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Résumé

Introduction : Le retard de diagnostic des maladies inflammatoires chroniques de I'intestin
(MICI) comprenant, la maladie de Crohn (MC) et la rectocolite ulcéro hémorragique (RCUH),
représente un réel enjeu de santé publique. Un délai de diagnostic moyen de 8 mois est
observé pour la MC, contre 3,7 mois pour la RCUH. Toutefois, le vécu des personnes atteintes
de cette pathologie et ayant vécu ou percu un retard de diagnostic est encore peu connu en
Belgique. Cette étude a pour objectif d’analyser le parcours des patients, dans le but de
comprendre la perception des patients ayant vécu un retard de diagnostic, et de concevoir

plusieurs propositions de stratégies afin de diminuer les délais de diagnostic.

Matériel et méthode : Cette étude qualitative a été réalisée a I'aide d’entretiens individuels
semi-directifs. La population étudiée représente un groupe de personnes atteintes d’une
maladie inflammatoire chronique de l'intestin, ayant vécu ou pergu un retard de diagnostic.
Cette étude repose sur une méthode d’échantillonnage non probabiliste de volontariat. Par la
suite, une analyse manuelle des entretiens, a I’aide d’une grille thématique, a été réalisée.
Celle-ci a été menée jusqu’a ce que la collecte des données ne fournisse plus d’éléments

nouveauy, reflétant une saturation.

Résultats : Les résultats, issus de témoignages réalisés aupres de 18 patients atteints de la
pathologie, mettent en évidence trois grandes thématiques. Le parcours de soins débute par
la gestion silencieuse des symptdmes durant laquelle les patients tentent de les gérer a I'aide
de leurs connaissances. Ensuite, la rupture de I’équilibre reflete I’étape ou le patient décide de
consulter un professionnel de la santé car ses ajustements n’améliorent pas son état actuel.
En dernier lieu, I'errance active est caractérisée par les visites chez les professionnels de la
santé jusqu’au diagnostic final. Ces thématiques ont permis de dégager un parcours de soins

idéal pour les patients.

Conclusion : Cette étude contribue a une meilleure compréhension du vécu des patients face
au retard de diagnostic. Elle démontre la complexité du parcours de soins et les facteurs
I'influencant. Ces éléments ont ouvert une réflexion de futures pistes d’améliorations pour le

parcours diagnostic des patients.

Mots-clés : Etude qualitative — Maladie inflammatoire chronique de I'intestin — Retard de

diagnostic — Parcours de soins — Patients



Abstract

Introduction: Delayed diagnosis of inflammatory bowel diseases (IBD), including Crohn’s
disease (CD) and ulcerative colitis (UC), represents a significant public health challenge. The
average diagnostic delay is estimated at 8 months for CD, compared with 3.7 months for UC.
However, the experiences of individuals living with IBD who have experienced or perceived a
delayed diagnosis remain poorly documented in Belgium. This study aims to analyze patients’
care pathways in order to better understand the barriers contributing to diagnostic delay and

to develop strategies to reduce delays in diagnosis.

Materials and Methods: This qualitative study was conducted using semi-structured individual
interviews. The study population consisted individuals diagnosed with IBD, including either
Crohn’s disease or ulcerative colitis, who had experienced or perceived a delayed diagnosis.
Participants were recruited using a non-probability volunteer sampling approach. The
interviews were then manually analysed using a thematic framework. Data collection

continued until no new information emerged, indicating data saturation.

Results: The results, based on interviews conducted with 18 patients affected by the condition,
highlight three main themes. The care pathway begins with the silent management of
symptoms, during which patients attempt to manage their symptoms using their own
knowledge and resources. Next, the disruption of balance reflects the stage at which patients
decide to consult a healthcare professional because their self-management strategies no
longer improve their condition. Finally, active diagnostic odyssey is characterized by repeated
consultations with healthcare professionals until a final diagnosis is reached. These themes

made it possible to identify an ideal care pathway for patients.

Conclusion: This study contributes to a better understanding of patients’ experiences
regarding diagnostic delay. It demonstrates the complexity of the care pathway and the factors
influencing it. These findings have opened avenues for reflection on potential future

improvements to patients’ diagnostic pathways.

Keywords: Qualitative study — Inflammatory bowel disease — Diagnostic delay — Care pathway

— Patients



1. Préambule
Parmi les nombreux enjeux de santé publique, une problématique persiste et évolue avec le
temps ; les maladies inflammatoires chroniques de l'intestin, et en particulier, la gestion du
retard de diagnostic de cette affection chronique. Je suis consciente de l'importance de

comprendre les expériences vécues afin de proposer des pistes d’amélioration.

Mon parcours professionnel m’a permis de cotoyer de prés, un nombre important de
personnes ayant vécu un retard de diagnostic pour la maladie de Crohn ou la rectocolite ulcéro
hémorragique (RCUH). Ces diverses expériences ont confirmé ma volonté d’aborder cette

problématique et son importance.

Ce mémoire a été réalisé dans le cadre de I'obtention du Master en Sciences de la santé
publique, spécialité praticien spécialisé en santé publique. Durant mes études de bachelier en
soins infirmiers, j'ai appris plusieurs dimensions de la santé. Cependant, je souhaitais
approfondir ces thématiques, plus particulierement I’éducation thérapeutique d’un patient
ainsi que la prévention des maladies. En effet, j'avais envie de développer mes connaissances
afin de les utiliser judicieusement dans ma pratique quotidienne. Je me suis alors inscrite a ce
master, avec |'option de promotion de la santé et de management des organisations de santé.
J'étais persuadée que ce master élargirait mon champ de connaissances, mais il m’a apporté

bien plus.

Tout au long de ce parcours, j'ai pris conscience de I'importance de l'esprit critique. J'ai
également appris a mieux gérer mon stress face aux situations difficiles. Ma persévérance et
ma rigueur m’ont beaucoup aidée. Ce master m’a également permis de renforcer une certaine
confiance en mes compétences. Enfin, j'ai pu adopter une vision plus élargie de la santé, en

cohérence avec les enjeux de la santé publique.

Dans la perspective d’exercer dans la prévention des maladies chroniques, je suis persuadée
gue cette étude me permettra de mieux comprendre les enjeux de la santé publique dans le
retard de diagnostic chez les personnes atteintes d’une maladie inflammatoire chronique de

I'intestin.



2. Introduction

2.1. Etatde la question

2.1.1. Définition de la maladie chronique inflammatoire de I'intestin

Avant d’aborder I'importance du probleme étudié, il est primordial de définir cette notion

fondamentale.

Premierement, les maladies inflammatoires chroniques de lintestin (MICI) sont « des
pathologies qui correspondent a une inflammation chronique du systeme digestif
(principalement de l'intestin) évoluant par poussées inflammatoires de durées variables
(phase symptomatique) entrecoupées par des phases de rémission (phase
asymptomatique) ». (1) Les MICI regroupent la maladie de Crohn (MC) et la rectocolite ulcéro
hémorragique (RCUH). Ces affections chroniques apparaissent principalement chez les jeunes

adultes, de 20 a 30 ans, avec un deuxieme pic a I’age de 60 ans.(2)

La MC se caractérise par une atteinte de I'ensemble du tractus gastro-intestinal, c’est a dire de
la bouche a I'anus. Elle affecte, de maniere plus courante, la fin de l'intestin gréle et le début
du célon. (3,4) La RCUH, quant a elle, affecte le rectum et/ou le c6lon.(5) Celle-ci se limite a la

mugqueuse du célon contrairement a la MC qui atteint toute la paroi de I’intestin.(4)

Bien que les véritables causes de ces pathologies restent encore inconnues a I’heure actuelle,
elles seraient une réponse immunitaire a plusieurs facteurs environnementaux.(6) Ceux-ci
seraient la principale cause de I'augmentation de I'incidence des MICI, en plus de la génétique

et d’un facteur géographique pouvant étre pris en compte.(6,7)

2.1.2. Données épidémiologiques récentes
Bien que l'incidence des MICI commence a se stabiliser, la prévalence de ces pathologies est
en augmentation dans les pays occidentaux. Cependant, I'incidence ne cesse d’augmenter
dans les pays en voie d’industrialisation.(8) Pour illustrer cette hausse, on dénombre une
incidence de 6,0 pour 100 000 personnes-année pour la RCUH en 1962 contre 9,8 pour 100
000 personnes-année en 2010. Pour la MC, un passage de 1,0 pour 100 000 personnes-année

a 6,3 pour 100 000 personnes-année.(9)



Sa prévalence en Europe représente 1,5 a 213 cas pour 100 000 habitants. Celle-ci est encore
plus élevée dans le nord de I'Europe. En Belgique, la prévalence est estimée entre 153,4 et

199,8 pour 100 000 habitants. (10)

Pour la RCUH, son incidence et sa prévalence sont plus élevées que celles de la MC a
I'exception de quelques régions scandinaves et francaises. La prévalence en Europe représente
jusqu’a 500 cas pour 100 000 habitants.(11) Cependant, aucun article trouvé n’aborde

I’épidémiologie de la RCUH en Belgique.

2.2. Connaissances actuelles

2.2.1. Conséquences des maladies inflammatoires chroniques de l'intestin
Les MICI représentent un réel probleme a I’échelle mondiale. (12) Ce probléme découle d’un
retard de diagnostic. En effet, un simple délai de diagnostic peut occasionner plusieurs
conséquences néfastes sur la santé et sur la qualité de vie. Or, ces délais persistent en dépit de
la progression des connaissances et des techniques médicales.(13) L'identification précoce des

MICI demeure ainsi un enjeu crucial pour les gastro-entérologues.(14)

La reconnaissance des symptomes est déterminante pour établir un diagnostic rapide. Ceux-ci
se traduisent principalement par des signes digestifs, parmi eux : les douleurs abdominales,
les diarrhées, les ballonnements, la constipation, la perte de poids et les saignements
rectaux.(4,15) D’autres manifestations d’ordre extra-intestinal sont notables telles que les

probléemes oculaires, cutanés, articulaires, etc. favorisant un retard de diagnostic.(16)

L’évolution des MICI peut, parfois, conduire a une altération de I’état de santé. Cette derniere
est décuplée par la malnutrition, les complications a la suite d’une chirurgie ou encore
I'apparition d’un cancer, qui sont des effets directement liés a la MC. Du c6té de la RCUH, la

principale cause de déceés est le cancer colo-rectal.(9)

Au-dela des complications pathologiques, une dégradation de la qualité de vie est observée.
En effet, plusieurs études mettent en évidence des impacts négatifs sur celle-ci. Par exemple,
ces pathologies perturbent les relations sociales, les activités journalieres ainsi que le bien-

étre psychologique.(15,17)



Les MICI suscitent également une répercussion importante sur les systémes de soins de santé
en entrainant des dépenses assez élevées. D'un c6té, il y a les colts directs qui sont
principalement liés aux thérapies biologiques. De l'autre, les co(ts indirects liés a une
diminution du rendement et de [I'efficacité professionnelle.(18) L’hospitalisation des
personnes atteintes des MICI est également source de colts relativement élevés. De plus, la
MC engendrerait plus de dépenses que la RCUH.(19) Une étude démontre également des frais
élevés dans les soins concernant les répercussions psychopathologiques telles que I'anxiété et

la dépression liées aux MICI.(20,21)

2.2.2. Le retard de diagnostic

Du fait de leurs symptomes non spécifiques, le diagnostic de ces maladies semblerait étre
compliqué, en particulier pour la MC. Pour cause, celle-ci engendre un plus grand nombre de

diagnostics différentiels.(22)

Malgré I'amélioration des connaissances concernant les MICI, celles-ci présentent un délai
tardif dans leur diagnostic. Le retard de diagnostic est un réel probleme dans plusieurs pays d{

a des raisons encore incomprises a I’heure actuelle.(23)

Dans l'intention de désigner ce probleme, une revue systématique publiée en 2022, incluant
101 études, a étudié l'intervalle diagnostic entre le début des symptémes et le diagnostic des
MICI. Les résultats indiquent un délai de 8 mois dans le diagnostic de la MC et un délai égal a
3.7 mois pour la RCUH.(24) Une autre étude démontre également que le délai entre les
premiers symptomes et la premiére consultation chez un professionnel de la santé spécialisé
favorise le retard de diagnostic. Pour les patients souffrant de la MC, un délai de 7 mois est
observé, contre trois mois pour la RCUH.(25) De plus, une nette différence est constatée en
fonction de la situation économique des personnes. Plus le revenu est élevé, moins le délai

sera long.(24)

Par ailleurs, une enquéte réalisée par la Fédération européenne des associations Crohn et
RCUH démontre que 20% des patients sur 4990 interrogés ont di attendre jusqu’a 5 ans pour

étre diagnostiqués. Ce délai de diagnostic impacte la qualité de vie des patients.(26)



Outre ces données quantitatives, le récit d’un patient relaté dans I'ouvrage « Patient expert :
mon témoignage face a la maladie chronique », développe le vécu suite a un diagnostic tardif.
Eric Balez, I'auteur, explique qu’il est resté longuement dans I'ignorance de la maladie, plus
précisément 14 ans. Le retard de diagnostic oblige le malade a apprendre a vivre avec sa
pathologie. Celui-ci doit gérer cette affection sans savoir ce qu’il a. Tout au long de son vécu, il
va construire un savoir fondé sur sa propre expérience qu’il étoffera par lui-méme a I'aide de
la science. Cette période, du début de la maladie au diagnostic de celle-ci, peut prendre des
tournants différents. Le manque de reconnaissance est un des problémes évoqués dans le
diagnostic de la pathologie. La symptomatologie peut également étre minimisée par moment.

Eric Balez aborde son parcours face a la maladie et son vécu face au retard de diagnostic.(27)

Ces observations démontrent la persistance des délais diagnostics lors du parcours de soins.
Par conséquent, comprendre I'origine de ce retard de diagnostic est crucial . Quelques raisons
ont pu étre émises quant a celui-ci: parmi elles, des symptémes similaires a d’autres
pathologies ou des symptdmes non spécifiques. Par ailleurs, certains tests diagnostiques sont
limités dans leur précision et sont un obstacle au diagnostic rapide.(28) La surcharge des
systemes de soins de santé est un autre facteur du retard de diagnostic, I'acces aux
professionnels spécialisés reste difficile.(22) Un parametre supplémentaire est lié aux
médecins généralistes et a leur confiance a reconnaitre les symptomes des MICI. Le délai de
diagnostic peut venir du patient en lui-méme mais également du systeme de soins de santé.
(28) D’autres raisons ont été identifiées dans une étude qualitative au Royaume-Uni centrée
sur 20 personnes atteintes de cette pathologie. Cette derniere démontre que le retard de
diagnostic peut trouver son origine a différents échelons du parcours de soins. Certains
exprimaient avoir une connaissance insuffisante de la symptomatologie, une accessibilité des
soins restreinte ou encore des freins personnels. D’autres font part des erreurs du c6té
médical, d’'un manque de temps ect.(29) Aucune étude qualitative n’a été réalisée en Belgique
concernant la perception des patients sur ce retard de diagnostic. Bien que ces possibles
causes nous amenent quelques données, ce sujet reste trés peu investigué et potentiellement

incompris.(23)

Au-dela des causes énoncées précédemment, le genre semble également accentuer le retard
de diagnostic des MICI. En effet, les femmes y seraient plus sujettes car elles sont confrontées

a un temps d’évaluation de la maladie plus long, 4 mois de plus que les hommes, et a des



diagnostics différentiels plus fréquents. Une étude établit un lien entre les femmes souffrant
d’anxiété et/ou de dépression et un délai de diagnostic. Ces affections mentales peuvent
constituer un frein pour de futures investigations ou conduire plus fréquemment a un

diagnostic différentiel, notamment le syndrome du célon irritable.(30,31)

Ces études fournissent une vision solide de I'ampleur du retard de diagnostic dans les MICI.
(32) Ce retard peut se répercuter sur la qualité de vie tant sur les aspects physiques que
psychologiques et sociaux. Cela présente également un réel probleme économique, a travers
les dépenses du systéme de soins de santé.(15,17,19) Il est donc essentiel de dépister les MICI

le plus tOt possible.(28)

La perception des patients souffrant de maladies inflammatoires chroniques de I'intestin est
essentielle pour développer une meilleure prise en charge tout au long du parcours de soins.
Afin de diminuer le délai ainsi que les risques, il est essentiel que la perception des patients
soit prise en considération. En y tenant compte, des ajustements pour développer une

meilleure prise en charge pourront étre mis en place.(33)

2.2.3. Prévention et accompagnement
Tenu compte de I'ampleur du retard de diagnostic, une action y est consacrée afin de
promouvoir la connaissance de ces maladies chroniques. Celle-ci est une journée nationale qui
alieu le 7 octobre depuis 2006. De plus, une journée mondiale, le 19 mai, y est dédiée ; celle-
ci est coordonnée par «afa Crohn-RCUH ». Toutefois, peu d’actions préventives sont
organisées en comparaison au nombre d’actions d’accompagnement des patients atteints de

la maladie.(34-36)

Il existe en Belgique « L’association Crohn-RCUH asbl » qui a pour objectif de répondre aux
besoins des personnes atteintes d’'une MICI.(36) Les gastro-entérologues du CHU de Liege ont
également réalisé une brochure d’informations dans le but de soutenir les personnes

diagnostiquées de la maladie de Crohn ou d’une rectocolite hémorragique.(37)

Considérant I'importance de I'accompagnement des patients, une étude réalisée en 2014
consistait a évaluer I'impact sur les hopitaux en plagant une infirmiére « relai » chez les

patients souffrant d’une maladie inflammatoire chronique de I'intestin. Les patients, en cas de



probléme, pouvaient la contacter. L'infirmiere spécialisée est un réel repére sur lequel les
patients peuvent se reposer. Par le biais de cet essai, les interactions sociales entre I'infirmiere
spécialisée et le patient générent une nette diminution dans le nombre d’admissions aux
urgences des patients atteints de cette maladie. Il y avait également une diminution des

consultations non prévues a I'origine.(38)

2.3. Approche théorique et méthodologique

2.3.1. Safer-Andersen Total Patient Delay Model
Ce modele aborde le délai du patient, c’est-a-dire I'intervalle entre le jour ou le patient prend
conscience de ses symptomes et le jour ou il consulte un médecin. Cette période pré-
diagnostic se compose de plusieurs étapes durant lesquelles un délai peut apparaitre. Chaque
étape influence |'étape suivante par les interprétations et décisions de la personne.
Premierement, le délai d’évaluation représente le temps que prend le malade a détecter les
symptémes comme signe de maladie. Ensuite, le délai de maladie comprend le temps entre la
déduction de la maladie et la décision de consulter un professionnel de la santé. Le délai
comportemental concerne le délai d’attente pour obtenir un rendez-vous médical. L'étape
suivante est le délai de rendez-vous qui explique le délai entre la prise de rendez-vous et la
consultation chez le médecin. Pour finir, le délai de traitement fait référence au moment ou la

personne regoit les premiers soins médicaux et celui ou elle recoit le début du traitement.(39)

2.3.2. Pedersen Diagnostic Triage Model
Le modele de triage diagnostic montre les différentes étapes dans le parcours de I'individu,
plus précisément, des premiers symptémes jusqu’au diagnostic final. Durant cette période,
nous retrouvons le patient, le médecin traitant ainsi que les spécialistes. Ceux-ci vont juger
I'importance et I'urgence d’approfondir les explorations. Ce sont ces décisions qui vont

influencer le délai du diagnostic.(29,39)



2.3.3. Association de deux modeles théoriques
Ces deux modeles se compléetent et sont intéressants a utiliser pour une future étude

qualitative du vécu des patients.(29) (Annexe 1)

Ces deux modeéles théoriques permettent de comprendre deux concepts. Premiérement,
I'aspect individuel, qui est la perception et l'interprétation des individus face a leurs
symptoémes. Deuxiemement, I'aspect contextuel, qui influence la prise en charge du patient.
Ces deux aspects sont intéressants car ils permettent d’investiguer les problemes sous-jacents

au retard de diagnostic dans les MICI.(29)

2.4. Objectifs du travail :
L'ampleur du retard de diagnostic des MICI a été largement documenté.(32) Ce retard peut se
répercuter tant sur la qualité de vie que sur les aspects physiques, psychologies et sociaux. Ce
délai de diagnostic représente également un réel probleme économique dans le systeme de

soins de santé.(19)

L'ampleur du retard de diagnostic a principalement été étudié grace a des études
guantitatives. Cependant, la perception des individus tout au long du parcours de soins dans
le retard de diagnostic des MICI est encore peu exploré. Certes une étude au Royaume-Uni
aborde la perception des individus dans leurs parcours de soins mais ce sujet reste largement

sous-investigué dans beaucoup d’autres pays, notamment la Belgique.

L’objectif de cette étude est : Comprendre I'expérience telle qu’elle est vécue par les patients
dans leurs parcours de soins concernant le retard de diagnostic des MICI. Pour cela, plusieurs
étapes seront explorées : de I'apparition des premiers symptémes a la reconnaissance, de la
reconnaissance a la consultation et du chemin vers le diagnostic. En explorant ces concepts,
un objectif secondaire a cette étude sera mis en avant : Identifier, a travers le vécu du patient,
des pistes d’action a mettre en place en vue de diminuer le délai dans le retard du diagnostic

des MICI.

Cette étude sera utile en vue de comprendre I’expérience vécue par les patients dans le retard
de diagnostic dans les MICI a travers les comportements et les représentations personnelles.

Grace a ces données récoltées, des solutions ou des pistes d’amélioration pourront étre



envisagées pour diminuer le délai de diagnostic. Cette diminution pourrait ensuite avoir un
impact positif vis-a-vis des colts directs et indirects ainsi qu’au niveau de la qualité de vie du

patient.

3. Matériel et méthodes

3.1. Type d’étude et type de démarche de recherche
Cette étude est réalisée par une approche qualitative basée sur des entretiens semi-directifs.
La démarche qualitative, par une analyse sociologique, permet de comprendre le point de vue
des individus ainsi que le fondement de ceux-ci.(40) Dans ce contexte, elle vise a comprendre
I'expérience, les perceptions et le vécu des adultes atteints de MICI. Ces aspects restent peu
investigués dans la littérature scientifique. Les entretiens semi-directifs ne reposent pas sur
des questionnaires précis et fermés, mais sur un guide d’entretien intégrant les themes que la
chercheuse désire explorer. Cette collecte de données ne se réalise pas dans un ordre bien

précis et laisse une liberté d’expression a la personne interrogée. (41)

Cette étude reposera sur une approche phénomeénologique. Elle se base sur trois concepts clés
selon Amedeo Giorgo (42) : le phénomene, la conscience constituante et la structure
essentielle du phénomeéne. Tout d’abord, « le phénomeéne », il explique que la maladie en elle-
méme ne doit pas étre prise en compte, mais plutét sa version vécue et signifiée par la
conscience de l'individu. Ensuite, « la conscience constituante », elle indique que la conscience
donne un sens au vécu de la personne. Enfin, « la structure essentielle du phénomene », elle
n’est pas une généralisation statistique mais une essence phénoménologique. De cette fagon,
cette approche s’intéresse au sens donné aux expériences par les individus. (42) Cette
méthode est particulierement adaptée a |I’objectif de I’étude parce qu’elle permet d’explorer

la maladie ainsi que le parcours de soin tels qu’ils sont vécus par le malade.

Cette étude adopte une démarche mixte afin de répondre a la question de recherche :
« Comment les patients belges, dgés de 18 a 65 ans, souffrant de MICI, percoivent-ils leur
parcours de soins face au retard de diagnostic ? ». Tout d’abord, une démarche déductive a
contribué a la réalisation du guide d’entretien reposant sur le modéle d’Andersen et le modele
de triage.(39) Cette approche évite les jugements précipités ou des idées préétablies. Ensuite,

une démarche inductive a été appliquée afin de recueillir des aspects qui n’étaient pas



mentionnés dans le cadre théorique. Elle favorise une ouverture du champ d’analyse au-dela

du cadre de départ laissant la possibilité de nouvelles orientations.(43)

3.2. Caractéristiques de la population étudiée
L’étude a été réalisée dans la province de Lieége, en Belgique. Les participants proviennent de
trois hopitaux différents, recrutés en consultation de gastro-entérologie. Ce choix a été justifié
par la volonté d’approfondir le récit du vécu des patients dans leur parcours de soin face au
retard de diagnostic. Pour explorer ce vécu, I’étude comprend des adultes souffrant d’une
MICI, 4gés de 18 a 65 ans. Elle inclut également des personnes ayant vécu ou percu un retard
de diagnostic. Les données récoltées semblent étre importantes car la prévalence de la MC

ainsi que celle de la RCUH ne cessent d’augmenter.(44)

3.3. Meéthode d’échantillonnage et échantillon
Une fois le questionnaire validé, les participants a I'étude ont été sélectionnés selon une
méthode d’échantillonnage de recrutement au volontariat (méthode non-probabiliste). Cette
méthode laisse le choix aux patients de participer ou non a I’étude. lls ont recu une affiche de
recrutement (Annexe 2), donnée par le gastro-entérologue en consultation, et ils choisissaient
ensuite de contacter la chercheuse s’ils désiraient participer a I'étude. L’affiche de
recrutement (Annexe 2) confectionnée pour cette étude comprenait l'intitulé de la recherche,
les critéres d’inclusion, les conditions de participation ainsi que les coordonnées de contact de
la chercheuse. Les patients pouvaient contacter la chercheuse par téléphone ou par mail. Elle
vérifiait en amont s’ils répondaient aux critéres d’inclusion pour ensuite programmer un

entretien.

Les criteres d’inclusion pour participer a I’étude sont d’étre des adultes souffrant d’'une MICI
(MC ou RCUH) agés de 18 a 65 ans, ayant vécu ou percu un retard de diagnostic. Les
participants devaient parler et comprendre le francais. lls devaient également donner leur
consentement de participation. Ces criteres ont été fixés afin de garantir une diversité

d’expériences.
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La collecte des données s’est terminée lorsqu’il y avait une saturation de ces derniéres
récoltées durant les entretiens. Concretement, cela signifie que les nouveaux entretiens
n‘apportent aucune information supplémentaire ou différente perspective sur le sujet de

recherche.(45)

Figure 1 : Schéma du processus de recrutement

ELABORATION DU
QUESTIONNAIRE

VALIDATION AUPRES D'UN PROFESSEUR DE METHODOLOGIE

RECRUTEMENT DES PARTICIPANTS EN
CONSULTATION DE GASTRO-ENTEROLOGIE

PATIENT NON-

ELIGIBLE ? PATIENT ELIGIBLE ?

CONTACT TELEPHONIQUE AVEC LES PARTICIPANTS AFIN DE PROGRAMMER UN RENDEZ-VOUS

EXPLICATION DES MODALITES DE L'ETUDE

ACCORD DE
PARTICIPATION

ENVOI ET REMPLISSAGE DU FORMULAIRE DE DISTRIBUTION ET REMPLISSAGE DU FORMULMIRE DE
CONSENTEMENT PAR EMAIL CONSENTEMENT EN FACE-A-FACE

REALISATION DES ENTRETIENS SEMI- REALISATION DES ENTRETIENS SEMI-
DIRECTIFS EN DISTANCIEL DIRECTIFS EN PRESENTIEL
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3.4. Questions éthiques relatives aux étres humains
L’étude a été soumise au comité d’éthique du Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de Liege.
Ceux-ci ont alors établi que I'étude était soumise a la loi de 2004 sur I'expérimentation
humaine (Annexe 3). L’étude a, simultanément, été soumise au comité d’éthique du Centre
Hospitalier Chrétien (CHC) Mont-Légia et au comité d’éthique du Centre Hospitalier Régional

(CHR) de Verviers. lls ont, tous les trois, validé I’étude 2025-565 (Annexes 5,6,7).

Elle nécessitait également une convention de collaboration entre les trois sites hospitaliers et

I’'Université de Liege (Annexe 10).

Afin de garantir la confidentialité des données conformément au Reglement Général sur la
Protection des Données (RGPD), un formulaire de consentement éclairé a été distribué a
chaque participant de I’étude. Ce document a été réalisé sur base du modele de I’Université
de Liege (Annexe 8). De plus, un consentement explicite a été obtenu afin d’enregistrer les

divers entretiens.

Les données ont été anonymisées pour conserver I'anonymat des participants. Seule la
chercheuse ainsi que sa promotrice auront accés aux données. Le sexe, I’age et l'institution
hospitaliere n’ont pas été recueillies dans I’enregistrement audio, elles ont été ajoutées a un
fichier séparé. Celles-ci seront stockées sur une clé USB chiffrée. Concernant les
consentements éclairés, ils seront stockés dans une armoire, fermée a clé, uniquement
accessible a la chercheuse et sa promotrice. Toutes les données seront détruites a la fin de

I’étude.

3.5. Parametres étudiés et outils de collecte des données
La collecte des données a été réalisée au travers des entretiens semi-dirigés individuels. Ils ont
été réalisés a I'aide d’un guide d’entretien (Annexe 11) reprenant tout une série de questions
ouvertes ainsi que des thématiques a aborder lors de I’échange. Les entretiens semi-dirigés
ont permis de dégager le point de vue des participants, les attitudes et leur expérience. Cet

outil est justifié en raison de son caractére intime et sensible.(46)
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Le guide d’entretien a permis d’explorer les différentes thématiques du parcours de soins face
a un retard de diagnostic. A travers ceux-ci, il est important d’aborder I’expérience telle qu’elle
a été vécue par les participants et gu’elle puisse permettre I'expression d’un récit ouvert avec
sa complexité, ses irrégularités, ainsi que ses liens avec d’autres expériences et ce, sans se
limiter a une grille de questions fermées.(47) Le guide d’entretien a été adapté au cours de

I’étude grace aux premieres entrevues réalisées.

Lors des entretiens, la premiere question posée aux participants était de raconter comment
tout avait commencé avec leur maladie inflammatoire chronique de I'intestin. Afin d’explorer
de maniére profonde la réponse du participant, la chercheuse faisait appel a plusieurs
guestions de relance. Ces questions de relance étaient basées sur le modele de Safer-
Andersen. Elles abordaient les différentes étapes de ce modele afin de visualiser d’ol
provenait ce retard de diagnostic. Les questions de relance étaient également basées sur le
modele de triage de diagnostic qui permettait de comprendre les différentes causes du retard
de diagnostic. Cela donne acces a une meilleure compréhension des réponses, la chercheuse
reformulait celles-ci tout au long de I’échange. De plus, elle laissait de temps en temps des
moments de silence favorisant I'expression des participants. Ces stratégies de communication
ont facilité un échange ouvert et sincere, permettant de collecter des données pertinentes sur

la perception du parcours de soins face au retard de diagnostic d’une MICI.

Un enregistreur audio a été utilisé afin de réaliser la collecte des données. Celui-ci a permis de

conserver I'ensemble des échanges et d’assurer I'intégrité des données collectées.

3.6. Organisation et planification de la collecte des données
La collecte des données a été réalisée dans le cours du mois de février jusque mi-avril 2026. La
planification de la collecte des données a été élaborée afin de répondre aux disponibilités et
aux préférences des participants. Dans le but de réduire les éventuels désistements, un
message de rappel était envoyé aux participants avant chaque entretien. Les entretiens ont
été réalisé et enregistrés dans un lieu calme et confidentiel. Les enregistreurs audio ont été

vérifiés et testés préalablement afin de sécuriser un bon déroulement des entretiens.
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3.7. Traitement et méthode d’analyse des données
L'analyse des entretiens a eu lieu progressivement du mois de mars jusqu’au mois de mai
2026. Les entretiens étaient immédiatement retranscrits sur Microsoft Word. Tout d’abord, la
chercheuse a réalisé une lecture dite « verticale » pour extraire les thémes émergents des
discours des patients. Ensuite, les entretiens ont été analysés afin d’associer des codes aux
verbatims les plus riches. Ces codes ont été associés dans le but de créer des catégories, suivies
de thématiques plus larges. Celles-ci sont liées au vécu des patients atteints d’une MICI ayant

vécu ou percu un retard de diagnostic. (Annexe 12)
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4. Résultats
L’échantillon est composé de personnes atteintes d’'une MICI. Au total, 8 d’entre elles sont
atteintes d’'une RCUH et 10 autres de la MC. Les participants sont tous suivis au CHU de Liege,
au CHC Mont-Légia ou au CHR de Verviers. Sur base de volontariat, tous les patients ont

souhaité participer a cette étude.

En résumé, I'échantillon se compose de 18 participants, trois hommes et quinze femmes, tous

agés entre 22 et 65 ans.

La durée moyenne des entretiens est de 31 minutes. Une durée de 30 a 45 minutes d’entretien

avait été communiquée aux participants au préalable.

Le tableau ci-dessous illustre les caractéristiques sociodémographiques et cliniques des
participants. Un prénom d’emprunt est attribué a tous les participants afin d’assurer

I'anonymat. Les éléments ajoutés a ce tableau sont :

- L'age

-  Lesexe

-« La pathologie », c’est-a-dire la MC ou la RCUH

-« Le délai d’évaluation » désignant la détection des symptomes comme signe de
maladie jusqu’a la prise de rendez-vous chez un professionnel de la santé.

-« La premiére consultation » représentant le mois et/ou I'année auquel le participant
a rencontré un professionnel de la santé.

-« Le diagnostic final » signifiant le mois et/ou I'année ou le diagnostic a été posé.

- «Le délai de diagnostic» comprenant la durée de I'apparition des premiers
symptomes jusqu’au diagnostic final.

-« Les professionnels rencontrés » reflétant ceux consultés tout au long du parcours de

soins jusqu’au diagnostic final.

Un tableau (Annexe 13) reprend les prénoms d’emprunt associés aux symptomes des

participants et les diagnostics différentiels attribués pour plus de précision.
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Tableau 1 : caractéristiques principales des sujets

Prénom Sexe Age Pathologie Délai Premiére Diagnostic Délai de Professionnels rencontrés
d’emprunt d’évaluation | consultation final diagnostic
Marie Féminin 36 ans RCUH 1 semaine 2011 2012 1 an et demi 1 médecin traitant (MT), 2 gastro-
entérologues
Lucie Féminin 23 ans Crohn NA 2019 2021 2 ans 2 dermatologues,
1 gastro-entérologue
Sophie Féminin 29 ans RCUH 3jours Février 2015 | Mars 2015 | 2 semaines Urgentistes, hospitalisation
Patricia Féminin 65 ans Crohn 1 semaine Mars 1993 Juillet 5 mois 2 MT, 2 gastro-entérologues
1993
Caroline Féminin 50 ans Crohn 15 jours Mai 2024 Octobre 6 mois 1 MT, 4 urgentistes, 1 gastro-entérologue
2024
Clara Féminin 22 ans RCUH 1 mois Mai 2025 Mai 2025 2 semaines 1 MT, 1 urgentiste, 2 gastro-entérologues
Sylvie Féminin 54 ans Crohn 2 semaines 2020 2025 5ans 1 MT, 1 urgentiste, 1 gastro-entérologue
Louise Féminin 25 ans RCUH 2 jours Juin 2023 Juin 2024 lan 1 MT, 2 urgentistes, 1 gastro-entérologue
Leila Féminin 25 ans RCUH 1 mois Mars 2024 Juillet 5 mois 5 urgentistes, 1 hospitalisation, 1 gastro-
2024 entérologue
Anne Féminin 63 ans Crohn 2,5 semaines 1982 1982 3 semaines 1 MT, 1 urgentiste, 1 gastro-entérologue
Jean Masculin 56 ans Crohn 1 mois 2010 2011 lan 1MT, 2 gastro-entérologues
Isabelle Féminin 48 ans Crohn 1 mois 2008 2009 1 an et demi 2MT, 1 gastro-entérologue
Nadine Féminin 40 ans Crohn 2 semaines Juillet 2024 Février 8 mois 1 MT, 2 gastro-entérologues
2025
Louis Masculin 38 ans RCUH 1 mois 2010 2011 lan 2 gastro-entérologues
Catherine Féminin 65 ans RCUH NA 1987 1988 lan 1 MT, 1 guérisseur, 1 gastro-entérologue
Alex Masculin 32 ans Crohn 5 mois Septembre Décembre 9 mois 1 MT, 1 gastro-entérologue
2025 2025
Frangoise Féminin 39 ans Crohn NA 2016 2017 1 an et demi 1MT, 1 gastro-entérologue
Elodie Féminin 31ans RCUH 2 mois 2011 2012 9 mois 1MT, 1 gastro-entérologue
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4.1. Analyse des entretiens

L'analyse des entretiens tente de répondre aux deux objectifs de la recherche.
1. Comprendre I'expérience telle qu’elle est vécue par les patients dans leurs parcours de
soins concernant le retard de diagnostic des MICI.
2. ldentifier, a travers le vécu du patient, des pistes d’action a mettre en place en vue de

diminuer le délai dans le retard du diagnostic des MICI.

4.1.1. La gestion silencieuse
Au départ, les patients tentent d’interpréter leurs premiers symptémes, c’est la construction
profane de l'interprétation des symptémes. Cette construction est une recherche de sens et
de compréhension des différents symptomes. Elle est fondée sur les connaissances et les
expériences personnelles, et non médicales, des personnes souffrantes, avant méme toutes

démarches de recours aux soins. Comme |’évoque Leila :

« d'abord, juste avant je regardais sur internet célon irritable. J'essayais de
manger ¢a sauf que voila, c'est aussi pour ¢a vu que je me suis dit il n'y a rien de
plus que des bruits et un peu du gaz qui se baladent par ci par la. Je pensais

vraiment que c'était ¢a et donc je me suis dit, je ne m'étais pas inquiétée » E9 *

Face a cela, ils réagissent avec une logique d’ajustement, par exemple, en modifiant leur
alimentation ou en prenant des médicaments. Au vu de la symptomatologie, un grand nombre
évoque le caractére éphémere d’un possible trouble et met en cause une mauvaise hygiéne
de vie. Cette réaction ne reléve pas d’'un manque de connaissance, mais bien d’une tentative
de donner sens a des symptémes a partir d’informations accessibles. L’attribution externe
favorise une normalisation des symptémes, toujours avec I'idée de I'aspect momentané. Par
la nature fluctuante de la maladie, I’aspect transitoire est I’hypothése la plus soutenue. De la

sorte, la perception du caractere pathologique est retardée. Isabelle I'illustre :

« Et voila. Mais c'est vrai qu'on a trainé presque une bonne année et demie

avant de mettre un nom. Maintenant, voila, je n'avais pas de vie saine. Donc, je

1 La lettre E fait référence au mot « Entretien » suivi du numéro correspondant au huméro d’entretien
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ne pouvais pas leur dire. Oui, c'est vrai, je me fais moins @ manger tous les jours.

Ce n'était pas vrai. Donc, voila. » E12

Cette attribution externe est un mécanisme de défense traditionnel. Une fois donnée, on
observe une normalisation des symptomes. Le rapport de cause a effet entre ces deux
mécanismes, I'attribution et la normalisation, est assez fallacieux étant donné qu’il augmente
le délai de diagnostic. L'attribution externe peut se modifier tout au long du cheminement.

Tant que celle-ci est vraisemblable, le patient continue de les normaliser.

4.1.2. La rupture de I’équilibre
La rupture d’équilibre apparait lorsque le patient n’est plus capable d’atténuer ou de faire

disparaitre les symptomes. C'est a ce moment précis que I'idée de consulter émerge.

Lorsqu’il y a une reconnaissance des symptomes, le patient peut, alors, envisager la

consultation chez un professionnel de la santé.

Le réseau social des participants a un role tres actif dans cette prise de décision de

consultation. L'entourage est d’un réel soutien et peut avoir une réelle influence.

En effet, pour effectuer la transition entre la prise de conscience et le passage a l’acte, les
proches sont d’une aide précieuse. En premier lieu, la personne commencera par leur citer les

symptomes rencontrés et eux l'inciteront a consulter un médecin. Louise I'explique :

« J'ai mon copain qui a des probléemes d'intestin aussi. Donc lui il me disait :
« mais c'est pas normal, va consulter », parce que moi je I'ai forcé a aller
consulter bien avant, donc il m'a un peu forcée a consulter et ici il me soutient

beaucoup et il est fort présent » E8

Les proches détectent ce que les malades ne détectent plus. Ce regard extérieur permet de
réévaluer les symptomes du proche atteint. lls ont alors tendance a constater et exprimer
I'aspect atypique des symptomes. Leur obstination quant a la consultation par un médecin,
permet de briser la logique d’évitement. Grace a un certain degré de confiance, le patient

écoute et prend rendez-vous.

Dans d’autres cas, certains membres de I’échantillon ont été bien plus vite alarmés par les

symptémes, notamment par le sang dans les selles. Pour eux, depuis leur plus jeune age, on
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leur évoque la gravité de retrouver du sang dans les selles. Ils sont donc inquiets et en font
part a leur cercle proche. Les connaissances acquises, auparavant par l’intra cercle, impacte

également la prise de rendez-vous chez le professionnel. Sophie nous I'explique :

« Ma maman m'avait toujours dit le jour ot il y a du sang ce n’est pas normal
quoi. Donc c'était le truc je sais pas pourquoi, elle m'avait déja dit ¢ca avant donc
au début je me suis directement dit ok. J’en ai parlé a ma maman c'est avec elle,
qu’a ce moment-la, j'avais 17 ans, donc voila ¢a a été avec ma maman qu'on a

pris les choses en main » E3

Le seuil de tolérance face aux symptémes est établi via les interactions sociales. Celles-ci
influencent la rapidité de perception du degré de préoccupation. Les patients integrent les
reperes afin de mesurer la sévérité des symptomes. Sans cette balise, il y a toujours cet aspect

éphémere alors qu’avec, les individus songeront plus facilement a consulter.

Cependant d’autres facteurs viennent également retarder la consultation. Le caractére
« tabou » de la maladie en est un frein. D’un point de vue social, une géne peut étre ressentie
a I'idée de parler des symptomes. Les malades tentent alors, a I’aide de leurs connaissances,
de les faire disparaitre. Ce caractere « tabou » peut retarder la verbalisation des signes que ce

soit aux médecins ou méme aux proches.

Une autre cause retardatrice serait I'évitement du diagnostic. Cette peur guide le choix de la

prise de rendez-vous chez un professionnel de la santé. Caroline évoque justement cette peur :

« et c’est peut étre ¢a aussi qui m’a , qui a freiné pas la prise en charge mais
mon désir d'aller aux urgences et une certaine peur une peur d'avoir parce qu'on
se rend compte qu'il y a autre chose moi je m'en rendais compte quand méme
quelque part mais moi je voyais allez je vais dire le mot moi je voyais un cancer
je voyais quelque chose de beaucoup plus grave et donc quelque part ne pas y
aller c'était aussi mettre ma main devant par rapport a autre chose, a une autre

maladie ». E5

En général, les individus savent que quelque chose d’anormal se produit mais la peur d’étre
confronté a un diagnostic grave prend le dessus. lIs préferent dans un sens ignorer ce qu’il se

passe. Tant que le diagnostic n’est pas posé, le patient présente une logique de maintien afin
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de garder le contrOle sur sa situation et afin d’éviter la confrontation a la réalité qui peut

s’avérer menagante.

En résumé, I'apparition des symptomes peut ne pas étre suffisante, et n’incite pas la patiente
a consulter. Les freins comme l'aspect « tabou» ou encore la crainte d'un diagnostic
renforcent I'évitement et limitent I’'expression des signes. Le déclencheur principal est lié a
leur intensification et a la perte de contréle progressive du patient face a celle-ci. Ainsi la durée
du parcours diagnostic s’allonge déja avant la consultation médicale. La succession
d’interprétation, la normalisation des symptomes et I’évitement du diagnostic en sont les
causes. La durée peut étre écourtée ou prolongée en fonction du seuil de tolérance et du point

de rupture de chacun.

4.1.3. 'errance active
Selon les récits, I'errance active est I'étape la plus déterminante dans le retard de diagnostic
chez les personnes qui souffrent d’'une MICI. La longueur du parcours est accentuée par des

mécanismes disqualifiant les symptomes.

Cette disqualification, du point de vue des patients, se traduit par une temporalisation des
symptomes des malades. lls tendent a dire qu’ils sont momentanés. Les thérapeutes
proposent alors des diagnostics différentiels avec les traitements adaptés. Marie nous en fait

part :

« Et il m’a dit ¢a va aller tracasse pas et ¢a va s’améliorer avec I’antibiotique, tu
as du avoir quelque chose, un petit virus ou une bactérie ¢a va sauf que ¢a ne
s’arrétait pas. De la, il me donne aussi de I’entérol et tout ce qui suit, ¢a ne
s’arréte toujours pas donc les défécations ¢a passait de 15 a 20 fois par jour. J'ai

perdu énormément de poids, je dirais entre 10 et 15 kg sur un mois » E1

La temporalisation des symptdmes est marquée par une succession de consultations amenant
a plusieurs hypothéses diagnostiques. Etant donné le caractére non spécifique des
symptémes, les premiers diagnostics tendent a se diriger vers les plus fréquents et les plus
plausibles. Cependant, cette temporalité, du c6té du patient, est vécue par des symptomes

persistants malgré les traitements. Il existe un décalage de temporalité : pour le professionnel,
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exclure un diagnostic est une information clinique, alors que, pour le patient c’est un
allongement du délai. Le patient souhaiterait une prise en charge au moment T d’ol en est sa
maladie mais de maniére procéduriere, le médecin se doit de retracer tout le parcours de la
symptomatologie afin de pouvoir faire des hypothéses diagnostiques et de réorienter le

patient.

Plusieurs causes peuvent étre a |'origine des symptomes rapportés par les patients comme
I'attribution psychologique. Cependant, bien qu’elle soit cliniquement possible, au regard de
manifestations gastro-intestinales, elle peut étre mal vécue par plusieurs d’entre eux. Cette

hypothese se traduit par un sentiment d’'incompréhension comme le souligne Anne :

« Oui, il y avait quelque chose, mais tout était lié a la psychologie. Il y en a méme
un qui m'a dit, vous y pensez trop. OK. Je ne sais plus lequel, honnétement, mais
ce sont des choses qui restent dans la téte quand méme, parce qu'ilm'a dit, vous
y pensez trop. Je dis, écoutez, je ne sais pas si ca m'amuse quand méme de me

lever la nuit d'avoir mal je préférerais dormir mais voila » E15

Cette attribution de la symptomatologie a des facteurs psychosociaux peut conduire les
patients a minimiser leurs symptomes. Le patient s’approprie cette cause et les nouveaux
signes physiques n’osent plus étre rapportés, sous prétexte du stress. Cette internalisation
impacte leur propre interprétation : il attribue ses symptomes a des facteurs psychosociaux.
Cette intériorisation peut modifier la trajectoire de soins et basculer vers une gestion

silencieuse des symptomes jusqu’a ce qu’une nouvelle rupture d’équilibre apparaisse.

Les patients rapportent également une absence d’examen complémentaire entrainant un
sentiment de temporalisation dans le parcours de soins. Le patient interprete cette absence
d’investigation comme un manque de connaissance. Cette interprétation est renforcée car la
possibilité d’'une MICI n’avait jamais été mentionnée a leur connaissance durant leur parcours

de soins. Louise nous parle de son ressenti :

« je pense qu'au premier... La premiere fois que je suis allée a I'hépital, ils
auraient di peut-étre pousser un peu plus et demander I'avis d'un expert et pas
juste, « OK, il y a I'inflammation, ben tiens, voila, du buscopan, ¢a va mieux ». Je
pense que vraiment a ce moment-la, je pense que méme certains médecins,

certains infirmiers ne sont pas assez au courant de ces maladies-la et du coup,
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ne prennent pas forcément les gens sérieux. Parce que quand je vois ma collégue
qui est allée pour des douleurs au ventre, on la remballait en disant qu'elle avait
une gastro...une grippe intestinale. Sauf que ¢a fait un an et demi que ¢a dure,
sa grippe intestinale est constituée par ce qu'elle a, donc je pense qu'il y a un
manque de connaissances. Vraiment un manque de connaissances et

d'informations aupreés des soignants. » E8

Dans ce contexte, le manque de connaissance est une attribution causale au manque
d’investigations cliniques. Selon les participants, I'absence d’examen reflete, pour eux, une
ignorance face aux symptomes de la maladie sans envisager la décision clinique adaptée. Le
clinicien adopte un protocole d’exclusion en évaluant les symptomes sous traitement. Le
patient considére cette étape comme un arrét dans les recherches. Le patient exprime le

besoin de preuves concretes qu’il ne pense pas avoir sans examens.

De plus, les patients rapportent une difficulté dans leur parcours notamment avec un profil

type de médecin. Frangoise nous en dit plus :

« Mais c'est de nouveau, aussi bien lui, mon médecin traitant, que le gastro-
entérologue qui m'a suivi les premiéres années, ils étaient tous les deux en fin

de carriere. Et ca, malheureusement, je pense que ¢ca m'a été défavorable » E17

Ce sentiment peut s’expliquer par la méconnaissance des maladies inflammatoires chroniques
de l'intestin par le passé. A présent, elles sont mieux diagnostiquées . Cela ne doit pas étre
considéré comme un manque de compétence de la part du médecin mais comme un possible
décalage entre la formation initiale et I'évolution du savoir diagnostique autour de la
pathologie. Un biais peut étre également constaté en fonction de la fréquence a laquelle le

médecin rencontre la pathologie.

La disqualification verbale des symptémes pose également un probleme tout au long du
parcours de soins. Les patients ont tendance a utiliser des termes englobants et donc moins
précis, ce qui conduit a une interprétation médicale erronée. Le patient perd confiance en la
légitimité de ses propos. Ce phénomene est principalement rencontré avec le terme
« diarrhée », pour le professionnel c’est un mot ordinaire, or pour le patient, cela représente

I'idée d’incontinence fécale.
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L'errance active se caractérise également par une invalidation du vécu des patients. Celle-ci

est centrée sur les perceptions ainsi que les expériences des patients.

Tout d’abord, les malades peuvent se sentir décrédibilisés dans leur plainte. lls expriment une
souffrance mais percoivent une non-réceptivité de la part du médecin. Cette invalidation

percue peut entrainer un sentiment d’illégitimité de la plainte comme I’a vécu Sophie :

« combien de fois je n’ai pas fait de crise d’angoisse parce qu’on ne m’entendait
pas et on revient tout le temps a parler de la méme chose, je comprends parfois

que ¢a tape sur le systéme mais on n’écoute pas assez le patient » E3

Selon le vécu du patient, une invalidation de la plainte peut engendrer une limitation de
légitimité de la consultation. Les malades peuvent s’épuiser a force de répéter sans se sentir
écoutés. Ces réactions mettent le doute dans leur propre perception des symptémes
entrainant une baisse significative de la communication. C’est une stratégie d’évitement afin
de ne plus subir la honte liée a l'invalidation percue. Toutefois, cette perception de non
réceptivité peut étre liée a I'absence de réponse, mais ne reflete pas spécialement un manque
d’écoute. Le médecin recoit une grande quantité d’informations qu’il doit analyser pour établir

un diagnostic.

Ensuite, certains ressentent une forme de superficialité dans les consultations ce qui amene a
leur faire penser que le médecin est désintéressé de leur situation : ils ne sentent pas pris au
sérieux. Certains rendez-vous sont jugés trop protocolaires sans laisser la place a la perception

du patient lui-méme. Caroline exprime ce ressenti :

« Donc, voila, il faut arréter de penser que dans une prise de sang, on voit tout.
Il'y a des choses qui existent a c6té. Et quand quelqu'un vient et vous explique
les symptémes, eh bien, il faut peut-étre envisager d'aller voir un peu plus loin. »

E5

D’apres les témoignages, cette impression de désintérét peut altérer la communication entre
le professionnel de la santé et le patient. Cela occasionne un retrait physique et verbal, en
limitant I'expression des symptémes. Les patients désirent, avant tout, un résultat d’examen
en lien avec leurs souffrances afin de les traiter. Que ces résultats proviennent d’un récit
symptomatologique pris en compte ou d’une passation d’examens, le plus important est de
trouver la cause.
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Un autre phénomene observé est la responsabilisation négative du patient. C’est également
un frein a la communication. En effet, le patient se voit attribuer la cause de sa
symptomatologie. Alors, il n"osera plus rapporter I'aggravation de ses symptomes par peur
d’étre a nouveau jugé responsable, par manque d’effort. Lucie nous raconte ce sentiment de

culpabilisation :

« J'allais voir le dermatologue, je me suis ramassée par les dermatologues parce

que j'utilisais pas les bons produits en zone des lévres. Pendant deux ans j'ai
essayé tous les produits possibles et inimaginables pour la perléche, ¢a partait

pas évidemment » E2

Ces trois phénomenes peuvent altérer quotidiennement la relation entre le médecin et son
patient. La communication en est d’ailleurs altérée par crainte d’étre jugé et de ne pas étre
écouté. Cette altération de la relation ne découle pas d’une faute du professionnel, mais
repose sur des interprétations. En conséquence, une méfiance généralisée envers le systeme

de soins peut s’installer. Cette méfiance peut altérer la trajectoire des soins. Alex témoigne :

« en tout cas maintenant, moi je ferai plus attention a qui a qui je demande et
mais je trouve ca méme pas normal qu'ils puissent avoir autant de différences
entre... comme je le dis, pour moi ¢a doit pas étre un service moi je suis
marchand, je vois les choses donc je dirais oui forcément il y a des bons poseurs
de chdssis ou des mauvais poseurs de chdssis il y a des bons chdssis, de la
mauvaise qualité de chdssis mais pour moi la médecine c'est la médecine il y en
a peut-étre un qui sera capable d'aller plus loin dans des trucs et qui va
commencer et un médecin va dire non moi je sais pas, ¢a je sais pas, va vers la
mais je trouve pas ¢a logique, en tout cas un rhumato pour moi c'est un rhumato
au départ mais c'était clairement pas le cas quand j'ai entendu un petit peu donc

voild ». E16

Ce changement de trajectoire des soins s’explique par une réflexion prolongée quant au choix
des différents professionnels de la santé. Ce comportement est guidé par la méfiance. En effet,
malgré les consultations, les symptémes persistent voire s’amplifient. La méfiance envers le
médecin s’installe au fur et a mesure pouvant aller jusqu’a une perte de confiance totale. Ce

point de rupture entraine un changement de trajectoire dans les soins. Ce changement peut
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alors aggraver le retard de diagnostic par la recherche d’un nouveau professionnel qui peut
prendre du temps, sans compter les délais de rendez-vous. Cette perte de confiance ne se
répercute pas uniquement sur leur MICI, elle se généralise : la méfiance est dirigée vers tout

le corps médical, peu importe le probléme de santé.

Les enjeux organisationnels identifiés par les patients sont un frein dans I’errance active. Les
délais de rendez-vous chez un spécialiste et les délais des examens sont assez longs.
Cependant, c’est un aspect bien connu. Un autre enjeux organisationnel est I'orientation
inadéquate des patients. Selon eux, la mauvaise orientation voire le manque peut allonger les
délais. lls stagnent sans diagnostic tandis que la maladie progresse et souvent le doute et la
méfiance s’installent petit a petit. En conséquence, les patients usent des stratégies pour
accélérer la prise en charge : contourner le suivi actuel en se rendant aux services d’urgences.
Loin de leur fonction initiale, les urgences sont utilisées comme un levier d’accés a des soins
plus spécialisés en réponse au sentiment d’urgence du patient. Il existe un décalage avec leurs
besoins et les contraintes structurelles du systéme de soins. Cette disparité est relevée comme

problématique comme nous le rapporte Sylvie :

« mais quand ¢a a été dans l'urgence, il y a six ans, c'est mon médecin qui a
téléphoné en disant qu'il fallait le rendez-vous mais ce qui m'a étonné, c'est
, . o o C e e
qu'elle deux semaines c'était bon comme délai alors que je disais que j'étais pas
bien et a la limite on m’aurait fait passer le scan le jour méme j'aurais pu avoir
les antibiotiques de suite. Et ce que moi pendant les deux semaines j'ai eu le
temps gambergé en disant mais qu'est ce qui se passe si mes examens sont
bons. Donc maintenant je sais que c'est pas facile d'avoir des rendez-vous avec

les délais » E7

Bien que ce délai soit court a I’échelle du systeme, il est psychologiquement compliqué pour
le patient. Le patient en crise veut une réponse immeédiate. Or, cela est impossible d’un point
de vue systémique. Cette volonté d'immédiat se traduit par le contournement des patients

vers les urgences.

Une cause importante du retard de diagnostic est la perception d’étre « dos au mur ». Le
sentiment de solitude et d’abandon démunissent les malades : leur mal-étre physique ou

psychologique est insolvable. Sophie nous en fait part :
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« J'étais tellement mal, j'étais vraiment vraiment mal. Moi je voulais mourir
tellement j'étais en souffrance. Donc je disais @ mes sceurs, mes sceurs avaient
peur quoi. Elles avaient vraiment peur pour moi parce que je leur disais je veux
mourir, je n'en peux plus. Mais en réalité c'était juste a cause de la douleur quoi.

J'avais juste envie qu'on me soulage » E3

Cette sensation se manifeste par une souffrance globale, ce n’est pas uniquement une
souffrance physique, mais aussi psychologique. Les personnes viennent envisager la mort
comme seule solution de soulagement. Le patient entre dans un état d’impuissance, coincé

dans son corps et dans un tunnel sans issue.

Cet état ne se manifeste pas brutalement mais bien progressivement. Il est le résultat de la
disqualification des symptomes, de I'invalidation percue du vécu des patients et des enjeux

organisationnel dans le systeme de santé. Le patient s'use dans son combat contre la maladie.

Le réseau social a également un réle crucial a ce stade. Les malades se sentent abandonnés,
ils n’ont plus la force de se battre, finalement ils veulent renoncer. Les patients évoquent alors

I'importance de leur famille, Leila nous I’explique :

« Pas spécialement. Elle m'accompagnait toujours. Elle m'a poussé moi a y aller
parce qu'au final on a été deux, trois fois. Pas de résultat. Donc je me dis mais
quel est l'intérét d'y retourner en fait? Et puis je pense que c'est vraiment la fois
ou le médecin est descendu. Donc la derniére fois ot la elle a vraiment poussé
le truc, elle a dit écoutez, a un moment donné, c'est pas possible, ¢a fait autant
de fois qu'on vient, la elle saigne de plus en plus, elle a mal, elle ne sait méme
plus marcher, elle est tout le temps en train de se balancer a droite, a gauche,
pour balancer l'intérieur des intestins, donc non, il y a un probléme, et la, ils ont
dit bon, on va appeler le gastro, mais en pensant que, pour lui, je me souviens,
il avait dit pour moi c'est rien rien de dramatique il a pas été ces termes la mais
c'était dans ce sens-la il y a rien de trés trés grave mais je peux quand méme me
faire venir ¢a peut vous rassurer et que et qu'on ne sait jamais quoi que celui

des urgences qui avait dit ¢ca » E9

Les familles ne veulent plus voir leurs proches dans cet état de souffrance. lls prennent alors

plus d’assurance face aux professionnels de la santé et augmentent la pression afin de voir
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évoluer positivement la prise en charge. lls deviennent mandataires au vu de |'état

d’impuissance du patient.

Un autre élément favorisant le retard de diagnostic est I'obstacle a la communication médico-
patient. Plusieurs aspects de la communication semblent ralentir le parcours de soins.
Premierement, I'’emploi des termes par les professionnels de la santé peuvent étre parfois ardu
acomprendre pour des patients qui n’ont pas de référence médicale. Si le patient ne comprend
pas correctement ce qu’il a, il ne saura pas réagir de facon adéquate face aux symptémes. Clara

nous témoigne sa difficulté de compréhension :

« je pense que la il y a déja eu une premiére erreur c'est que j'ai été tellement
choquée de I'examen que je n'ai méme pas compris les informations qui ont suivi
aprés donc on m'annonce que j'ai la rectocolite hémorragique on parle de
maladies auto-immunes maladies chroniques sauf que moi le monde médical
c'est un monde qui est completement inconnu donc je comprends méme pas le
mot chronique ou le mot auto-immune et je suis en train de remettre mon
pantalon alors que limite j'ai l'impression d'avoir subi un viol en fait tellement
I'examen est choquant donc premier probleme on va dire dans tout mon
processus depuis mon diagnostic c'est que j'ai pas compris ce que j'avais et j'ai
pas suj'ai pas j'ai pas su assimiler ce que j'avais parce que aussiil y a eu je pense
un probléeme de communication par rapport & ma gastro entérologue je ne
l'incrimine pas je dis juste que au départ c'était vraiment pas grave c'était
vraiment une petite inflammation au début de mon rectum qui s'étalait sur
quelques centimeétres et moij'ai fait un triau niveau des informations et j'ai juste
retenu que j'avais quelque chose de pas trés grave qui allait trés vite se

soigner ». E6

Dans ce contexte, la posture et les réactions du patient sont déterminantes. Si le patient
acquiesce aux explications du médecin sans poser de question, le clinicien ne peut pressentir
une potentielle incompréhension de sa part. De plus, la communication ne passe pas
uniquement par le verbal, le langage non-verbal a tout autant son importance. Une posture

d’écoute attentive peut dissimiler au praticien une incompréhension.
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Secondement, I’'état émotionnel peut perturber I'assimilation de I'information, dans ce cas,
celle-ci n’est pas idéalement intégrée. Sur base de ce qui a été retenu, les patients
reconstruisent I'information et I'interprétent. Cette reconstitution empéche les patients de
percevoir et comprendre la gravité de la maladie si elle n’est pas prise en main. En effet, lors
de I'annonce, le patient est déja en surcharge cognitive car il essaie de traiter I’'aspect, parfois
traumatisant, de I'examen médical. L’'annonce du diagnostic est une donnée trop lourde a
supporter et peut provoquer une dissociation cognitive. Le cerveau va s’occuper du choc
émotionnel et va essayer de se protéger. Dans cet état, les informations complexes recues sont
mal traitées. Le patient retient des brides d’informations, souvent simples a comprendre. Face
a cette situation de chog, il n’est pas en capacité de poser des questions autour du diagnostic

car il est occupé a traiter I'aspect traumatique de I’évenement.

Par ailleurs, la rencontre avec le spécialiste apparalt comme un moment de rupture dans

I'errance active. La dynamique relationnelle se modifie. Marie nous en dit plus :

« Et euh il m’a suivi tout le temps mais alors il m’a méme donné son numéro
privé parce qu’il dit non je ne veux plus te voir dans cet état-la. Je suis, c’est un
peu comme un papa, maintenant il me vouvoie, il est vraiment tres, il a des
barrieres et tout, il parait tres froid au premier abord mais il ne ldchera jamais

son patient, jamais jamais. »E1

Lorsque que le médecin spécialiste attribue une cause a la souffrance du patient, le patient
exprime un soulagement. La relation entre le soignant et le soigné devient un espace

d’échange et de confiance.

4.1.4. Représentation par le patient du parcours de soins idéal

Au fil du temps, les patients ont développé une expertise quant a leur parcours de soins. Ils
ont analysé, en aval, les obstacles rencontrés et ont imaginé les changements pour un
parcours idéal. Bien que celui-ci ne refléte pas la réalité médicale, cette recherche se centre

sur les expertises et les propositions des patients.

Les soins primaires sont les points d’entrée lors de la rupture de I’'équilibre. Bien que les

urgences n’ont pas pour role de poser des diagnostics de pathologies chroniques, ce service
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est souvent choisi pour sa rapidité. Le parcours idéal, imaginé par les participants, repose sur

des soins primaires mieux armés. Jean exprime ce besoin :

« Que les médecins des hépitaux au niveau général soient mieux formés. S'ils
avaient été mieux formés par rapport aux maladies chroniques, je pense que je
n'aurais pas eu ce parcours-la. Je pense que maintenant, je pense qu'il y a moins
de risques qu'aujourd'hui par rapport a 2010. On en arrive a des situations
comme ¢a. Maintenant, peut-étre que je me trompe, mais c'est assez bizarre ».

E1l

Dans leur optique, une meilleure information sur la maladie pourrait permettre une
orientation adéquate vers des professionnels spécialisés. Ainsi, les urgentistes ne
diagnostiqueraient plus la maladie mais réorienteraient le patient lorsque la symptomatologie

tend vers une MICI.

Les patients évoquaient également ce besoin pour des spécialistes concernés tels que les

rhumatologues ou les dermatologues. Alex nous explique :

« quand j'en ai parlé au docteur *** chez qui j'étais, lui il a été a trouver et il me
I'a d'ailleurs dit par apres. Il m’a dit qu’il lui avait dit que c'était vraiment
dommage de ne pas m’avoir envoyé plutét faire une consultation gastro parce

qu'en plus elle sait que c'est le genre de maladies qui sont vraiment liées ». E16

Etant donné le lien étroit entre la spondylarthrite ankylosante et la MC, une consultation chez
un gastro-entérologue pourrait étre suggérée aux patients souffrant de cette pathologie
inflammatoire chronique rhumatismale. De plus, les manifestations extra-intestinales sont
fréquentes. Une bonne information de celles-ci auprés des spécialistes concernés pourrait

permettre une réorientation adéquate.

De leur point de vue, une fois la suspicion établie, le parcours idéal permettrait un acces moins
restreint des gastro-entérologues. En effet, les délais d’attente pour obtenir un rendez-vous

peuvent prendre du temps. Elodie met en évidence des inégalités d’acces :
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« Les délais chez les spécialistes, parce que le probléme c’est que, moi j’ai eu de
la chance par rapport a mon parcours a moi je dois dire j’ai eu de la chance.
Parce que je sais en travaillant sur le terrain que quand on demande a un patient
de prendre un rendez-vous chez un gastro-entérologue ¢a on ne peut pas, ce
n’est juste pas faisable. Alors, c’est a nous médecins traitant de devoir sonner

mais il faut avoir le temps quoi ». E18

Dans leur parcours idéal, le médecin traitant pourrait, grace a son expertise, évaluer
I'importance d’un rendez-vous rapproché et le programmer afin d’atténuer I’errance
diagnostic. Cela permettrait, par la méme occasion, de réduire les inégalités d’acces aux soins.
Le réseau social peut parfois faciliter cet accés mais tout le monde ne bénéficie pas de cet

avantage.

Les représentations de leur parcours idéal se traduit par leurs expériences et leur vécu du
retard de diagnostic. lls désirent une prise en charge plus rapide et sans embuches. Cependant,
ces propositions émanent d’un vécu marquée par une souffrance qui accentue le sentiment
d’urgence. Bien que cette urgence ressentie soit légitime du c6té du patient, le systeme de
santé ne peut pas répondre immédiatement a toutes les demandes. Par conséquent, une
éducation des patients quant a I'utilisation adaptée des ressources du systéme de soins serait

également une piste d’amélioration.
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5. Discussion et perspectives

5.1. Discussion
Le retard de diagnostic des MICI est indéniablement d’actualité en Belgique.(23) L'objectif de
cette étude a permis de recueillir le vécu des personnes confrontées a un retard de diagnostic.
Les entretiens ont permis de mettre en évidence les différents obstacles et facilitateurs tout
au long de leur parcours de soins ainsi que des pistes d’amélioration dans la perspective d’un

parcours idéal selon les expériences des patients.

Le modéle d’Andersen, sur lequel reposait les entretiens, décrit la période pré-diagnostic qui
inclut six étapes tout au long desquelles un délai peut apparaitre.(39) Ce délai peut tout a fait
provenir des individus eux-mémes ou bien du systéme de santé.(22) Dans la phase initiale,
plusieurs mécanismes individuels ont été décelés impactant ce délai. Cependant, par le récit
des patients, les difficultés sont centrées dans la prise en charge. Cette étape, de la premiere
consultation chez un professionnel de la santé jusqu’au traitement adéquat, comporte
plusieurs freins percus dans le parcours de soins. Cependant, la littérature présente un
décalage comparativement aux résultats obtenus. Parmi les délais, le délai d’évaluation et le
délai comportemental sont, tous les deux, les plus impactants quant au diagnostic final.(48)
Compte tenu des résultats et de la littérature scientifique, les symptomes des MICI impactent
la vie quotidienne et les relations sociales des individus.(17) Une hypothése émise, quant a ce
décalage, est le caractére invalidant des symptémes de la maladie qui encourage I'individu a
envisager la consultation d’'un médecin. La persistance ou l’accentuation des symptomes,

malgré les ajustements réalisés, empéche le patient de reporter la consultation.

5.1.1. Limites du raisonnement diagnostic

Un point essentiel ressorti des entretiens est le diagnostic différentiel de la pathologie
notamment par la temporalisation et la psychologisation des symptomes. En effet, cette
maladie inflammatoire chronique, par ses symptomes non spécifiques, peut entrainer
plusieurs erreurs dans le diagnostic et prolonger le délai de diagnostic.(22) Cependant, les
entretiens font ressortir cette tendance par les médecins traitants a attribuer une cause
psychogéne aux symptomes. Bien que la littérature décrit I'attribution psychologique comme

une hypothése en l’absence d’anomalie organique, nos résultats suggérent que cette
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hypothése ait été mobilisée trop tot avant méme qu’ils ne percoivent une exploration.(49) Une
autre hypothése émise sur cette psychologisation des symptomes est liée a la somatisation qui
est une « tendance a ressentir une détresse psychologique sous forme de symptémes
somatiques et a chercher de I'aide médicale pour ces symptomes, qui peuvent étre initiés
et/ou perpétués par des réactions émotionnelles telles que I’anxiété et la dépression ». Les
soins de santé primaires sont les plus confrontés aux patients somatisés, ils représentent 20%
de la charge de travail.(50) Ainsi, face a des symptoOmes non spécifiques, les médecins
généralistes pourraient avoir tendance a attribuer des causes psychologiques a la
symptomatologie. Cette attribution pourrait également étre liée a une faible familiarité avec
ces symptomes rendant leur reconnaissance difficile.(22) Le r6le du médecin généraliste, en
tant que premier point d’entrée, est déterminant dans la prise en charge initiale et dans la
réorientation vers des soins spécialisés.(51) Par les récits des participants, cette étape de
construction du parcours est mentionnée comme prépondérante. La superficialité explicitée
lors des entretiens, associée a certains profils professionnels, prolongerait la phase
d’incertitude. Ce ressenti ne permet pas de tirer de conclusion et d’actes objectifs quant aux
pratigues médicales. En outre, une étude reléve I'importance d’une formation continue pour
les professionnels en premiére ligne. Celle-ci pourrait contribuer a une amélioration des prises
en charge.(52) Une premiére perspective a ce probléme serait d’explorer les connaissances
des médecins traitants a propos des MICI. Cette recherche permettrait de mieux comprendre
leur réle dans la réorientation des patients et de déceler des pistes d’amélioration. Ainsi, des
solutions concretes pourraient étre mises en ceuvre. Une deuxiéme perspective serait
d’étendre cette recherche dans les services d’urgence. En effet, I'analyse démontre que les
patients contournent le systeme de soins en se rendant aux urgences. Cette recherche pourrait

également apporter des solutions dans ce secteur.

5.1.2. Altération de la relation soignant-soigné

Au-dela des diagnostics différentiels, les discours des patients mettent en évidence une
invalidation de leur vécu pouvant prendre plusieurs formes. Elle peut se présenter tant en
minimisation des symptomes qu’en responsabilisation du patient sous diverses maniéres. Ces
éléments rejoignent le récit d’ Eric Balez qui aborde les répercussions d’une minimisation des

symptomes.(27) Cette invalidation revient a ne pas prendre au sérieux le discours de |'autre
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personne ou de dévaloriser ses émotions.(53) Dans ce contexte, I'analyse dégage un sentiment
d’étre « dos au mur » se manifestant par un épuisement face a la symptomatologie persistante
et I'incertitude du diagnostic. Ce sentiment peut étre interprété comme I’accumulation des
tentatives d’ajustements.(54,55) Ce processus peut étre mis en lumiére avec le coping
développé par Lazarus et Launier en 1978, défini comme « I'ensemble des efforts cognitifs et
comportementaux destinés a maitriser, réduire ou tolérer les exigences internes et externes
gui menacent ou dépassent les ressources d’un individu ».(56) Dans ce contexte, le sentiment
d’étre « dos au mur » peut étre vu comme un moment ol ces stratégies d’ajustements
semblent ne plus étre suffisantes. Les récits des patients suggérent que cette perception peut
étre associée a une altération de la communication entre le soignant et le soigné. Les
participants évoquent une forme de fatigue suite a la répétition des consultations. Pourtant,
la communication est plus qu’importante dans le parcours de l'individu. La plupart des
désaccords sont sous-jacents a un manque de communication de la part des soignés et des
soignants. La relation de confiance se construit autour de cette communication.(57)(58) Suite
a cela, les discours relévent l'installation d’une forme de méfiance a I'égard du systeme de
soins. Cette vision semble s’inscrire dans la dimension émotionnelle et relationnelle du
parcours de soins, pouvant amener a une perception globale du systeme.(59) Une perspective
de recherche serait de mieux comprendre le vécu des médecins généralistes lors de la prise en
charge initial des patients atteints d’'une MICI. Cette étude viserait a mieux comprendre les

interactions pouvant contribuer a ces expériences d’invalidation pergue.

5.1.3. Détection précoce des MICI
Les résultats mettent en avant que le retard de diagnostic, peut étre associé a des difficultés
dans la reconnaissance précoce des symptémes par les médecins généralistes.(28) Les patients
exprimaient une insuffisance d’exploration complémentaires lors des prises en charge initiales
malgré la persistance des symptémes. Cette perception peut étre discutée a la lumiére de la
littérature qui insiste sur la détection des symptébmes alertes suivi d’examens
complémentaires. Cette détection a pour but une reconnaissance des MICI en phase précoce.
Un Guideline illustre la mise en place d’un protocole de détection pour aider les cliniciens dans
leur prise en charge. Cet outil propose notamment un examen, le dosage de la calprotectine,

utilisée comme marqueur d’inflammation intestinale. Ce dosage se réalise a partir d’un
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prélevement de selles.(51,60) Cet examen vise a réorienter, si besoin, les patients vers des
examens spécialisés.(51)(61) Dans cette optique, un nouvel axe d’amélioration se dessine :
celui de la détection précoce. En effet, cette question est directement lié a la reconnaissance
des signes alertes et de la bonne orientation vers des professionnels spécialisés. En réponse,
dans l'objectif d’analyse des conséquences de la précocité du diagnostic, I'intégration et
I’évaluation d’outils d’aide au diagnostic dans les services de premiére ligne pourrait étre

proposé.

5.2. Biais, forces et limites de I'étude
Une des forces de ce travail est qu’il s’est appuyé sur des entretiens individuels semi-directifs,
ceux-ci permettent de récolter des données sur le vécu des participants. Les entretiens ont
permis de recueillir les expériences des individus atteints d’une MICI ayant vécu ou percu un
retard de diagnostic. L’analyse de ces entretiens a permis de dégager de nouveaux éléments a
prendre en compte dans le parcours de soins afin d’identifier des pistes d’action, et
potentiellement améliorer le parcours de soins en diminuant le retard de diagnostic. Une autre
force de ce travail est le recrutement des participants au sein de trois hopitaux différents. Cela

a permis une triangulation des données.

Le biais principal de ce travail est le biais de rappel. Certains patients pourraient apporter des
réponses erronées, liées a la capacité a se souvenir des événements passés. Ce biais résulte
d’une erreur de rappel.(62) En effet, plusieurs participants m’ont fait part de leur expérience
vécue il y a plusieurs années pouvant biaiser certaines réponses tel que les délais de rendez-
vous, les délais de réaction face aux symptdmes etc. Ensuite, le biais de sélection est a prendre
en compte. Les participants ont été recrutés sur base volontaire pouvant entrainer un biais.
Dans ce contexte, un risque de limitation de la généralisation des résultats, de par les
participants qui choisissent de participer peuvent différer de ceux qui ne préfere pas prendre
part a I'étude. Un troisieme biais est celui de l'interprétation. L’analyse des données a été
effectuée par une seule personne, la chercheuse. Une relecture externe a été réalisée auprés

du promoteur. Cette consultation a favorisé une démarche réflexive.

Dans I'échantillon, il y a également une nette différence entre le nombre de femmes et

d’hommes interrogés. Effectivement, 15 femmes ont participé a I’étude contre seulement 3
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hommes. Cependant, le retard de diagnostic est plus présent chez les femmes en raison des

diagnostics différentiels qui sont plus fréquents.(30,31)

Une limite de ce travail se situe dans le fait que les entretiens se basent uniquement sur
I'expérience des patients. Il est vrai que I'objectif principal de ce travail était de recueillir le
témoignage de personnes ayant vécu ou percu un retard de diagnostic. Cependant, le parcours
de soins implique également les professionnels de la santé, notamment les médecins. Il aurait
donc été intéressant d’interroger les médecins afin d’avoir leur expérience. Cela aurait permis
d’avoir deux perspectives différentes et d’avoir une analyse plus approfondie du parcours de

soins.

Ces différents biais sont a prendre en compte dans cette étude car ceux-ci pourraient en limiter
la transférabilité des résultats. Malgré cela, cette recherche constitue une premiere étude
gualitative sur I'expérience des patients atteint d’'une MICI ayant vécu ou percu un retard de

diagnostic dans leur parcours de soins en Belgique.

6. Conclusion
Cette recherche avait pour objectif une meilleure compréhension du vécu des patients atteints
d’une maladie chronique inflammatoire de I'intestin dans un contexte de retard de diagnostic.
Cette étude a permis de dégager le sens donné par les individus a leur parcours de soins. Les
résultats ont mis en évidence plusieurs étapes, allant de la gestion silencieuse des symptémes
a la prise de rendez-vous chez un professionnel de la santé, jusqu’a I'errance active. Ces étapes
sont marquées par plusieurs embuches avant le diagnostic final. Ainsi, cette recherche
démontre la complexité du parcours de soins et les facteurs I'influencant. Outre I'expérience
recueillie, cette étude met en évidence la représentation d’un parcours idéal imaginé par les
patients. Cette vision s’inscrit sur un renforcement des connaissances pour les services de

premiere ligne avec une réorientation adéquate et un accés aux soins plus aisé.
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Pedersen Diagnostic Triage Model (64)
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8.2. Annexe 2 : Affiche de recrutement des participants

Appel a la participation

Mémoire de master en sciences de la santé publique

Qui?’
Adulte de 18 a 65 ans
Vous étes atteint de la maladie de Crohn ou de la

rectocolite hémorragique
Vous avez vécu ou percu un retard de diagnostic

[ ]

Comment ?

Entretien individuel entre 30 et 45 minutes
En présentiel ou en visioconférence si nécessaire
Données strictement anonymes

Pour participer ?

Re  0496/77-99-79

- @B Sophie.Dedee@student.ulicge.be

‘: Votre expérience sur les MICI compte
réellement

3 LIEGE
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8.3. Annexe 3 : Demande d’avis au Comité Ethique

Comité d'Ethique Hegspitalg-Facultaire Universitaire de Liége (707)

N LEck CH.

de Ligge

Demande d'avis préalable sur I'application des lois dans le cadre
des mémoires de fin d’études

Selon la loi belge du 7 mai 2004 relative aux expérimentations sur la personne humaine, toute
recherche sur la personne humaine visant a développer les connaissances propres a Pexercice des
professions de spins de santé’ est soumise & 'approbation d'un comité d'éthique détenteur d'un
agrément complet dans le cadre de la loi du 7 mai 2004.

Le présent formulaire a pour objectif d'aider le Comité d'Ethique Hospitalo-Facultaire Universitaire
de Lizge 4 déterminer si votre étude entre dans le champ d'application de la loi du 7 mai 2004 ou non.
C'est pourquol il est important de décrire clairement et de maniére exacte les objectifs et la
méthodologie développée en lien avec ceux-cil.

Attention !
Les documents suivants doivent étre joints au présent formulaire :
7 Pinstrument de récolte des données {questionnaire, guide d'entretien, etc.)
# les documents qui seront utilisés pour le recrutement des participants (courriels, dépliants,
ete.)

Pour les études qui entreraient dans le champ d'application de la loi du 7 mai 2004, la loi impose que
celle-ci soit menée par une personne détentrice d'un agrément dans une des professions de santé. Cela
implique qu’un chercheur qui n'est pas détenteur d'un agrément dans une des professions de santé,
et qui souhaite réaliser un travail de recherche dans ce domaine, doit mener cette recherche sous la
supervision dun investigateur principal détenteur d’un agrément dans la profession de santé visée
par ladite recherche. Le chercheur fait bien entendu partie de I'éguipe de recherche et peut
évidernment Stre premier auteur dans I'éventualité d'une publication.

51 votre TFE est réalisé dans le cadre d'une étude déji en cours en tant que collaborateur de
recherche ou investigateur, et que cette étude a requ un avis favorable du CE, veuillez mentionner
le numéro de Référence du CE pour cette étude :

Veuillez nous transmettre :

-un CV

- un certificat de GCP (si I"étude a laquelle vous collaborez entre dans le champ de la loi du 7 mai
2004)

L'avis donné par le Comité d'Ethique Hospitalo-Facultaire Universitaire est unique et
contraignant. Il est un prérequis  toute initiation d*étude (Lai relative aux expérimentations sur la
personne humaine du 7/05/2004, Art 10).
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1. Etudiant (nom, prénom, adresse courriel) :
Dedée Sophie
sophie.dedee @ studentuliege. be

2. Filiere : Master en sciences de la santé publique, i finalité spécialisée en praticien spécialisé
de santé publigue. Quelle anndée 7 (Bac-Master) Master 2
3. Annde académigue durant laquelle e mémoire sera réalisé @ 2025-2026

4. Titre de I"étude: (Ow le titre de 1éude déjd en cours a laguelle vous allez collaborer)
= La perception du parcours de soins par des patients dgés de 18 4 65 ans dans le cadre d"un
retard de diagnostie des MICI : une étude qualitative ».

5. Encadrant du médimoine

Titre
- Chargée de Cours & I'Université de Lidge
- Gastro-entérologue au sein de Centre Hospitalier Universitaire de Likge (CHU)
MNom, prénom : Reenaers Catherine
Ad courriel : Catherine. Reenaers @uliege. be
Institution : Université de Litge

6. Profmotedr :

Mom (Institution, Université, Haute Ecole, etc.) : Université de Litge, ULikge

7. Investigateur

H Lrencadrant, 57l est professionnel de la santé et qu’il est membre de 'Université de Lidge
O L'encadrant, il est professionnel de la santé et employé du CHU de Ligge

O Lémdiant, 571l est professionnel de la samé

O Autre, préciser :
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Titre :
- Chargée de Cours a I'Université de Lidge
- Gastro-entérologue au sein de Centre Hospitalier Universitaire de Likge (CHU)
Mom, prénom : Reenaers Catherine
Ad courriel : Catherine Reenacrs @uliege.be
Institution : Université de Litge

8. Résumé de 1"étude

a.  Votre éude est-elle un case report 7

- T | | e e fe rpeer T il rrpd o elrpapa
I EIS AL CITVE SLIT LD 50U Cars, Sany recuend O TRTVER IS CAOFrN B

Siwvous avez répondu non & la question &.a, merci de compléter la suite du document.

b, Objectifs et indicateurs (liste des variables et instrument(s) de collecte des données & joindre
11 ANNEXES)

Objectif principal : Comprendre I'expérience telle gu’elle est vécue par les patients dans leurs
parcours de soins concernant e retard de diagnostic des MICL

Objectif secondaire : Identifier les steatégies b mettre on place en vue de diminuer be délai dans le
retard de diagnostic des MICL

Instruments de collecte des données @ Guide dentretien réalisé 4 partie du modéle « Safee-

Adersen Total Patient Delay Model = ainsi que b modéle « Pedersen Diagnostic Triage Model =

. Synopsis du protocole de  recherche  (designéconception,  population,  méthode  de
recruternent, méthode de collecte de donndes el analyse statistique) (+- 500 mots)

Cette étude aura pour but de répondre & une question de recherche @ « Comment les patients belges
dges de 18 ans & 63 ans, souffrant de MICT pergoivent-ils eurs parcours de soins face au retard de
diagnostic 7 =, L'objectil est de comprendre Iexpérience telle quelle est vécue par les patients dans
leurs parcours de soins concernant le retard de diagnostic ainsi gue d’identifier les stratégies & mettre
en place pour diminuer ce délai. Pour cela, cette éiude sera réalisée par une approche qualitative basée

sur des entretiens semi-structurés. Celle-ci se basera sur une approche phénoménologigue.
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La population étudiée comprend les adultes souffrant d'une maladie inflammatoire chronique de
IMintestin (MC et RCUH) dgds de 18 4 65 ans. L étude mclut également des personnes ayvant véou et
percu un retard de diagnostic. Les participants seront recrutés en consultations de gastro-eniérologie
au CHU de Litge, au CHR de Verviers et au CHC Mont-Légia par ke gastro-entérologue. Pour les
participants favorables & mon étude, une explication détaillée de celle-ci sera réalisée. Les critéres
d’exclusion comprendront : les personnes agees de moins de 18 ans et de plus de 65 ans, les personnes
n’ayant pergu aucun retard de diagnostic et kes personnes qui ne parlent pas frangais. Concernant la
collecte des données, celle-ci se terminera lorsgu’il v avra la saturation des données. Dans le cadre
de cette recherche, le recours @ la méthode d"échantillonnage par choix raisonné permeitra une plos
grande diversité des profils en fonction de Mige, du genre. . dans I"échantillon. Cependant, cet
cchantillonnage comporte un risque de biais de sélection.

Avant la réalisation de entretien, je recueillerai le consentement libre, éclairé et éorit. Enfin, toutes
les donndes seront soumises au réglement général concernant la protection des données. Les différents
entretiens seront enregistrés el préservés comme indiquent les régles dthiques. Les entretiens se
baseront sur mon guide d'entretien qui se base sur deux modéles difTérents @ le modide « Safer-
Adersen Total Patient Delay Model » ainsi gue le modile « Pedersen Diagnostic Triage Model ».
Ensuite, une retranscription intégrale des entretiens sera réalisée suivie d'une lecture dite
« verticale ». Par apris, une analyse horizontale sera réalisée pour extraire les codes afin de déceler

les éléments qui permettront la compréhension de "expérience telle qu'elle est vécue.

d. Liste des mesures technigues et/ou organisationnelles mises en place pour a) respecter les
réples du RGPD (par ex. utilisation d’un formulaire en ligne respectueux du cahier des
charges RGPD) of b) assurer la sécurité et la confidentialité des donndées récoltées
(logiciel utilisé, linmitation des accés, destruction des données au terme de Iéude).

IS

a) Respect du RGPD ¢

a. Un formulaire de comsentement sera remis aux participants avant Uentretien pour
toutes explications concernant Pobjectif, Manonymat.

b. Les entretions seront enregistrés avec 1accord du participant.

c. Toutes les données seront extraites, anonymisées ou pseudonymisdées.

d. Ma collecte des données implique la récolte de données particuliéres relatives a la
sante, leur traitement est justific par la nécessité de réaliser des recherches
scientifiques conformément a article (RGPD, Art. 9.2.).
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b} Assurer la sécuritéd et la confidentialitd des donndes :

a. Ces données ne feront pas Nobjet d'un transfert ni traitement auprés d’un ters.

b Les données (enregistrements e transcriptions) seront conservées sur un ordinateur
protégeé par un mot de passe. Aucun fichier ne sera stocké sur des supports non
stcurisés.

c.  Les entretiens seront ranscrits en supprimant les éléments permettant identification
du participant.

d. Seules "&rudiant et ke promoteur auront accis aux Fchiers anonymisés,

. Les résultais seront analysés ef présentis sous forme agrée,

{2 Les données seront détruites, selon le réglement, au plus tard fin de Dannde

acadérigue.

9. Cuels sont les sites ol se déroukent "étude 7
CHU de Likge, CHR de Verviers, CHC Mont Légia

10. Ce travail concerne des donmdes de patients du CHU de Litge ? Oui lors des entretiens

11, Afin de justifier si "avis du Comité d”Ethique est requis oo non, merci de répondre par oui oo par
o aux questions suivantes, en lien avec les objectifs et la nature des données de 'éude

1. L'étude est-elle destinde & étre publi¢e 7 Oui

2. L'étude est-elle interventionnelle chez des patients (va-t-on tester effet d’une modification
de prise en charge ou de traitement dans le futur, doivent-ils remplic des questionnaires en
debors de leurs soins définis par les recommandations de bonnes pratiques) 7 Non

3. Les donndées recueillies sont-elles directement lides & la santé physique ou mentale des
participants (par ex.: la fréquence cardiaque, le temmps de réaction, la saturation en
oxypine, lendurance  physique, la qualitd de wvie, e siress dans  la wie
quotidienne, "antonomie, ...) 7 Ouid les données recueillies portent sur la perception des
participants concernant leur santé physigue (MICI) et leur vécu psychologique dans le
cadre de leur parcours diagnostique. Il n’v a toutefois pas d'intervention. L’étude
repose uniquement sur des entretiens.

4. L'éude comporte-t-elle une enquéte sur des aspects intrusifs ou délicais de la vie priviée,
quelles que soient les personnes interviewées (la sexualité, Porigine ethnique, la santé
physiqgue ou mentale, la géndtigue ou  biométrie, les convictions religieuses ou
philosophigues, les opinions politiques) ? Oud, P'éude porte sur des éléments relevant de
la santé physique (MICI) et potentiellement du vécu psychologique en fonction du
parcours diagnostique. Les entretiens se Bmiteront au vécu du parcours de soins sans
aborder d’autres dimensions sensibles telles que la sexualité, Morigine ethnique. ..

3. Slapit-il d'un gquestionnaire portant sur des données 4 caractére non mtrusil ou non délicat
MAIS utilisé dans le cadre d’un suivi médical précis (par ex. : les habitudes alimentaires chez
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les patients afteints d'une maladie chronigue, la fréguence diactivité physique chez les
patients diabétiques) ¥ Non

6. Létude comporte-t-elle des questionnaires ou  entretiens qui sont potentiellement
perturbants 7 Non

7. Y a-t-il enquéte sur la qualité de vie ou Vadhésion thérapeutique de patients traités pour une
pathologie spécifigue 7 Le sujet de la qualité de vie durant leur parcours de soins dans
le retard de diagnostic peut étre abordé lors des entretiens selon leur perception.

B Y a-t-il enguéte auprés de personnes vulnérables (mineurs, femmes enceintes, malades ayvant
des troubles cognitifs, malades en phase terminale, patients déficients mentausx, ...} 7 Non

8. Sragit-il exclusivement d’one éude rétrospeciive 7 Non

100 5 agit-il uniguement de questionnaires adressiés & des professionnels de santé sur leur
pratique professionnelle, sans caractire délicat (exemples de caractire délicat @ antécédents
de burn-out, conflits professionnels graves, assudtudes, etc.) 7 Non

11. S agit-il exclusivement d’une engquéte sur 'orgamsation matérielle des soins (organisation
d"hdpitaux ou de maisons de repos, rajets de soins, gestion de stocks, gestion des flux de
patients, complabilisation de journées d"hospitalisation, codt des soins, ... 7 Non

12, 8"agit-il exclusivement d'enquétes aupris de personnes non sélectionnées sans caractine
intrusif, enguétes de rue, sur les réseaux sociaux. . (par exemple sur des habitudes sportives,
alimentaires) 7 Non

13, S apit-il exclusivement d’une validation de guestionnaire existant dans une autre langue (oi
Iobjet de Métude est le questionnaire) ? Non

14, 8ragit-il exclusivement d'une revue bibliographigue ? Non

Si les réponses aux questions 1 4 8 comportent au minimum un « ouwi =, il apparail probablement gque

votre étude devra #re soumise pour avis au Comité d”Ethigue.

Si les réponses aux questions 9 4 14 comportent au minimum un « oui =, il apparait probablement gue

volre étude ne devra pas étre soumise pour avis an Comité d"Ethique.

En fonction de Panalyse du présent document, le comité d*éthigue vous informera de la
nécessité ou non de déposer le protocole complet de I'étude. La liste des documents 3 déposer
se trouvent dans la demande d avis pour étude soumise 4 la loi de 2004, sur le site internet du
comité d*éthigue.
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L'encadrant do mémoire sollicite I'avis du Comité d”Ethigue car :

O cette éude est susceptible de rentrer dans le cadre de la lod relative aux expérmentations sur
la personne humaine. Le promoteur attend dés lors Pavis du CE sur Fapplicabilité ou non de
Ia loi.

O cette étude n'est pas susceptible de rentrer dans le cadre de la loi relative aux expérimentations
sur la personne humaine, mais un avis du CE est niécessaire en vue d'une publication.

Date : 16 octobre 20235
Mom et signature de Uencadrant : Reenaers Catherine

Date : 16 octobre 2025
Mom et signature de investigateur principal : Reenaers Catherine

Date : 25 septembre 2025
Mom et signature de I"étudiant :

— I S

T
~ o

Altention !
Que votre éude entre ou non dans le champ 4 application de la bod du 7 mai 2004, la collecte e le
traitement des données doivent ére effeciudés en parfaite conformité avec le réglement européen
2006/679 du 27 avril 2016 relatif & la protection des personnes phvsiques a I'égard du traitement
des données 4 caractere personnel et 4 [a libre circulation de ces donndes (RGPD).

Deux scénarios sont actuellement possibles

1} Le Comité d'Ethigue vous informe que Uétude proposée entre dans le champ d"application
de la loi du 7 mai 2004

L étudiant sera alors tenu d'utiliser, lors du dépdt du protocole complet de éude, e
moditle de document dinformation et de consentement du Comité d’Ethigue, lesquels
conticnnent des clauses RGPD.

2} Le Comité d’Ethigue vous informe gue éude proposée n'entre pas dans le champ
d'application de la Jod du 7 mai 2004
L7 étudiant sera alors tenu dutiliser le document RGPD proposé par UUniversité (plus

d"informations via le lien : https:/my. studentuliege bedrgpd -memoire-et-tfe) . Ce document
ne sera pas sourmis au Comité d"Ethigue.

Ce formulaire de demande d'avis doit #re complété et envoyvé par courriel en version PDF &
ethigue @ chuliege.be. Il est recommandé de joindre votre ou vos encadrant(s) en copie(s) du
courriel
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. 7/ \ .
8.4. Annexe 4 : Réponse du College des enseignants
Comits Ethique CHU Lidgge<cs.ethigue@chuliege bas @ © Répondre - Répondredtous o Tramsférer [BF | -
A: @ Dedie Sophie Lun 20/ H2005 14:10
g Ethigue =ethigue @chuliegebes; catherinereengers @uliege e Thiry Catherine <catherine thirg@uliege bes

@ Vous y avez répondu le Jeu 06/11/2025 13:46

a Etude dinique_questionnaire... ., 8 Formulaire RCEH TFE Ulg.doc . = Canevas FIC-stude-non-inter.. . a Demande d'aviz études sou..

75 Ko o7 e M Ee T2 Ka

% Adficher les 5 pidce(s) jointe(s) <+ Tout enregistrer dans OreDrive - Universite de Liege & Téléchanger tout

Bonjour,

L'étude tombe sous le champ d’application de La loi du 7 mai 2004.

L= promateur est ULigge.

Linvestigateur principal pour le site du CHU doit &tre un professionnel de la sante employe parle CHUL

C'est une etude multicentrigue: site CHU de Liege, au CHR de Werviers et au CHC Mont-Legia

Une demande d’avis doit egalement tre soumize au CE du CHR de Verviers et CHC, en méme temps qu'a notre CE.
Veuillez nous transmettre :

- la demande d"svis loi, 2004 (ci-jointe) avet les documents listes en page &

- I'sttestation d'sssurance (demande ci-jointe)

- un formulzire dinformsation et consentament pour étude interventionnelle (modéle ci-joint)
- le document de protection des données & transmettre a dpo@chuliege. be

- un certificat de réussite en Bonnes Pratiques Clinigues (lien ci-dessous)

- Un protocole type "expérimentation sur la personne humaine {modéle ci-joint)

- une convention de collaboration entre 'ULigge, le CHU, CHR Verviers et CHC pour la réalization de 'étude. Veuillez contacter madame CThiry, juriste ULiage, slle nous
liten copie.
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8.5. Annexe 5: Réponse du Comité d’Ethique Hospitalo-Facultaire
Universitaire de Liege

Comité d'Ethique Hospitalo-Facultaire Universitaire de Liége (707)

s LIEGE CH./

de Liége

Sart Tilman, le 28 janvier 2026

Madame le Prof. A-F. DONNEAU
Mesdames Sophie DEDEE, C. REENAERS
SCIENCES DE LA SANTE PUBLIQUE
ULIEGE

Cher Collégue,

Vous trouverez ci-joint 'avis d'approbation de I'étude :

"La perception du parcours de soins par des patients dgés de 18 4 65 ans dans le cadre d'un
retard de diagnostic des MICI : une étude qualitative,”

Dans le cadre des responsabilités qui lui sont imposées par la loi du 07 mai 2004, Le Comité d'Ethique souhaite

vous faire part des recommandations suivantes :

e aucun patient ne peut ére inclus dans I'étude avant la réception de la lettre d'approbation;

* nous souhaitons étre informés de la date de début effectif de I'étude dans votre site (date d'inclusion du 1
patient);

e nous attachons une grande importance & la protection de la vie privée des patients/volontaires sains et nous
COMPLONS SUF YOUS pour :
¥ assurer un archivage slir des documents sources (conservation sous clefs),
¥ assurer la protection par mot de passe des bases de données éventuellement créées pour la gestion de

vos résultats, refuser, si ces données doivent étre transmises a un tiers, de transmettre non seulement
des données directement identifiantes (attention a Fanonymisation des copies d'examens ou protocoles
d'examens) mais également toute association de données qui pourraient permettre la ré-identification
du patient (attention a l'association initiales, date de naissance et sexe encore trop souvent retrouvée
dans les CRF),

* nous devons impérativement étre informés :

»  de tout événement indésirable grave, suspect et inattendu (SUSAR) survenu chez l'un de vos patients
ou volontaire sain,

»  du renouvellement de I'assurance (request in progress: attestation to be furnished before starting the
study) quand celle-ci arrive & échéance,

¥ dudéroulement de I'étude, ¢t ce annucllement,

»  de lacldture de '"étude avec rapport des résultats obtenus.

e aucun changement ne peut &tre apporté au protocole sans l'obtention d'un avis favorable du Comité
d'Ethique;

o qu'il reléve de votre responsabilité de veiller & ce que tout dommage, li¢ de maniére directe ou indirecte &
l'expérimentation, encouru par un patient inclus par vos soins soit pris en charge financiérement par le
promoteur soit directement, soit via le recours a 'assurance "étude”;

* tout cowrrier/courriel de suivi que vous nous transmettrez doit bien évidemment reprendre les références de
I'étude et sera accompagné de votre évaluation actuelle de la balance risques/bénéfices si ce courrier est en
rapport avece la séeurité du patient (amendement, nouvelle brochure d'investigateur, déviation de protocole,
nouvelle information pouvant affecter la sécurité du sujet, SAE, ete....).

¢ Le protocole sera enregistré dans la base de données ClinicalTrials.org avant le démarrage

C.H.U. de LIEGE - Site du Sart Tilman - Avenue de I'Hépital, 1 - 4000 LIEGE
Président : Professeur D. LEDOUX

Vice-Présidents : Docteur G. DAENEN ~ Docteur E. BAUDOUX - Professeur P, FIRKET
Secrétariat administratif : 04/323.21.58

Coordination scientifique: 04/323,22.65

Mail : ethique@chuliege.be

Infos disponibles sur:http://www,chuliege be/orggen.htmi#ceh
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Comité d'Ethique Hospitalo-Facultaire Universitaire de Liége (707)

fys LESE CH./

de Liége

Sart Tilman, le 28 janvier 2026

Madame le Prof. A-F. DONNEAU
Mesdames Sophie DEDEE, C, REENAERS
SCIENCES DE LA SANTE PUBLIQUE
ULIEGE

Concemne : Votre demande d'avis au Comité d’Ethique
Nr EudraCT ou Nr belge : B7072025000161 5 Notre réf : 2025/565

Cher Collégue,

Pai le plaisir de vous informer que le Comité d’Ethique a donné une réponse favorable & votre demande
d’avis intitulée :

“La perception du parcours de soins par des patients figés de 18 2 65 ans dans le cadre d’un retard
de diagnostic des MICT : une étude qualitative.”

Cet accord n'est valide que dans Ia mesure od le comité responsable de I'avis unique est en possession de Ia
convention entre Ulidge et le CHU de Lidge, le CHR de Verviers et le CHC MontLégia signé.

Vous trouverez, sous ce pli, le formulaire de réponse reprenant, les différents éléments examinés et
approuvés et la composition du Comité d’Ethique.

Je vous prie d'agréer, Cher Collégue, I'expression de mes sentiménts les meilleurs.,

Prof. D. LEDOUX
Président du Comité d'Ethique

Copie au Promoteur :
Copie & la Divection de I'AFMPS

C.H.U. de LIEGE - Site du Sart Tilman - Avenue de I'Hopital, 1 - 4000 LIEGE
Président : Professeur D. LEDOUX

Vice-Présidents : Docteur G, DAENEN - Docteur E. BAUDOUX - Professeur P, FIRKET
Secrétariat administratif : 04/323.21.58

Coordination scientifique: 04/323.22.65

Mail : ethique@chuliege.be

Infos disponibles sur:http://www.chullege.be/orggen, htmli#ceh
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COMITE D'ETHIQUE HOSPITALO-FACULTAIRE UNIVERSITAIRE DE LIEGE
(707)

Approbation d'une demande d’étude clinique
Approval form for a clinical trial

Documents examinés et approuvés

Annde et nr Dossier 2025-565

Service de : SCIENCES DE LA SANTE PUBLIQUE
Chef de Service _ Prof. A-F, DONNEAU

Investigateur principal : _ Sophie DEDEE, C, REENAERS -
Promoteur : _ULiége

Représentant 1égal du promoteur dans 1'Union européenne (lorsque le promoteur n'est pas établi dans
I"'UE)
N® EudraCT ou N® belge : B7072025000161

Titre du projet :  (en version originale) La perceplion du parcours de soins par des patients dgés de
18 41 65 ans dans le cadre d'un retard de diagnostic des MICI @ une éiude qualitative,

Liste des documents approuviés

Demande d'avis "Loi 7 mai 2004" 05/11/2025
Pratocole complet v2 21/01/2026
Résumé du protocole en Frangals Version 1 05/11,/2025
Attestation assurance Ethios 06/12/2025
FIC destiné & Patients Va2 21/01/2026
) 5. Dedée
CV de l'investigateur principal e e are
. 5. Dedée i 04/11/2025
GCP de I'investigateur principal C. Reenaers 22/07/2025
Matériel de recrutement | Affiche
Questionnaires Guide d'entetien
Autres: Formulaire RGPD
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MNotre Dossier nr : Our Fife nr ; 2025 / 565

Approbation d'une demande détude clinique (suite)
Approval form for a clinical trial (following page)

Protocole

La perception du parcours de soins par des patients agés de 18 4 65 ans dans le cadre
d’un retard de diagnostic des MICI : une étude qualitative.

Service de : SCIENCES DE LA SANTE PUBLIOUE
Clinical unit

Chef de Service : Prof. A-F. DONNEAU
Director of the clinical unit

Expérimentateur principal : Sophie DEDEE, C. REENAERS
Principal investigafor

Par décision collégiale, le Comité d*Ethigue (voir liste des membres en annexe) :
By collegial decision, the Ethics Committee (see enclosed list of the members) :

OuifFes MNon/No

M estime que I'étude peut étre réalisée [ x] i
has accepted the performance of the study

A

Signature Nom : Prof. D. LEDOUX Président
Sipnatire Primted mame :
Date, Dafe : 28/01/2026

The Ethics Commitiee siates that it is organized and operates according fo the ICH/GCP guidelines, the
applicable laws and regulations, and their own writien operafing procedures

Cette approbation ne signifie pas que le comité prend la responsabilité de I"éude.
This approval does nof mean that the Ethics Committee takes the responsibility of the study
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¥ LIEGE H

université )
MEMBRES DU COMITE D'ETHIQUE MEDICALE de Liege
HOSPITALO-FACULTAIRE UNIVERSITAIRE DE LIEGE
Monsicur le Professeur Didier LEDOTUX Président

listensiviste, CHLU

Monsicur le Doctenr Etienne BAUDOUX Vice-Président
Expert en Thérapie Cellulaire, CHU

Monsieur le Docleur Guy DAENEN Viee-Président
Honoraire, Gastro-entérologue, membre exténeur au CHU

Monsieur le Professeur Pierre FIRKET Vice-Président
Giénéraliste, membre extéricur au CHU

Monsicur Resmi AGIRMAN
Représentant des voloniaires sains, membre extérieur au CHU

Madame Yiviane DESSOUROUX
Représentante des patients, membre extéricure au CHU

Madame Régine HARDY / Madame la Professeure Adélaiide BLAVIER (suppléante)
Psychologue, CHU Psychologue, membre extéricure au CHLU

Madame Céline KEMPENEERS
Pédintre, CHU

Madame Sophie KESSELER
Infirmidre, CHU

Monsicur le Professeur Manrviee LAMY
Honoraire, Anesthésiste-Réanimateur, membre extérieur au CHU

Madame Marie LIEBEN
Philosophe, membre extérieurs an CHU

Monsieur Jaeques LOMBET
Pédiatre, Citacdelle

Madame Patricia MODANESE
Infirmidre chelfe d*unité, CHU

Madame la Professeure Anne-Simone PARENT
Pédiatre, CHU

Monsicur Stéphane ROBIDA
Juriste, membre extéricur an CHL

Madame Isabelle ROLAND
Pharmacienne, CHL

Madame la Docteure Isabelle RUTTEN
Radiothérapeute, membre extérieure au CHU

Monsicur le Professeur Vineent SEUTIN
Phamacologue, membre extérieur au CHU
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8.6. Annexe 6 : Accord du Comité d’Ethique du CHC Mont-Légia

CHO

Clinique CHC
MONTLEGIA

COMITE D'ETHIQUE
MEDICALE

N* d'agrément
OMOB7

Président

Dr. René STEVEMS

3 04/355.58.25
0492 /97.75.01
rene. stevens@che. be

Vice-présidente

Dr. Frangoise KREUTZ

T 04/355.43.09
francoise.kreutz@che.be

Secrétariat administratif
Pascale LECLERCQ

T 04/355.78.03
0493728.26.81

Uniquement
Lundi et jeudi
de 94 17h.

Liege, le B janvier 2026

Mademoiselle Sophie DEDEE
Sciences de la Santé Publique
ULg

Au Président du Comité d'éthique Hospitalo-
Facultaire Universitaire de Liége

Votre réf. : 2025-565.
Notre réf.: Etude n°25/49/1366 intitulée "La perception du

parcours de soins par des patients 4gés de 18 4 65 ans dans le
cadre d'un retard de diagnostic des MICI : une étude qualitative”
de Mademoiselle Sophie DEDEE, TFE de Master en Sciences de la
Santé Publique a I'ULg..

Concernant I'étude susmentionnée, les documents suivants ont
eté examinés |

v Le formulaire de demande d'avis signé et daté du 18/11/2025,

¥ Le résumé du protocole, v.1 du 05/11/2025, corrigée le
27M11/2025,

¥ Le formulaire d'information et de consentement destiné aux
patients, v.1 du 05/11/2025, corrigée le 27/11/2025,

¥ Le CV de Mademoiselle, non signé et non daté et le GCP du
04/11/2025.

Les membres du Comité (voir liste en annexe) ont approuvé
ces documents et estiment que I'expérimentation prévue peut
étre poursuivie moyennant sans faute ['ajout des
coordonnées de [l'assurance dans I'ICF avant le début de
l'étude.

Néanmoins quelques précisions sont demandées quant a la
méthode utilisée des entretiens: qu'est-ce qui est
recherché ?

Et qu'appelle-t-elle des expériences personnelles (histoire de
la maladie, autres) 7
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CHO

Clinique CHC
MONTLEGIA

COMITE D'ETHIQUE
MEDICALE

N° d'agrément
Oomos7

Comite.ethigue@che.be

President

Dr. René STEVENS

¥ 04/355.58.25
0492/97.75.01
rene.stevensi@che. be

Vice-présidente

Dr. Francoise KREUTZ

3 04/355.43.09
francoise.kreutzi@chc.be

Secrétariat administratif
Pascale LECLERCQ

3 04/355.78.03
0493/28.76.81

Uniquement
Lundi et jeudi
de 9a 17h,

lis rappellent au responsable de l'expérimentation qu'elle se
réalisera sous sa responsabilité propre. L'avis favorable donné par
le Comité ne signifie en rien gu'il prend la responsabilité de
l'expénmentation.

lis certifient que le Comité d'Ethique Médicale est organisé et
fonctionne selon les directives des Bonnes Pratiques Cliniques
(Good Clinical Practice), les lois et réglementations applicables.

lis certifient que les points 4. 6 et 7 de l'article 11 § 4 de la loi du
07 mai 2004 sont respectés.

Pour le Comité,

N
Dr Frangoise KREWTZ Dr René STEVENS

Vice Presidentg - Presiaght

Ma{ﬂs : )
ethigue@chuliege be
sophiededee@amail.com
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8.7. Annexe 7 : Accord du Comité d’Ethique du CHR de Verviers

CENTRE HOSPITALIER Verviers, 01/12/2025

REGIONAL VERVIERS

l . Rue du Parc 29
4800 VERVIERS

COMITE D’ETHIQUE

oM 133
X Réponse Erude 202612025.012 DOC 18/12/004

La Réponse du Comité Ethique du CHR Verviers
No interne du CE du CHRV : 2025 -012
Investigateur principal : Sophie Dedée
Le TFE est réalisé dans le service de
Le TFE est réalisé dans le cadre de Master en Sciences de la Santé publique

Cher Collegue ;

Aprés avoir examiné le dossier . Sujet de Recherche
La perception du parcours de soins par des patients dgés
de 18 & 65 ans dans le cadre d'un retard de diagnostic des MICI :
une étude qualitative.

Le comité d'éthique du CHRYV fournit

%Qn_gy une remarque

o Un avis favorable mais avec une remarque

o Un avis défavorable

Remarque :

Bien oonfralemellemenbou MTE DTy
- DETHI
CHR Voryor 04 133
fue dy Pare 29
4800 Verviars

Annexe : liste du comité éthique avec les membre sents

Copie pour l'investigateur:

Téléphone : 087/21.21.11 - Fax : 087/21.28.05
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8.8. Annexe 8 : Formulaire d’information et de consentement RGPD

Titre de 'étude : La perception du parcours de soins par des patients dgés de 18 4 65 ans
dans le cadre d*un retard de diagnostic des MICT : une étude qualitative

Promoteur de I'étude . Université de Ligge (ULigpe)

Comité d’Ethique Meédicale - Comité d*Ethique Hospitalo-Facultaire Universitaire de
Lieége, Comité éthique du CHR de Verviers et Comité éthique du CHC MontLEgia. (site
de Liege)

Médecin chef local : Dr Edouard Louis (CHU de Ligge). Dr Amaud Colard (CHC Mont-Lagia),
Dr Stephanie Demoulin (CHR de Verviers)

Investigateurs locaux - Madame Reenaers (CHU de Ligge) et Sophie Dedée (CHR de
Verviers et CHC Mont-Légia)

| Information essentielle & votre décision de participer

Introduction

Vous étes invite(e) a participer a une étude qualitative. Cette &tude a pour objectif de
comprendre votre expérience vécue lors de votre parcours de soins au travers d'un entretien
individuel d’'une durée d'environ 45 minutes. Aucun acte meédical supplémentaire et aucune
madification de votre prise en charge habituelle ne sera réalisé dans le cadre de cette
recherche.

Avant que vous n'acceptiez de participer a cefte &tude, nous vous invitons a prendre
connaissance de ses implications en termes d'organisation, avantages et risques éventuels,
afin que vous puissiez prendre une décision en toute connaissance de cause. Ceci 5'appelle
donner un « consentement &clairé =

Veuillez lire attentivement ces quelgues pages d'information et poser toutes les questions
que vous souhaitez a linvestigatrice ou a la personne qui la représente.

Ce document comprend 3 parfies - linformation essentielle & votre prize de décision, votre
consentement écrit et des informations complémentaires (annexes) qui détaillent certaines
parties de Finformation de base.

Si vous participez a cette étude, vous devez savoir gue :

= Cette éfude qualitative est mise en ceuvre aprés évaluation par plusieurs comités
d’&thique (Comité d'Ethiqgue Hospitalo-Facultaire Universitaire de Ligge, Comité éthique
du CHR de Verviers et Comité &thique du CHC Maontlégia, site de Lidége).

* Votre paricipation est volontaire et doit rester libre de toute contrainte. Elle nécessite la
signature d'un decument exprimant voire consentement. Méme aprés 'avoir signé, vous
pouvez arréter de participer, a tout moment, en informant llinvestigatrice.

* Les données recueillies i cette occasion sont confidentielles et votre anonymat est
garanti lors de la publication des resultats.

* Une assurance a &ié souscrite au cas ol vous subiriez un dommage lié a votre
participation a cette recherche.

* Vous pouvez toujours contacter linvestigatrice si vous avez besoin dinformations
complementaires.

Un complément d'informations sur vos « Droifs de pariicipant & une &tude clinique = sont
fournis en annexe XX
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Obiectifs et déroulement de I'étude

Cette étude qualitative est organisée pour comprendre I'expériance tellz qu'allz est véoue
par l=s patients dans leur parcours de soins concernant le retard de diagnostic des maladies
inflammataires chronigues (maladie de Gahp.et [ rectocolite hémorragique). D= plus, cetle
etude a pour but d'identifier les stratégies 2 metire en place en vue de diminuer le delai dans
Iz retard du diagnostic des MICIL

Mous vous proposons de participer 2 cette etude qualiative parce gue votre medecin vous 3
propose de participer @ c2tte recherche dans le cadre de vofre situation cliniqus.
Cette atude qualitative davrait mclure entre 15 3 20 patienis en Belgiqus.
Four pouvair participer 3 I'étede vous devez -
— Etre #g de 13 4 85 ans.
—+ Parler et comprendre lz frangais.

— Etre atteint de Iz maladie de Grghp.ou de la rectocolite hémorrapique. donc &tre
atteint d'une maladie chronigue inflammatoire de [intestin.

— Awoir vcwpsngy un retard de diagnostic dans votre maladie.

‘Jofre participation & l'étube se fera sur base volontaire. Votre médecin vous donnera una
affiche explicative dz I'étude si vous répondez sux critéres dlinclusion. Si wous désirez
carticiper. vous pourrsz ensuite contacter linvestigatrics de 'étude afin que celiz-ci organise
une renconire qui durera environ 45 minutes durant laqualiz les données nécessaires seront
recusiliss.

Lors de catte rencontre, linwestipatrics vous interropera afin da collecter les informations
requises pour létude, notamment certaines données démographiques (3ge, sexe), votre
maladie {Crahp.et Rectooolite hémarragique), ke délai de diagnostic ainsi que |e véou de
vatre parcours de soins.

Description des risques et bénéfices

Comme mentionne plus haut, voire prise en charge medicale habituslle ne sera 2n aucun
cas modifiée par votre paricipation 3 catte éfude. Aucun risque, en termes de santé, ne peut
2fre lié 3 wotre participation 3 catte étude.

De méme, vous ne devez pas vous attendre 3 des bendfices personnels du fait de vaire
participation a I'éfude. Sachez szulemant que volre participation nous permetira de misux
comprendre le wécu des patients dans le retard de diagnestic des personnes atteintes dune
maladi= inflammatoire chronigue de 'intestin et done de proposer des solutions pour
diminusr ce delai.

Retrait de consentement

‘Voire participation est walontaire et vous avez e droit de retirer votre consentement 3
participer a Fetude pour quelque raison gue ce soit, 3 nimporte quel moment, sans devoir
wous justifier.

Si wous refirez votre consenternent a I'etwde, afin de garantir la validite dz |a recherche, les
données codées jusqu'au moment de votre interrupdion seront conservees. Aucune nouvelle
donnée ne pourra &ire transmise au promoteur de 'étede.

Si vous participez 3 cette recherche, nous vous demandons -

#* De collsborer pleinerant au bon déroulement de catte recherche.
* De ne rien masguer comme information au sujet de votre etat de sante.

* ‘ous avez e droit de retirer votre consentament 3 participer 3 ['Stude pour quelque
raison que c2 soit. 3 n'importe quel rmoment, sans deveir vous justifisr.

# Dans certains cas, un contsct enire linvestigatrice et le gastro-entérologue pour la
collects d'informations complémentaires peut avoir lisu.

Contact
Si wous awvez besoin dinformations complémentaires, mais aussi en cas de probliéms ou
dlinguigtede, vous pouvez contacter
— Si vous &tes suivi au CHU, l'investigatrics prncipale est Madame Resnaers, vous
pouvez contacter la gasinvestigatrics, Sophie Dedée, au 0496/77-09-78.
— Sivous &tas suivi au CHE Mopil-agia.site de Lidge) ou au CHR de Warviers, vous
pouvez contacter l'investigatrice principale. Sophie Dedée. aw 0488/77-38-70.

5i wous avez des questions relatives 3 vos droits de participant 3 une étude clinigue, vous
pouwez contacter le mediateur’ des droits du patient de voire institution via le numero de
téléphone:
- CHU d= Liggs : Madame Caraline DOPPAGHE 04/323-52-17
{mediation_hospitabzre@chuliege. be)
- CHC Mont-Legja.: Madame |sabslle Stiz 04/355-78-52 (mediateuri@chc. be
- CHR Werviers : Madame Yéronigue SERPE 087/21-25-53
{mediateunf@ichrverviers.ba)
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régard des traitements de donneées 3 caraciére personnel. L'Université de Lidge sera
respensable du traitement de ves donndes |

Wous avez le droit de demander 3 linvestipateur qualles sont les données collactées 3 valre
sujet et guelle est bzur utilite dans le cadre de letude. Ces donnees concernent votre
situation actuslle. Vous dispesez d'un droit de regard sur ces dan ness et le droit d'y apporter
des recfifications au cas ol elles seraient incomeactes®.

Linwestigatzur a un devoir de confidentialitd vis 3 vis des données collectées.

Ceei veut dirz qu'l s'2ngage non seulzment 3 ne jamais divulguer votre nom dans le cadre
d'une publication ou d'une conférence mais aussi qu'il codera vos données avant de les
fransmetire 3u gestionnaire de |3 base des données collect2es, [Université de Ligge.
Linwestigataur et son £guipe seront donc les seuls 3 pouvoir faire |e lien nire les donnses
transmises =t votre dossier médical pendant toute |3 durée de ['étuds’.

Le= donnéss persennelles transmises ne confiendront pas d'association d'2léments qui
puissent permetire de malgre tout wous identifizr’.

Pour bz gestionnaire des donnéss de recherche désigns par le promoteur, les données
transmises ne permettent pas de vous identifier. Ce demier est responsable de la collecte
des données recusillies par tous les investigateurs participant 3 la recherche, dz laur )
traitems=nt et de leur protection en conformite avec bkes impearatifs de |a loi belge relative a la
crotection de |a vis privée.

Four verifier Ia qualité de MEtude, il est possible que votre dossier medical soit examing par
des tiers {comite d'sthique, représentants du promoteur de I'étude, auditeurs externes). En
tout &tat de cause, cela ne pourrait se faire que sous la responsabilité du mé:l:ie-:in
investigateur ou d'un de ses collaboratzurs et par des personnes soumises a lobligation du
secret professionnel.

Ces donnges (codées) pourront &tre fransmises aux sutarités réglemantaires belges ou
auires, aux comités d'sthique concernes, 3 d'suires médecins etiou a des organismes
trawaillant en collaboration aves ke promotewr.

Elles pourront 2galement étre transmises a d'autres sites du promoteur en Belgique =t dans
d'autres pays ol l=s normes en matiére de profection des données personnellss peuvent
&fre différentes ou moins contraignantss”.

Wotre consenternent @ participer 3 cette étude impligue donc sussi votre consentement 3
lutilisation de wos donneéss medicales codées suwx fins decrites dans ce document
dinformation et 2 leur fransmission aux personnes etfou instances susmentionnees.

L= promoteur 5'engage 3 utiliser les donnges colleciées uniguement dans le cadre de ['étude
3 laquelle vous participez.

Si vous refirez votre consenternent 3 participer 3 I'&tude. afin de garantir [a validitd de |z
recherche, les donnees codées jusqu'au moment de votre intermuption seront conservées.
Aucuns nouvelle donnés ne pourra &tre fransmise 3u pramotsur,

Si vous aver des questions relalives so trailement de vos donnes, wous padves contacter volne
mégecin nvesigateur. Le daléqus & la protection des dannées de vabre hopital @52 dgalemsnt & volre
dispositian: dpod@ahuliege.be, dpaifiche be, formulaine & remplic sur e sie CHR de Verviers

2 Gt il vous sonl ganants par e Regiement Géndral sur l Protection des Données (RGPD), par & Egisialion beige realf
& la protection des personnes phasoues & [ égand des rallements de donndes & carmcdine personnel of par |a bl du 22 acin
2002 refalive aux drols du patent

! Pou les essaks cingues. |a ki Foobge & mnserver o2 ben aveo volne dossier dusnk 20 ans

4 La base de donndes contenant les rtsilials de |'#ude ne confendra don pas d assocalion ddinents oomme s initiskes
OinE S 1 w0t dabe O NaSsanoe comolie [[imm e

5 Lit promateur S'engane alors 4 sespecker B oonfraintes du Fsglement Séndmal surla Proledion des Donndes {RGPD) o
lisgislation beipe relabve &  prodecBion des DERSONNEs Shysiques & Nigand dos Fallements de donndes & carmclibne personne

Docusra o] ricrmeation of coveentament dolaind v raae B sur 7
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8.9. Annexe 9 : Assurance

ETHIAS

2025-565 - ULG - REENAERS Catherine et DEDEE Sophie

ATTESTATION D'ASSURANCE

Ethias SA, voie Giséle Halimi, 10 & Liége, certifie gue par la police n® 45.482.838 souscrite par I'Université de
Ligge. place du XX Aol 7 & 4000 Ligge, elle garantit, dans les limites des conditions générales et spéciales du
contrat, conformément aux dispositions de la loi du 7 mai 2004 relative aux expérimentations sur la personng
humaine telle que madifiée par la loi du 27 décembre 2005 et tous arétés royaux d’exécution qui seraient
adoptés en application des dispositions précitées, la responsabilité civile qui pourait incomber & I'ULG en sa
qualité de promoteur, du chef de dommaoges causés aux parficipants etfou & leurs ayants droit dans le cadre
de I'étude clinigue suivante :

t La perception dv parcours de soins par des patients dgés de 18 & 45 ans dans le cadre d'un retard de
diagnostic des MICI : une étude qualitative. »

Département : Sciences de la santé publique
Mombre de participants @ entre 15 et 20 participants
Etude multicenirique !

- CHR Verviers

- CHC Mont-Légia

- CHU de Liege

Durée de |'expérmentation : du 21 novembre 2025 ou 30 juin 2026
Classe : 1A

Meontants de Gargnfie

La garantie est acguise @ raison de 2.500.000 € par sinistre, tous dommages corporels, matériels et immatérigls
conséculifs confondus. Ce montant constitue également la limite de la garantie pour toute la durée de
I"essai,

Par ailleurs, la garantie est limitée & 500.000 € par victime.

Fait & Ligge, le D& décembre 2025

Pour le Comité de direction,

P
Florian Pirard

Head of Liakility Underwriting
Public & Caorporate
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8.10. Annexe 10 : Convention de collaboration

8.10.1. Convention de collaboration CHC Mont-Légia et ULiege

EMTRE :

L'ASBL Groupe santé CHC, ayant son siege social Boulevard de Patiance et Beaujonc 9, 4000
Ligge,

Enregistrée a la BCE sous le numéro 0416.805.238

Agissant dans la cadre de la présente convention en gualité de gestionnaire de la Clinigue CHC
MontLégia sise a 4000 Liége, Boulevard de Patience et Beaujonc 2

Représentée par son Directeur géneral, Monsieur Alain JAVALK
Ci-aprés dénommeée « le Groupe santé CHC »
ET:
L'Université de Liege, ayant son siége social a 4000 LIEGE, Place du 20 Aodt 7.
Enregistréa & la BCE sous la numérs 0325.777.171.

Représentée par Madame Anne-Sophie NYSSEN, Rectrice et Madame Anne-Francoise Donneau,
Professeure

Ci-aprés dénommes « |'ULiége » ;
Ci-aprés dénommées conjointement = les Parties » ;

EREAMBULE

Dans le cadre de la réalisation du travail de fin d Etude [TFE) de Madame DEDEE Sophie,
étudiante an Master en sciences de la santé publigue, a finalité spacialisée en praticien spécialise
de santé publique & I'ULiége (ci-aprés = I'tudiante =), les Parties ont convenu de collaborer afin
de permettre a I'étudiant{a) de pouveoir réaliser des entretiens nécassaires a la réalisation de son
TFE avec des patients recrutés au sein du service de consultation en gastro-entérologie du CHC
par Dr MARTELLI Laura.

EN CONSEQUENCE, JL EST CONVENU CE QUL SUIT :

Article 1

La collaboration convenue entre les Parties vise a permettre & I'étudiante de réaliser son TFE
intitulé « La perception du parcours de soins par des patients dgés de 18 4 65 ans dans le cadre
d'un retard de diagnostic des MICI @ une étude gualitative ». Ce TFE et les entretiens gue
'étudiante doit réaliser sont décrits dans la demande davis préalable adressée au Comité

d'Ethique Haospitalo-Facultaire Universitaire de Liége et repris en Annexe 1 & la présente
convention de collaboration.

Cans le cadre de cette collaboration, le Groupe santé CHC s'engage a permettre le recrutement
de patients tel gue décrit en Annesxe 1 (collaboration du service de consultation en gastro-
entérologie avec le Dr Martelli Laura) et @ mettre a disposition de 'étudiante un local (sans frais)
pour la réalisation des entretiens que I'Etudiante doit mener dans ce cadra.
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A

Dans le cadre de la présente convention, les Parties traiteront des données a caractére personnel
selon des modalités définies de commun accord dans un contrat sépare.

A

3

La présente convention prend cours le 21 janvier 2026 pour une durée d'un {1) an, sous la
condition suspensive de |'obtention d'un avis favorable des comités d'éthique sollicités au sujet
du projet tel gue décrit en Annexe 1.

Article 4

Toute modification apportée a la présente convention devra étre effectuée par un avenant eécrit
at signé par les Parties.

Adicle 5
Aucune des Parties ne pourra étre tenue responsable de tout retard ou impossibilité de remplir

sa5 obligations contractuelles du fait exclusif de catastrophe naturelle, incendie, accident,
troubles civils ou tout autre événement étant clairement en dehors de son contrile.

La Partie invoquant la force majeure doit mettre tout en ceuvre afin de limiter les conséguences
de celle-ci. Dans le cas od la situation de force majeure s'étend sur une période supérieure 4 1
mois, la partie a I'encantre de laquelle la force majeure aura éké invoquée pourra de son seul
jugement, dénoncer la convention ou suspendre temporairement "exécution de la convention.

Ardicle &

Dans I'hypothése ol une Partie ne respecte pas ses obligations, telles gue définies dans la
présente convention, I"autre Partie |ui adresse une mise en demeure par courrier recommandé.

A défaut de réaction de la Partie défaillante dans un délai de trente {30) jours calendriers a dater
de I'envoi du courrier recommandé, |'autre Partie peut mettre fin & la présente convention, sans
préavis ni indemnités, et sans préjudice de dommages et intéréts découlant de cette résiliation
anticipée.

Article 7

La nullité d'une clause de la présente convention n'entrainera pas la nullité de la totalité de la
convention, mais sera limitée & la clause en question.

Les Parties s’engagent, dans ce cas, a négocier de banne foi la conclusion d'une nouvelle cdause
qui poursuivra le méme objectif que la clause nulle et aura, dans toute la mesure du possible,
des effets équivalents, afin de rétablir I'équilibre contractuel.

Article 8

La présente convention est régie par le droit belge.
Article 9

En cas de difficulté née de 'exécution de la présente convention, les Parties s'efforceront de la
résoudre a I'amiable.

A défaut de solution amiable, tout litige lié directemnent ou indirectement & la présente convention
sera soumis aux Cours et Tribunaux de Lidge gui seront exclusivernent compétents.

Articla 10

Les Parties conviennent gu'elles peuvent signer le Contrat de fagon manuscrite ou par le biais
d'une technologie de signature électronique, avec un prestataire de services reconnu, tel que

DocuSign, Adobe Sign, Lux Trust ou un logiciel équivalent, présentant des mesures de sécurité
et didentification similaires. Les Parties conviennent que les signatures électronigues figurant
sur le Contrat ont la méme wvaleur que les signatures manuscrites aux fins de wvalidite,
d'applicabilité et d'admissibilité

Signé électroniquement par :

Pour I'ULiége Pour le Groupe santé CHC

howyese Alain

Alain Javaws (6 feer. 2026 19:52:02 GMT+1)

Anne-Sophie NYSSEN Alain JAVALDR.
Rectrice Directeur général

Pr. AFr. Donneau

Pr. AFr. Donneau (6 favr. 2026 18:1 GMT+1)

Anne-Frangoise DOMNNEAL
Professeure ordinaire

En présence de I'étudiante, DEDEE Sophie
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8.10.2. Convention de collaboration CHR Verviers — ULiege

LONVENTION DE COLLABQRATION
DANS LE CADRE DE LA REALISATION D'UN TFE

ENTRE :

Le CHR Verviers, ayant son siege social rue du Pare 29, 4800 Verviers, Belgigue.
Enragistrée a la BCE sous le numéro 0250.893.369

Représentée par son Directeur générale, Monsieur Jerome BONHOMME.

Ci-aprés dénommeea « le CHR Verviers » ;

ET:
L'Université de Liége, ayant son siége social a 4000 LIEGE, Place du 20 Aot 7.
Enregistrée a la BCE sous le numéro 0325.777.171.

Représentée par Madame Anne-Sophie NYSSEM, Rectrice et Madame Anne-Frangoise Donneau,
Professeursa.

Ci-aprés dénommée = I'ULiége » ;
Ci-aprés dénommées conjointemnent « les Parties » ;
PREAMBULE

Dans le cadre de la réalisation du travail de fin d'étude {TFE) de Madame DEDEE Sophie,
étudiante en Master en sciences de la santé publique, a finalité spécialisée en praticien spécialiseé
de santé publigue a I'ULiége (ci-aprés = I"étudiant =), les Parties ont convenu de collaborer afin
de permettre a I'étudiant{e) de pouvoir réaliser des taches et objectifs nécessaires a la réalisation
de son TFE, cela notamment impliquant des entretiens avec des patients recrutés au sein du
service de consultation de gastro-entérolegie au CHR de Verviers par le Dr WEERTS Fernand.

EN CONSEQUENCE, JL EST CONVENU CE QUL SUIT :

Article 1

La collaboration convenue entre les Parties vise a permettre & '"étudiant{e) de réaliser son TFE
intitulé « La perception du parcours de soins par des patients dgés de 18 a 65 ans dans le cadre
d'un retard de diagnostic des MICI : une eétude gualitative ». Ce TFE et les entretiens gue
I'étudiant doit réaliser sont décrits dans la demande d'avis préalable adressée au Comité

d'Ethique Hospitalo-Facultaire Universitaire de Liége et repris en Annexe 1 & la présente
convention de collaboration.

Dans le cadre de cette collaboration, le Partenaire s'engage a permettre la réalisation du TFE tel
que décrit que décrit an Annaxe 1 (collaboration du service de consultation en gastro-entéralogie
au CHR de Verviers par le Dr WEERTS Fernand) , notamment par l'aide au recrutement de
patients ou de participants sains, la mise a disposition de 'étudiant d'un local {sans frais) pour
la réalisation des entretiens que I'étudiant doit mener dans ce cadre, la soumission des
formulaires d'entretiens aux patients ou autres participants,....

Article 2

Dans le cadre de la présente convention, les Parties traiteront des données a caractére personnel
selon des modalités définies de commun accord dans un contrat sépare.
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Article 3

La présente conwention prend cours le 21 janvier 2026 pour une durée d'un (1) an, sous la
condition suspensive de I'obtention d'un avis favorable des comités d'éthique sollicités au sujet
du projet tel que décrit en Annexe 1.

Article 4
Toute modification apportée a la présente convention devra étre effectuée par un avenant écrit
et signé par les Parties.

Article 5

Aucune des Parties ne pourra étre tenue responsable de tout retard ou impossibilité de remplic
ses obligations contractuelles du fait exclusif de catastrophe naturelle, incendie, accident,
troubles civils ou tout autre événement étant clairement en dehors de son contrile.

La Partie invoguant la force majeure doit mettre tout en ceuvre afin de limiter les conséguences
de celle-ci. Dans le cas ol la situation de force majeure s"étend sur une péricde supérieure a 1
muais, la partie & I'encontre de laguelle la force majeure aura été invoguée pourra de son seul
jugement, dénoncer la convention ou suspendre temporairement I'exécution de la convention.

Article &
Dans I'hypothése ol une Partie ne respecte pas ses obligations, telles que définies dans la
présente convention, "autre Partie lui adresse une mise en demeure par courrier recommande.
A défaut de réaction de la Partie défaillante dans un délai de trente (30) jours calendriers a dater
de I'envoi du courrier recommandé, I'autre Partie peut mettre fin a la présente convention, sans
préavis ni indemnités, et sans préjudice de dommages et intéréts découlant de cette résiliation
anticipée.
Article 7

La nullité d’'une clause de la présente convention n'entrainera pas la nullité de |a totalité de la
conventian, mais sera limitée 4 la clause en question.

Les Parties s'engagent, dans ce cas, a négocier de bonne foi la conclusion d'une nouvelle dause
qui poursuivra le méme objectif que la clause nulle et aura, dans toute la mesure du possible,
des effets équivalents, afin de rétablir I'équilibre contractuel.

Article §
La présente convention est régie par le droit belge.
Article 9

En cas de difficultéd née de 'exécution de la présente conwvention, les Parties s'efforceront de la
résoudre & |'amiable.

A défaut de solution amiable, tout litige lié directement ou indirecternent & la présente convention
sera soumis aux Cours et Tribunaux de Ligge qui seront exclusivernent compétents.

Article 10
Les Parties conviennent qu'elles peuvent signer le Contrat de fagon manuscrite ou par le biais
d'une technologie de signature électronigue, avec un prestataire de services reconnu, tel que

DocuSign, Adobe Sign, Lux Trust ou un logiciel éguivalent, présentant des mesures de sécurité
et d'identification similaires. Les Parties corwiennent que les signatures électroniques figurant

sur le Contrat ent la méme valeur gue les signatures manuscrites aux fins de validité,
d'applicabilité et d'admissibilité

Signé électroniquement par :

Pour I'ULiege Pour le Partenaire

ks M'«‘\;.sw

8 12:36:15 GMT+1)

Anne-Sophie NYS5EN Jerome BONHOMME
Rectrice Directeur général

Pr. AFr Donneau

Pr. AFr Donneau {5 fer. 2028 18:07 .58 GMT+1)

Anne-Frangoie DONMEAU
Professeure ordinaire

En présence de I'étudiante, DEDEE Sophie




8.10.3. Convention de collaboration CHU de Liege — ULiege

Study Agreement

For academic studies

SIGNED by Centre Hospitalier Universitaire de Liége (CHU de Liége), ....

Dat

pate: OF APR 4ol( Date: .\l
VOLDERS Anija
Director
CLINICAL TRIAL CENTER
CHU de Liage

Signature : cf-o,
Mr Marc PAOLI Dr Edouatd r ENAERS
CEO Head of gasjfoenterology Principal Ip¢estigator,

Optional
SIGNED by Kiik hier als u tekst wilt invoeren. (collaborator)
Date

Signature .

Role:

SIGNED by Université de Liége (Sponsor)

Date: 09 MARS 2026 Date: 1d-03- d6 pate:.  A%.0L 16
EEC/
Signature Signature Signature :
Anne-Sophie NYSSEN Pr Anne-Frangoise DONNEAU Sophie DEDEE
Head of Public Health Coordinating Investigator

Rectrice
Sciences Department

68



8.11. Annexe 11 : Guide d’entretiens

Introduction :

Bonjour, je m'appelle Sophie Dedée, je suis actuellement étudiante en Master en Sciences de la santé
publique. En paralléle, j'exerce en tant qu’infirmiere au CHR de Verviers en gastro-entérologie. Je
réalise mon mémoire sur la perception des maladies inflammatoires chroniques de I'intestin chez les
personnes ayant vécu un retard de diagnostic. Je vous remercie de votre temps pour répondre a mes
guestions et participer a mon travail de fin d’étude. Cette entrevue sera bien évidemment anonyme,
toutes les regles de confidentialité seront respectées. (Demande d’enregistrement préalable ainsi que
de signature du consentement éclairé)

Question d’ouverture :
Pourriez-vous m’expliqguer comment tout a commencer concernant votre maladie

inflammatoire chronique de l'intestin ?

- Quandavez-vous remarqué que “quelque chose” n’allait pas ?

Appraisal delay : (retard d’évaluation, perception de la personne par rapport a ses symptomes)
Pourriez-vous m’expliquez quand et comment sont apparus vos premiers symptomes ?

- Quel étaitvotre ressentiface a ces premiers symptomes ?

- Quelle était votre interprétation face a vos premiers symptémes ?
- Ces symptomes vous semblaient-ils inquiétant ?

- Aviez-vous associé vos symptomes a quelque chose en particulier ?
- Aviez-vous fait un auto-examen ?

- Quelles étaient vos connaissances sur les MICI a ce moment ?

lliness delay : (temps entre la reconnaissance des symptomes et la décision de consultation)
A quel moment avez-vous commencé a penser qu’il faudrait consulter un professionnel de
santé ?

- Quel étaitI'élément qui vous a poussé a aller consulter un professionnel de la santé ?

- Quels étaient vos motivations /craintes a aller consulter ?

- Quel étaitvotre ressentilors de votre consultation ?

- Avez-vous eu besoin de recourir a plusieurs médecins/spécialistes ?

- Quel était votre ressenti face aux différents professionnels de la santé rencontrés ?

- Est-ce que des expériences médicales passées ont influencé votre décision ?

Behavior delay :
A quel moment I'idée de consulter a été envisagée ?
- Quel est I'élément déclencheur du passage a |'action ?
- Quel durée de temps s’est écoulé entre la volonté d’aller consulter et la prise de
rendez-vous ?

Scheduling delay

Comment s’est passé la prise de rendez-vous pour la premiére consultation ?

Quel était le délai entre la premiére prise de rendez-vous et la consultation ?
Avez-vous rencontrés des obstacles pour obtenir un rendez-vous ?

Quel professionnel avez-vous consulter en premier lieu ?

- Pourquoi avoir choisi ce professionnel de la santé ?
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Diagnostic triage
- Comment votre perception de vos symptomes a-t-elle évolué dans le temps ?
- Quels éléments ont pu influencer la perception de vos symptémes ?
- Est-ce que certains éveénements ont augmentés/diminués vos inquiétudes ?
- (Sile patient en a eu, voir plus haut)

General triage
- Comment s’est déroulé votre premiére consultation ?

- Quel était votre ressenti apres votre premiéere consultation ?

- Comment cette consultation a influencé la suite de votre parcours ?
- Avez-vous consulter d’autre professionnels de la santé ? Si oui, quel était I'élément
déclencheur ?
Specialist triage
- Comment s’est passé votre premiere consultation chez un spécialiste ?
- Comment avez-vous été orienté chez ce médecin spécialiste ?

- Comment avez-vous vécu les délai liés aux résultats ?

- Comment ce passage chez le spécialiste a-t-il influencé votre compréhension de la
situation ?

- Quels aspects du systeme de soins vous ont semblé complexes ou aidants ?

Conclusion
Quels moments vous semblent a ce jour avoir été déterminants dans ce délai de diagnostic ?

Merci beaucoup pour votre témoignage.

- Pourrevenir sur ce que vous dites,
pourquoi dites-vous que si vous étiez un
homme, on vous aurait mieux écouté ?

- Avez-vous ressenti une forme de
"déconnexion" qui vous a empéché de
poser des questions ou de comprendre la
suite du parcours ?

- L’absence de diagnostic était-il, a certains
moments, "préférable" pour vous a la
peur d'une annonce catastrophique
comme un cancer ?

- Pensiez-vous que cela pouvait étre
“grave” ?

- Quel sentiment a dominé pendant cette
période ?

- Quel était le réle de votre entourage ?

- Ce parcours a-t-il modifié votre confiance
envers le systeme de soins ?




8.12. Annexe 12 : Tableau analytique

Objectif principal : Comprendre Fexperience telle gu'slle 25t vécue par les patients dans

leurs parcours de soins concernant le retard de diagnostc des MICH

Categories Sous-categories Codes
Auto-gestion des
Construction profane de symiptEmes
, . ) IFinterprétation des
Gestion silencieuse symptémes T T
Mimirnisation
Banzlisation

Temporalizaton
Aftribution externe

Rupture de I'éguilibre

Role actif du réseau social

Incitztion a la
consultation

Legitimation des
symptimes

Donner du sens aux
symptimes

Transmission des
E3Woirs

Evitement du diagnostic

Santiment hontews:
Fudeur
Peur de jugement

Peur du dizgnostic
DEni

Errance active

Disqualification des
symptimies

Temporalization des
symptimes
Dizgnostics
différentizls
Comparaison
iralidanita

Artribution
peychologigus

Invalidation pergue du vécu
des patients

Mormzlisation
Banalization
Sensation de ne pas
Etre cru

Friorite aux examens
Sensation de pas
Etre priz a3u serisux
Sensation d*Stre
balzde
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Reproches aux
patients
Culpabilization

Impasse vecus
(= DHOI5 W MU o)

Epuisement total
perte de dignite
Incapacite sociale
Sentiment d'abandon
DEsir de mort
comme solution

Role actif du réseau social

mMediation avec les
soignants

Contraintes systémigues

Errance circulaire
Defaut de
coordinaton

Infarmation
parcellzire

Mangue de précision
d'information

Confuzion mentzal lie
a la douleur

Tri s&lectf das
informations
Incapacite cognitive
par éplisement

Objectif secondaire - identifier, 3 travers le vécu du patient, des pistes d'sction & mattre en

placa an vue de diminuer le délai dans ke retard du diagnostic das MICL.

Parcours ideal du

patient

Renforcemant des - Gensibilization du
COMPAtEnces en 50ins persannel en soins
primaires primaires
- Reconnaizzance des
symptimes
Optimisation de - agrientation

Forientation specialisée

systeémique par les
spécialistes
CONCErNes

Role = pivot = du
médecin ganéraliste

standardisation du
protecole diagnostic

Protocols encas de
symptimes
persistants
Investigation
approfondis
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8.13. Annexe 13 : Tableau de la symptomatologie des patients et les
diagnostics différentiels

Prénom d’emprunt Pathologie Symptomes Diagnostic différentiel
Douleurs abdominales,
Marie RCUH Diarrhées Bactérie
Saignements + glaires Stress
Perte de poids
Lucie Crohn Symptémes Perléche
dermatologiques
Sophie RCUH Saignements Clostridium
Rectite
Patricia Crohn Diarrhées Bactérie , stress
Douleurs abdominales
Caroline Crohn Diarrhée
Glaires Bronchite
Perte de poids (10kg)
Clara RCUH Saignements Hémorroides
Sylvie Crohn Douleurs abdominales Stress
Douleurs abdominales, Inflammation de
Louise RCUH Incontinence fécale I'intestin
Leila RCUH Douleurs abdominales
Saignements et glaires Stress (au début)
Diarrhées
Anémie
Perte de poids (19kg)
Anne Crohn Douleurs abdominales
Perte de poids Stress
Diarrhées
Jean Crohn Douleurs abdominales /
Perte de poids
Isabelle Crohn Perte de poids Mauvaise hygiene de
Douleurs abdominales vie, stress
Nadine Crohn Douleurs abdominales Stress, Syndrome du
colon irritable
Louis RCUH Saignements
Perte de poids Traitements médicaux
Catherine RCUH Douleurs abdominales Grossesse, stress
(patiente enceinte)
Alex Crohn Douleurs abdominales
+(Spondylarthrite Perte de poids (15kg) /
ankylosante)
Frangoise Crohn Douleurs abdominales Stress
Diarrhées
Elodie RCUH Saignements Stress

Douleurs abdominales
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8.14. Annexe 14 : Répartition des themes par participant

Gestion silencieuse :

Stratégies d’auto-gestion 12 patients

Auto-diagnostique 18 patients

La rupture de I'équilibre :

Incitation a la consultation 12 patients

Freins a la consultations 8 patients (tabou)
7 patients (peur du diagnostic)

L’errance diagnostic :

Disqualification des symptomes

Temporalisation des symptomes 18 patients
Psychologisation des symptémes 9 patients
Mangue de connaissance pergu 15 patients
Invalidation du vécu du patient
Invalidation de la plainte 18 patients
Superficialité des consultations 16 patients
Responsabilisation négative 7 patients
Dos au mur
Sentiment d’impuissance 10 patients
Obstacles a la communication médico-patient
Vocabulaire ardu 9 patients
Etat émotionnel 5 patients
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8.15. Annexe 15 : Diagramme de Gantt

Diagramme de Gantt planifié :

2025 26
Blars Ayril i Juin Jullet | Aout | Septe | Ocbo Mave | Déce | Jansd | Féwsd | Mars | Swril Iviai luin
Taches & réaliser mbre | bre mbre | mbee | er BT
Chaix du sujet
Réalsation pré-pratocole de recherche
Paisage comite d'éthigue
Réalisation du guide d'=ntretien
Collecte des données
Analyse des entretiens
Rédaction de I"étude
Défense orale
Diagramme de Gantt réellement réalisé :
2025 2026
Mars | Avril | Mai | Juin | Juillet | Aout | Septe | Octg | Nove | Déce |Janvi | Féwri | Mars | Avril | Mai | Juin
Taches a réaliser mbre | bre. | mbre | mbre |er er

Choix du sujet

Réalisation pré-protocole de recherche

Passage comité d'éthigue

Réalisation du guide d’entretien

Collecte des données

Analyse des entretiens

Rédaction de I'étude

Défense orale
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