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es MICI affectent la qualité de vie des femmes

sur les plans physiques, psychiques, sociaux et

reproductifs. Les objectifs de ce programme
d'éducation thérapeutique dédié étaient de recenser
les besoins prioritaires des femmes concernées en
matiére de santé génésique, d'implémenter des
séances d'information et de conduire une évaluation
rétrospective de cette implémentation.
Une étude prospective de type recherche-action a
été menée de septembre 2020 a octobre 2021 chez
des femmes en age de procréer (18-50 ans)
atteintes d'une MICI et pour certaines déja inté-
grées a un parcours d'éducation thérapeutique local.
Des entretiens semi-directifs ont été menés aupres
de 3 femmes malades et de 3 professionnels de santé
pour recenser les besoins prioritaires et élaborer le
contenu des séances. Une analyse pragmatique du
déroulement du projet et les résultats d'un ques-
tionnaire de satisfaction adressé aux participantes
ont permis ['évaluation rétrospective du projet. Deux
séances d'informations ont été réalisées: “fertilité
et grossesse” et “santé sexuelle et épanouissement
personnel”, avec respectivement 18 et 15 partici-
pantes. Ces séances organisées par le département
de maieutique ont été coordonnées par une obsté-
tricienne, une sexologue, la coordinatrice du pro-
gramme d’ETP et une patiente experte. Les résultats
des questionnaires (14 participantes évaluées) et
['analyse pragmatique rétrospective confirmaient
la satisfaction des participantes, la pertinence et
la cohérence du projet. Le caractere transdiscipli-
naire du projet a permis de répondre aux besoins des
femmes atteintes de MICI et des professionnels de
soin impliqués dans leur prise en charge.

Selon le rapport de ['Organisation mondiale de la
santé (OMS) édité en 2004, la santé génésique et
sexuelle se définit comme un “bien-étre général,
tant physique que mental et social, de la personne
humaine, pour tout ce qui concerne l'appareil
génital, ses fonctions et son fonctionnement et
non pas seulement |'absence de maladies ou d'in-
firmités” [1]. Elle concerne toute la période ou la
procréation est possible, mais également la puberté
et la périménopause [7] et regroupe donc la sexua-
lité, la reproduction, mais aussi les aspects liés a
l'interaction entre santé et sexualité et santé et
reproduction.

La promotion et le maintien de la santé géné-
sique impliquent de nombreux praticiens de
santé et acteurs du systéme de soins dont
les obstétriciens, les gynécologues médicaux, les
sages-femmes, les psychologues, les sexologues,
les infirmiers, les associations de patients et les
patients experts. L'utilisation transversale de ces
différentes ressources est bénéfique spécialement
pour garantir la qualité de vie des femmes qui pré-
sentent une maladie ou des troubles pathologiques
chroniques. Les MICI sont notamment connues pour
leur impact négatif sur la qualité de vie, en particu-
lier sur les plans physiques, psychiques et sexuels;
elles conduisent chez certaines femmes a une alté-
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Points forts T

» Ce projet propose une évaluation des besoins en matiére de santé génésique des femmes atteintes
de MICI et des professionnels impliqués dans leur prise en charge.

» La collaboration des praticiens (gastroentérologues, infirmiers, sexologues, sages-femmes, obstétriciens)

et des patients experts permet d'apporter des réponses transversales aux besoins de ces femmes.

» L'évaluation pragmatique de ce programme d'éducation thérapeutique témoigne de I'efficience

et de la cohérence du format proposé.

ration globale de l'image corporelle [2]. Elles ont
une prévalence élevée dans les pays industrialisés
et chez les femmes en age de procréer avec un pic
d'incidence entre 20 et 30 ans [3-7]. Elles peuvent,
in fine, avoir un impact sur les relations amoureuses
et sociales des femmes concernées et se répercuter
sur leur santé mentale. De nombreuses femmes
atteintes de MICI voient leur projet de maternité
reporté ou inabouti, pour des raisons médicales
ou en raison des effets délétéres de la maladie
sur l'état général et la qualité de vie [8]. Sur le
plan sexuel, une évaluation de la sexualité chez
les femmes atteintes de MICI a été réalisée grace
au questionnaire FSFI (Female Sexual Function
Index) qui comporte 19 items s'articulant autour du
désir sexuel, de la lubrification, de l'excitation, de
l'orgasme, de la douleur et de la satisfaction, tous
portant sur les 4 derniéres semaines d'activité géni-
tale [9]. Les résultats témoignent d'une réduction
du score FSFI chez les femmes atteintes d’'une MICI
en période de poussée en comparaison des scores
obtenus chez les femmes atteintes d'une MICI
en rémission ou dans un groupe témoin [2].

Pour répondre aux besoins spécifiques des individus
atteints de maladies chroniques, des programmes
d'éducation thérapeutique ont été développés.
Ces programmes visent a intervenir sur les axes
ou la qualité de vie est perturbée ou dégradée du
fait d'une pathologie, et ils ont prouvé leur intérét
pour la prise en charge de pathologies chroniques a
forte incidence, telles que le diabéte ou les maladies
cardiovasculaires. Selon le rapport de 'OMS publié
en 1996, l'éducation thérapeutique du patient (ETP)
est “un processus continu, dont le but est d'aider les
patients a acquérir ou maintenir les compétences
dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec
une maladie chronique” [70].

A Nancy, un programme d'éducation thérapeu-
tique (EDU-MICILOR) a été initié au sein du service
d’'hépato-gastro-entérologie du CHRU de Nancy
en 2015 afin d'améliorer la prise en charge et la
qualité de vie des patients atteints de MICI [77].
Parallélement, le projet SAGEFAM (SAnté GEnésique
des Femmes Atteintes de Maladies chroniques) a été
initié en 2019 par le département de maieutique
de l'université de Lorraine en collaboration avec la
maternité du CHRU de Nancy avec pour ambition

de proposer des actions sur les différents axes de la
santé génésique au sein d'une population de femmes
atteintes de maladies chroniques. L'objectif initial
était la construction et 'implémentation de séances
dédiées a la santé génésique au sein du programme
EDU-MICILOR.

L'objectif du projet SAGEFAM MICI était de recenser
les besoins des femmes atteintes de MICI en matiere
de santé sexuelle, de fertilité et de prise en charge
obstétricale et les ressources et canaux de commu-
nication pertinents pour répondre a ces besoins.
Il impliquait en outre l'implémentation et l'éva-
luation des actions et dispositifs développés pour
répondre a ces besoins.

La mise en ceuvre du projet SAGEFAM MICI a fait
l'objet d’une déclaration aupres de la délégation
a larecherche et a l'innovation du CHRU de Nancy.
Le schéma directeur comportait 4 étapes consé-
cutives:

une premiére étape de veille bibliographique
permettant la construction d'une grille d'entretien
dédiée au recensement des besoins des femmes
atteintes de MICl et des acteurs de santé impliqués
dans leur prise en charge en matiere de santé géné-
sique;

une deuxieme étape comprenant la réalisation
de ces entretiens, l'identification et 'analyse des
besoins exprimés et la construction du contenu des
séances;

une troisiéme étape d'implémentation de ces
séances dans le parcours de soins des patientes;

une quatriéme étape d'analyse pragmatique
de la pertinence du projet et de la satisfaction des
patientes.
L'équipe de travail réunissait 2 étudiantes en maieu-
tique de second cycle responsables de la coordi-
nation globale du projet, une enseignante du
département universitaire de maieutique (DUM), un
meédecin gastroentérologue, l'infirmiére référente du
programme EDU-MICILOR, et une patiente experte
de l'association afa Crohn RCH France.



Une recherche bibliographique a été conduite afin
d'identifier de fagon exhaustive les axes ou la qualité
de vie des femmes atteintes de MICI peut se trouver
perturbée ou dégradée, de recenser les recomman-
dations de prise en charge et les caractéristiques du
parcours de soins des patientes. Cette revue de la
littérature répondait au double objectif d'élaborer
une trame systématisée pour les entretiens et de
réunir un corpus de connaissances et de référentiels
en vue de l'animation des séances. L'élaboration de
la trame d’entretien a été conduite a partir de la
grille d’entretien pour l'analyse préliminaire d'une
action publiée par la Haute Autorité de santé (HAS).
Cette trame comportait des items relatifs aux dif-
ficultés rencontrées en lien avec la maladie (fré-
quence, gravité et impact de la maladie sur la qualité
de vie), a la population d'étude préférentiellement
concernée par l'action et ses expectatives, mais aussi
au degré de pertinence des objectifs et aux modalités
d’organisation du projet.

Une breéve présentation des objectifs du projet et
une invitation a participer a des entretiens semi-
directifs ont été diffusées aux patientes et aux pra-
ticiens du programme EDU-MICILOR. Trois patientes
et 4 praticiens (2 gastroentérologues et 2 gyné-
cologues obstétriciennes) ont été sélectionnés
sur la base du volontariat. Les entretiens ont été
conduits par les professionnels de santé aupres des

Parcours de soins

femmes concernées entre le 3 novembre 2020 et
le 31 janvier 2021. Ces entretiens ont été analysés
au moyen d'un tableau de contingence, permettant
de dégager des besoins prioritaires a savoir:

un besoin d'informations fiables sur la santé
génésique. Les participantes exprimaient la néces-
sité de renforcer le niveau de littératie en santé des
femmes atteintes de MICI;

un besoin d'échange et de rencontre avec des
“pairs” afin de partager expérience de la maladie
et vécu;

la possibilité d’aborder des questions ou des
points pergus comme tabous ou transgressifs;

un besoin de prise en considération par les profes-
sionnels de santé de l'impact de la maladie sur le
quotidien des femmes atteintes. Ce besoin répondait
notamment au sentiment que les professionnels qui
gérent au quotidien ce type de pathologie puissent
&tre moins sensibles a cet impact;

un besoin de réassurance vis-a-vis de l'image
corporelle, des changements physiques et psycho-
logiques induits par la maladie;

une demande de moyens d'accompagnement
pour faciliter l'acceptation de la maladie et le déve-
loppement de la confiance en soi.
L'analyse de ces besoins a permis de faire
émerger 2 thématiques principales, l'une orientée
sur la fertilité, la grossesse et la prise en charge obs-
tétricale, et l'autre relative a la sexualité et a l'image
du corps . Ce découpage a conduit a orga-
niser le projet autour de 2 séances distinctes avec
l'intervention de 2 praticiens experts: une obsté-
tricienne spécialisée dans le suivi des grossesses a
haut risque pour la premiére séance “autour de la
fertilité et de la grossesse” (du projet de grossesse
au post-partum) (Dr Emilie Gauchotte) et une

Informations et soutien

v v

* Moindre médicalisation de la consultation
+ Sensibilisation des professionnels a I'aspect

- Partage d'expériences avec les pairs

global de I'état de santé (physique, mental * Infertilité - Image corporelle
et social) - Hérédité de la maladie + Relation a soi
- Discussion de sujets tabous + Impact des traitements sur le foetus + Relation avec le/la conjoint(e)
avec les professionnels et orientation + Effets de la MICl sur la grossesse * Relations sexuelles
vers les spécialistes et sur |'enfant * Relations sociales

- Effets de la grossesse sur la MICI
* Voie d'accouchement
- Complications obstétricales

- Acceptation de la maladie
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psychologue sexologue (Mme Anne Strack) pour
la seconde séance “santé sexuelle et épanouisse-
ment personnel”.

Concernant le format et les supports, l'analyse des
entretiens faisait état d’une préférence pour un format
classique sous forme de réunions présentielles. L'évo-
lution défavorable des conditions sanitaires en lien
avec I'épidémie de Covid-19 a conduit a 'annulation
d’une premiére session de séances. La réévaluation
du rapport bénéfice-risque des séances présentielles
au sein de cette population de femmes atteintes de
maladies chroniques avec un terrain d'immunodépres-
sion a conduit a modifier le projet et a programmer
des séances non présentielles. Les séances ont été
programmées en soirée sur une plage horaire allant
de 17 h 30 a 19 h 00 afin de faciliter la participa-
tion des femmes ayant une activité professionnelle.
Des flyers d’information relatifs au projet et a son
organisation ont été diffusés aux participantes du
programme EDU-MICILOR. Ces flyers ont également
été diffusés sur les réseaux sociaux de la maternité
régionale universitaire de Nancy (page Facebook),
sur les réseaux sociaux des professionnels de la péri-
natalité (Linkedin) et via l'association afa Crohn RCH
France. Une adresse électronique dédiée au projet a
été créée afin de permettre aux patientes de s'inscrire
indépendamment a l'une ou l'autre des séances ou
a 'ensemble du programme. Les inscriptions étaient
non nominatives et proposées sur la base du volon-
tariat. Un lien donnant acces directement a une
salle de réunion sur la plateforme Microsoft Teams
a été envoyé individuellement a chaque patiente sur
l'adresse de son choix. Cette plateforme de visioconfé-
rence permettait de proposer de facon concomitante
des échanges vidéo et sonores, le partage de contenu
et un forum de discussion.

Le contenu des séances a été élaboré par 2 étu-
diantes en maieutique de second cycle a partir des
éléments d'information et des référentiels identi-
fiés lors des recherches bibliographiques initiales.
Les 2 séances présentaient un découpage identique
avec un brainstorming initial sur les points de diffi-
cultés rencontrées par les patientes, un quiz didac-
tique de 45 minutes et un temps d’échange libre
avec les professionnels de santé référents.

Les 2 séances ont été réalisées le 21 septembre 2021 et
le 7 octobre 2021 et coanimées par les étudiantes
en charge du projet avec l'assistance d’un ensei-
gnant du département universitaire de maieutique,

de l'infirmiere référente du programme EDU-MICILOR
et du praticien expert de la thématique. Les effectifs
de participantes connectées étaient respectivement
de 18 et 15 pour les séances “autour de la fertilité et
de la grossesse” et “santé sexuelle et épanouissement
personnel”. Le déroulement de ces séances n'a pas été
incidenté et une participation spontanée des femmes
connectées a été observée pour les 2 thématiques.

La conduite d’'une analyse pragmatique du déroule-
ment du projet (expérience des organisateurs et des
praticiens impliqués) et les résultats d'une enquéte
aupres des participantes ont permis ['évaluation
rétrospective du projet.

Concernant l'enquéte, les participantes étaient
avisées qu'un questionnaire anonyme post-séance
(évaluation de leur satisfaction et de leur adhésion
au dispositif proposé) leur serait adressé par mail.
Ce questionnaire comportait 16 questions avec
réponses quantitatives (échelles de Likert & 5 options
de réponse) et un espace de commentaire libre.
Il a été diffusé et analysé au moyen de la plateforme
LimeSurvey de ['université de Lorraine.

Au total, 16 questionnaires ont été recueillis et ont
pu étre analysés: 9 des patientes qui ont répondu
avaient participé a la séance “fertilité et grossesse”
et 7 autres a la séance “sexualité et bien-étre".
Seuls 14 questionnaires ont pu étre interprétés.
Pour les autres, soit certaines réponses ne corres-
pondaient pas a la question initialement posée et
rendaient le questionnaire ininterprétable, soit le
questionnaire n'était que partiellement complété.
Dans l'ensemble, les aspects logistiques semblent
étre adaptés aux attentes des participantes .
Seul le nombre de séances suscite une moindre adhé-
sion. En effet, 2 participantes auraient souhaité béné-
ficier d’'une troisiéme séance, 3 ont considéré une
seule séance comme étant suffisante et 9 autres
étaient en accord avec le programme proposé.

Les interactions avec les intervenants étaient éva-
luées comme trés adaptées par les participantes.
Cette évaluation confirme que les séances leur ont
permis de mieux connaftre et comprendre les aspects
en lien avec la santé sexuelle et/ou la grossesse et
le désir d'enfant. Apres l'intervention, les partici-
pantes semblent avoir une meilleure connaissance
du systéme de soins mis a leur disposition.

Afin d’adapter au mieux la programmation des
séances et le recrutement, les participantes ont



*Moyennes des résultats évalués par échelle de Likert (14 autoquestionnaires)
" Pour les aspects en lien avec la grossesse et le désir d'enfant
2Pour les aspects en lien avec la sexualité

été interrogées sur le moment le plus opportun a la
proposition de telles séances dans le parcours de
soins des patientes. Les réponses suggérent qu'un
bénéfice est attendu par les participantes de tout
age et dés le diagnostic de la maladie.
Selon les participantes, les points forts de ce pro-
gramme ont été: le support choisi, la variété et la
qualité des informations délivrées, la présence de
professionnels de santé référents, la mise en place
d’un temps dédié aux échanges, la qualité d’écoute
des intervenants, l'effet de groupe, l'’évocation de
thématiques “taboues” telles que les dyspareunies,
le rapport au corps, le partage d'informations, la déli-
vrance d'une information de prévention, le dynamisme
de la séance, la désintégration des idées recues et des
normes sociétales, les supports d'information choisis,
ou encore la délivrance de conseils et d'informations
pour le suivi personnalisé de certaines patientes.
Concernant les points négatifs, les participantes ont
principalement évoqué l'impossibilité de visionner la
séance en “replay”, notamment pour celles n'ayant
pas pu assister a l'intégralité des séances. Mais aussi,
['absence de réponses a certaines interrogations du
fait de l'absence de participation d'un professionnel
référent en gastroentérologie.
Quant a 'évaluation pragmatique du projet, l'ana-
lyse rétrospective comportait 3 axes principaux
(selon les recommandations de la HAS pour l'éva-
luation d'une action de santé publique) [72]:

la pertinence, c'est-a-dire l'adéquation entre les
objectifs de l'action et les besoins prioritaires identifiés;

la cohérence, c'est-a-dire le lien entre les diffé-
rentes composantes de 'action mise en ceuvre;

et la satisfaction vis-a-vis du projet conduit.
Il apparait rétrospectivement que la conduite du
projet répondait aux objectifs de pertinence. Sa réa-
lisation a notamment permis de diffuser des messages
de prévention (tels que la nécessité d'une consulta-

tion préconceptionnelle). Elle a également permis
d'augmenter le niveau de littératie en santé géné-
sique des participantes, d'aborder des aspects décrits
comme “tabous” avant les séances et de renforcer le
sentiment de prise en considération des participantes.
Les contenus et le dispositif apparaissaient cohérents
avec un format adapté aux besoins des patientes et
aux attentes des praticiens impliqués dans le projet.
L'adhésion des participantes et des professionnels
de soins était tres satisfaisante.

La transdisciplinarité du projet a permis d’aborder un
large éventail de questions. Citons notamment les
aspects en lien avec la prise en charge pédiatrique
des enfants exposés in utero aux traitements mater-
nels et leurs conséquences (vaccinations et mode
de garde, par exemple).

La mise en ceuvre et 'analyse du projet SAGEFAM
MICI confirment l'intérét et la faisabilité des actions
de santé publique relatives a la santé génésique
au sein d'une population de femmes atteintes de
maladies chroniques. De par leur réle transversal
auprés des femmes et des autres praticiens (soins,
prévention, accompagnement), les départements
de maieutique disposent des ressources pour déve-
lopper et coordonner ce type d'action.

La transdisciplinarité du projet constitue l'un des
atouts majeurs du dispositif. La collaboration de
plusieurs professions de soins a permis de répondre

Aspects logistiques® Contenu et retombées potentielles* -
—— - Autoévaluation de I'adhésion/satisfaction  Echelle de Likert

Format visioconférence @ Supports de formation o

Horaires ( ] Qualité des interactions avec les intervenants o Trés adapté/totalement d'accord/trés satisfaite 5 ®

Nombre deséances @  Amélioration de la compréhension/connaissance' o Adapté/d accord/satisfaite Y

Durée o Amélioration de la compréhension/connaissance? o Moyennement adapté/daccord/satisfaite :
Compréhension de |'offre de soins/perspective de recours aux soins @ Peu adapté/d'accord/satisfaite 2 ®
Utilité des séances ® Pas adapté/d'accord/satisfaite 1 o
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aux besoins des patientes, d'élargir les thématiques
abordées, d'enrichir les messages de prévention et
d'assurer la cohérence globale du projet. Comme
['analyse des besoins initiaux avait mis en avant
des besoins ciblant majoritairement la sexualité et
la prise en charge gynécologique et obstétricale,
la présence systématique d'un gastroentérologue
au moment des séances n'avait pas été envisagée.
Cette absence a constitué une limite pour cer-
taines participantes et souligne que, quelle que
soit la question abordée, l'accompagnement de ces
femmes requiert une intrication étroite des diffé-
rentes composantes du soin. Les réaménagements
déployés en raison du contexte sanitaire en lien avec
la crise du Covid-19 confirment qu'il est possible de
maintenir des actions de santé cohérentes en dépit
de contraintes organisationnelles majeures. Le choix
secondaire d'un format par visioconférence s'est
avéré trés pertinent pour répondre aux participantes.
Les demandes ultérieures de “replay” témoignent
d'ailleurs de l'intérét de ce type de format en matiére
de diffusion. La rediffusion des séances n'avait pas
été initialement envisagée, et n'a pas été déployée
pour ce projet en raison des problémes d’anonymat
et de confidentialité potentiels liés a la captation
des séances. Cependant, il apparait que la mise en
ceuvre de ce type de projet représente une charge
importante pour les organisateurs et que cette pos-
sibilité pourrait permettre d'augmenter le public
ciblé par ce type d'action de soin.

Le bilan du projet SAGEFAM MICI confirme que
le domaine d’intervention des sages-femmes et
des étudiants en maieutique ne se limite pas a la
femme indemne de pathologies ou de complica-
tions. Ce projet met en lumiére la possibilité d'utiliser

le caractere transversal de la prise en charge proposée
par les sages-femmes pour coordonner et déployer
des actions de santé publique, notamment aupres
des femmes souffrant de pathologies chroniques.
Les bénéfices potentiels concernent, d'une part,
les participantes qui bénéficient des messages de
prévention, améliorent leur accés aux soins, augmen-
tent leur niveau de littératie en santé et renforcent
leur sentiment d'estime d'elles-mémes, et, d'autre
part, les professionnels impliqués par le biais d'une
meilleure communication ou coordination entre prati-
ciens, d'une augmentation de l'efficience du parcours
de soins et de la prévention et d’une amélioration de
la qualité des échanges avec les patientes. Du fait de
leurs répercussions sur la sphére génitale et de leur
incidence chez la femme jeune, les pathologies intes-
tinales constituent un objectif prioritaire pour le déve-
loppement de ce type de projet, mais d’autres actions
pourraient étre proposées pour d'autres pathologies
(notamment pour les femmes souffrant de diabéte
ou d'endomeétriose).

Le projet SAGEFAM MICI constitue une expérience
pilote d'action de santé publique a 'attention des
femmes souffrant d'affections intestinales. Le carac-
tére transdisciplinaire du projet a permis de répondre
de facon cohérente et pertinente aux besoins des
femmes et des professionnels de soins impliqués.
Cette réflexion autour de la périnatalité conforte
la nécessité d'une coordination multidisciplinaire
dans le parcours de soins des femmes atteintes de
pathologies chroniques. Les praticiens sages-femmes
devraient occuper, du fait du caractére transversal
de leurs missions et compétences (prévention et
soin aupreés de la femme et du nouveau-né), un réle
central dans la mise en ceuvre de ce type d’action
de santé publique.
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