.2.1.4 – Rectocolite hémorragique sévère quelle que soit l’extension

Figure 13 : Colite étendue

La colite aigüe grave est une complication directe de la RCH. Les critères de Truelove et

Witts sont utilisés pour définir cette situation. Ces critères sont : 

– plus de 6 émissions glairo-sanglantes par 24 heures avec 

– un pouls supérieur à 90/minute ou 

– une température supérieure à 37,8°C ou 

– une hémoglobinémie inférieure à 10,5 g/dL ou 

– une CRP supérieure à 30 mg/L. 

Le score de Lichtiger (vu précédemment) permet également de définir le caractère sévère

dʼune poussée (si le score est supérieur à 10/21).

Le traitement fait appel à la corticothérapie par voie intraveineuse (1 mg/kg par jour), à une

diète liquidienne et à une surveillance médico-chirurgicale. Après cinq à sept jours de traitement, le

score de Lichtiger doit être inférieur à 10 (avec une baisse minimale de 3 points).
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En cas dʼéchec, il est envisagé de recourir soit à lʼinfliximab ou à lʼadalimumab (anti-TNF),

soit à la ciclosporine par voie intraveineuse (hors AMM), soit à la colectomie. Les critères

décisionnels prennent en compte lʼancienneté de la RCH, le risque de cancer, lʼéchec des

traitements antérieurs (azathioprine), le désir de grossesse, etc.[30][31][32]

Figure 14     : Prise en charge de la RCH : Arbre décisionnel [30]
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3.2.2 – Rémission et son maintien

La phase de rémission est maintenue en poursuivant la thérapeutique efficace mise en place.

Seule la corticothérapie est arrêtée progressivement car elle ne doit pas être utilisée au long cours.

En cas de rectite et dès la réapparition des symptômes, un traitement local par mésalazine est

utilisé.

En cas de colite gauche ou de colite étendue, la mésalazine par voie orale est utilisée en

traitement continu, uniquement si la forme était légère et bien contrôlée initialement par ce

traitement.

Chez un patient cortico-dépendant, un traitement par immunosuppresseur (azathioprine) ou

un immunomodulateur (anti-TNF : adalimumab, golimumab, infliximab) est débuté en traitement

continu. Parfois, immunosuppresseur et immunomodulateur sont utilisés en association.[30] 

3.2.3 – Complications dues aux traitements

Une surveillance mensuelle au long cours est indispensable jusquʼau contrôle de la maladie.

Elle est à espacer ensuite en fonction de lʼefficacité et de la tolérance au traitement. Le rythme de

consultation est au minimum semestriel lorsquʼun traitement spécifique est prescrit.

Annuellement, un bilan sanguin recherchant des éventuelles carences en fer, en vitamines et

en nutriments notamment, sera effectué.

Les patients traités par 5-ASA doivent avoir semestriellement une surveillance de la

créatinémie et de la clairance estimée ainsi quʼun contrôle de lʼhémogramme et des enzymes

hépatiques.

Chez les patients sous corticothérapie, une glycémie à jeun est mesurée après une semaine

de traitement. Sʼil y a plus de trois mois cumulés de traitement par prednisone à plus de 7,5 mg par

jour, une ostéodensitométrie est proposée. Sʼil ya plus de six mois cumulés, un examen

ophtalmologique à la recherche dʼune cataracte ou dʼun glaucome est conseillé. Un traitement par

corticoïdes ne doit généralement pas excéder six mois.

Sous corticothérapie ou immunomodulateur, la survenue dʼune fièvre nécessite une

consultation rapide. Chez les patients sous anti-TNF, le risque dʼinfections opportunistes mais

surtout de tuberculose est à prendre en compte particulièrement.
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Chez les patients traités par lʼazathioprine, la NFS et les plaquettes sont à contrôler chaque

semaine les deux premiers mois, puis chaque mois les dix mois suivants, puis chaque trimestre. Les

dosages des gamma-GT et des ALAT-ASAT sont effectués chaque trimestre également.

Les principales complications sont donc le risque dʼinfections opportunistes et lʼatteinte

hépatique et sanguine.[30]

3.2.4 – Traitements complémentaires

Les patients atteints de RCH se tournent bien souvent vers des médecines complémentaires,

cʼest-à-dire des pratiques thérapeutiques autres que la médecine allopathique qui est à la base du

système de santé français. Deux principes caractérisent ces pratiques : dʼune part, le patient ne

consulte pas nécessairement un praticien diplômé de médecine et, dʼautre part, les soins ne

consistent pas en la prescription de médicaments mais sur la prise ou lʼapplication de produits

naturels ou non chimiques et sur des manipulations. [33]

Ces pratiques sont par exemple :

– lʼacupuncture, consistant à la stimulation de « points dʼacupuncture » sur divers endroits du

corps à lʼaide de différentes techniques (aiguilles, ventouses, aimants, etc). Elle permet

surtout la diminution des douleurs chroniques et des nausées et vomissements.

– lʼhypnose, entraînant le sujet dans un état modifié de conscience distinct du sommeil. Elle

est utilisée à différentes visées : antalgique, sédative et psychothérapeutique dans les

douleurs chroniques et dans les états de stress.

– lʼostéopathie, reposant sur lʼidée que les manipulations manuelles du système musculo-

squelettique permettent de soulager certains troubles fonctionnels. Elle permet une

amélioration de lʼétat psychologique, une amélioration de la qualité de vie et la limitation

des troubles fonctionnels intestinaux.

– lʼhoméopathie, afin de réduire les diarrhées et lʼanxiété et de contribuer au rétablissement

des fonctions de lʼintestin en post-opératoire.

– la phytothérapie, avec lʼusage de plantes sous différents formes (décoctions, infusions,

cataplasmes, etc) dans un but préventif ou curatif. Le curcuma et la menthe poivrée sont des

exemples de plantes ayant une action anti-inflammatoire très efficace sur la muqueuse

intestinale.

– les prébiotiques et les probiotiques, qui participent à ce que le microbiote intestinal, acteur
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clé de la physiopathologie de la RCH, soit favorable au développement des souches qui

préviennent les dommages de la muqueuse colique et la diminution de la perméabilité

épithéliale. [34][35]

 

3.2.5 – Chirurgie

En dehors du contexte de la chirurgie dʼurgence, le traitement chirurgical est proposé aux

patients qui refusent le traitement médical ou qui sont intolérants ou résistants à un traitement

médical pourtant bien conduit. Ce traitement chirurgical peut se dérouler en plusieurs temps

opératoires.

Chez un patient ayant une forme chronique et en dehors de toute urgence, la coloprotectomie

totale et lʼanastomose iléo-anale sont réalisées lors de la même intervention avec une stomie

temporaire (intervention en deux temps).

En cas de poussée aigüe grave, le traitement se fait en trois temps : la colectomie subtotale

qui permet de sauver le malade dans un premier temps, ensuite lʼanastomose-iléo-anale protégée par

une iléostomie et enfin la fermeture de la stomie.

Plusieurs interventions peuvent être proposées pour le traitement de la RCH : colectomie

totale suivie dʼune anastomose-iléo-rectale, coloprotectomie totale avec iléostomie définitive, et

coloprotectomie totale suivie dʼune anastomose iléo-anale. Le choix entre les techniques est discuté

au cas par cas.[36]

Figure 15 : La chirurgie de la RCH [Sandborn et al. Lancet 2012]

A : Coloprotectomie totale ; B : Chirurgie en trois temps avec confection dʼun réservoir iléo-anal
(poche en J) ; C : Anastomose iléo-anale



37

3.3 – Progression

3.3.1 – Evolution

Lʼévolution de la RCH tend plutôt à diminuer au cours des années.

Cʼest au début de la maladie que la probabilité de rechute dans lʼannée est la plus élevée.

Elle est de lʼordre de 50% les premières années et atteint 10 à 15% au bout de dix ans dʼévolution.

Au cours des dix premières années suivant la poussée inaugurale, un tiers des patients ne fait

pas de nouvelle poussée. Lʼintensité de cette première poussée nʼa aucune incidence sur lʼintensité

des hypothétiques poussées futures. Ainsi, une maladie qui était au départ très active peut se calmer

et montrer une évolution bénigne ou alors ne pas récidiver avant de nombreuses années.[37] Mais

lʼextension de la colite reste possible au cours du temps et une atteinte plus étendue donne lieu à

une maladie plus sévère.

3.3.2 – Mortalité

De manière générale, la survie des patients atteints de RCH ne semble pas différente de celle

de la population générale. Mais, en raison des formes graves et fulminantes, il semble exister une

légère diminution de la survie dans lʼannée suivant le diagnostic. 

La mortalité directement imputable à la RCH représente moins de 20% des causes de décès.

3.3.3 – Anémie

Divers mécanismes comme la mauvaise absorption au niveau de la muqueuse intestinale, les

carences en fer (carence martiale) et en vitamines, les pertes sanguines fécales ou encore

lʼinflammation, peuvent entrainer une anémie chez le patient atteint de RCH. Cette anémie va

entrainer chez le malade une altération de lʼétat général (asthénie, anorexie, amaigrissement), une

diminution des performances physiques et cognitives, une perte de cheveux entre-autres.[38]

Lʼapport de fer par voie orale (par voie intraveineuse au besoin) est le traitement privilégié.

En cas dʼéchec, le recours à lʼutilisation dʼEPO ou à une transfusion sanguine reste exceptionnel.

[38]
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3.3.4 – Mégacôlon toxique

Le mégacôlon toxique (également appelé colectasie) est une complication grave de la RCH.

Il survient lors dʼune poussée aigüe lorsque le côlon transverse se distend de façon

disproportionnée. Les symptômes sont une déshydratation importante, une baisse de la pression

artérielle, une tachycardie, de la fièvre et /ou des troubles de la conscience. Le risque de perforation

du côlon, dû la fragilisation de sa paroi par lʼinflammation chronique,  et de péritonite est très élevé.

Cela constitue une urgence chirurgicale.[39]

3.3.5 – Cancer colorectal

Lʼinflammation chronique est un terrain propice au développement dʼun cancer colorectal.

Le risque dʼapparition dʼun tel cancer augmente avec la durée dʼévolution de la RCH, son étendue,

la sévérité de lʼinflammation et lʼexistence dʼantécédents familiaux de cancer colorectal.[9]

Le risque de cancer colorectal est une dégénérescence qui apparaît en général entre 7 à 10

ans après le diagnostic. Son dépistage se fait de façon systématique par coloscopie, à répéter tous

les 1 à 3 ans. Chez les patients atteints de RCH, le risque de développer un cancer colorectal serait

multiplié par 2 à 2,5 par rapport à la population générale. Ce risque tend à diminuer du fait du

dépistage endoscopique systématique et du développement de nouvelles thérapeutiques.[40][41] 
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DEUXIÈME PARTIE :

L’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE DU PATIENT

1 – Généralités à propos de l’ETP

Bien que ses principes soient aussi anciens que le sont ceux des soins aux Hommes par

dʼautres Hommes, lʼéducation thérapeutique du patient (ETP) existe sous ces termes depuis une

quarantaine dʼannées seulement. De tous temps les Hommes ont dû aider leurs semblables à vivre

avec leurs maladies et/ou leurs handicaps.

1.1 – Définition

Selon la définition de lʼOrganisation Mondiale de la Santé (OMS), lʼéducation thérapeutique

du patient (ETP) vise à aider les patients à acquérir ou maintenir les compétences nécessaires pour

gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique. Cʼest un processus continu qui fait partie

intégrante et de façon permanente de la prise en charge du patient.[42]

LʼETP a été conçue dans le but dʼinformer les patients sur leur maladie, les soins, les

traitements, les comportements liés à la santé et à la maladie notamment et de les aider à

comprendre leur maladie et leur traitement, de collaborer et dʼêtre acteur dans leur propre prise en

charge. LʼETP a pour fondements plusieurs arguments :

– Plus lʼimplication du patient dans les soins et dans la gestion de la maladie est grande, plus

sa prise en charge sera efficace.

– Bon nombre de complications peuvent être évitées si le patient acquiert les savoirs et les

compétences appropriées.

– Lʼobservance thérapeutique peut être améliorée si les patients sont formés à un usage

optimal de leurs médicaments.[43]
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LʼETP sʼinscrit, avec lʼéducation pour la santé, dans le mouvement de promotion de la santé

initié par lʼOMS dans les années 1980.

1.2 – Objectif

LʼETP est inscrite dans la loi Hôpital Patients, Santé Territoire (HPST) depuis juillet 2009.

Lʼobjectif principal de lʼETP est dʼaméliorer la santé du patient (tant clinique que

biologique) et sa qualité de vie ainsi que celle de ses proches. Cette amélioration passe notamment

par :

– lʼacquisition et le maintien par le patient de compétences d’auto-soins en tenant compte des

besoins spécifiques de chacun.

– lʼacquisition ou la mobilisation de compétences dʼadaptation, appuyées sur le vécu et

lʼexpérience antérieure de chacun.

Chaque programme dʼETP est personnalisé et doit prendre en compte ces deux dimensions.

De plus, il doit être conforme à un cahier des charges national évalué par la Haute Autorité de Santé

(HAS).

Les compétences d’auto-soins Les compétences dʼadaptation

- soulager les symptômes

- prendre en compte les résultats dʼune 
autosurveillance, dʼune auto-mesure

- adapter les doses de médicaments, initier un 
auto-traitement

- réaliser des gestes techniques et des soins

- mettre en œuvre des modifications de son mode 
de vie (diététique, activité physique, etc.)

- prévenir les complications évitables

- faire face aux problèmes occasionnés par la 
maladie

- impliquer son entourage dans la gestion de la 
maladie, des traitements et des répercussions qui 
en découlent

- se connaître soi-même, avoir confiance en soi

- savoir gérer ses émotions, maîtriser son stress

- développer un raisonnement créatif et une 
réflexion critique

- développer des compétences en matière de 
communication et de relations interpersonnelles

- prendre des décisions et résoudre un problème

- se fixer des buts à atteindre et faire des choix

- sʼobserver, sʼévaluer, se renforcer

Tableau 7 : Les compétences à acquérir dans un programme dʼETP selon la HAS. [48]
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1.3 – Offre et demande en ETP

Au cours des vingt dernières années, lʼETP sʼest surtout implantée dans les services

hospitaliers qui effectuent la prise en charge des patients atteints de maladies chroniques comme

lʼasthme, le diabète, le VIH et les maladies cardiovasculaires. Désormais, de nombreux programmes

ambulatoires sont développés grâce au financement des réseaux facilitant lʼintervention et la

rémunération dʼintervenants pluridisciplinaires (médecins, psychologues, infirmières,

diététiciennes,...).[43] 

Le nombre croissant de personnes atteintes de maladies chroniques (15 millions en France),

le développement de la médecine ambulatoire et lʼallongement de la durée de la vie ont amené à

proposer un transfert de compétences aux patients. En effet, ce sont eux qui doivent gérer

quotidiennement les contraintes liées à leur maladie, au maintien de leur santé mais aussi la

prévention des complications auxquelles ils peuvent être exposés du fait de leur pathologie

(résistance aux traitements, cécité, douleurs, …).

LʼETP doit être proposée systématiquement à toute personne (adulte ou enfant) ayant une

maladie chronique, quels que soient le stade et lʼévolution de la maladie. Cette mesure peut

également sʼadresser à lʼentourage du malade.

1.4 – Pistes de pérennisation de l’ETP

LʼETP apparaît comme une démarche essentielle à la bonne prise en charge du patient. Mais

elle se retrouve parfois sacrifiée au gré des problèmes dʼeffectifs et de financements.

De plus, à lʼheure actuelle, lʼETP est peu ou pas valorisée par le système de santé. Elle a pris

un caractère obligatoire alors quʼelle devrait être considérée comme une aide précieuse apportée au

patient de manière individuelle et facultative.

Afin de pérenniser lʼETP, lʼAcadémie de médecine préconise lʼintégration de cette nouvelle

forme de rapport au soin dans la formation initiale des médecins. La mise en place dʼun programme

dʼETP ne serait alors plus basée sur les convictions personnelles des médecins mais sur leur

motivation, leur engagement et la coordination dʼun travail dʼéquipe.
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2 – Modalités et principes de l’ETP

Lʼéducation thérapeutique permet de renforcer le lien entre le malade et le corps médical.

Elle offre surtout la possibilité pour le patient de se sentir moins seul avec sa pathologie chronique.

Ainsi, le malade ne se sent pas réduit à sa maladie.[45]

2.1 – Méthodes

Lʼéducation thérapeutique est un domaine transdisciplinaire, cʼest-à-dire que tout

professionnel de santé peut prendre part à un programme dʼETP. Ce sont les actions menées

collectivement par les différentes branches des professions de santé qui permettent le bon

déroulement du programme.

Lʼintervention dʼun patient-ressource est une pratique très courante. Il sʼagit dʼune personne

qui partage la même pathologie et qui va apporter son regard de patient au sein de lʼéquipe dʼETP.

Il permet aux malades participant au programme de sʼidentifier davantage et ainsi mieux sʼinscrire

dans la démarche du programme dʼETP.

Les domaines de compétences sont définis par les textes réglementaires (décret n°2013-449

du 31 mai 2013 [46]) qui précisent les compétences requises pour coordonner et dispenser lʼETP.

[47]

2.1.1 – Compétences des soignants éducateurs

La notion de compétence est au cœur du système dʼéducation thérapeutique : compétence

des patients mais surtout des soignants. Lʼobtention de ces compétences passe par lʼacquisition de

plusieurs « savoirs » : le savoir théorique, le savoir-faire et le savoir-être.

2.1.1.1 – Savoir théorique

Le savoir théorique correspond aux compétences techniques que doivent avoir les

éducateurs. Ces compétences sont regroupées en quatre sous-domaines :
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– les connaissances techniques et biomédicales : il sʼagit de lʼensemble des compétences

relatives à la maladie, aux traitements, à lʼenvironnement médico-pharmaceutique et aux

techniques médicales.

– les techniques de gestion : cela regroupe les compétences qui concernent notamment

lʼinformation, la communication et les techniques dʼorganisation.

– la pédagogie, les méthodes et outils : il sʼagit notamment des méthodes et les outils

pédagogiques utilisés pour le développement de lʼapprentissage du patient dans le carde de

lʼETP.

– la prise en compte de lʼenvironnement : cela regroupe la connaissance de lʼenvironnement

du patient (environnement familial et socio-professionnel).

2.1.1.2 – Savoir-faire

Le savoir-faire correspond aux compétences pédagogiques et relationnelles, classées en

quatre sous-domaines :

– lʼécoute et la compréhension : il sʼagit de la capacité à se mettre à la portée des autres, à

entendre leurs demandes, à repérer leurs motivations et leurs préoccupations. Il sʼagit aussi

de décrypter les comportements (verbaux ou non).

– les échanges et lʼargumentation : cʼest la capacité à sʼexprimer de manière claire et

convaincante, dʼutiliser un langage qui soit positif afin dʼentraîner une adhésion facile et de

savoir défendre et argumenter une position tout en tenant compte des remarques des autres.

– lʼaccompagnement : il sʼagit de la capacité de soutien et dʼencouragement des efforts dʼune

personne.

– lʼanimation et la régulation : cela vise notamment à savoir favoriser le travail en équipe et à

susciter des comportements coopératifs au sein de cette équipe.

2.1.1.3 – Savoir-être

Le savoir-être correspond aux compétences organisationnelles, regroupées en quatre sous-

domaines :

– lʼévaluation et la prise de recul : cʼest la capacité à comprendre les tenants et aboutissants
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dʼune situation afin de choisir la solution appropriée et dʼadapter les actions à mener.

– la coordination et lʼorganisation : il sʼagit de la capacité à penser et à organiser lʼaction, la

suivre et la réguler et à coordonner les acteurs en adaptant les modalités de fonctionnement.

– le pilotage : il sʼagit de la capacité à analyser les résultats, anticiper les risques et prévoir les

évolutions afin dʼoptimiser les décisions prises.

– la communication interne et externe : cʼest la capacité à promouvoir, à organiser et à

communiquer au sujet du programme dʼETP afin de le faire connaître auprès grand public.

[47]

La liste des compétences présentées nʼest pas exhaustive. Elle est donnée à titre indicatif.

Elle peut être allongée selon les situations, les projets et le contexte en général.

Le Savoir
compétences techniques

Le savoir-faire
compétences

pédagogiques /relationnelles

Le savoir-être
compétences organisationnelles

Compétences liées aux 
connaissances techniques et 
biomédicales :

- orienter les patients vers des sources 
fiables dʼinformations
- tenir à disposition des patients les 
informations liées à la maladie et au 
traitement
- tenir à disposition des patients les 
informations en fonction de leurs 
particularités

Compétences liées à lʼécoute et la 
compréhension :

- pratiquer lʼécoute active et bienveillante
- pratiquer lʼempathie
- comprendre les ressorts psychologiques 
des personnes

Compétences liées à la prise de 
recul et à lʼévaluation :

- se questionner et délimiter son 
rôle
- apprécier pour ajuster

Compétences liées aux techniques 
de gestion et dʼinformation :

- renseigner les outils de suivi et 
dʼorganisation

Compétences liées à lʼéchange et 
lʼargumentation :

- échanger et informer
- sʼaccorder et convenir de lʼaction à 
mener
- construire des partenariats

Compétences liées à 
lʼorganisation et la 
coordination :

- planifier les actions liées à lʼETP
- coordonner les acteurs
- conduire un projet

Compétences liées à la pédagogie :

- utiliser des techniques et des outils 
pédagogiques
- choisir et adapter les méthodes aux 
différents publics

Compétences liées à 
lʼaccompagnement :

- construire une relation de confiance
- co-construire un projet
- construire une alliance thérapeutique 

Compétences liées au pilotage :

- évaluer/prioriser

Compétences liées à la prise en 
compte de lʼenvironnement :

- mesurer des enjeux
- situer lʼenvironnement lié à lʼETP
- réaliser une veille liée à lʼETP

Compétences liées à lʼanimation et la 
régulation :
- construire une alliance thérapeutique
- favoriser lʼinteractivité
- favoriser les apprentissages mutuels
- optimiser la production dʼun groupe

Tableau 8 : Tableau récapitulatif des compétences pour dispenser lʼETP (sans exemples) [47]
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2.1.2 – Coordination de l’équipe éducative

Chaque programme dʼéducation thérapeutique doit être animé par une équipe

pluridisciplinaire : médecin, pharmacien, diététicien, infirmier, psychologue, sage-femme, masseur-

kinésithérapeute, entre autres, qui a bénéficié au préalable dʼune formation en ETP. La formation

est dʼune durée de quarante heures quelque soit la profession. [43][48][50] La formation peut

sʼeffectuer en présentiel lors de stages programmés dʼenviron six jours ou de manière mixte, cʼest-

à-dire à la fois en présentiel mais aussi en e-learning. Elle est proposée par différents organismes

comme EduSanté ou lʼIPCEM par exemple. La partie théorique est ensuite complétée par la partie

pratique réalisée dans les différents pôles dʼETP. Une formation complémentaire sʼintéressant à la

pathologie concernée par le futur programme dʼETP est alors dispensée.Les membres des

associations agréées oeuvrant pour la promotion de la santé, la prévention ou lʼéducation pour la

santé peuvent prendre part à un programme dʼETP, notamment par le biais des patients-experts.

La coordination est demandée dans le dossier des autorisations des ARS (dossier obligatoire

pour la mise en place dʼun programme dʼETP). Le référentiel des compétences en ETP ne

correspond pas à un seul métier ou à une seule personne, mais il concerne tous les acteurs ayant un

rôle de coordination. Certains coordinateurs sont également des praticiens impliqués dans lʼETP

(médecin prescripteur, psychologue,...) tandis que dʼautres ont uniquement une fonction de

coordination.[49]

La finalité recherchée est de constituer une équipe autour dʼun projet partagé. La plupart du

temps, lʼinitiateur est un médecin ou un coordinateur ETP qui va organiser un réseau dʼintervenants

pour créer le programme dʼETP.

2.1.3 – Place du pharmacien dans un programme dʼETP

Le pharmacien est le spécialiste du médicament. En ce sens, il participe à la prise en charge

des patients dans leur globalité. La loi HPST du 21 juillet 2009 a défini de nouvelles missions pour

le pharmacien, notamment lʼéducation thérapeutique du patient, ainsi que tout ce qui vise à

maintenir voire améliorer lʼétat de santé du malade.

Le pharmacien nʼest plus considéré comme étant uniquement un « fournisseur » de

médicaments et produits de santé. Son rôle a progressivement évolué vers un rôle de « pharmacien

clinicien »  avec de nombreux domaines de compétences :
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– lʼutilisation sûre et efficace des produits de santé,

– lʼévaluation des stratégies thérapeutiques (clinique et économique),

– le développement des vigilances sanitaires,

– lʼinformation scientifique sur les médicaments des patients mais aussi des autres

professionnels de santé,

– lʼoptimisation des traitements des patients (développement des conseils aux patients

favorisant lʼobservance),

– la prévention de la iatrogénie.

Ces trois derniers points sont des points-clés de la démarche dʼun programme dʼETP,

notamment en ce qui concerne lʼoptimisation de la prise en charge et du suivi du patient. 

Le pharmacien est un maillon de la chaîne de soins. Il participe à la prise en charge globale

et pluridisciplinaire du patient. Il encourage tout particulièrement, par ses connaissances sur le

médicament, lʼobservance du malade au traitement médicamenteux. La non-observance étant à

lʼorigine de lʼaggravation de la pathologie, de la iatrogénie médicamenteuse et donc de lʼinefficacité

de la prise en charge, le pharmacien a donc une place particulièrement importante dans lʼETP.

Outre ce rôle, le pharmacien a dʼautres attributions au sein de lʼETP. Ainsi, cʼest lui qui, en

terme de santé publique, est en charge dʼinformer sur la prévention et le dépistage, de soutenir et

dʼaccompagner les patients atteints de pathologies chroniques, dʼinformer et dʼexpliquer la

pathologie et ses traitements, dʼêtre vigilant quant à la prévention de la iatrogénie et de promouvoir

lʼusage correct du médicament.

LʼETP favorise le développement des « soins pharmaceutiques » qui font partie des

nouvelles attributions du pharmacien.[51][52] 

Mais la problématique de la formation subsiste : actuellement, trop peu de pharmaciens sont

formés à lʼETP. En effet, la durée de la formation (quarante heures) et le fait il nʼy ait pas beaucoup

de demande pour des programmes dʼETP en ville peuvent être un frein à leur participation. Cela est

paradoxal car cʼest aussi le fait quʼil y ait peu de pharmaciens formés à lʼETP qui ralentit le

développement des programmes en ville. Le développement des programmes dʼETP et la formation

du pharmacien à ces programmes vont donc de pair. 
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2.2 – Démarche éducative

Tous les patients intégrés dans les programmes dʼETP nʼont pas les mêmes besoins

éducatifs. Actuellement, des discussions sont en cours afin de graduer en différents niveaux de

démarches éducatives en fonction de la gravité de la pathologie. Par exemple, lʼon retrouverait une

ETP hospitalière pour les maladies rares et les pathologies complexes et/ou sévères versus une ETP

de proximité pour les pathologies plus fréquentes.[53]

En pratique, lʼETP se déroule en quatre étapes :  le diagnostic éducatif (ou bilan éducatif

partagé), lʼélaboration dʼun programme personnalisé, la réalisation du programme et lʼévaluation.

[54]

Figure 16 : Les étapes dʼun programme dʼETP [54]

2.2.1 – Elaboration dʼun diagnostic éducatif

La première étape dʼune démarche dʼéducation thérapeutique est le diagnostic éducatif. Il

permet de mieux connaître le patient et dʼidentifier ses besoins et ses attentes. Il sʼagit dʼun

entretien individuel centré sur le patient dʼune durée comprise entre 45 et 60 minutes en moyenne.

Cet entretien est réalisé par le médecin coordinateur.

Les questions posées habituellement sont les suivantes : « Connaissez-vous votre

pathologie ? », « Quelles sont les difficultés que vous rencontrez ? », « Comment vivez-vous votre

maladie ? », « Comment envisagez-vous lʼavenir ? »...

Les réponses données lors de cet entretien vont permettre de définir les objectifs
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pédagogiques pour chaque patient, cʼest-à-dire les compétences à acquérir ou à mobiliser en

fonction de son projet personnel. Lʼon proposera alors au patient une planification des séances

dʼETP selon ses besoins et ses préférences.

Un courrier de synthèse est rédigé à lʼissue de lʼentretien et est envoyé au médecin traitant.

Tous les points abordés y sont repris.

2.2.2 – Elaboration dʼun programme personnalisé

Lʼanalyse des besoins personnalisés du malade permet dʼétablir les objectifs pertinents et

adaptés en fonction des objectifs du soignant mais aussi de ceux du patient. Le patient doit pouvoir

choisir et préciser ce quʼil souhaite faire en priorité et ce quʼil ne souhaite pas faire. Ainsi, lʼon

retrouve des objectifs très variés selon les individus.

Même sʼils ne paraissent pas prioritaires, ce sont toujours les objectifs du patient qui doivent

être pris en considération en premier.

Un programme pour atteindre les objectifs établis par le patient est alors élaboré. Ce

programme doit être validé par le patient lui-même (par exemple, auto-apprentissage de lʼinjection

sous cutanée dʼune biothérapie).

2.2.3 – Réalisation du programme

Cette étape consiste en la mise en place du programme élaboré précédemment. Selon les

programmes, le patient est orienté vers des séances dʼéducation, en consultation individuelle dʼune

trentaine de minutes à une heure, et/ou vers des ateliers collectifs dʼune à deux heures. Les

programmes dʼETP sont très divers dʼun centre à lʼautre, même sʼil sʼagit de la même pathologie.

Les séances collectives ont lʼavantage de permettre aux patients dʼéchanger leurs

expériences et de partager des activités communes tout en ayant des objectifs personnalisés.

Les séances individuelles permettent de suivre les modifications de comportement du patient

et de valider ou non les objectifs à atteindre.

A lʼissue du programme, un temps de reprise permet aux intervenants dʼévaluer le

programme dans sa globalité et de le réajuster si cela est nécessaire.
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2.3.4 – Evaluation

La dernière étape consiste en une évaluation du programme. Cette évaluation se fait de

manière individuelle lors dʼun entretien entre le patient et le professionnel. Le but est de voir si les

objectifs fixés ensemble ont été atteints. Cʼest lʼoccasion de faire un point complet avec le patient :

ce quʼil a compris, ce quʼil sait faire, sa maladie au quotidien, ce quʼil pourrait éventuellement

encore acquérir,... Une nouvelle offre dʼéducation thérapeutique peut lui être proposée en tenant

compte de lʼévolution de la maladie et des résultats de cette évaluation.
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Figure 17 : Comment sʼintègre lʼETP à la stratégie thérapeutique [42]



51

Le programme dʼETP est également évalué tous les quatre ans, à la fois par les patients et

par lʼARS, afin de déterminer sʼil sera reconduit ou non. Lʼéducation thérapeutique est donc un

processus en perpétuel mouvement : elle sʼajuste en permanence en fonction des attentes, des

objectifs et de lʼévaluation qui en a été faite.[42][54][55]

2.3 – Enjeu éthique

LʼAcadémie nationale de médecine décrit lʼETP comme « une pièce maîtresse pour

répondre aux nouveaux besoins de la médecine ».[44] Elle sʼinscrit à la croisée des chemins entre la

médecine, la pédagogie de la santé et les sciences humaines et sociales. Elle dénote avec le modèle

de la médecine française actuel car elle intègre une dimension plus humaniste.

Il apparaît difficile pour les soignants de laisser de côté la position de celui qui sait et qui

croit pouvoir faire le bien de lʼautre. Le patient-expert va les aider dans cette démarche. En effet,

avec son regard extérieur, il permet une critique constructive de lʼéquipe professionnelle et élargit

leur réflexion.

LʼETP est souvent réduite à une finalité dʼamélioration de lʼobservance ou de lʼadhésion aux

traitements. Mais ici, le soignant est un soignant-éducateur qui a une démarche pédagogique et non

juste une démarche de transmission du savoir à sens unique.[57]

3 – Exemples d’applications de l’ETP

Lʼéducation thérapeutique du patient connaît déjà des applications dans de nombreuses

pathologies, notamment lʼinsuffisance cardiaque et lʼasthme.

3.1 – ETP dans l’insuffisance cardiaque     : évaluation du programme

Lʼinsuffisance cardiaque (IC) est une maladie fréquente (plus de 500.000 patients en France

aujourdʼhui) et grave qui est à lʼorigine dʼhospitalisations répétées et dʼune altération de la qualité

de vie du patient. Elle constitue la première cause dʼhospitalisation des plus de 65 ans avec un coût
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estimé à 1,5 à 2% des dépenses de santé.

Cʼest une cible clé de lʼéducation thérapeutique du patient. En effet, grâce à une surveillance

quotidienne de paramètres cliniques simples et à lʼadaptation du mode de vie, environ un tiers des

hospitalisations pourrait être évité.[57]

La mise en place de lʼETP sʼest initialement faite en fonction des possibilités et des volontés

locales. Cela a amené une grande variabilité dans les programmes et dans les outils utilisés.

Récemment, la Société de Cardiologie et la Fédération Française de Cardiologie ont élaboré un

programme national, le programme ICARE. Cela a permis à plus de 200 centres de soins de mettre

en œuvre un programme dʼETP fondé sur un concept et des outils communs.

3.1.1 – Patients et méthodes

 Un programme nommé « Ecole de lʼinsuffisance cardiaque » a été créé fin 2008 à lʼhôpital

Antoine-Béclère (AP-HP) pour améliorer la prise en charge des patients avec un  partenariat entre

les services de cardiologie, de pharmacie et de diététique. Il sʼagissait dʼun projet pilote dʼune durée

de six mois.

Lʼobjectif de ce programme dʼETP était de permettre aux patients atteints dʼIC dʼêtre

acteurs de leurs propres choix en termes de santé en améliorant au préalable leurs connaissances et

leurs compétences sur leur pathologie.[58]

Chaque patient nouvellement diagnostiqué ou hospitalisé pour décompensation de la

maladie était éligible au programme dʼETP. Un seul patient par semaine au maximum pouvait être

inclus. Quatre critères dʼexclusion avaient été retenus : une durée dʼhospitalisation inférieure à six

jours, la perte dʼautonomie totale, les troubles cognitifs majeurs et les patients institutionnalisés.

Lʼévaluation du programme était de quatre types :

– Lʼévaluation des compétences des patients lors de la consultation de synthèse avant la sortie

dʼhospitalisation (comprendre sa maladie, connaître ses traitements, connaître les signes

dʼalerte dʼune décompensation cardiaque,...).

– Lʼévaluation des connaissances des patients au sujet de la pathologie, du régime alimentaire,

du traitement.

– La satisfaction des patients, réalisée trois mois après la sortie dʼhospitalisation.

– Lʼautoévaluation des changements intervenus dans le mode de vie des patients.
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Figure 18 : Déroulement du programme dʼETP [58]

Le critère principal pour juger ce programme était la progression de la certitude des patients

aux questions posées, cʼest-à-dire lʼaugmentation de la certitude des réponses correctes et la

diminution de la certitude des réponses incorrectes.

3.1.2 – Résultats

Ce programme a permis dʼinclure vingt-quatre patients insuffisants cardiaques mais

lʼévaluation nʼa pu être réalisée que sur dix-huit patients, trois patients étant décédés avant la fin du

programme et trois autres ayant été perdus de vue. Lʼévaluation consistait en un test avec vingt

questions de type Vrai/Faux. Une analyse des résultats en fonction du degré de certitude a été

réalisée.

Figure 19 : Distribution des réponses en fonction du degré de certitude [58]
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La comparaison des réponses avant et après le programme dʼETP montre une différence

significative : lʼamélioration des connaissances concerne lʼensemble des patients.

La satisfaction globale des patients ayant participé à ce programme est élevée : elle est

dʼenviron 80%.

Lʼautoévaluation des changements dans le mode de vie a été réalisée en abordant les thèmes

suivants : lʼalimentation, lʼobservance médicamenteuse, lʼautogestion et lʼactivité physique.

Globalement, les patients ont remarqué une amélioration et disent être plus attentifs (prise

dʼaliments sans sel, achat dʼun pilulier, augmentation de la marche,...)

De manière globale, ce programme dʼETP montre des résultats tout à fait encourageants. Les

compétences fondamentales ont été acquises par le patient à hauteur de 94% et le gain de

connaissances post-programme est plus que satisfaisant. Ce programme semble donc faire ses

preuves chez la population de patients atteints dʼinsuffisance cardiaque.[58]

3.2 – ETP dans l’asthme     : évaluation du programme

Lʼasthme est une maladie inflammatoire chronique des voies aériennes distales engendrant

des symptômes tels que la toux, la dyspnée, une respiration sifflante de manière variable et

réversible.

Lʼéducation thérapeutique du patient asthmatique semble trouver tout son sens : chronicité,

variabilité et réversibilité en sont les points-clés. LʼETP va permettre lʼamélioration du contrôle de

la maladie, de la qualité de vie et du service médical rendu à long terme.[59]

Lʼasthme est, de surcroit, la maladie chronique la plus fréquente en pédiatrie. Cʼest un

problème de santé publique car elle a un retentissement très important sur la vie des enfants. Les

séances dʼETP ont alors pour objectif dʼaider les familles dans la gestion de cette pathologie.

Il existe en France de nombreuses « Ecoles de lʼAsthme » spécialisées dans lʼéducation

thérapeutique des enfants asthmatiques. Leur efficacité a été démontrée par le Ministère de la Santé

en termes de diminution du recours à lʼhospitalisation, de lʼamélioration de lʼobservance et de la

qualité de vie.
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3.2.1 – Patients et méthodes

A Toulouse, au sein de lʼEcole de lʼAsthme « Alizée », se déroulent des séances dʼETP.

Lʼappréciation de ce programme dʼETP passe par lʼévaluation de lʼefficacité des séances sur :

– Le niveau de contrôle de lʼasthme des enfants.

– Le nombre dʼhospitalisations et de consultations aux urgences

– Lʼamélioration de lʼobservance.

Les séances dʼETP sont proposées à des enfants âgés de 2 à 15 ans présentant un asthme

persistant, par un pneumopédiatre lors dʼune consultation ou dʼune hospitalisation. Leur fréquence

est de deux séances à un mois dʼintervalle accompagné par les parents.

Le diagnostic éducatif de chaque enfant est établi avant la réalisation des séances par un

questionnaire envoyé par courrier à chacun. Les séances dʼETP sont encadrées par des

pneumopédiatres, un kinésithérapeute, une conseillère en environnement et des infirmiers qui ont

tous suivi une formation en ETP.

Ce programme dʼETP présente les objectifs suivants :

– La sécurité : chacun doit savoir reconnaître une crise dʼasthme, évaluer sa gravité et savoir

la gérer.

– Lʼamélioration de la connaissance des facteurs déclenchants de la crise dʼasthme et les

moyens de prévention, et selon les besoins, la vérification des techniques dʼinhalation de

traitements.

– Lʼamélioration de lʼobservance des traitements et la promotion de lʼactivité sportive.

Les séances sʼorganisent sous la forme dʼateliers ludiques pour les enfants et de tables de réflexion

pour les parents. Des ateliers communs sont organisés ensuite.

3.2.2 – Résultats

Lʼobjectif principal était lʼévaluation du niveau de contrôle de lʼasthme basé sur le score

ACT (Test de Contrôle de lʼAsthme) envoyé aux familles avant et après les séances dʼETP. Le

score ACT évaluant le niveau de contrôle de lʼasthme dʼune manière simple et standardisée, il est

couramment utilisé par les pneumologues.

Le programme dʼETP a été suivi par trente-neuf enfants avec un âge moyen de 8,7 ans. 
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Après les séances, on constate une amélioration significative et nette du niveau de contrôle

de lʼasthme des enfants : cela passe de 54 à 81%.

Figure 20 : Evolution du contrôle de lʼasthme avant et après les séances dʼETP [60]

De même, le nombre de consultations aux urgences pour lʼasthme chez ces enfants a été

diminué par deux et aucun enfant nʼa été hospitalisé pour asthme après les séances dʼETP.

Il en ressort également que les enfants connaissaient davantage les facteurs déclenchants des

crises et pouvaient ainsi mieux les prévenir. De plus, ils savaient mieux gérer la crise, cʼest-à-dire

quʼils ont appris à reconnaître et à utiliser rapidement le traitement de la crise. Enfin, les techniques

dʼinhalation étaient mieux assimilées puisquʼelles avaient toutes été revues et corrigées.
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De manière générale, ce programme dʼETP atteint les objectifs fixés puisque lʼon constate

une amélioration significative du niveau de contrôle de lʼasthme ainsi quʼune diminution du nombre

de consultations aux urgences et du nombre dʼhospitalisations pour asthme. Ces séances dʼETP

semblent donc avoir été très bénéfiques aux enfants y ayant participé.[60]

3.3 – Cas des maladies auto-immunes

Les maladies auto-immunes (MAI) sont des maladies chroniques caractérisées par une

réaction anormale du système immunitaire, dirigée contre les constituants naturels de lʼorganisme.

Elles peuvent être spécifiques dʼun organe, par exemple :

– atteinte articulaire : polyarthrite rhumatoïde

– atteinte pancréatique : diabète insulino-dépendant

– atteinte des intestins : maladies inflammatoires chroniques de lʼintestin

Elles peuvent également ne pas être spécifiques dʼun organe : on parle alors de maladies auto-

immunes systémiques, telles que le lupus érythémateux systémique, le syndrome de Gougerot-

Sjögren par exemple.

Les MAI évoluent généralement par poussées, entrecoupées de périodes de rémission de

durées variables. Lʼévolution est peu prévisible.

3.3.1 – Patients et méthodes

LʼETP peut répondre aux besoins très divers des patients atteints dʼune MAI, notamment par

une prise en charge globale qui intègre les domaines cliniques et para-cliniques mais également

lʼaspect psychologique du patient.

Un programme dʼETP pour les patients atteints dʼune MAI a été élaboré grâce aux services

de médecine interne du CHU de Bordeaux afin dʼapporter une réponse à plusieurs problématiques

communes des différentes MAI (traitements par corticothérapie ou immunosuppresseurs

notamment). [61]

La prise en charge en ETP a été proposée soit au cours dʼune consultation de suivi, soit au

cours dʼune hospitalisation, soit au cours dʼun prélèvement sanguin à lʼhôpital de jour. Le
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coordinateur du programme est un pharmacien, entouré notamment de médecins, pharmaciens

hospitaliers, infirmiers, kinésithérapeutes, psychologues, ainsi que des membres des associations.

[61]

3.3.2 – Résultats

Le programme mis en place a donné des résultats très satisfaisants. Les patients ont montré

une meilleure utilisation des traitements (auto-injection particulièrement) et ont assimilé les règles

et les conseils hygiéno-diététiques qui leur ont permis dʼavoir un meilleur mode de vie. Le patient

est mieux pris en charge lorsqu’il est intégré à ce programme dʼETP.

En raison du manque de moyens alloués, lʼETP nʼest pas toujours réalisée dans des

conditions optimales. Pourtant, les patients atteints de maladies chroniques auto-immunes sont

demandeurs et doivent avoir accès à cette prise en charge. LʼETP doit être valorisée afin dʼobtenir

les financements nécessaires à son bon développement et à sa pérennisation.

Trop peu de programmes dʼETP peuvent satisfaire aujourdʼhui les besoins des malades

atteints dʼune MAI qui représentent pourtant une population conséquente.[61]

Les programmes dʼéducation thérapeutique tiennent donc une place très importante et

paraissent aujourdʼhui indispensables à la prise en charge des maladies pour lesquelles ils ont déjà

été mis en place. Cʼest également le cas pour les MICI et plus particulièrement pour la rectocolite

hémorragique.
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TROISIÈME PARTIE :

L’ETP DANS LA RCH

Lʼéducation thérapeutique ayant fait ses preuves dans diverses pathologies, il apparaît

logique quʼelle trouve sa place dans la prise en charge de la rectocolite hémorragique.

1 – La demande

1.1 – Population de patients concernés

Avec près de 60.000 personnes atteintes, la RCH constitue un terrain idéal pour lʼETP. En

effet, les patients sont jeunes et sont porteurs dʼune maladie chronique quʼils devront apprivoiser

tout au long de leur vie et dont lʼévolution est le plus souvent imprévisible. De plus, lʼapparition de

formes de RCH touchant les sujets de plus en plus tôt justifie lʼextension des programmes dʼETP en

milieu pédiatrique.

Deux moments clés sont appropriés à lʼinclusion dʼun patient dans un programme dʼETP :

– Lorsque la maladie est découverte (ou dans les six premiers mois), des connaissances

doivent être acquises par le patient pour mieux comprendre les origines de sa maladie, la

localisation, les facteurs de risques, lʼévolution et la mise en place du traitement de fond.

– Lors dʼun changement thérapeutique lié à une aggravation de la maladie, le patient doit se

familiariser avec un autre traitement de fond (immunosuppresseur ou biothérapie entre-

autres), avec lʼutilisation de ce traitement (auto-injection par exemple) et avec de nouvelles

règles hygiéno-diététiques notamment.[62]
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1.2 – Des objectifs différents

Les malades et le corps médical ont deux perceptions différentes de la maladie. Ils ont donc

des objectifs différents. Malgré cela, les objectifs et les désirs des patients sont toujours prioritaires.

1.2.1 – Objectifs du patient

Le patient a plutôt des objectifs à court terme : il souhaite voir des résultats très rapidement.

Ainsi, les principaux objectifs du patients seront :

– la réduction des symptômes et des effets indésirables,

– le fait de pouvoir discuter de ses inquiétudes avec son médecin,

– le fait de pouvoir aborder toutes les problématiques liées aux répercussions de la maladie

(fatigue, travail, activités sportives, vie sexuelles, etc.).

1.2.2 – Objectifs du médecin

Le médecin, et plus largement lʼéquipe professionnelle dʼETP, aura des objectifs sur le long

terme, par exemple :

– induire une rémission rapide et efficace en limitant les effets indésirables.

– éviter ou retarder la chirurgie.

– induire une cicatrisation muqueuse.

– limiter les complications.

– éviter la toxicité des traitements et notamment des corticoïdes.

Dans un programme dʼETP, les patients et les médecins jouent un rôle afin dʼoptimiser la

prise en charge, permettant ainsi dʼatteindre les objectifs fixés par chacune des deux parties. [63]
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1.3 – Les outils déjà à disposition

Hormis les programmes dʼETP, différents outils sont déjà disponibles pour aider les patients

à vivre au mieux avec leur maladie au quotidien.

1.3.1 – Les associations de patients

Lʼassociation Francois Aupetit (Afa) est aujourdʼhui lʼunique organisation consacrée

exclusivement à la recherche sur les MICI et au soutien des malades. Elle a été reconnue dʼutilité

publique.

Cette association a été créée en 1982 par Janine Aupetit, mère de François un jeune malade.

Depuis plus de trente-cinq ans, lʼAfa se bat pour comprendre davantage et mieux traiter les MICI

avec lʼespoir de pouvoir, un jour, les guérir.

LʼAfa se donne plusieurs missions, à savoir :

– Permettre la guérison en apportant son soutien à des programmes de recherches, en

proposant des améliorations dans le parcours de soin et en apportant des connaissances sur

les MICI.

– Lʼinformation et le soutien des malades mais aussi de leurs proches par le biais dʼun réseau

de bénévoles et de professionnels répartis dans les régions et via des outils sur internet.

– Le partage des expériences avec les malades et leurs proches lors de rencontres ou sur

internet.

– La représentation des malades et de leur voix auprès des décideurs politiques et de santé.

– La formation et lʼinformation des professionnels de santé sur la vie quotidienne avec la

maladie.

– La communication sur les MICI , aujourdʼhui toujours trop méconnues et tabous.[64]

LʼAfa a été lʼun des fondateurs des programmes dʼETP dans les MICI. Sans son concours,

les programmes actuels ne seraient probablement pas aussi développés et efficaces.
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1.3.2 – La plateforme MICI Connect

MICI Connect est un programme dʼinformation, dʼaccompagnement et dʼéchange proposée

par lʼAfa. Il sʼagit dʼune plate-forme sécurisée accessible sur internet.

Cette plateforme a été élaborée par et pour les malades, en lien avec leurs proches et les

professionnels de santé. Elle est centrée sur la « vraie vie » et permet dʼoptimiser la coordination du

parcours de santé du malade.

Elle propose différents services, notamment :

– Des vidéos dʼinformation progressive pour mieux gérer le « vivre avec » la maladie au

quotidien.

– Des questionnaires pour évaluer à un instant T sa fatigue ou sa qualité de vie et suivre

lʼévolution de sa maladie.

– Un carnet de santé permettant de disposer de tous ses documents en ligne en toute sécurité

(scanners, résultats dʼanalyse, ordonnances, etc.).

– Un espace pour participer à la connaissance en répondant à des sondages, des questionnaires

et des études de recherche.

– Un espace dʼéchanges entre les utilisateurs de MICI Connect (malades, proches,

professionnels de santé, patients-experts).[65]

Trois types de profils peuvent sʼinscrire sur cette plateforme : les patients, les proches et les

professionnels de santé.

1.3.3 – Les applications mobile

La e-santé se développant de plus en plus, elle trouve naturellement sa place comme outils

dans lʼETP. Plusieurs applications ont été développées en France :

– « CARMELIA » est une application proposée par le laboratoire Abbvie. Elle est disponible

sur internet, sur smartphone et sur tablette et est destinée aux médecins et aux patients. Cʼest

lʼapplication la plus aboutie au niveau technique. Elle permet la communication entre les

patients et les soignants via des liens internet et ainsi une réaction rapide si cela sʼavère

nécessaire.
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– « MyMICI » est également une application disponible sur internet, smartphone ou tablette.

Elle est plus simple et est davantage destinée aux patients. Son but principal est dʼanticiper

les prochains rendez-vous médicaux en recueillant préalablement les signes dʼactivité de la

maladie, les préoccupations principales du patient et les évènements survenus entre les deux

consultations.

– « AfaMICI » est lʼapplication de lʼassociation François Aupetit. Elle permet dʼavoir accès à

lʼensemble du contenu du site internet de lʼAfa et notamment les forums de discussions

entre patients et soignants. Elle permet également, grâce à la géolocalisation, de trouver les

hôpitaux et cabinets médicaux les plus proches mais aussi les toilettes accessibles le plus

rapidement, ce qui est pratique pour le malade en poussée.

Les ressources e-santé sont encore peu connues des médecins et des pharmaciens et sont de

ce fait sous-exploitées. Elles permettent pourtant dʼenrichir le lien médical et/ou paramédical entre

les patients et les soignants.[66]

2 – Les outils

2.1 – Le rôle du patient-expert

Initialement « bénéficiaire » des programmes dʼETP, le patient peut aujourdʼhui en être un

« acteur » déterminant. Cette démarche est dʼailleurs encouragée par la HAS qui recommande de

solliciter les patients dans les phases de conception, mise en œuvre et évaluation des programmes

dʼETP.[67]

Lʼexpérience du patient, qui vit chaque jour avec sa pathologie chronique, est un atout dans

lʼélaboration dʼun programme dʼETP. Le passif quʼil a avec sa maladie le légitime aux yeux de

lʼéquipe soignante et des autre malades qui vont développer plus facilement et plus naturellement

une relation de confiance car ils se sentiront immédiatement compris.

Le rôle du patient-expert est de faire profiter de son expérience, de témoigner de son

parcours de manière objective et de renforcer les apprentissages. Il doit savoir mettre de côté sa

propre histoire et ne pas se présenter comme un « malade modèle » auprès des patients participant

au programme.
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Le patient-expert reçoit une formation en ETP au même titre que lʼéquipe soignante. Il fait

partie intégrante de lʼéquipe pluridisciplinaire formée pour la mise en place du programme dʼETP.

Il peut sʼimpliquer par exemple dans le recrutement des patients ou les entretiens individuels ou en

groupe ou encore accompagner les patients tout au long des différents ateliers.

Le patient-expert permet parfois au malade dʼaméliorer sa relation avec le corps médical en

établissant plus facilement un dialogue entre eux. Il peut aussi aider à la compréhension de la

pathologie par lʼentourage et ainsi contribuer à maintenir lʼestime de soi du malade.[67][68]

Dans le cadre dʼun programme dʼETP pour la RCH, le patient-expert peut notamment aider

le malade à dédramatiser lʼidée de vivre avec un poche de stomie suite à une opération, recueillir les

confidences du patient, cʼest-à-dire tout ce quʼil nʼose pas dire à son médecin (par exemple, le fait

de ne pas avoir su se faire une auto-injection dʼune biothérapie onéreuse amènera le patient-expert à

diriger le malade vers une infirmière qui lui montrera de nouveau les bons gestes). Les attributions

du patient-expert sont multiples et augmentent en nombre séance après séance.[69]

2.2 – Une équipe pluridisciplinaire

Le programme dʼéducation thérapeutique des patients atteints de RCH réunit une équipe de

soignants et dʼexperts diversifiée :

– Le médecin gastro-entérologue, spécialiste de la pathologie et du côté purement scientifique

de la maladie.

– Lʼinfirmière va contrôler et au besoin apprendre au patient les gestes appropriés pour sʼauto-

injecter sa biothérapie par exemple.

– Le pharmacien va sʼassurer de la bonne observance des différents traitements et donc de

lʼoptimisation de ceux-ci.

– La diététicienne va conseiller le patient sur son alimentation et son adaptation en rapport

avec la RCH.

– Le psychologue, par son dialogue avec le patient, va favoriser lʼacceptation de la maladie et

de sa chronicité et du regard des autres qui peut être lourd pour ce dernier.

– Le patient-expert peut être le fil conducteur présent tout au long des séances pour faire le

lien avec les différents soignants et accompagner le malade dans ses démarches. Il peut aussi

être une oreille attentive qui facilitera le dialogue avec le patient puisque celui-ci

sʼidentifiera plus facilement à lui.
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La composition de lʼéquipe dʼETP peut varier selon les programmes. Elle est donnée ici à

titre indicatif.

2.3 – Le Portfolio EDUMICI

Le programme EDUMICI est un programme éducatif permettant de :

– mieux accompagner les patients,

– connaître davantage leurs préoccupations,

– mieux leur faire comprendre la RCH et son traitement,

– améliorer la qualité de vie, la gestion des poussée et lʼobservance,

– favoriser la communication avec le patient.

Le support pédagogique développé pour les programmes dʼETP est le Portfolio EDUMICI.

Il a été élaboré par les gastro-entérologues membres du GETAID (Groupe dʼEtude Thérapeutique

des Affections Inflammatoires du tube Digestif), aidés de formateurs en ETP et de membres de

lʼAfa. 

Figure 21 : Lʼétoile des « cinq santés » représentée dans le portfolio EDUMICI ainsi que dans

tous les programmes dʼETP.[62]
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Les séances éducatives sont réalisées à partir de ce document. Le patient peut choisir un ou

deux thèmes pour lesquels il souhaite avoir davantage dʼexplications.[62]

Des thèmes dʼéducation pour la RCH sont prioritaires :

– la connaissance de la RCH,

– la gestion des poussées,

– lʼobservance des traitements,

– la gestion des effets indésirables,

– la lutte contre les peurs alimentaires,

– le rôle du tabac,

– lʼappréhension de la chirurgie.

Différents modules sont alors disponibles : ils sont adaptés au thème que le patient a choisi

dʼaborder.

Figure 22 : Exemple de thème abordé dans le portfolio EDUMICI : la gestion de

lʼalimentation lors dʼune poussée. [62]
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3 – Modèle théorique du programme d’ETP et incidence 

3.1 – Le modèle théorique

Le modèle théorique de lʼETP dans la RCH est calqué sur le programme dʼETP du CHU de

Nice, lʼun des premiers centres hospitaliers lʼayant mis en place. Voici son déroulement.[70]

3.1.1 – Le diagnostic éducatif initial

Il se déroule de manière individuelle pendant une heure en présence de deux éducateurs :

lʼétoile des « cinq santés » est utilisée. Le patient peut ainsi évoquer les problèmes quʼil rencontre

avec sa maladie (vie sociale, vie affective et sexuelle, santé physique, équilibre psychologique,

maladie et traitement). 

Ce premier entretien permet dʼinstaurer une relation de confiance entre le patient et les

éducateurs. A lʼissue de celui-ci, une synthèse est effectuée et le programme dʼETP personnalisé

avec les objectifs du patient est défini.

3.1.2 – Les séances individuelles

Elles permettent de travailler sur les objectifs définis au préalable. Le patient est orienté vers

les personnes ressources concernées (diététicienne, infirmière, psychologue ou autre).

Lors de la première séance, le patient identifie les critères de bonne santé et les risques pour

sa RCH. Il repère les organes touchés par le maladie, en identifie les causes et les risques de

complications. Une sensibilisation particulière quant aux méfaits du tabac est effectuée.

La deuxième séance sʼattarde davantage sur le traitement, ses indications, son utilisation

notamment lors des poussées. Lʼalimentation à adopter lors des poussées est aussi abordée.

La troisième séance sʼintéresse plus à lʼentourage du patient, aux relations affectives, au

milieu social et professionnel.

Puis, des séances de suivi sont programmées chaque mois afin de consolider ce qui a été

évoqué lors des séances précédentes.
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3.1.3 – Les séances collectives

Elle sont réalisées à plus ou moins long terme de manière personnalisée, selon lʼétat

dʼavancement des objectifs du patient dans les séances individuelles.

Ce sont par exemple des groupes de paroles et dʼéchanges avec dʼautres malades, des

ateliers de cuisine adaptés pour les poussées de RCH ou encore des cours de sports adaptés.

Figure 23 : Représentation schématique du parcours éducatif du patient [62]

La durée moyenne du programme dʼETP est de six à huit mois. Cette durée varie en fonction

des besoins du patient. Ainsi, suite à un événement de vie ou dans la maladie, des séances dʼETP

pourront être reprogrammées pour le patient suivi. Par ailleurs, un patient peut réintégrer un

programme dʼETP quʼil aurait quitté. Il doit néanmoins réaliser un nouveau diagnostic éducatif afin

de ré-évaluer ses attentes et ses besoins. [70]

La participation du patient au programme dʼETP se fait en lien avec le médecin traitant qui

reçoit régulièrement une feuille de liaison lui permettant de suivre lʼavancée de son patient dans le

programme.
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3.2 – Les bénéfices attendus

3.2.1 – Objectifs

Lʼéducation thérapeutique a pour objectif dʼaider les patients à acquérir de nouvelles

compétences pour mieux vivre quotidiennement avec leur maladie chronique. Cela passe par une

meilleure compréhension de la RCH et de son traitement, permise également par une collaboration

entre les soignants et le malade.

Deux types de compétences sont recherchées au cours des séances :

– les compétences dʼauto-soins : comprendre les résultats dʼune auto-surveillance (biologie

par exemple), savoir réaliser les gestes techniques (auto-injections, changement de poche de

stomie,...), pouvoir mettre en place des modifications du mode de vie (activité physique,

adaptation diététique,...), prévenir les complications évitables, impliquer son entourage dans

sa pathologie,...

– les compétences dʼadaptation relationnelle : avoir confiance en soi et se connaître soi-même,

pouvoir gérer son stress et ses  émotions, se fixer des objectifs et les atteindre, savoir

sʼobserver et sʼévaluer,...[62]

Des objectifs spécifiques à la RCH sont également recherchés :

– Adopter un mode de vie adapté aux symptômes de la maladie (notamment le recours

fréquent aux toilettes) avec lʼadaptation des conditions de travail et de la vie sociale.

– Minimiser les facteurs aggravant la RCH ou susceptibles de déclencher une poussée (gestion

du stress, adaptation de lʼalimentation,...).

– Favoriser lʼadhésion à la prise en charge thérapeutique et lʼobservance médicamenteuse.

– Favoriser le bon usage des traitements lors des poussées (le recours ponctuel à la

corticothérapie par exemple).

– Savoir gérer les effets indésirables des traitements et sʼauto-surveiller (contrôles réguliers

pour dépister une ostéoporose par exemple).[70]
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3.2.2 – Résultats

Une Etude randomisée et Contrôlée évaluant lʼImpact du programme dʼEducation

EDUMICI chez les patients ayant une MICI (ECIPE) a été menée par le GETAID.[71] Cette étude

avait pour but de démontrer quʼun programme dʼETP peut avoir un impact important sur les

compétences des patients vis-à-vis de leur pathologie.

Il sʼagit dʼune étude prospective, multicentrique et randomisée en deux bras parallèles : le

groupe éduqué et le groupe contrôle, avec une évaluation pré- et post-éducation dans le cadre du

programme EDUMICI.

Lʼétude a concerné 200 patients. Les critères dʼinclusion étaient : patient adulte, homme ou

femme (de 18 à 70 ans) atteints dʼune MICI (maladie de Crohn ou RCH), diagnostic récent (moins

de six mois) ou pathologie plus ancienne mais avec une évolution de la maladie (poussée, chirurgie,

complication) ou alors lors dʼune modification du traitement (mise en place dʼun

immunosuppresseur ou dʼune biothérapie). Elle a duré douze mois.

Deux groupes de patients sont tirés au sort. Les deux groupes bénéficieront du programme

dʼéducation : lʼun de façon immédiate, lʼautre retardée de six mois.

Figure 24 : Schéma de lʼétude menée par le GETAID [71]

Les résultats montrent quʼà douze mois, les patients éduqués tardivement ont rattrapé le

score ECIPE des patients éduqués précocement et que le score ECIPE est resté stable chez les

patients éduqués précoces six mois après lʼarrêt de lʼETP.
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Cette étude est la première à montrer quʼun programme dʼéducation thérapeutique est

capable dʼaméliorer les compétences dʼun patient vis-à-vis de sa maladie et que ce bénéfice est

toujours présent au moins six mois après lʼarrêt du programme dʼETP.

3.3 – Les limites de l’ETP

Lʼamalgame ne doit pas être fait entre lʼéducateur et sa fonction. Ainsi, lʼéducateur dans le

programme dʼETP dans la RCH nʼest ni un tabacologue ni un sexologue et encore moins une

assistante sociale.

LʼETP nʼest pas un traitement de la RCH en soi. Il ne se substitue ni au traitement

médicamenteux ni aux consultations médicales. LʼETP ne modifie pas lʼhistoire naturelle de la

RCH mais elle peut diminuer sa morbidité.[63]

Il est parfois compliqué de rapprocher les objectifs du patient et ceux du corps médical qui,

bien souvent, ne sont pas convergents. Dans tous les cas, les objectifs des patients sont toujours

prioritaires lors des séances.

3.4 – Perspectives

Actuellement, lʼETP de la RCH est pratiquée de manière quasi-exclusive en CHU.

Lʼextension de cette pratique dans les CHG et en libéral est la suite logique du développement de

ces programmes dʼETP. Cela passera notamment par le déblocage de financements par les ARS

entre autres.

De plus, la majorité des soignants formés à lʼETP sont des infirmières. Un des objectifs est

dʼétendre cette formation à un plus large panel de professions médicales ainsi quʼà un plus grand

nombre de patients-experts.

Enfin, en lien avec les programmes dʼETP, les applications dʼe-santé sont amenées à se

développer de plus en plus, accompagnant toujours au mieux le patient dans sa vie quotidienne.
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CONCLUSION

La rectocolite hémorragique est une maladie conséquente qui nʼest pas toujours bien

acceptée des patients du fait de sa chronicité et de son évolution par poussées parfois très

invalidantes. Les traitements actuels visent à soulager au maximum les malades. Mais dʼautres

thérapeutiques émergent depuis quelques années, notamment avec la loi HPST du 21 juillet 2009.

Ces thérapeutiques ont lʼambition de faire accepter la maladie au patient et de les aider à vivre avec

elle au quotidien.

Lʼéducation thérapeutique émet le postulat quʼune pathologie chronique nécessite un

apprentissage de la part du patient. Cet apprentissage de la maladie, de ses traitements et de tous les

sujets qui peuvent sʼy rapporter, aide les malades à mieux lʼappréhender. La prise en charge actuelle

des malades de la RCH qui bénéficient des programmes dʼETP sʼen trouve changée et fortement

améliorée.

Le pharmacien tient une place de choix au sein dʼun programme dʼETP : il nʼest plus

uniquement le professionnel centré sur le médicament mais il est de plus en plus axé sur la prise en

charge globale du patient. En ce sens, il serait intéressant que davantage de pharmaciens dʼofficine

sʼengagent dans de tels programmes. Cela accentuerait le rapport humain entre le patient et lʼéquipe

soignante, le pharmacien de ville étant le premier contact médical pour la majorité de la population. 

Depuis quelques années, le pharmacien réalise des entretiens pharmaceutiques et, depuis

cette année, des bilans de médication. Par la suite, il pourrait mettre en place un entretien spécifique

pour le suivi des patients atteints de MICI. Cela pourrait compenser le nombre trop faible de

programmes dʼETP concernant les MICI en ville. En effet, les programmes dʼETP, essentiellement

disponibles en milieu hospitalier à lʼheure actuelle, doivent à lʼavenir sʼétendre en ville. Cela

passera notamment par le déploiement des maisons de santé pluridisciplinaires et de la e-santé. 

La stratégie nationale de santé, publiée le 20 décembre 2017, va en ce sens. Elle promeut

lʼéducation pour la santé, passant notamment par la prévention et la lutte contre les inégalités

territoriales en matière dʼaccès aux soins et de prise en charge optimale.
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ANNEXES 

Annexe numéro 1 : Fiches dʼutilisation pratique des principaux médicaments

utilisés dans la rectocolite ulcéro-hémorragique
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Annexe numéro 2 : Exemples de modules du Portfolio EDUMICI
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Annexe numéro 3 : Fiche dʼauto-évaluation de lʼétat du patient
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Annexe numéro 4 : Sites internet et applications mobiles utiles

– https://www.afa.asso.fr

– Application afaMICI, disponible sur Apple Store et sur Google Play Store

– www.miciconnect.com

– Application MICI Connect, disponible sur Apple Store et sur Google Play Store

– mici.carmelia.fr

– Application Carmelia, disponible sur Apple Store et sur Google Play Store

– Application myMICI, disponible sur Apple Store et sur Google Play Store

http://www.miciconnect.com/
https://www.afa.asso.fr/
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PRINCIPALES ABRÉVIATIONS

5-ASA Acide 5-aminosalicylique

Afa Association François Aupetit

AMM Autorisation de mise sur le marché

ANCA Anticorps anti-cytoplasme des polynucléaires neutrophiles

ASCA Anticorps anti-Saccharomyces Cerevisiae

ARS Agence régionale de santé

AP-HP Assistance publique – Hôpitaux de Paris

CHG Centre hospitalier général

CHU Centre hospitalier universitaire

CRP Protéine C-réactive

EHPAD Etablissement dʼhébergement pour personnes âgées dépendantes

EPO Erythropoïétine

ETP Education thérapeutique du patient

GETAID Groupe dʼétude thérapeutique des affections inflammatoires du tube digestif

HAS Haute Autorité de Santé

HPST Hôpital, Patients, Santé, Territoire

IC Insuffisance cardiaque

MAI Maladie auto-immune

MC Maladie de Crohn

MICI Maladie inflammatoire chronique de lʼintestin

NFS Numération de formule sanguine

OMS Organisation mondiale de la Santé

RCH Rectocolite hémorragique

TNF Tumor Necrosis Factor

UCEIS Ulcerative Colitis Endoscopic Index of Severity

VIH Virus de lʼimmunodéficience humaine
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RÉSUMÉ

La rectocolite hémorragique, formant avec la maladie de Crohn le groupe des maladies

inflammatoires chroniques de lʼintestin, est une pathologie qui affecte près de 60.000 personnes en

France. Cʼest une maladie incurable qui évolue par poussées. De nombreuses thérapeutiques

médicamenteuses sont aujourdʼhui proposées afin de diminuer le nombre de poussées. Cette

pathologie étant chronique, lʼéducation du patient est indispensable car il va être amené à vivre

quotidiennement avec sa maladie. Cʼest ce que proposent les programmes dʼéducation

thérapeutique du patient : ils ont lʼambition de donner les compétences nécessaires au patient afin

de vivre au mieux avec la maladie. LʼETP sʼintègre donc parfaitement à la prise en charge du

patient atteint de RCH.
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