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ABSTRACT: L’état de connaissance des patients Vis -a- vis de leur maladie jouent un role essentiel dans la
prise en charge thérapeutique, en facilitant I'acceptation des patients de leur diagnostic avec une participation
actif au traitement et une meilleure observance thérapeutique. De plus, il a été démontré que la qualité de vie au
cours des Maladies inflammatoires intestinales (MICI) est étroitement liée au niveau de connaissance des
patients & propos de leur maladie. Le but de cette étude était d’évaluer et d’analyser les déficits de
connaissances des patients suivi pour MICI. Matériels et méthodes : 11 s agit d 'une étude prospective menée au
sein du service d’hépato-gastroentérologie au CHU Hasan Il de Feés, étalée sur une période de 3mois (20 Aout-
10 Octobre). Cette étude a inclus tous les patients suivis pour MICI diagnostiquée au moins 6 mois avant la
date du début de [’étude. Un questionnaire a été établi et proposé aux patients. RESULTATS : Durant la
periode de 1’étude, 106 patients ont été inclus. 1l s’agit d 'une maladie de crohn dans 42,5% des cas (N=45) et
d’une RCH dans 57,5% des cas (N=61). L’dge moyen des patients était de 38 ans (17-70ans) avec un sex-ratio
F/H a 1,2. L’origine urbaine a été notée chez 74,5% des cas (N=79).Trente quatre pourcent des patients
(N=36) sont non scolarisés alors que seulement 15,1% de nos patients (N=16) ont un niveau scolaire
universitaire. La durée moyenne de suivi est estimée de 56 mois (6-168 mois). Parmi nos patients, 51,9% ne
connaissaient pas le nom de leur maladie (N= 55). Seulement 36% des cas connaissent que leur maladie est
d’origine inflammatoire (N=38). Quatre-vingt quatre pourcent des cas (n=89) savaient qu’il s’agissait d’une
affection chronique. Le facteur de risque héréditaire n’était connu que par 23,6% de nos patients (N=25). Les
manifestions extradigestifs font partie de la maladie pour 37,7% de nos patients (N=40). Le cancer colorectal
était la complication la plus redoutée pour 28,3% des cas (N=30) et le traitement médical représente le moyen
de prévention pour 86,6% de ces patients (N=26). Un régime restrictif & long cours était nécessaire pour 41%
des cas (N=44). Concernant le volet thérapeutique du questionnaire, 21,15% des cas (N=22) ne savaient pas le
nom des médicaments qu’ils prenaient. Seulement 48% des patients (N=49) ont re¢u des informations avant de
démarrer ces médicaments. Le médecin traitant constitue la source d’informations pour 84,9% des patients
(N=90) et la relation médecin-malade est estimée excellente ou bonne pour 91,5% des cas (N=97).
CONCLUSION : Notre étude a montré un véritable manque de connaissance de nos patients a propos de leur
maladie, expliqué probablement par le niveau scolaire et socioéconomique bas de nos patients. Ce résultat
montre la nécessité d’une meilleure sensibilisation des patients vis-a-vis de leur maladie via des programmes
bien adapté aux besoins et au niveau scolaire des patients.
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I.  Introduction

Les Maladies Inflammatoires Chroniques de 1’Intestin (MICI), en pratique maladie de Crohn (MC) et
rectocolite hémorragique (RCH), sont des états inflammations chroniques du tube digestif. Leurs évolution est
souvent imprévisible, marquée par des périodes de rémission entrecoupées d’épisodes de poussées. Les
manifestations extra-intestinales des MICI sont nombreuses, faisant souvent aggraver le tableau clinique.
Malgré les progrés récemment faits, en particulier dans le domaine génétique, dans la compréhension de leur
physiopathologie, la cause de ces deux maladies reste a ce jour inconnu [1-3].

Bien que, I’incidence des MICI est faible, allant 2-15 /100000 pour RCH et 0,1 & 14 /100 000 pour la
MC, les colts économiques pour le patient et I'état sont élevés. La mortalité liée aux MICI est peu ou pas
augmentée, mais en raison de leur survenue a un age précoce dans la vie et de leur chronicité, elles induisent une
morbidit¢  élevée qui altere la qualitt de vie des malades [4-8].Le niveau de
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connaissance des patients vis-a-vis de leur maladie et la qualité de vie sont étroitement liées.
Certaines études antérieures ont montré que la connaissance des patients de leur maladie n'a pas d'effet sur la
qualité de vie liée a la santé (QdV) [8]. Il est actuellement établi que plus le niveau de connaissance de la
maladie est élevé, meilleure est la QdV des patients et un faible niveau de connaissances liées a la maladie
conduit a une altération plus grave de la qualité de vie [9,10]. En effet, L état de connaissance des patients Vis -
a- vis de leur maladie jouent un rdle essentiel dans la prise en charge thérapeutique, en facilitant I'acceptation
des patients de leur diagnostic avec une participation active au traitement et une meilleure observance
thérapeutique.

Le but de cette étude était d’évaluer et d’analyser les déficits de connaissances des patients suivispour MICI au
sein du CHU Hassan Il des Fés.

Il. Matériels et méthodes

11 s’agit d’une étude prospective menée au sein du service d’hépato-gastroentérologie au CHU Hasan Il
de Fes, étalée sur une période de 3 mois (Septembre- Novembre 2013). Cette étude a inclus tous les patients
suivis pour MICI diagnostiquée sur des critéres cliniques, endoscopiques et /ou histologiques au moins 6 mois
avant la date du début de I’étude. Les critéres d'exclusion étaient I'age <18 ans, le manque de coopération, et la
maladie psychiatrique. Avant leur entretien, les patients ont été informés de I'étude, et le consentement éclairé a
été obtenu. Un questionnaire a été établi composé de trois parties. La premiére partie remplie par le médecin
traitant comportant les données sociodémographiques et le type de la maladie. Une deuxieéme partie évaluant les
connaissances des patients vis-a-vis de leur maladie : Le nom de la maladie, la nature et I’origine de la maladie,
les manifestations extradigestifs, le régime alimentaire, le volet thérapeutique et les complications. La troisiéme
partie renseigne sur la source de I’information et la relation médecin — malade.

L'analyse statistique des données a été réalisee a l'aide des logiciels Excel, et Epi Info 2007 pour
Windows. L'analyse descriptive a été réalisée grace aux calculs des proportions pour les variables qualitatives
(fréquence, pourcentage), des moyennes et des écarts types pour les variables quantitatives.

I11. Résultats

Durant la période de 1’étude, 106 patients ont été inclus. Il s’agit d’une maladie de crohn dans 42,5%
des cas (N=45) et d’'une RCH dans 57,5% des cas (N=61). L’4ge moyen des patients était de 38 ans (17-70ans)
avec un sex-ratio F/H a 1,2 (58F/48H). L’origine urbaine a été notée chez 74,5% des cas (N=79). Trente quatre
pourcent des patients (N=36) sont non scolarisés alors que seulement 15,1% de nos patients (N=16) ont un
niveau scolaire universitaire. La durée moyenne de suivi est estimée de 56 +50 mois (6-168 mois). Parmi nos
patients, 51,9% ne connaissaient pas le nom de leur maladie (N=55) Tableau 1. Seulement 36% des cas
connaissent que leur maladie est d’origine inflammatoire (N=38). Quatre-vingt quatre pourcent des cas (n=89)
savaient qu’il s’agissait d’une affection chronique. Le facteur de risque héréditaire n’était connu que par 23,6%
de nos patients (N=25). L’état psychologique était un facteur influencant la maladie pour 67,9% des cas (N=72).
Les manifestions extradigestifs font partie de la maladie pour 37,7% de nos patients (N=40).Les manifestations
ostéo-articulaires sont les plus connus, suivi par les atteintes oculaires. La fertilité peut étre affectée par la
maladie pour 30,2% des cas (N=32), alors que 25,4% des cas (N=27) pensent que leur maladie pourrait altérer la
sexualité. Toutes nos patientes ont été interrogées si leur maladie risque d’affecter une éventuelle grossesse. La
réponse était affirmative chez 34,4% (N=20). Soixante et un pourcent des cas pensent qu’il existe des
complications liées a la maladie. Le cancer colorectal était la complication la plus redoutée pour 28,3% des cas
(N=30) et le traitement médical représente le moyen de prévention pour 86,6% de ces patients (N=26). Un
régime restrictif a long cours était nécessaire pour 41% des cas (N=44). Concernant le volet thérapeutique du
questionnaire, 21,15% des cas (N=22) ne savait pas le nom des médicaments qu’ils prenaient. Seulement 48%
des patients (N=49) ont recu des informations avant de démarrer ces médicaments. Parmi nos patients mis sous
corticoides 93,3% (N=14) savent que le traitement doit étre pris pour une durée bien déterminée(Tableau2). Le
médecin traitant constitue la source d’informations pour 84,9% des patients (N=90) et la relation médecin-
malade est estimée excellente ou bonne pour 91,5% des cas (N=97) (Figure 1).

V. Discussion

Les personnes porteuses de MICI souffrent de symptdmes nécessitant un recours aux soins fréquent et
altérant sévérement leur qualité de vie. Le manque de connaissances a propos de leur maladie et de son
évolution sous traitement ne peut que majorer 1’état d’anxiété chez ces patients. En effet, plusieurs études ont
montré que ces patients recherchent un contact suivi avec les soignants et un échange d’informations [11].

Aucune étude a ce jour n’a été réalisée au Maroc pour évaluer les connaissances des patients porteurs
de MICi vis-a-vis de leur maladie. Notre étude a montré un véritable manque de connaissance chez ces patients
concernant tous les domaines de la maladie. Plusieurs études ont été réalisées dans cet optique en utilisant un
questionnaire spécifique (24-item Crohn’s and Colitis Knowledge (CCKNOW) score). Ces travaux ont observé
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des résultats similaires, confirmant ’insuffisance des connaissances des patients vis -a- vis de leur maladie
[8,12-14]. L’étude de Wardle et al publiée récemment montre que la compréhension de la maladie n’est pas
meilleure a celle constatée lors de I'évaluation en 1999, les scores médians étant respectivement 9 et 10. Une
persistance des déficits de connaissance sur les sujets de la fertilité et les complications de MICI a été observée
[14].

Les informations générales concernant les MICI semblent mieux connues parmi nos patients que ceux
de l'alimentation, des complications, et du volet thérapeutique, bien que les résultats en matiere semblent
inférieurs a la connaissance des patients dans d’autres séries publiées [8,15-16]. En effet, Le facteur de risque
héréditaire n’était connu que par 23% de nos patients, ce taux est inférieur a celui rapporté par la série de Quan
et al qui était estimé de 66,6% [15-16]. Dans notre série, seulement 37,7% de nos patients savent que les
manifestations extra-digestives font partie de la maladie. Ce pourcentage est inferieur a celui décrit par d’autres
séries, notamment celle de Quan et al avec un taux de 63,8% [15]. Un manque de connaissance concernant
I’alimentation a été également noté dans la série de Subasinghe et al ou seulement 9,8% des patients ont répondu
correctement aux questions concernant ce volet [8]. Le cancer colorectal était la complication la plus redoutee
pour 28,3% de nos patients. Ce résultat est de loin plus faible a celui rapporté par I’étude francaise réalisée
récemment évaluant les connaissances et les craintes des patients atteints de maladies inflammatoires chroniques
intestinales & propos de leur risque de cancer colorectal(CCR). Dans cette étude, les deux tiers des patients ayant
une MICI sont au courant de leur risque de CCR. Les patients ayant une RCH connaissent mieux et redoutent
plus cette complication que les patients ayant une MC [17]. Beaucoup de femmes atteintes de la maladie
inflammatoire de l'intestin (MICI) sont en age de procréation donc la gestion de la maladie au cours de la
grossesse constitue une des préoccupations dans la prise en charge thérapeutique. Dans ce spectre, toutes nos
patientes ont été interrogées si leur maladie risque d’affecter une éventuelle grossesse. La réponse était
affirmative chez 34,4% (N=20). Dans I’étude de Selinger et al presque tous les participants s'inquiétaient des
effets des MICI sur la grossesse et les effets de la grossesse sur les MICI. De plus 46% des patients nullipares
incluses dans cette étude étaient inquietes sur I’infertilité [13]. Selon notre série, la fertilité peut étre affectée par
la maladie pour 30,2% des cas.

Les connaissances de nos patients sont comparables a ceux observées dans d’autres pays en
développement, notamment I'étude Iranienne de Rezailashkajani ol le déficit de connaissance était plus
profond dans le volet des complications. Ces résultats conduisaient les auteurs a s’attendre a des séquelles
désastreuses telles que le diagnostic tardif du cancer colorectal. Les scores des patients inclus dans 1’étude
Iranienne étaient significativement plus faibles que les patients atteints de MICI dans les pays développés [15].
Quan et al attribue ces résultats a I'amélioration de la qualité des services de santé, le r6le établi des infirmiéres
spécialisées éducatrices de patients, un meilleur accés a I’information sur web établi en langues maternelles des
patients, I'effet des groupes d'entraide et la plus grande disponibilité de I’information publié dans les pays
développés [15].

Dans notre série un taux élevé d’analphabétisme a été noté, 34% des patients sont non scolarisés alors
que seulement 15,1% de nos patients ont un niveau scolaire universitaire. Bien que le médecin présente la
source d’information pour 84,9% des patients, ces données sont jugées insuffisantes ou non comprises pour
72,2% des cas malgré que la relation médecin-malade fGt estimée excellente ou bonne pour 91,5% des cas.
L’information était recueillie chez 20% de nos patients par internet via des sites généraux, et chez 15% des cas
par échanges entre malade Figurel. Malheureusement ces sources manquent de fiabilité et ne peuvent étre
retenues sans un bon esprit critique. Ainsi une stratégie d’éducation des malades adaptés s’avérent nécessaire.
Ces activités éducatives chercheront a éduquer les patients sur leur processus de la maladie et les éventuelles
complications, tout en soulignent I'importance la prévention basée sur un suivi régulier. En effet, 1’étude
d’Eaden et al a souligné le role des associations et des groupes d’entreaide dans 1’amélioration du niveau de
connaissance. Les patient membres d'un groupe d'entraide (the National Association of Crohn’s and Colitis
[NACC]) avaient un score significativement plus élevé en comparaison avec les patients non- NACC [18].

Compte tenu des données de notre série, le role du personnel médical et paramédical et non
négligeable dans ’orientation des besoins d’information et la possibilité de fournir des informations précises et
claires. Le développement de supports éducatifs en langues maternelles des patients et la conception de sites
internet spécialisés dédiés a la pathologie pourraient étre un véritable tournant dans I’avenir de la maladie.

V. Conclusion
Notre étude a montré un véritable manque de connaissance de nos patients a propos de leur maladie,
expliqué probablement par le niveau scolaire et socioéconomique bas de nos patients. Ce résultat montre la
nécessité d’une meilleure sensibilisation des patients vis-a-vis de leur maladie via des programmes bien adapté
aux besoins et au niveau scolaire des patients.
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Age moyen 38 ans (17-70ans)
Sex-ratio F/H. 1,2

Suivis pour RCH 57,5% (N=61)
Suivis pour MC 42,5% (N=45)
Origine urbaine 74,5% (N=79)
Niveau scolaire 34% (N=36)

- Non scolarise 19,8%(N=21)

= Niveau primaire

- Niveau secondaire

- Niveau supérieur 31,2%(N=33)

15% (N=16)

Durée moyenne d’évolution 56 £50 mois (6-168 mois).
Tableau 1: Données épidémiologique.

Nom de la maladie 49,9% (N=51)
Nature inflammatoire de la maladie 36% (N=38).
Affection chronique 86% (N=89)
Facteur de risque héréditaire 23,6% (N=25)
5,6%(N=6)
Lien entre la maladie et avec I’état psychologique
Manifestions extradigestifs et MICI 37,7%(N=40).
MICI et fertilité 29% (N=31)
MICI et sexualité 29%(N=31)
Cancer colorectal = complication de la maladie 28,3%(N=30)
Traitement médical = moyen de prévention des 24,5% (N=26) .

complications.
Tableau 2: Pourcentages des réponses correctes.

pourcentage

Impressions personnelles
Internet

Famille

Malades

Meédias

Meédecin

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

Figure 1: Sources d’information des patients
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