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I) INTRODUCTION 

 A) Contexte 

1) Définition,  épidémiologie, histoire naturelle de la scoliose

 La scoliose se caractérise par une déformation non réductible du rachis dans les 3

dimensions de l’espace. Cette scoliose dite structurale s’oppose à la scoliose fonctionnelle

sans  rotation  vertébrale  autrement  appelée  attitude scoliotique,  qui  peut  être  due à  une

cause  extra-rachidienne  telle  qu’un  raccourcissement  des  membres  inférieurs,  ou  une

asymétrie de tonus des muscles para vertébraux. Le diagnostic de scoliose structurale est

clinique  devant  la  présence  d’une  gibbosité  correspondant  à  la  rotation  vertébrale  et

confirmée par une radiographie du rachis en totalité en position debout. Dans le plan frontal,

la courbure se mesure par l’angle de Cobb défini entre le plateau supérieur de la vertèbre
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limite supérieure la plus déviée, et le plateau inférieur de la vertèbre limite inférieure la plus

déviée.  La rotation axiale  se  mesure au niveau de la  vertèbre  sommet.  La Société  de

Recherche sur la Scoliose (SRS) confirme le diagnostic de scoliose structurale à partir d’un

angle de Cobb de 10°, associé à une rotation axiale des vertèbres (1).

 La scoliose structurale est dans 80% des cas idiopathique, dont l’origine est inconnue

(2). Dans 20% des cas,  la cause est secondaire (maladie neuromusculaire, malformations

vertébrales ou médullaires…). La prévalence des SIA (Scoliose Idiopathique de l’Adolescent)

dans la population générale varie entre 0,93 et 12% selon les études. Une prévalence de 2 à

3% est la valeur la plus retrouvée dans la littérature. L’incidence varie selon la latitude. Le

ratio fille/garçon est évalué entre 1,5/1 et 3/1, il est estimé à 1,4/1 lorsque la courbure est

entre 10° et 20°, et peut aller jusque 7,2/1 pour une courbure supérieure à 40° (3). Le risque

de progression de courbure est plus important chez les filles (4).  

 La  scoliose  idiopathique  peut  survenir  à  n’importe  quel  âge,  mais  se  distingue

particulièrement lors des pics de croissance entre 6 mois et 24 mois, entre 5 et 8 ans et

surtout  entre  11  et  14  ans  (5).  Toute  scoliose  est  susceptible  de  s’aggraver  lors  de  la

croissance mais aussi à l’âge adulte avec une évolutivité maximale pendant la poussée de

croissance  pubertaire.  Pour  les  filles,  l’apparition  des  premières  règles  est  une  date

importante puisqu’elle correspond approximativement aux 2/3 de la période de croissance

osseuse. Cela signifie donc une diminution du risque de progression de la scoliose à partir

de  cette  date  (1).  Cependant,  l’histoire  naturelle  de  la  scoliose  idiopathique  reste  mal

comprise  à  l’heure  actuelle  et  il  existe  probablement  d’autres  facteurs  en  cause  pour

expliquer sa survenue et son évolutivité (hormonaux, génétiques, musculaires …) (6).  

 2) Traitement orthopédique conservateur

 Le traitement conservateur repose sur :

- le port du corset. Il est recommandé de l’instaurer lorsque la scoliose est évolutive avant le

début ou pendant la période de croissance, habituellement pour un angle de Cobb supérieur

à 20° pour les scolioses lombaires et thoraco-lombaires et 25° pour les thoraciques (grade B

et niveau de preuve I (1). 
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- de la kinésithérapie spécifique, en complément du port du corset (grade B, niveau preuve

II)  (1),(7).  Il  est  également  recommandé  que  le  kinésithérapeute,  lors  de  ses  séances,

renforce la compliance au port du corset (grade B, niveau de preuve II) (1),(8).

 Le principe du corset est d’exercer des forces mécaniques de correction réduisant les

déformations  scoliotiques,  par  effet  d’appui  -  contre  appui.  Plusieurs  modalités  de

prescription existent : le port nocturne (8-12h par nuit), un port à temps partiel (12-18h par

jour), et le temps plein (18-22-h par jour). Il existe plusieurs types de corset. Les plus utilisés

dans  le  service  de  rééducation  du  CHU  de  Rennes  dans  la  SIA  sont  le  corset  CTM

(Chêneau-Toulouse-Munster) en plastique thermoformé, le corset de Caen hypercorrecteur

nocturne en plastique thermoformé et le corset en résine réalisé sur cadre de Cotrel selon la

technique EDF (élongation-dérotation-flexion). Les indications sont variables en fonction de

la topographie de la scoliose, de l’importance de sa courbure, de l’âge de survenue et du

stade de maturation osseuse.

        Corset CTM                  Corset de Caen Corset en résine    

 Figure 1 : Types de corset utilisés en MPR au CHU de Rennes 

 Il existe un effet-dose, c’est à dire que la compliance au corset influe sur l’aggravation

de la courbure. Ainsi, un minimum de 10 heures de port par jour est nécessaire pour être ef-

ficace  (9)(10)  et le temps de port prescrit doit être au mieux supérieur à 18h par jour pour

être efficace selon un grade de recommandation B (1)(11)(12). 
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Figure 2 : Évolution du critère de réussite en fonction du temps de port du corset réel 

Réf (10):  Weinstein SL, Dolan LA, Wright JG, Dobbs MB. Effects of bracing in adolescents

with idiopathic scoliosis. N Engl J Med. 17 oct 2013;369(16):1512-21.

 De plus, Rivett montre que la qualité de vie mesurée avec le questionnaire Brace

(Annexe 5)  est significativement meilleure concernant l’aspect vitalité, social, émotionnel et

physique lorsque la compliance au corset est bonne (supérieure à 20h/j) comparativement à

un groupe non compliant (13). 

 Les  enjeux  du  corset  sont  d’empêcher  ou ralentir  l’évolution  de la  scoliose  donc

d’améliorer la qualité de vie et dans les formes les plus évoluées de prévenir une atteinte

respiratoire (1). Selon Weinstein, la plupart des auteurs, décrivent qu’au delà de 30° d’angle

de Cobb, le risque de progression à l’âge adulte augmente significativement, s’accompa-

gnant d’une diminution de la qualité de vie dûe au retentissement fonctionnel (douleurs rachi-

diennes), respiratoire, esthétique, et aux difficultés socio-psychologiques (14).

 B) Education thérapeutique du patient

1) Généralités  
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 Les programmes d'éducation thérapeutique sont basés sur le principe que les pa-

tients porteurs d’une maladie chronique partagent une expérience de vie commune dans la

gestion de leur pathologie et plus précisément concernant l'adhérence au traitement, la ges-

tion de la douleur, de la fatigue, des émotions, de leur autonomie et de leur ressources so-

ciales (15). Selon la HAS en 2007, elle est proposée sous un format éducatif personnalisé

structuré, adapté aux besoins et aux caractéristiques des patients ou de leurs proches pour

leur permettre d’acquérir des compétences d’auto-soins et d’adaptation à la maladie (16). Le

terme de « compétences d’auto-soins » désigne les décisions que le patient prend avec l’in-

tention de modifier l’effet de la maladie sur sa santé (17). Les compétences d’adaptation sont

des compétences personnelles et interpersonnelles, cognitives et physiques qui permettent

aux personnes de maîtriser et diriger leur existence, et d’acquérir la capacité à vivre dans

leur environnement et à modifier celui-ci. Elles font partie d’un ensemble plus large de com-

pétences psycho-sociales (18). L’ETP a pour but de rendre le patient actif dans sa prise en

charge, d’améliorer la santé et la qualité de vie du patient, prévenir les complications ou les

retarder.

 2) Particularités en pédiatrie     

 Chez  l’enfant,  il  existe  un  continuum  des  différentes  phases  de  développement

physique, cognitif, émotionnel et social. Contrairement aux adultes, la responsabilité de la

santé  et  du  bien-être  de  l’enfant  ne  peut  être  envisagé  qu’avec  les  parents  et  les

professionnels  de santé.  Ainsi,  le  modèle de « shared management »  c’est  à  dire  avec

gestion partagée de la maladie, désigne cette dépendance aux adultes au plus jeune âge, et

qu’avec la maturité, l’enfant acquiert de plus en plus de responsabilité vis à vis de la gestion

de sa maladie. (19),(20). Le transfert de cette responsabilité est particulièrement important

pour les professionnels de santé car avec l’âge, la gestion des soins ne se fera plus en

institution mais au domicile (21).
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 Figure 3 : Modèle de « shared management » (20)

Réf (20) Kieckhefer GM., & Trahms CM. Supporting development of children with chronic

conditions: From compliance toward shared management. Pediatric Nursing 2000;26(4):354-

363.

 C) Justification de l’étude et objectifs

 La  SOSORT   (international  Scientific  Society  on  Scoliosis  orthopaedic  and

Rehabilitation Treatment) a recommandé en 2009 et 2018 que le traitement conservateur

soit  encadré  par  une  équipe  expérimentée  constituée  au  moins  d’un  médecin,  un

kinésithérapeute,  un  orthoprothésiste,  et  un  psychologue  et  que  le  patient  soit  engagé

activement dans sa prise en charge (1),(7). 

 Wellburn  et  al  en  2019  mettent  en  évidence  qu’environ  30%  des  adolescents

scoliotiques et leur famille évoquent le besoin d’informations précises, adaptées à la sévérité

de la scoliose car les informations qu’ils se procurent par internet ou par les thérapeutes sont

variables  ou  trop  généralistes  (22).  De plus,  il  est  prouvé qu’une intervention  éducative

appropriée  aux  problèmes  rencontrés  par  les  adolescentes  dans  leur  quotidien  permet
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d’améliorer l’assiduité au port du corset de 23% (23). Brigham et al en 2017 montraient dans

leur  étude  que  71% des  patients  atteints  d’une  SIA  et  porteur  d’un  corset  souhaitaient

partager leur expérience avec d’autres patients ayant une expérience de vie identique sur le

principe de stimulation par pair ou « peer counceling » (24). Or, il est reconnu qu’une gestion

de la maladie inappropriée durant l’enfance pourrait réduire les bénéfices d'un traitement et

augmenter les risques d'événements secondaires à l’âge adulte (25). 

 En ce sens, l’équipe de rééducation pédiatrique du CHU de Rennes a mis en place

depuis septembre 2016, un programme d’ETP intitulé « vivre avec mon corset ». Aucune

étude sur la satisfaction des enfants ou des parents vis-à-vis d’un programme d’ETP sur le

port de corset n’a été menée jusqu’à présent. De même, aucune étude sur l’acquisition de

compétences des enfants pour gérer leur maladie n’a été étudiée.

 L’objectif de ce travail est d’évaluer la satisfaction vis-à-vis du programme d’ETP à la

fois  des  enfants  et  des  parents.  Il  est  aussi  de  mesurer  l’impact  bio-psycho-social  en

évaluant  les  compétences  d’autosoins  et  d’adaptation  acquises  par  l’enfant  et  d’évaluer

l’impact sur sa qualité de vie.

II) MATÉRIEL ET MÉTHODE

 

A) Type d’étude 

Cette étude est descriptive, observationnelle, rétrospective et monocentrique.    

 B) Critères d’inclusion et d’exclusion  

Les critères d’inclusion sont :

- Enfants âgés de moins de 18 ans 

- Atteints d’une scoliose idiopathique avec indication de port d’un corset 

- ayant  participé  au  programme d’ETP « vivre  avec  mon corset »  entre  septembre

2016 et février 2020 au sein du service de MPR enfants du CHU de Rennes.
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Les critères d’exclusion sont : 

- Troubles cognitifs/psychiatriques entraînant des troubles de compréhension majeurs

- Scolioses secondaires

 C) Déroulement de l’étude

 Depuis septembre 2016, au CHU de Rennes, le programme d’ETP « vivre avec mon

corset » est proposé à tous les patients atteints d’une scoliose idiopathique nécessitant un

traitement par corset. Ce programme est présenté lors du diagnostic de scoliose idiopathique

ou en consultation de suivi par les médecins rééducateurs, ou les chirurgiens orthopédiques

pédiatriques.

 Si l’enfant et les parents acceptent, un diagnostic éducatif est réalisé par le référent

en ETP dans les 1 à 3 mois qui suivent cette consultation. Lors de cet entretien, le référent

recueille  des  informations  biomédicales,  cognitives,  psychocorporelles,  psychosociales  et

scolaire  de  l’adolescent.  Il  repère  également  les  difficultés  quotidiennes  liées  au  corset

relatées par l’enfant et ou les parents et définit avec le patient les objectifs du programme

d’ETP. Cela favorise l’expression de chacun et crée une relation de confiance entre l’équipe

soignante, l’enfant, et les parents.

 

 Dans les 3 à 6 mois qui suivent la consultation, les enfants et parents sont convoqués

sur 2 demi-journées en prise en charge individuelle ou en groupe. Le programme comprend

au total un temps d’accueil initial en présence du médecin et d’un éducateur, 4 ateliers d’une

durée de 2 heures (dont 90 minutes avec l’enfant et 30 minutes avec les parents) puis un

temps de groupe final avec parents, enfants et 1 ou 2 éducateurs du programme dont le

médecin. (figure 4). La première journée débute par un atelier portant sur les principes et

actions du corset avec le kinésithérapeute et l’orthoprothésiste. Le second atelier traite de la

gestion de la vie quotidienne avec l’ergothérapeute. Le deuxième jour,  il  est proposé un

atelier avec l’éducatrice sportive portant sur la pratique de l’activité physique, et le dernier

atelier  est  axé  sur  le  vécu  psycho-corporel  avec  la  psychomotricienne.  La  synthèse  en

groupe avec le médecin rééducateur, référent de l’ETP, les parents et enfants permet de

partager le retour d’expérience des participants.

17



N° d'ordre : 40-2020- ANNÉE 2020

  Figure 4 : Design de d’étude

 D) Outils d’évaluation 

 Afin d’évaluer la satisfaction des enfants, un auto-questionnaire de satisfaction de

l’enfant (Annexe 2) est rempli par le patient à la fin des séances d’ETP. La satisfaction des

parents  et  l’évaluation  des  compétences  d’autosoins  et  d’adaptations  des  enfants  sont

recueillies de manière déclarative via un hétéro-questionnaire (Annexe 3) par téléphone par

l’interne  en  avril  2020  à  distance  de  la  fin  du  programme.  Les  données  sont  ensuite

analysées à postériori. 
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 E) Outils statistiques   

 Les  données  moyennes,  médianes  ont  été  calculées  via  Microsoft  Excel.

Aucun test statistique n’a pu être réalisé en raison du faible effectif de l’échantillon. Un test

de Chi-2 aurait pu être réalisé si n>40. 

  F) Réglementation

 Conformément  aux  exigences de la  méthodologie  de référence MR-003 de la  loi

relative à l’informatique, aux fichiers et aux libertés (loi n°78-17 du 6 janvier 1978 modifiée

par la loi n°2018-493 du 20 juin 2018 relative à la protection des données personnelles, et au

Règlement Général sur la Protection des Données (RGPD- Règlement (UE) 2016/679 du 27

avril  2016),  une  note  d’information  et  de  non-opposition  à  l’utilisation  anonymisée  des

données a ainsi été envoyée par courrier ou par mail aux parents avec un délai de 1 mois

pour refuser l’utilisation des données recueillies.  

III) RÉSULTATS 

 A) Description de la population  

Tableau 1. Caractéristiques de la population – (n=31)

Effectif (%)

Sexe Masculin 2 (6,5%)
19
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Féminin 29 (93,5%)

Adressage Médecin rééducateur 16 (51,6%)

Chirurgien

orthopédique
15 (48,4%)

Temps  de  port

prescrit

Temps plein 25 (80,6%)

Temps partiel 2 (6,5%)

Nocturne 4 (12,9%)

Type de corset CTM* 26 (83,9%)

Résine 1 (3,2%)

Caen 4 (12,9%)

* CTM = Chêneau-Toulouse-Munster

 33  enfants  ont  participé  au  programme  d’ETP  « vivre  avec  mon  corset »  entre

septembre 2016 et février 2020. 31 enfants ont été inclus dans l’étude, 2 ont été exclus en

raison d’une scoliose secondaire.  Parmi  eux,  on comptait  29 filles (93,5%) et  2 garçons

(6,5%). 15 (48,4%) enfants étaient adressés par les chirurgiens orthopédistes, et 16 (51,6%)

par  le  médecin  rééducateur.  Le  corset  était  prescrit  à  temps  complet  (>20h/j)  pour  25

(80,6%) patients, à temps partiel pour 2 (6,5%) patients, et en port nocturne pour 4 (12,9%)

patients. Le type de corset porté était pour 26 (83,9%) d’entre eux un corset CTM, pour 4

(12,9%) un corset de Caen, et pour 1 (3,2%) patient un corset résine.

Tableau 2. Caractéristiques de la population ( suite ) – (n=31)

Moyenne Médiane Min-Max

Âge au moment de

l’ETP en année

13 13 9 - 16
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Délai  entre  1er

corset  et  ETP  en

mois

19,6 10 1-132

Délai  entre  hétéro-

questionnaire  et

ETP en mois

29,6 37,3 3,2-49,9

 L’âge moyen et médian au moment du déroulement du programme  d’ETP était de 13

ans. Le délai entre le port du premier corset et l’ETP était en moyenne de 19,6 mois avec

une médiane de 10 mois. Le délai moyen entre la fin de l’ETP et la réalisation de l’hétéro

questionnaire téléphonique était de 29,6 mois avec une médiane à 37,3 mois.

Tableau 3. Recueil de données

Total (effectif) Complet (effectif) Incomplet (effectif)

Auto-questionnaire de

satisfaction  des

enfants

18 13 5

Hétéro-questionnaire

des parents

29 29 0

 18  questionnaires  de  satisfaction  des  enfants  ont  été  recueillis.  Il  manquait  13

questionnaires soit non remplis initialement, soit perdus. 29 questionnaires de parents ont

été recueillis. 2 parents sont restés injoignables. 
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                            Figure 5 : Satisfaction des enfants aux ateliers

           Le taux de satisfaction moyen aux 4 ateliers étaient de 86,8% pour les informations

reçues lors de l’ETP, 89,8% pour les outils et supports pédagogiques utilisés, 90,8%  pour la

qualité des échanges avec les thérapeutes, 84,8% concernant une réponse partielle ou to-

tale à leurs attentes. 
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 Figure 6 : Satisfaction des parents sur le contenu et la forme 

             28/29 (97%) parents étaient globalement satisfaits de l’ETP et 28/29 (97%) refe-

raient la même ETP si cela leur était de nouveau proposé. Concernant le déroulement pra-

tique, 18/29 (62%)  parents étaient satisfaits des délais de l’ETP par rapport au 1er corset,

11/29 (38%) parents trouvaient ce délai trop long. 25/29 (87%) jugeaient la durée de l’ETP

adaptée. Concernant le contenu de l’ETP, 28/29 (97%) étaient satisfaits des échanges et de

la qualité des informations. 

             Parmi les remarques des parents, 7 (24%) auraient souhaité que leur enfant refasse

un point avec l’équipe à distance. 5 (17%) auraient souhaité un suivi psychologique pour leur

enfant.  5  (17%)  jugeaient  qu’il  manquait  de  support  papier.  3  (10%)  trouvaient  que  les

groupes d’ETP étaient trop hétérogènes.

 D) Acquisition de compétences d’autosoins et d’adaptation et qualité de vie
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 Figure 7 : Acquisitions en termes de gestion de la maladie

 En termes de gestion de la maladie, 8 (27,6%) parents ont déclaré que leur enfant

mettait et enlevait mieux leur corset seul. 6 (20,7%) ont estimé que leur enfant augmentait

leur temps de port de corset, et qu’il maîtrisait les horaires de port. 16 (55%) ont trouvé qu’il

savait mieux expliquer la scoliose et l’intérêt de corset.

 Figure 8 : Acquisitions en termes de santé physique

 Concernant  l’aspect  physique,   8 (27,6%) parents ont  déclaré que leur  enfant  se

sentait plus à l’aise pour bouger. 13 (44,8%) ont noté que leur enfant se tenait mieux assis

ou allongé. Aucun parent n’a remarqué qu’il/elle se sentait  moins fatigué et 2 (6,9%) ont

constaté que leur enfant pratiquait plus d’activité physique. 
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           Figure 9 : Acquisitions en terme de santé psychologique

 En terme de santé psychologique, 8 (27,6%) parents ont déclaré que leur enfant avait

une meilleure estime de soi,  et  se sentait  moins anxieux à l’idée de mettre  le corset.  5

(17,2%) ont estimé que leur enfant se sentait plus heureux. 7 (24,1%) ont trouvé que leur

enfant était plus satisfait par leur corset.

 

 Figure 10 : Acquisitions en terme de santé sociale
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 Concernant l’aspect social, 2 (6,9%) parents ont déclaré que leur enfant faisait plus

de sorties entre amis ou avec la famille. 8 (27,6%) ont estimé que leur enfant se montrait

plus volontairement en public. 11 (38%) ont déclaré que leur enfant parlait plus facilement de

la scoliose et du corset et 2 (6,9%) ont constaté moins d’absentéisme scolaire.

IV) DISCUSSION

 A) A propos de la méthodologie

 1) Design de l’étude

 L’objectif de ce travail était d’évaluer la satisfaction du contenu et du déroulement  du

programme d’ETP « vivre avec son corset » à la fois auprès des enfants et des parents.

Cette  étude  visait  également  à  évaluer  l’acquisition  des  compétences  d’autosoins  et

d’adaptation  et  la  qualité  de vie  des  enfants.  Notre  étude est  rétrospective  et  porte  sur

l’ensemble des enfants atteints d’une SIA qui ont participé à ce programme sur 3 ans et

demi.  Notre échantillon est de taille limitée (n=31),  ne nous permettant pas de faire des

statistiques comparatives très approfondies,  mais  il  s’agit  d’une étude pilote  et  une telle

étude n’a encore jamais été publiée dans la littérature. Le but de cette étude préliminaire est

d’ensuite  pouvoir  réaliser  des  études  prospectives  comparatives  entre  enfants  ayant

bénéficié de l’ETP et ceux n’en ayant pas eu. Elle permet de déterminer les critères de

jugement les plus utiles et significatifs pour les études futures. 

 2) Outils d’évaluation

 Le questionnaire de satisfaction rempli par les enfants a été bien compris de manière

générale. Nous avons utilisé une échelle de Likert communément utilisée pour des enquêtes

de satisfaction,  notamment  pour des programmes d’éducation thérapeutique en pédiatrie

dans l’obésité (26), eczéma (27), asthme (28). Cette forme de questionnaire semble mieux

convenir à la population pédiatrique contrairement à l’échelle visuelle analogique selon Van

Laerhoven 2004 (29). Nous avons associé des icônes visages, ce qui a rendu la réponse

plus  spontanée,  ludique,  et  adaptée  à  une  population  pédiatrique  comme  l’a  souligné

Vernette en 1992 (30)(31).  
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 En  ce  qui  concerne  le  questionnaire  téléphonique,  il  est  obtenu  de  manière

déclarative  par  hétéro-évaluation  des  enfants  par  leurs  parents,  constituant  un  biais

d’information. En cas d’étude prospective ultérieure, des délais identiques entre les patients

devront être respectés et les questionnaires validés. Il faut prendre en compte que les effets

ne  peuvent  uniquement  être  attribués  à  l’ETP avec des notions  générales  telles  que  la

« fatigue », «  se sentir heureux » ou de « relation avec les amis / famille ». Cependant nous

avons choisi  de créer  des questions fermées  ou à choix multiples pour  rester  concis  et

analyser  des  variables  quantitatives.  Lorsque  les  parents  ajoutaient  des  suggestions

complémentaires, celles-ci étaient ajoutées dans la case « autres ». La durée d’un entretien

téléphonique  était  approximativement  de  5  à  10  minutes  ce  qui  a  limité  un effet  de

« fatigue ». 

 Certaines  questions  explorant  la  qualité  de  vie  ont  été  reprises  des  échelles  de

qualités  de  vie  (score  SRS-22  annexe  4 ;  Brace  Questionnaire  annexe  5)  validées  en

français  pour  la  scoliose  idiopathique.  Le  SRS-22  est  une  échelle  de  qualité  de  vie  de

patients  enfants  et  adultes  atteints  d’une  déformation  rachidienne  (32).  Le  Brace

Questionnaire est validé plus spécifiquement chez les enfants de 9 à 18 ans atteints d’une

scoliose  idiopathique  porteur  d’un  corset  (33).  Ce  questionnaire  est  composé  de  34

questions  selon  une  échelle  de  Likert,  divisées  en  8  domaines  :  perception  générale,

fonctionnel,  émotionnel,  estime de soi  et  esthétique,  vitalité,  activités  scolaires,  douleurs

corporelles, environnement social. Cependant, aucune étude n’a encore été réalisée sur le

seuil de significativité clinique de ces deux échelles. 

 B) A propos des résultats 

  Aucune  étude  sur  la  satisfaction  d’un  programme  d’éducation  thérapeutique

concernant le port de corset n’a encore été publiée. La satisfaction des parents pour des

programmes d’ETP a été étudiée dans les allergies alimentaires (34), dans l’asthme (35),

l’épilepsie (36), ou l’eczéma (37) et celle-ci était élevée comme c’est le cas dans notre étude.

Il faut prendre en considération les multiples facteurs confondants impliqués dans ce type

d’étude  vis  à  vis  des  variabilités  individuelles  (évolution  des  problématiques  intra-
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individuelles au fil du temps, hétérogénéité des profils au sein des groupes, variabilité des

thérapeutes,  présence des parents  potentialisateurs  ou  à  l’inverse  générateur  de stress)

mais  aussi  concernant  l’aspect  pratique (comparabilité  des  prises  en charge de groupe/

individuelle, accessibilité géographique). Une étude de Lindsay montre ainsi que les parents

pouvaient représenter un facteur « stresseur » ou barrière à l'auto soins (38).

 L’évaluation de l’acquisition de compétences d’autosoins et d’adaptations après un

programme d’ETP sur le port de corset n’a jamais été réalisée. Celle-ci a été largement

étudiée dans l’asthme (39)(40). Cependant,  les résultats ne sont pas comparables d’une

intervention à une autre car la définition de l’efficacité d’un programme n’est pas unanime

concernant  l’asthme.  Pour  certains  auteurs,  il  s’agit  de  la  qualité  de  vie,  alors  que  la

définition de celle-ci reste très large. Pour d’autres, il s’agit de la compliance au traitement ou

l’amélioration  des  savoirs  faire.  De  manière  comparable  dans  la  SIA,  il  n’existe  pas  de

consensus pour mesurer l’efficacité d’une intervention éducative sur le port du corset. De

plus, il existe différents milieux d’interventions éducatives que ce soit en hospitalier, à l’école

ou au domicile comme c’est le cas dans l’asthme (41)(42) et ces programmes ne sont pas

comparables entre eux car hétérogènes (40).

 2 études prospectives concernant des interventions éducatives dans la SIA ont été

publiées à savoir le travail de Chhun sur l’efficacité d’un livret pédagogique (43). Le temps de

port  du corset  déclaré sur  3  mois  était  utilisé  comme critère de jugement  principal.  Les

résultats pour celui-ci  étaient non significatifs entre le groupe bénéficiant du livret versus

sans livret, mais l’étude révèle un effet positif significatif sur l’évolution de l’observance au

port du corset à 3 mois (diminution de 11,5% dans le groupe témoin versus 0,3% dans le

groupe avec livret) et sur l’observance des exercices d’auto-rééducation (nombre d’exercice

quotidien réalisé sur nombre prescrit évalué à 20% pour le groupe livret versus 11% sans

livret). En revanche, il  n’y avait pas de différence statistique en termes de qualité de vie

mesurée avec le Brace Questionnaire ou le score SRS-22.  Une autre étude prospective

randomisée mené par Vandal a mesuré les effets d’une vidéo éducative comportant trois

sous-parties  avec  en  premier  lieu l’acquisition  de  connaissances  générales,  puis  de

compétences d’adaptation, suivi de témoignages sur l’influence de l’entourage sur le port

assidu du corset (23). Le critère de jugement principal était l’observance du corset mesuré

avec un assidumètre (instrument développé spécifiquement pour l’étude et non disponible).
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Son travail a montré une augmentation de l’assiduité réelle de 23% dans le groupe ayant

visionné la vidéo comparativement au groupe contrôle. 

 Bien qu’évaluant des interventions éducatives, ces deux études se distinguent de la

nôtre, car elles ne concernent pas une ETP proprement dite selon la définition de l’OMS

(50).  En  effet,  il  n’y  ni  dynamique  de  groupe,  ni  les  interactions  thérapeutes-patients

caractérisant une ETP.  Nous pensons que le temps de port de corset ne représente pas un

critère d’efficacité suffisamment pertinent pour mesurer l’impact d’une action éducative dans

la SIA. Dans notre cas, la portée d’un programme d’ETP est plus large et doit s’aborder avec

une  approche  bio-psycho-sociale  puisqu’il  mobilise  les  ressources  cognitives  du  patient

(connaissance et  gestion de sa maladie et  de son traitement),  le partage du vécu de la

maladie, et la participation à la vie sociale, sportive et scolaire. Or il n’existe pas d’outil dans

la SIA pour mesurer spécifiquement les compétences d’adaptation à la maladie comme c’est

le cas pour l’asthme le « Asthma Self Management Questionnaire » avec des questionnaires

validés (44).

 La qualité de vie en corset est un critère intéressant puisqu’elle est corrélée au temps

de port de corset. Plus le corset est porté, meilleure est la qualité de vie mesurée avec le

Brace questionnaire (13) (45)  ou le score SRS-22 (46). Cependant, ces études incluaient de

petits effectifs. Une étude rétrospective de grande ampleur sur 450 patients au centre des

Massues  menée  par  Maglia  conforte  cette  hypothèse  (gain  de  0,81  points  au  Brace

Questionnaire par heure supplémentaire de port de corset) (47). Son travail est intéressant

car il avait pour objectif secondaire de dégager les facteurs influençant la qualité de vie en

corset avec parmi eux la participation ou non à un ETP sur le port du corset. Cependant,

aucune différence statistique de qualité de vie n’a été retrouvée entre le groupe qui avait

participé  ou  non  à  programme  d’ETP sur  le  port  de  corset.  On  peut  critiquer  la  faible

puissance de l’analyse, puisqu’elle comparait un groupe de 51 patients ayant refusé l’ETP

avec un groupe 335 patients ayant réalisé cette ETP. Par ailleurs, on note des similitudes

par rapport à notre programme (proposition d’ETP systématique dès le premier corset, début

précoce du programme dans les 3 mois, 5 ateliers dont un avec uniquement les parents),
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mais aussi des différences notables (durée totale d’une journée, effectifs des groupes en

moyenne  de  8,  intervention  d’une  psychologue  et  mise  en  place  d’une  permanence

téléphonique psychologique). 

 Parmi les remarques libres des parents,  on note que 24,1% des parents auraient

souhaité un suivi  à distance et  17,2% un suivi  psychologique au long cours.  Ceci  serait

intéressant  à  mettre  en  place  pour  améliorer  notre  ETP.  En effet,  une  étude chez  des

adolescents asthmatiques montre que le groupe bénéficiant d’un programme d’ETP sur 5

jours, puis d’un suivi mensuel pendant 6 mois savent mieux gérer la maladie que le groupe

avec uniquement les 5 jours d’ETP sans suivi (48).

 Enfin, les résultats de cette étude préliminaire permettra d’améliorer le contenu des

ateliers et le déroulement de notre programme d’ETP, afin de répondre au mieux aux critères

qualité demandés lors des évaluations annuelles et quadriennales de la Haute Autorité de

Santé pour permettre la pérennité de notre programme.
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V) CONCLUSION ET PERSPECTIVES 

 Notre étude est novatrice,  puisqu’aucune étude sur l’ETP concernant le  port  d’un

corset dans la scoliose idiopathique n’a été menée auparavant. L’étude a permis de dégager

que plus de 90% des enfants et des parents étaient globalement satisfaits sur le contenu et

le déroulement de l’ETP. Environ la moitié des parents déclare que leur enfant sait mieux

expliquer la scoliose et l’intérêt du port du corset, environ un tiers pense qu’il bouge mieux

avec son corset, et parle plus facilement du corset à son entourage. Enfin, environ un quart

des parents  trouve que leur  enfant  est  plus satisfait  de  son corset,  ose le  montrer  plus

volontairement en public et a une meilleure estime de soi.

Il s’agit là d’un travail préliminaire puisque rétrospectif et portant sur un faible nombre

de sujets mais il pourra servir de base pour de futures études prospectives comparatives. La

validation  d’un  questionnaire  évaluant  plus  spécifiquement  l’acquisition  de  compétences

d’autosoins et d’adaptation pourrait être intéressant. Cela permettrait de dépister les patients

qui bénéficieraient le plus d’un programme d’ETP dans le cas de la scoliose idiopathique de

l’adolescent.  Une étude prospective sur l’évolution de la qualité de vie avant et  après la

réalisation  du  programme  d’ETP  avec  des  échelles  validées  telles  que  la  Brace

Questionnaire pourrait être intéressante.

 Une étude des compétences d’adaptation des parents n’a pas été réalisée dans notre

travail. Une évaluation comportementale pourrait conforter l’efficacité de notre programme d’

ETP comme c’est le cas sur des travaux avant et après intervention éducative liées aux

allergies alimentaires (34) ou sur la négligence chez l’enfant (49). 

 Enfin, Il serait intéressant par la suite de comparer plusieurs programmes d’ETP sur
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le port de corset, différents par leur indication, durée, format, contenu. A titre collectif, une

étude comparative permettrait une harmonisation des pratiques et de favoriser la mise en

place d’un programme d’ETP « type »,  comme c’est  le cas pour l’asthme dans certaines

régions aux Etats-Unis (40). 
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ANNEXE 1 : Définition des abréviations 

ETP :  Education Thérapeutique du Patient : Définition de l’OMS en 1998 (50) : l’éducation

thérapeutique du patient vise à aider les patients à acquérir ou maintenir les compétences

dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique. Elle fait partie

intégrante et  de façon permanente de la prise en charge du patient.  Elle comprend des

activités organisées, y compris un soutien psychosocial, conçues pour rendre les patients

conscients  et  informés  de  leur  maladie,  des  soins,  de  l’organisation  et  des  procédures

hospitalières, et des comportements liés à la santé et à la maladie. Ceci a pour but de les

aider, à comprendre leur maladie et leur traitement, collaborer ensemble et assumer leurs

responsabilités dans leur propre prise en charge dans le but de les aider à maintenir et

améliorer leur qualité de vie.  

EDF :  Elongation-Dérotation-Flexion :  Technique  de  plâtre  thoraco-lombaire  sur  mesure,

basée sur une correction tridimensionnelle dans un cadre de Cotrel. 

CTM : Chêneau-Toulouse-Munster : Corset en polyéthylène asymétrique qui comprend des

appuis orientés dans les 3 plans de l’espace et des chambres d’expansion en regard de ces

appuis.

SIA :  Scoliose Idiopathique de l’Adolescent :  Déformation tridimensionnelle  de la colonne

vertébrale dont les principales caractéristiques sont une rotation vertébrale dans le plan axial

et  une  courbure  latérale  dans le  plan  frontal.  Le  terme idiopathique caractérise  l’origine

inconnue de cette pathologie de l’adolescent. 

SRS : Société de Recherche sur le Scoliose : Société internationale fondée en 1966 dont le

but est d’optimiser les soins des déformations rachidiennes. 

SOSORT :  international  Scientific  Society  on  Scoliosis  orthopaedic  and  Rehabilitation

Treatment  :  Société  scientifique  internationale  dont  l’objectif  est  de  réaliser  des

recommandations sur le traitement orthopédique et la réeducation de la scoliose.
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ANNEXE 2 : Questionnaire de satisfaction rempli par les enfants
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ANNEXE 3 Questionnaire téléphonique des parents

Etude médicale portant sur : Enquête de satisfaction d’un programme d’éducation thérapeutique «vivre avec mon corset » chez les adolescents

atteints de scoliose idiopathique et évaluation des compétences d’autosoins et d’adaptation.

Nom :

Prénom :

Date de naissance :

1. Pensez-vous que ce programme a été bénéfique pour votre enfant ?

Oui, durablement
Non

Si oui, sur quel(s) aspect(s) ?

 Gestion de la maladie Met et enlève plus facilement seul son corset

A augmenté le temps de port de corset

Maitrise les horaires de port de corset sans devoir les lui rappeler

Sait mieux expliquer la scoliose et l’intérêt du corset à son entourage

Autres : …………..

 Santé physique Se sent plus à l’aise pour bouger (marcher, courir, monter les escaliers, baisser)

Se tient mieux assis /allongé(e)

Se sent moins fatigué (e)

Pratique plus d’activités sportives

Autres : ………………

 Santé psychologique A une meilleure estime de soi.

Se sent plus heureux

Est moins anxieux /stressé à l’idée de mettre son corset

Est satisfait de son traitement

Autres : ……………

 Relations sociales Fait plus de sorties avec ses amis

Fait plus de sorties avec la famille

Se montre plus volontairement en public avec le corset

Parle plus facilement de la scoliose et du corset à son entourage

A moins d’absentéisme scolaire en lien avec la maladie

Autres : ……………………….

2. Avez vous été satisfait(e) par le programme ? Oui Non

3. S’il fallait le refaire seriez-vous d’accord ? Oui Non

4. Avez vous des remarques à ajouter sur :

- Déroulement pratique Délai d’attente trop long par rapport à la mise en place du corset Délai trop court

Durée trop longue Durée trop courte Autres : …………………

- Contenu du programme Contenu insuffisant Manque de support papier pour étayer le programme

Mauvaise qualité des échanges Autres ………………….
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ANNEXE 4 : SRS-22 score 
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ANNEXE 5 : Score Brace Questionnaire
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Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours

15

16

Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours

17

18

Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours

19

20

21

Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours

22

23

24

25

26

27

Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours

28

29

30

31

32

33

34

Score( s)  m anquan t( s)  pour 3 2  item ( s) 32

Merci !

Au cours du mois précédent … 
Tu prenais des médicaments car tu avais mal à cause du 
corset

Tu avais mal la nuit à cause du corset

Tu avais mal quand tu marchais à cause du corset

Tu avais des difficultés à faire ton travail scolaire à cause 
du corset

Tu avais manqué l'école à cause du corset

Tu avais des difficultés à être attentif(ve) en classe à cause 
du corset

Au cours du mois précédent … 

Tu te sentais fier(e) de toi

Tu étais satisfait(e) de ton apparence corporelle

Tu te sentais fort(e) et plein(e) d'énergie

Au cours du mois précédent … 

Tu te sentais fatigué(e) et épuisé(e) à cause du corset

Au cours du mois précédent … 

Au cours du mois précédent … 

Tu avais mal quand tu étais assis(e) à cause du corset

Tu avais mal quand tu montais ou descendais des escaliers

Tu avais des fourmillements dans les bras ou les jambes à 
cause du corset

Le corset t'empêchait de te retrouver avec tes amis

Tu portais des vêtements spéciaux à cause du corset

Tes amis étaient désolés pour toi par rapport à  tes 
problèmes de dos

Tu te sentais différent(e) des autres car tu portais le corset

Tu avais des problèmes avec ta famille à cause du corset

Tu pensais que tes relations avec ta famille ou tes amis 
auraient été meilleures si tu ne portais pas de corset

Tu restais à la maison car tu avais honte du corset
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U.F.R. DE MEDECINE DE RENNES
N° 40-2020-

FOCK-SI-MING Kévin . Évaluation d’un programme d’ETP « vivre avec mon corset » chez les enfants 
atteints d’une scoliose idiopathique : 
Enquête de satisfaction et de l’impact sur les compétences d’autosoins et d’adaptation concernant 
le port de corset.

41 feuilles, 10 illustrations, 7 graphiques, 3 tableaux. 30 cm.- Thèse : (Médecine) ; Rennes 1; 2019 ; N° 

RESUME : Introduction : Le corset est le traitement conservateur prouvé comme efficace pour empêcher
ou ralentir  la progression de la courbure de la scoliose idiopathique de l’adolescent. Il  est recommandé
d’engager activement le patient et sa famille dans sa prise en charge en l’accompagnant d’une équipe
expérimentée.  L’ETP  « vivre  avec  le  corset »  permet  l’acquisition  de  compétences  d’autosoins  et
d’adaptation  pour  gérer  sa  maladie.                                         .   
Méthode.  Enquête  descriptive  rétrospective  afin  d’évaluer  la  satisfaction  des  enfants  et  des  parents,
l’acquisition  de  compétences  d’autosoins  et  d’adaptation,  et  la  qualité  de  vie  chez  l’enfant.
Résultats. 31 patients inclus. 90% des enfants et des parents étaient globalement satisfaits sur le contenu
et le déroulement  de l’ETP. Environ la moitié des parents déclare que leur enfant sait mieux expliquer la
scoliose et l’intérêt du port du corset, environ un tiers pense qu’il bouge mieux avec son corset, et parle plus
facilement du corset à son entourage. Enfin, environ un quart des parents trouve que leur enfant est plus
satisfait de son corset, ose le montrer plus volontairement en public et a une meilleure estime de soi.
Conclusion.  L’ETP a un taux élevé de satisfaction en terme de contenu et de forme chez les enfants et
parents. Les parents déclarent que leurs enfants ont gagné en compétences cognitives, physiques, osent
plus facilement s’exposer en société avec leur corset, et améliorent leur bien être psychologique.

Rubrique de classement : Epidémiologie descriptive

Mots-clés : « Scoliose  idiopathique,  « éducation  thérapeutique »,  « Autogestion »,
« Port du corset »

Mots-clés anglais MeSH : « Idiopathic  Scoliosis »,  « Therapeutic  education »,  « Self-

Management », « Bracing »
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