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RESUME  

Les infections invasives à méningocoque sont des infections rares, mais graves, qui peuvent 

entraîner des complications et des séquelles (physiques, neurologiques, sensorielles, cognitives 

et psychologiques) à long terme. Au-delà de l’impact sur le patient, les conséquences d’une IIM 

affectent également la qualité de vie de l’entourage. La prise en charge des séquelles exige une 

bonne organisation et articulation entre la phase aigüe, la phase post-aigüe et les différents 

acteurs impliqués. Peu d’études se sont toutefois intéressées jusqu’à présent à formaliser ce 

parcours.   

L’objectif principal de ce travail était d’étudier le parcours de santé des patients ayant présenté 

une IIM. Pour cela, deux études ont été menées à partir d’une approche méthodologique 

qualitative explorant l’expérience vécue des patients, des aidants familiaux et des 

professionnels de santé vis-à-vis de l’organisation des soins après la sortie d’hospitalisation.  

La première étude a été menée auprès de 8 patients et de 14 aidants familiaux admis en service 

de réanimation pour IIM entre 2015 et 2020. Les résultats ont permis d’identifier d’une part 

2 grandes typologies de parcours de soins dans le cadre d’une hospitalisation avec comme clé 

de lecture la présence ou non de complications ou séquelles après la phase aigüe. D’autre part, 

ils ont mis en évidence un besoin d’organisation et de facilitation d’accès aux consultations de 

suivi, un besoin d’information ainsi qu’un besoin d’accès à un soutien psychologique.  

La deuxième étude a été menée auprès de 8 professionnels de santé. Les résultats ont mis en 

évidence d’une part un manque d’organisation standardisé du suivi à long terme. Ce manque 

concerne notamment les patients sans séquelles majeures. Il est en lien notamment à l’absence 

d’une définition claire des rôles de chacun. D’autre part, nos résultats ont montré que la mise 

en œuvre des soins suit une approche essentiellement curative de l’infection aigüe. Elle reste 

centrée sur le rétablissement physique et fonctionnel du patient à court terme, même si l’impact 

psychologique potentiel de l’IIM et les troubles cognitifs à long terme sont reconnus.  

La mise en perspective de ces deux expériences a permis de proposer une nouvelle organisation 

du parcours de santé ainsi que de nouvelles perspectives de recherche.  

Mots clés : Méningocoque ; Parcours de Santé ; Expérience Patient ; Expérience 

professionnels ; Approche qualitative   
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ABSTRACT  

Invasive meningococcal infections are rare but serious. They can lead to long-term 

complications and sequelae (physical, neurological, sensory, cognitive, and psychological). The 

impact of an IMD is not limited to the patient; it also affects the quality of life of their family. 

The management of sequelae requires good organisation and coordination among the different 

actors involved in the acute, post-acute and rehabilitation phases. However, only a few studies 

have been interested in formalising this care pathway.   

The main objective of this work was to study the health pathways of patients with IMD. To do 

this, two studies were conducted using a qualitative methodology that explored the lived 

experiences of patients, family caregivers and health care professionals regarding the 

organisation of care after discharge from hospitalisation.  

The first study involved 8 patients admitted to the intensive care unit for IMD between 2015 

and 2020, as well as 14 family caregivers. The results made it possible to identify two major 

types of care pathways in the context of hospitalisation, with a key to reading the presence or 

absence of complications or sequelae after the acute phase. They emphasised the need for 

organisation and facilitation of access to follow up consultations, as well as the need for 

information and access to psychological support.  

The second study involved 8 healthcare professionals. The results showed a lack of standardised 

long-term follow-up organisation. This lack concerns patients without major sequelae. It is 

linked specifically to the lack of a clear definition of each role. Our results showed that the 

implementation of care follows a primarily curative approach to acute infections. It focuses on 

the patient’s short-term physical and functional recovery, while recognising the potential 

psychological impact of IMD and long-term cognitive impairment.  

These two experiences have allowed us to propose a new organisation for the health pathway, 

as well as new research perspectives.  

 

Keywords: Meningococcal; Health Pathway; Patient Experience; Professional Experience; 

Qualitative Approach   
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GLOSSAIRE  

Parcours, parcours de soins, parcours de santé, parcours de vie, parcours 
complexe  

Le terme « parcours » défini comme « la prise en charge globale du patient et de l’usager dans 

un territoire donné, avec une meilleure attention portée à l’individu et à ses choix, nécessitant 

l’action coordonnée des acteurs de la prévention, du sanitaire, du médico-social et du social, 

et intégrant les facteurs déterminants de la santé que sont l’hygiène, le mode de vie, l’éducation, 

le milieu professionnel et l’environnement » (Lexique des parcours de A à Z, ARS) est 

largement utilisé dans ce manuscrit puisqu’il est l’objet principal de cette cherche.  

De façon conventionnelle, trois catégories de parcours sont identifiées : le parcours de soins, le 

parcours de santé et le parcours de vie.  

• Le parcours de soins intègre les soins ambulatoires et hospitaliers (sois de premiers 

recours, hospitalisations, hospitalisations à domicile, soin de suite et réadaptation).  

• Le parcours de santé s’articule autour des actions de prévention et l’accompagnement 

médico-social et social ainsi que le retour à domicile des personnes.  

• Le parcours de vie intègre les parcours de soins et de santé. Il est une réponse aux 

besoins de la personne dans son environnement. Il intègre l’ensemble des acteurs de la 

sphère sociétale et notamment, les interactions avec l’éducation et l’emploi.  

Le parcours complexe est défini « lorsque l’état de santé, le handicap ou la situation sociale 

du patient rend nécessaire l’intervention de plusieurs catégories de professionnels de santé, 

sociaux ou médico-sociaux ». 

Patient  

Le terme « patient » est défini comme une « personne qui consulte un médecin » (CNTL – 

centre nationale de ressources textuelles et lexicales). Il a été choisi dans le cadre de ce travail 

pour identifier toutes les personnes qui ont été admises pour une infection invasive à 

méningocoque.  
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Proche aidant, Aidant familial  

Le terme « proche aidant » défini comme « une personne (conjoint partenaire, parent, allié, 

personne résidant avec elle ou entretenant des liens étroits stables comme un ami ou un voisin) 

qui apporte son aide à un proche pour une partie ou la totalité des actes de la vie quotidienne 

de manière régulière et fréquente, et à titre non professionnel. » sera préférentiellement utilisé 

dans ce manuscrit pour le caractère exhaustif de cette définition.  

Le terme « aidant familial » sera utilisé pour mentionner l’entourage avec des liens familiaux 

comme le conjoint, concubin, la personne avec laquelle un PACS a été conclu, famille jusqu’au 

4ème degré inclus (parents, grands-parents, enfants, petits-enfants, frères ou sœurs) tel qu’il a 

été défini dans la loi n°2005-102.  

Professionnels, Professionnels de santé 

Selon le code de la santé publique, les professions de santé se décomposent en 3 trois 

catégories : les professions médicales (médecins, odontologistes, chirurgiens-dentistes et sage-

femmes), les professions de la pharmacie et de la physique médicale (pharmaciens d’officine 

et hospitaliers et physiciens médicaux) et les professions d’auxiliaires médicaux (aides-

soignants, auxiliaires de puériculture, ambulanciers, assistant dentaires, infirmiers, masseurs-

kinésithérapeutes, pédicures-podologues, ergothérapeutes, psychomotriciens, orthophonistes, 

orthoptistes, manipulateurs d’électroradiologie médicale, techniciens de laboratoire médical, 

audioprothésistes, opticiens-lunetiers, prothésistes, orthésistes, diététiciens).  

Le terme de « professionnels » est employé lorsque les personnes concernées ne sont pas 

inclues dans les 3 catégories définies ci-dessus.  

Infections invasives à méningocoque  

Les infections invasives à méningocoque désignent habituellement les infections causées par 

un méningocoque susceptibles d’engager le pronostic vital à des degrés variables : bactériémie, 

méningites et autres infections neuroméningées, pneumonie, ostéomyélite, péricardite et 

arthrite. Dans le cadre de ce travail doctoral, nous restreindrons la définition des infections 

invasives à méningocoque aux formes les plus sévères nécessitant habituellement une 

admission en réanimation.  
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Séquelle, handicap  

Le terme « séquelle » est employé de très nombreuses fois dans ce manuscrit. Ce terme peut 

être défini comme un « trouble persistant après une guérison » (CNRTL). A date, il n’existe pas 

de consensus sur la définition des séquelles spécifiquement associées à l’IIM. Dans le cadre de 

ce travail, nous adopterons une définition large incluant toutes altérations mentionnées dans le 

dossier médical ou par les participants eux-mêmes au cours des études, qu’elles soient 

temporaires ou définitives. Les séquelles seront catégorisées en fonction de leur nature 

(physique, sensorielle, neurologique, cognitive ou psychologique).  

Bien que le terme « handicap » définit comme « toute limitation d'activité ou restriction de 

participation à la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison 

d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, 

sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé 

invalidant » (source article L112 – code de l’action sociale et des familles) est proche de la 

définition choisie dans le cadre de ce travail, ce terme reste peu ou pas employé dans la 

littérature abordant les IIM et n’a donc pas été retenu.  

Scoping review  

Une scoping review (ou étude de portée) est un type de synthèse des connaissances qui utilise 

une approche systématique et itérative pour identifier et synthétiser un ensemble de documents 

existants ou émergents sur un sujet donné. Les étapes nécessaires à la réalisation d'une étude de 

la portée sont essentiellement les mêmes que pour une revue systématique. L’analyse de la 

qualité des études retenues n’est toutefois pas toujours nécessaire dans le cadre d’une étude de 

portée.  
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INTRODUCTION  

Au niveau mondial, les infections microbiennes et les maladies inflammatoires restent des 

causes majeures de mortalité et de morbidité (1). Ces infections sont responsables d’un décès 

sur quatre, soit deux fois plus que la mortalité due au cancer. Chez les enfants, l’incidence des 

maladies infectieuses est particulièrement élevée et représentent la première cause de décès 

dans cette population (1). 

La méningite est une pathologie inflammatoire des tissus entourant le système nerveux central 

(cerveau et moelle épinière). Elle est le plus souvent liée à une infection dans lequel plusieurs 

pathogènes peuvent être impliqués : virus, bactéries, parasites, champignons (2).  

La méningite bactérienne est la forme la plus sévère de cette maladie, pouvant entrainer la mort 

en 24 heures (3). Elle est également à l’origine de la plupart des formes handicapantes de cette 

maladie et peut laisser un patient sur cinq avec des séquelles à la suite de l’infection (3). Malgré 

les progrès médicaux depuis ces 20 dernières années, on estime encore à 5 millions le nombre 

de nouveaux cas dans le monde et à 290 000 le nombre de décès imputables aux méningites 

bactériennes (4).   

Fort de constat, des représentants du gouvernement, des organisations mondiales traitant de la 

santé, des agences publiques et des universitaires de plusieurs pays ont lancé un appel en 2017 

pour définir un plan d’action visant à vaincre la méningite. En réponse à cet appel, 

l’Organisation mondiale de la Santé (OMS) a publié en 2021 une feuille de route détaillant son 

plan d’action pour vaincre les méningites d’ici 2030 (4). Les trois objectifs du projet sont : (i) 

éliminer l’épidémie de méningite bactérienne ; (ii) réduire de 50% le nombre de cas imputables 

aux méningites bactériennes évitables par la vaccination et de 70% le nombre de décès ; (iii) 

réduire le handicap et améliorer la qualité de vie à la suite d’une méningite. Pour atteindre ces 

trois objectifs, l’OMS a défini des objectifs stratégiques, des activités et des jalons essentiels 

qui s’appuient sur cinq piliers : (i) prévention et contrôle des épidémies ; (ii) diagnostic et 

traitement ; (iii) surveillance de la maladie ; (iv) soutien et soins aux personnes touchées par la 

méningite et (v) sensibilisation et mobilisation (4).  

En France, Neisseria Meningitidis (méningocoque) est l’une des principaux pathogènes 

responsable des méningites bactériennes aigües (5). Le méningocoque peut également 

provoquer d’autres types de manifestations, notamment des bactériémies, des pneumonies ou 

encore des formes moins courantes telles que la conjonctivite et la myocardite. Elles sont 
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regroupées sous le terme d’infections invasives à méningocoques (IIM) (6). Les IIM sont 

également considérées comme une cause de mortalité et de morbidité importante. La létalité 

varie entre 8% et 20% (7) et le risque de séquelles persistantes chez les survivants peut aller  

jusqu’à 20%  (8).  

Pour ce travail de thèse, nous avons choisi d’aborder spécifiquement les IIM en appliquant 

comme cadre la feuille de route définie par l’OMS pour vaincre les méningites. Ce travail s’est 

particulièrement intéressé à répondre aux objectifs stratégiques du 4ème pilier portant sur le 

« soutien et soins aux personnes touchées par la méningite ». Il avait pour volonté principale 

d’apporter un éclairage supplémentaire sur la prise en charge des patients ayant eu une IIM, 

notamment en aval de l’hospitalisation.  

Il a été construit autour de deux travaux menés en France entre 2021 et 2024 qui sont présentés 

au travers du plan suivant.  

Le premier chapitre de ce manuscrit présentera les éléments contextuels de ce travail afin d’en 

comprendre les enjeux de santé publique et les objectifs. Le deuxième chapitre détaillera les 

définitions et les cadres conceptuels liés à l’expérience, ainsi que le cadre méthodologique 

choisi pour ce travail. Les chapitres 3, 4 et 5 seront consacrés aux résultats issus de cette 

méthode. Le chapitre 3 fournira d’abord une image des parcours de soins et de santé des patients 

ayant eu une IIM tandis que le chapitre 4 se focalisera sur le vécu et la perception de 

l’organisation des soins post-IIM par les patients et leurs aidants familiaux pour en comprendre 

les enjeux et identifier de leurs besoins. Le chapitre 5 s’intéressera au point de vue des 

professionnels de la santé impliqués dans le suivi des patients pour comprendre leurs enjeux en 

identifiant les éléments facilitants et ceux qui constituent des obstacles au parcours d’aval. Le 

dernier chapitre fera l’objet d’une discussion sur les résultats obtenus, leurs forces et leurs 

faiblesses ainsi que sur leur impact sur les politiques de santé concernant la prise en charge des 

IIM et sur les perspectives de recherche à poursuivre après ce travail de thèse.   
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CHAPITRE 1. INFECTIONS INVASIVES A 
MENINGOCOQUE : CONTEXTE GENERAL 

Dans ce premier chapitre, nous rappellerons tout d’abord la définition des IIM, leur 

épidémiologie et les séquelles qui peuvent survenir après la phase aigüe. Nous nous attarderons 

ensuite sur la prise en charge de ces infections et de ses différents enjeux. Finalement, nous 

présenterons la problématique et les objectifs de cette thèse. 

1.1 Définition  

1.1.1 Neisseria Meningitidis (méningocoque)  

Les IIM sont une maladie aigüe sévère causée par la présence d’une bactérie appelée Neisseria 

Meningitidis (ou méningocoque) dans un espace normalement stérile (sang, liquide, 

cérébrospinal) (9). Le méningocoque est une bactérie du genre diplocoque Gram négatif, 

oxydase positive qui peut être encapsulée ou non et qui est exclusivement retrouvée chez l’être 

humain (9). On les classe en douze sérogroupes selon le polysaccharide de leur capsule ; six 

d’entre eux (a, B, C, X, W et y) sont responsables de la grande majorité des infections invasives 

dans le monde (10, 11).  

1.1.2 Portage et transmission  

Le méningocoque réside habituellement de manière asymptomatique au niveau du rhino-

pharynx. La prévalence du portage est de 10 % chez les individus en l’absence de pandémie et 

peut atteindre 18 à 35 % lorsqu’une pandémie se déclare (6). La transmission du méningocoque 

se fait par gouttelettes de sécrétions respiratoires ou pharyngées (gouttelettes de Flügge) lors 

d’un contact prolongé avec une personne porteuse de la bactérie (9). Le risque de transmission 

dépend de la nature et de la durée de l’exposition : il semblerait qu’elle nécessite une exposition 

à courte distance, moins d’un mètre, en face-à-face et que la probabilité de transmission, hors 

contact intime, augmente avec la durée du contact (12).  
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1.1.3 Symptômes et formes cliniques   

Le temps d’incubation de la bactérie varie entre 1 jour et 10 jours, soit environ 3 à 4 jours en 

moyenne (11). Les symptômes sont peu spécifiques et ressemblent souvent à ceux d’un 

syndrome grippal (fièvre, perte d’appétit, fatigue, maux de gorge), ce qui rend leur 

identification difficile (8). De plus, il existe certaines présentations atypiques, telles que des 

douleurs abdominales accompagnées de nausées ou de vomissements, qui compliquent encore 

davantage le diagnostic (13). Les manifestations typiques comprennent la raideur de la nuque, 

la sensibilité accrue à la lumière et l’éruption cutanée hémorragique en cas de septicémie 

fulgurante (14). Les IIM sont des infections graves dont l’évolution rapide peut mener au décès 

en l’espace de 24 heures si elles ne sont pas traitées rapidement (8) (figure 1).  

 

Figure 1. Évolution dans le temps de la symptomatologie d'une infection à Neisseria 
meningitidis (14) 

Les IIM présentent plusieurs polymorphismes cliniques, les plus fréquents étant les méningites 

(inflammation aiguë des membranes protectrices du cerveau) et les septicémies à 

méningocoques (figure 2). La forme la plus sévère de ces infections est le purpura fulminans 

qui se caractérise par un choc septique avec un purpura extensif et nécrotique (11). 

 

Figure 2. Fréquence de survenue des formes cliniques des infections invasives à 
méningocoque (15) 
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1.2 Epidémiologie  

1.2.1 Incidence, nombre de cas et fardeau global de santé  

Chaque année, les IIM affectent environ 1,2 millions de personne et entrainent 135 000 décès 

(10).  

En Europe, le taux d’incidence des IIM varie au cours temps (16). En 2019, il était de 0,6 cas 

pour 100 000 habitants tout âge confondu avant de diminuer sensiblement pour atteindre 0,1 en 

2021 (17). Cette baisse importante est principalement attribuable aux mesures de distanciation 

sociale, à l’usage généralisé de masques ainsi qu’à d’autres mesures de confinement prises 

pendant la pandémie de COVID-19 (18). À partir de 2022, on observe une résurgence de la 

circulation du méningocoque avec une augmentation significative du nombre de cas, 

notamment en France (19) (figure 3).  

 

Figure 3. Nombre de cas et taux d’incidence des cas déclarés d’infections invasives à 
méningocoque, France, 2000-2023 (19) 

Même si les IIM sont relativement rares, leurs conséquences peuvent être très graves. Elles 

peuvent mener au décès dans 10 à 15 % des cas. Ce taux peut atteindre 80 % si les patients ne 

sont pas traités (20). De plus, chez les personnes ayant survécu à une IIM, le risque de 

développer des séquelles graves et persistantes est élevé : on estime qu’un quart d’entre elles 

présentera des séquelles après la disparition de l’infection primaire (8, 21). 

L’ensemble de ces constats est d’autant plus préoccupant que les IIM touchent toutes les 

tranches d’âge avec un pic particulièrement visible chez les enfants de moins de cinq ans (22).  
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1.2.2 Facteurs de risque  

La plupart des cas d’IIM se produisent spontanément, sans qu’aucune cause n’ait pu être établie. 

Toutefois, il existe certains facteurs qui augmenteraient le risque de développer cette maladie 

(23). Selon le CDC américain, ces facteurs comprennent les jeunes enfants (âgés de moins de 

cinq ans), les déficiences en composantes du complément, l’asplénie, les maladies chroniques 

préexistantes, les grands rassemblements (comme le pèlerinage à La Mecque pour le hadj ou 

umrah), une infection au VIH, un séjour prolongé en Afrique subsaharienne où la méningite est 

endémique ainsi que le tabagisme actif ou passif (11). À noter que la précarité constitue un autre 

facteur de risque décrit dans la littérature scientifique, mais n’est pas nécessaire pris en compte 

par les principales agences internationales de santé (24).  

1.3 Séquelles  

Les séquelles après une IIM sont diverses : elles peuvent être physiques, sensorielles, 

neurologiques, cognitives ou encore psychologiques. Ces séquelles peuvent entrainer des 

répercussions socioprofessionnelles chez le patient et son entourage proche (21). Après 

l’hospitalisation pour IIM, on estime qu’environ 20% des patients survivants présentent au 

moins une séquelle (25). La fréquence des séquelles peut toutefois varier en fonction du type 

d’infection, de la gravité de l’épisode aigu et/ou de l’âge du patient (21). De la même manière, 

il est possible que les troubles persistent, s’améliorent ou s’aggravent dans les années suivant 

une hospitalisation pour une IIM (26). 

1.3.1 Séquelles physiques, sensorielles et neurologiques  

Parmi l’ensemble des séquelles consécutives à une IIM, ce sont les séquelles physiques, 

sensorielles et neurologiques qui sont les plus rapportées dans la littérature (21, 27). Elles 

constituent la « partie visible » de l’iceberg lié aux conséquences après une IIM (figure 4). 
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Figure 4. Les séquelles post-infection invasive à méningocoque les plus fréquemment 
rapportées dans la littérature (21, 27) 

Les séquelles physiques les plus couramment décrites sont les amputations qui sont retrouvées 

plus particulièrement dans le cas de choc septique avec un taux de 3,6% tout âge confondu (28). 

Des cicatrices cutanées peuvent également survenir après une IIM. Le taux varie entre 1,67% 

et 6,39% tout âge confondu (27).  

Les séquelles sensorielles, tels que les troubles auditifs et les troubles de la vision, sont les plus 

fréquemment rapportées dans les études (21, 27). Les troubles auditifs ont un taux variant entre 

2,30% et 5,64% tout âge confondu avec des taux rapportés chez les enfants légèrement plus 

élevés (2,62-12,94%) (27). Les troubles visuels touchent quant à eux entre 0,26% et 2,44% des 

patients survivants tout âge confondu à la sortie d’hospitalisation (27) 

Les séquelles neurologiques sont souvent la conséquence des lésions engendrées sur le 

système nerveux central à la suite d’une IIM. On distingue 2 grands types de séquelles 

neurologiques définis selon les handicaps générés : les déficits cognitifs et les déficiences 

motrices. Parmi les déficits cognitifs, le retard mental et les troubles de la communication sont 

les séquelles les plus reconnues. Les troubles de la communication sont principalement décrits 

chez les enfants avec un taux variant de 4,17% à 12,17% (27). Le retard mental est diagnostiqué 

chez 0,52% et 2,4% des survivants tout âge confondu (27). Au cours de l’hospitalisation, des 

crises épileptiques peuvent survenir chez certains patients et perdurer après la sortie 

Illustration de l’iconographie 

d’iceberg : Berkahicon 
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d’hospitalisation. La fréquence des épilepsies varie entre 0,9% et 6,7% chez les survivants post-

IIM tout âge confondu (27).   

Bien que plusieurs revues de la littérature se soient attachées à identifier l’ensemble des 

séquelles possibles à la suite d’une IIM (21, 27, 29, 30), l’hétérogénéité entre les populations 

étudiées, les schémas d’étude et les types d’IIM étudiées ne permettent pas d’estimer 

véritablement le pourcentage de séquelles après l’IIM (27). L’absence de consensus sur la 

définition des types de séquelles et leur niveau de sévérité, ainsi que sur le choix des outils 

d’évaluation des séquelles et de leur impact sur la qualité de vie, tend également à expliquer 

ces disparités (31). 

1.3.2 Séquelles psychologiques et impact sur la qualité de vie des patients et de 

leur entourage 

Au-delà des séquelles dites somatiques qui peuvent survenir après une IIM, des séquelles 

d’ordre psychologique et comportemental, telles que l’anxiété ou la dépression peuvent 

survenir après l’infection. Ces séquelles font d’ailleurs l’objet d’une attention particulière ces 

dernières années, comme en témoigne l’augmentation du nombre de publications (21).  

Parmi les séquelles psychologiques et comportementales, le stress post-traumatique a été 

décrit comme un risque, notamment chez les patients admis en unité de soins intensifs lors 

d’une hospitalisation pour IIM (32). L’anxiété généralisée ou de séparation constitue 

également une des complications psychiatriques retrouvées dans la population pédiatrique (33). 

De manière générale, il a été démontré que les patients survivants à une IIM ont un risque plus 

élevé de troubles mentaux que ceux qui n’ont pas eu d’IIM pendant leur enfance (34-37).  

Il faut cependant noter que le nombre d’études s’intéressant à l’impact psychologique de ces 

infections sur les patients est toujours limité. Selon une revue récente de la littérature par Shen 

et al, on compte seulement 5 études observationnelles incluant les séquelles psychologiques et 

comportementales contre 11 pour les séquelles physiques, neurologiques et sensorielles (27). 

De plus, ces séquelles peuvent mettre plus de temps à apparaître ou ne pas être associées à 

l’IIM. Une étude cas-témoins menée en Angleterre a montré que les séquelles psychologiques 

étaient reportées en moyenne 15,5 mois après l’épisode aigüe d’IIM contre 8,5 mois pour les 

séquelles neurologiques (38). Par conséquent, le risque que ces séquelles soient encore sous-

estimées est élevé (figure 5). Cette sous-estimation est non sans conséquence. Borg et al. dans 
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leur étude anglaise prospective soulignaient également qu’aucun des patients ayant obtenu des 

résultats se situant dans la fourchette clinique des symptômes dépressifs n'avait été orienté vers 

un professionnel de santé approprié, alertant sur la nécessité d’un dépistage systématique de ces 

séquelles (39).   

 

Figure 5. Les séquelles post-infection invasive à méningocoque les moins fréquemment 
rapportées dans la littérature (21, 27) 

L’impact des IIM sur la qualité de vie des patients est relativement mal connu. Les études 

menées auprès des survivants montrent toutefois que ces derniers ont majoritairement une 

perception plus faible de leur santé mentale et physique, en plus d’avoir une moins bonne 

confiance en eux-mêmes (39-41). 

Au-delà du patient, la maladie peut avoir un impact négatif sur son entourage. Selon une étude 

réalisée 8 mois après l’épisode aigu bactérien auprès de 27 mères, 40 % d’entre elles 

présentaient un risque élevé de développer des troubles psychiatriques, 48% avaient vécu un 

état de stress post-traumatique et 29% cherchaient une aide psychologique professionnelle (42). 

Selon une étude cas-témoins menée auprès de parents des patients ayant eu un passage en 

réanimation, les parents (père et mère) présentaient toujours une détresse psychologique élevée 

même après 36 mois post-IIM (43). Ce sentiment de détresse est encore plus accablant lorsque 

l’enfant présente des séquelles qui nécessitent une intervention chirurgicale répétée. (44). De 

plus, selon la gravité des séquelles, certains parents, notamment les mères, décident 
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d’interrompre complètement ou partiellement leur activité professionnelle pour s’occuper de 

leur enfant ce qui entraine parfois des difficultés financières (45, 46). 

1.4 Prise en charge en charge de la phase aigüe et post-aigüe  

1.4.1 Prise en charge de la phase aigüe  

Il y a un véritable consensus international quant au traitement de la phase aiguë des IIM, 

notamment en ce qui concerne le diagnostic et le traitement. En raison de son apparition brutale 

et de son évolution rapide, l’IIM est considérée comme une urgence médicale absolue (47). On 

recommande donc d’instaurer une antibiothérapie aussi rapidement que possible après le 

diagnostic clinique. Les céphalosporines de troisième génération (C3G), tels le céfotaxime et 

la ceftriaxone, constituent les antibiotiques systématiquement recommandés en première 

intention (5, 11). La durée de l’antibiothérapie par C3G est de cinq à sept jours pour la méningite 

à méningocoque et la septicémie mais peut aller jusqu’à vingt-et-un jours en fonction de la 

réponse clinique du patient et des résultats de sensibilité obtenus à partir de la culture. Dans le 

cas d’une allergie à la pénicilline, on peut avoir recours à d’autres alternatives thérapeutiques, 

comme le chloramphénicol ou méropénème peuvent être utilisés en cas d’allergie à la 

pénicilline. En parallèle, des soins de soutien (tels que le remplissage vasculaire ou l’injection 

de catécholamines) doivent être mis en place en fonction de l’état de santé du patient (48). 

En France, les recommandations pour la gestion des cas d’IIM sont décrites dans l’Instruction 

n° DGS/SP/2018/163 (12). Cette instruction décrit les trois étapes à suivre : (i) diagnostic et 

traitement du cas ; (ii) notification du cas et (iii) identification et mise en place d’un traitement 

préventif chez les contacts du patient (12) (figure 6). 
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Figure 6. Schématisation des recommandations de prise en charge d’un cas d’infection 
invasive à méningocoque selon la direction générale de la santé (12) 



31 
 

1.4.2 Prise en charge en aval de la phase aigüe  

Par opposition, il n’existe pas de consensus international quant aux meilleures pratiques à 

adopter dans la prise en charge et le suivi des survivants d’IIM. 

En Europe, l’une des missions de la Société européenne de microbiologie clinique et 

d’infectiologie (ESCMID) consiste à promouvoir de bonnes pratiques pour le diagnostic, le 

traitement et la prévention des maladies infectieuses. En 2016, elle a élaboré des 

recommandations pour le diagnostic et le traitement de la méningite bactérienne afin de guider 

les professionnels de la santé dans la gestion d’un cas durant la phase aiguë, ainsi que dans le 

suivi des séquelles (49). Elles formulent entre autres ces recommandations :  

• Un test auditif avant la sortie d’hospitalisation pour évaluer de potentielles séquelles 

auditives chez les enfants et chez les adultes. L’orientation vers un 

otorhinolaryngologue (ORL) n’est recommandée qu’en cas de séquelles auditives 

avérées.   

• L’absence de suivi neuropsychologique en routine pour l’évaluation des séquelles 

cognitives. L’orientation vers un neurologue n’est recommandée qu’en cas de séquelles 

neurocognitives avérées.   

Des recommandations ont également été émises à l’échelle nationale dans plusieurs pays 

européens. Elles sont regroupées dans le tableau ci-dessous (tableau 1).
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Tableau 1. Comparaison des recommandations de prise en charge et de suivi des patients survivants à une IIM dans quelques pays 
européens (2 pages)  

Pays Espagne France Italie Royaume-Uni Pays-Bas Danemark Allemagne 
Date 2013 2017 2017 2018 2022 2018 2020 

Institutions / 
auteurs 

Ministry of health, 
social services and 

equality 
(50) 

Société de 
pathologie 

infectieuse de 
langue française 

(5) 

Silvia rabbiosi, 
maria rosa valetto 

(51) 

National Institute 
for Health and 

Care Excellence  
(52) 

Federatie medisch 
specialisten 

(53) 

Dansk selskab for 
infektionsmedicin 

(54) 

Robert kock 
institut 

(55) 

Description 
méthodologie Oui Oui Non Oui Oui Non Non 

Type d'infection 
Infections 
invasives à 

méningocoque 

Méningite 
bactérienne 

Méningite 
bactérienne 

Méningite 
bactérienne Méningite Méningite 

bactérienne 

Infections 
invasives à 

méningocoque 
Prise en charge 

d’un cas Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui 

Population Pédiatrique et 
adulte 

Pédiatrique et 
adulte 

Pédiatrique et 
adulte Pédiatrique Pédiatrique et 

adulte 
Pédiatrique et 

adulte 
Pédiatrique et 

adulte 
Recommandation 

de suivi  Oui Oui Oui Oui Oui Non  Non 

Temps de suivi NR 1 an NR Min 6 semaines 6-8 semaines NR NR 
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 Pays Espagne France Italie Royaume-Uni Pays-Bas Danemark Allemagne 
Dépistage  

Séquelles physiques NR NR 

Prothèse 
 NR NR NR Réadaptation 

(+ soutien 
psychologique) 

Séquelles sensorielles Audiogramme Audiogramme Audiogramme Audiogramme  Audiogramme  NR NR 

Séquelles 
neurologiques 

Examen 
neurologique 

Examen 
neurologique 

Neuroréhabilitat
ion NR NR NR NR 

Séquelles cognitives NR 

Evaluations de 
compétences 

cognitives et des 
facultés 

adaptatives 

Suivi 
neuropsychologi

que 
NR 

Si plaintes 
concernant la 

mémoire, 
concentration 

ou lenteur, suivi 
neuropsychologi

que 

NR 
NR 

Soutien scolaire 
si besoin  

Séquelles 
psychologiques NR 

Evaluation 
dépression et/ou 

trouble du 
comportement + 

qualité de vie 

NR NR NR NR NR 

 
Accompagnement 

des familles Oui NR NR Oui NR NR NR 

Note. NR : Non renseigné.  
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Les recommandations se concentrent principalement sur le diagnostic et le suivi des séquelles 

sensorielles et neurologiques (tableau 1). Le principal point commun est la recommandation 

d’effectuer au moins un audiogramme après la sortie de l’hôpital. Certains demandent 

également aux professionnels de la santé de réaliser un bilan neurologique (5, 50, 51) et un suivi 

cognitif afin d’identifier un éventuel déficit (5, 50, 51, 53).  

Concernant les séquelles psychologiques, seulement 3 recommandations les mentionnent. Les 

recommandations françaises sont les seules à préconiser un bilan psychologique dans l’année 

qui suit la sortie d’hospitalisation pour une méningite bactérienne mais se concentre 

exclusivement sur le patient (5). Les recommandations anglaises (52) et espagnoles (50) sont 

plus larges et suggèrent l’accompagnement des familles. Elles proposent notamment d’informer 

celles-ci sur les potentielles séquelles à long terme et d’offrir un soutien psychologique en 

fournissant des coordonnées d’organismes qui peuvent les accompagner après l’hospitalisation, 

tels que des associations de patients, des écoles et des professionnels qualifiés. 

Une des premières hypothèses qui peut expliquer l’hétérogénéité des recommandations est liée 

à l’hétérogénéité des résultats sur la prévalence des séquelles qui ne permettent pas de faire 

consensus sur la meilleure approche. Une autre hypothèse pouvant expliquer cette hétérogénéité 

dans les recommandations, notamment celles qui concernent l’accompagnement des familles 

d’enfants ayant survécu à une méningite bactérienne, est la présence marquée d’associations de 

patients en Espagne et en Angleterre. Elles sont très actives pour faire reconnaître le besoin de 

soutien et l’offrir aux survivants par divers moyens (56-58). 

1.4.3 Articulation entre la phase aiguë et la phase post-aigue 

La notion de « parcours de soins » a fait son apparition à une époque où la démographie et 

l’épidémiologie étaient en train de changer. Influencée par la multiplication des maladies 

chroniques, la vieillesse de la population et le développement technologique, la médecine 

préventive est devenue l’une des priorités en matière de santé publique au XXIe siècle. (59).   

En France, cette notion est apparue officiellement dans la loi du 13 août 2004 relative à 

l’assurance maladie (60). Elle y est ainsi définie : « les bons soins par les bons professionnels 

dans les bonnes structures, au bon moment ». Ce concept vise à améliorer la coordination des 

interventions professionnelles qui s’appuient sur de bonnes pratiques lors des phases aiguës de 

la maladie, mais aussi durant l’accompagnement global du patient à plus long terme (61).  
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L’IIM est principalement perçue comme une maladie aiguë dont la prise en charge est encadrée 

par des instructions internationales et nationales. Néanmoins, elle ne se limite pas à cette phase : 

comme nous l’avons vu plus tôt, les séquelles potentielles qui peuvent survenir après l’infection 

requièrent une prise en charge hospitalière ou extrahospitalière à long terme. De la même 

manière qu’il faut organiser adéquatement la gestion des cas de maladies dites « chroniques », 

la prise en charge des séquelles exige une bonne coordination entre la phase aigüe, la phase 

post-aigüe et les divers intervenants concernés. Cela renforce la nécessité de formaliser le 

parcours patient. 

1.5 Problématique et objectifs de la thèse  

Ces divers éléments ont permis d’aborder le sujet de l’étude, soit le parcours des patients ayant 

subi une IIM, en mettant l’accent sur les suivis et la prise en charge après l’événement.  

Peu d’études se sont penchées jusqu’à présent sur ce thème même si les conséquences de ces 

évènements sont de mieux en mieux connues. Le nombre de cas d’IIM en France est le plus 

élevé parmi les pays européens (62), ce qui soulève des questions sur la manière dont le parcours 

est construit et sur la façon dont il pourrait être amélioré.   

Plusieurs questions se posent alors pour combler le manque de connaissances sur ce sujet. Quel 

est l’état des connaissances épidémiologiques, cliniques et du parcours des patients en France ? 

Quels sont les parcours des patients survivant à une IIM ? Comment les patients et leurs proches 

vivent-ils la sortie d’hospitalisation après une IIM ? Comment les médecins hospitaliers gèrent-

ils le suivi des patients après leur sortie ? Comment les médecins hospitaliers perçoivent-ils les 

conséquences potentielles des IIM et l’organisation du suivi après la sortie d’hospitalisation ?  

Afin d’apporter des éléments de réponse aux questions posées précédemment, l’objectif 

principal de cette thèse est d’étudier le parcours de santé des patients ayant présenté une 

IIM.  

Cet objectif principal se décline en plusieurs sous-objectifs :  

- Faire un état de la connaissance actuelle sur l’épidémiologie et l’organisation des soins 

des IIM en France ; 

- Reconstruire les trajectoires des patients à partir de leurs expériences et leurs vécus et 

identifier les difficultés et les besoins non couverts après la sortie d’hospitalisation,  
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- Décrire les pratiques des praticiens hospitaliers quant au suivi des patients ayant 

présenté une IIM et identifier les freins et les leviers à l’optimisation de ces pratiques.  
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CHAPITRE 2. ETUDE DU PARCOURS DE SANTE DES 
PATIENTS AYANT EU UNE IIM EN FRANCE ET DEMARCHE 
METHODOLOGIQUE POUR L’ETUDE DU PARCOURS 

Ce chapitre a pour but replacer ce travail de thèse dans le contexte français et d’expliciter nos 

motivations quant au choix de la méthodologie. Il présente dans un premier temps les résultats 

issus de la revue de littérature menée pour répondre à la question suivante : « quel est l’état des 

connaissances épidémiologiques, cliniques et du parcours des patients en France ? » Cette 

revue a fait l’objet d’un premier article publié en 2023. Dans un deuxième temps, il aborde la 

définition et l’intérêt d’étudier l’expérience des patients, des aidants familiaux et des 

professionnels avant de justifier le choix méthodologique de ce travail.  

2.1 Article 1. Poids épidémiologique et clinique des infections invasives à 

méningocoque en France : scoping review  

L’article « Epidemiology and Clinical Burden of Meningococcal Disease in France: 

Scoping Review » est le premier article publié au sein du Journal of Clinical Medecine en 

2023. Il avait pour objectif d'analyser le poids des IIM en France en rapportant les principaux 

paramètres épidémiologiques et en décrivant les conséquences cliniques et le parcours de santé 

des patients.  

  

 



38 
 

 



39 
 



40 
 



41 
 



42 
 



43 
 



44 
 



45 
 



46 
 



47 
 



48 
 



49 
 



50 
 



51 
 

 



52 
 

2.2 Synthèse  

  

L'objectif de cette revue de la littérature était d'analyser le poids des IIM en France en 

rapportant les principaux paramètres épidémiologiques et en décrivant les conséquences 

cliniques et le parcours de santé des patients.  

Pour répondre à cette objectif, une étude de la portée (scoping review) a été menée 

conformément aux directives méthodologiques PRISMA-ScR (Preferred Reporting Items 

for Systematic Reviews and Meta-Analyses extension to the Scoping Reviews).  

Cette revue de la littérature nous a permis de mettre en évidence que :  

- Les données épidémiologiques sur l’incidence et la mortalité liées aux IIM sont bien 

décrites dans la littérature, notamment grâce aux réseaux nationaux de surveillance 

(Institut Pasteur, Groupe de Pathologie Infectieuse Pédiatrique (GPIP)/ Association 

Clinique Thérapeutique Infantile du Val-de-Marne (ACTIV)).  

 

- Les données sur les séquelles et l’impact des IIM sur la qualité de vie des patients et 

de leur entourage sont limitées. Elles concernent principalement les séquelles 

physiques et neurologiques. 

 

- Les données sur l’organisation des soins et du soutien après l’IIM se limitent à trois 

études exclusivement quantitatives. Elles ne permettent pas d’identifier les aspects 

de la prise en charge qui pourraient être optimisés.  
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2.3 Démarche méthodologique  

2.3.1 Expérience des patients et des aidants  

2.3.1.1 Définition de l’expérience  

D’après le Beryl Institute, l’expérience patient se définit comme « l’ensemble des interactions 

et des situations vécues par une personne ou son entourage au cours de son parcours de santé. 

Ces interactions sont façonnées à la fois par l’organisation de ce parcours mais aussi l’histoire 

de vie de la personne concernée. » (63) 

L’expérience est ainsi directement associée au vécu de l’individu qui peut être lui-même défini 

comme la « façon dont les personnes ressentent, dans leur for intérieur, une situation et la 

façon dont elles élaborent, par un travail psychique et cognitif, les retentissements positifs ou 

négatifs de cette situation et des relations et actions qu'elles y développent. » (64). L’expérience 

vécue implique donc à la fois une dimension psychique relative aux émotions ressenties et 

également une dimension cognitive relative à l’acquisition de connaissances concrètes par la 

pratique.  

En analysant les perceptions des patients quant à l’ensemble des interactions vécues au cours 

de leur parcours, il est possible de reconstituer le déroulement de celui-ci (65) mais d’obtenir 

des informations concrètes permettant de mieux comprendre une situation donnée (66).  

L’expérience patient ne se limite pas à la relation entre le patient et l’équipe médicale : elle 

concerne toutes les interactions qu’il peut avoir tout au long de son parcours de santé, que ce 

soit avant une consultation ou d’une hospitalisation ou encore lorsqu’il organise son retour au 

domicile. L’expérience patient résulte des interactions avec toutes les parties prenantes, parmi 

lesquelles les proches (famille, amis, voisins, connaissances) occupent une place primordiale 

(67). 

La charte européenne de l’aidant familial définit le proche comme « une personne non 

professionnelle qui vient en aide à titre principal à une personne de son entourage qui a des 

besoins d’aide ou de soutien. Cette aide peut être assurée de façon permanente ou temporaire 

et peut prendre diverses formes, notamment soins, accompagnement à l’éducation et à la vie 

sociale, formalités administratives, déplacements, coordination, soutien psychologique et 

vigilance permanente (en cas de handicap psychique) ou activités domestiques » (68).  
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De la même manière que le patient, le proche aidant cumule des interactions avec les 

établissements et les professionnels de santé, soit directement lors de visites, soit indirectement, 

par exemple, en gérant les aspects administratifs. Cette expérience est différente de celle vécue 

par le patient, mais elle est tout de même intimement liée ; on la nomme l’« expérience des 

proches aidants ». Aussi, la chercheuse Marie-Laure Mourre dans sa recherche sur 

« l’amélioration de l’expérience des proches des patients », propose de décliner la définition 

admise pour l’expérience patient en définissant l’expérience des proches aidants comme : 

« l’ensemble des interactions et des situations vécues par un proche au cours du parcours de 

santé d’une personne à laquelle il est attaché » (67). 

L’expérience des aidants constitue donc une source d’informations supplémentaires 

indispensables pour comprendre le vécu d’une situation. Dans le contexte des IIM, prendre en 

considération l’expérience des aidants familiaux est d’autant plus pertinent que la majorité des 

cas concernent des enfants en bas âge (22). Les parents deviennent alors les principaux 

interlocuteurs et décideurs quant au cheminement dans le système de santé de leurs enfants. Il 

faut aussi considérer l’impact que ces infections ont sur l’entourage ; il est donc important de 

pouvoir interroger ces personnes et de comprendre leur propre vécu. 

2.3.1.2 Intérêts et enjeux  

L’intérêt pour l’expérience patient ne cesse d’augmenter depuis ces dix dernières années si l’on 

regarde le nombre de publication comprenant le terme « Patient Experience » (figure 7). 
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Figure 7. Nombre de publications indexées dans PubMed comportant le terme « Patient 
Experience » entre 2000 et 2023 

En 2007, l’Organisation de coopération et de développement économiques (OCDE) a d’ailleurs 

montré que plusieurs pays, notamment les États-Unis, le Danemark, la Norvège, l’Angleterre 

et les Pays-Bas, utilisaient déjà cette mesure dans leurs programmes nationaux (69). 

L’évaluation de l’expérience vécue par le patient peut servir à mesurer son pouvoir d’achat ou 

à améliorer la qualité des soins (69).   

En France, la reconnaissance de la valeur de l’expérience des patients s’est traduite en 2010 par 

l’inscription dans le code de la santé publique d’une obligation pour tous les établissements 

d’évaluer la satisfaction des patients. Cette évaluation de la satisfaction est présentée comme 

un outil supplémentaire et essentiel pour évaluer la qualité des soins (69). Cette volonté de 

placer le patient au cœur des soins en prenant en compte son expérience se retrouve également 

au cœur des engagements ministériels énoncés dans la stratégie « Ma Santé 2022 » (70). 

Cependant, cette mesure n’est pas encore suffisamment mise en place. Le besoin d’amélioration 

a d’ailleurs été souligné dans l’avis 140 du Comité consultatif national d’éthique, qui considère 

qu’il faut que le système de santé valorise davantage le savoir et l’expérience des personnes 

soignées ainsi que celles des professionnels de la santé (71).  

L’approche parcours se caractérise au travers d’une approche par population ou par pathologie. 

Elle consiste « à partir de la perspective de la personne ou de l’usager ou des obstacles qu’il 

rencontre au long de son parcours, en la recherche des réponses aux besoins qui émergent au 
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long de la vie avec un handicap ou une maladie chronique » (72). Dans le cadre de cette 

approche, l’étude de l’expérience patient est évidement un levier incontournable pour identifier 

les facteurs facilitants et les obstacles que les patients peuvent rencontrer au cours de leurs 

parcours et mettre en place des solutions adaptées. Plusieurs études récentes ont été publiées 

dans ce sens, apportant des axes d’amélioration qui permettent de développer une offre plus 

adaptée aux attentes et aux besoins des patients et, in fine, d’optimiser leur prise en charge (73-

75).   

2.3.2 Expérience des professionnels  

2.3.2.1 Définition de l’expérience 

Finalement, pour avoir une vision holistique du parcours de santé et de son vécu, il est 

indispensable de pouvoir également interroger les professionnels de santé et les autres 

professionnels qui interviennent tout au long de ce parcours. 

L’expérience des professionnels n’est pas définie ni encadrée, contrairement à celle du patient ; 

on retrouve diverses expressions pour la qualifier, telles que « staff experience », « employee 

experience » ou encore « clinician experience ». Les critères d’inclusion des professionnels 

varient en fonction des études. 

L’expérience des professionnels est souvent associée aux connaissances techniques et 

scientifiques du professionnel (76). Toutefois, comme c’est le cas pour les patients et les 

proches aidants, elle se compose aussi de connaissances acquises dans l’exercice de leur activité 

et façonnées par leur propre perception. 

2.3.2.2 Intérêt et enjeux 

Bien qu’il semble évident que l’étude de l’expérience des professionnels au même que titre que 

celle de l’expérience patient apporte un éclairage pour améliorer les soins, cette pratique est 

restée marginale jusqu’à ces cinq dernières années (figure 8).  
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Figure 8. Nombre de publications indexées dans PubMed comprenant le terme « Staff 
experience » entre 2000 et 2023 

Les professionnels sont des acteurs stratégiques du changement pour améliorer leurs propres 

pratiques et proposer des modifications à l’expérience patient. En raison de leur connaissance 

des différentes étapes du parcours suivi par le patient, ils sont également des acteurs stratégiques 

dans l’analyse des parcours de santé, puis dans l’identification de moyens pour les optimiser 

(71, 77).  
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2.3.3 Méthodes de recueil de l’expérience 

Les approches méthodologiques ont principalement été décrites dans le cadre de l’étude de 

l’expérience patient. Ces approches étant également applicables dans le cadre de l’étude de 

l’expérience des proches aidants ou des professionnels de santé, nous élargirons la description 

de ces approches à un cadre plus vaste : celui des méthodes de recueil de l’expérience.   

Plusieurs méthodes ont été décrites dans la littérature et sont répertoriées dans la figure 9 ci-

dessous en fonction de la profondeur de l’information recueillie et du degré de généralisation 

possible (78). La profondeur de l’information recueillie correspond à la capacité des données à 

expliquer le sens exact d’un phénomène, tandis que la généralisation mesure la capacité des 

données à décrire l’image dominante d’une situation sans s’attarder sur les détails ou les 

exceptions.     

 

Figure 9. Exemples d’approches méthodologiques utilisées pour mesurer l’expérience 
des patients en matière de service de santé d’après le rapport Measuring Experience (78) 

Ces méthodes peuvent être regroupées en deux grandes familles d’approche selon leurs 

objectifs et la taille de l’échantillon : (i) l’approche quantitative et (ii) l’approche qualitative 

(78).   
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2.3.3.1 Approche quantitative  

L’approche quantitative correspond à la collecte et à l’analyse de données structurées auprès 

d’un grand nombre d’individus. Elle prend généralement la forme d’un questionnaire dont les 

données recueillies sont transformées en données numériques  (79). Cette méthode est celle qui 

est la plus fréquemment utilisée dans la littérature (80). De plus, plusieurs questionnaires ont 

été élaborés afin de mesurer l’expérience vécue par les patients, en fonction du domaine 

(médical ou pharmaceutique) et de la maladie (cancer, maladies chroniques, etc.) (78).  

Tableau 2. Avantages et limites de l’approche quantitative pour mesurer l’expérience 
patient (78) 

Avantages 

- Large éventail d’outils validés déjà existants  
- Données comparables et généralisables  
- Anonymisé  
- Peu coûteux  
- Rapide (selon taille de l’échantillon) 

Limites - Manque de précision sur les raisons/motivations  
- Biais de d’alphabétisation  

En France, depuis 2016, un dispositif national appelé « e-Satis » a été mis en place dans les 

établissements de santé afin de mesurer en continu l’expérience vécue par les patients grâce à 

des questionnaires fiables et validés par la Haute Autorité de santé (HAS). Cette méthode 

quantitative par questionnaire comporte de nombreux avantages bien documentés (voir 

tableau 2). Cependant, elle fait également l’objet de critiques, entre autres parmi les associations 

de patients qui mettent en doute sa pertinence pour évaluer le vécu des personnes soignées et 

son impact sur l’amélioration des services offerts par les établissements de santé (81). Ces 

dernières proposent plutôt d’adopter une approche qualitative pour enrichir notre 

compréhension de l’expérience des patients (80).  

2.3.3.2 Approche qualitative  

L’approche qualitative correspond à la collecte et à l’analyse de données brutes non structurées 

(appelées « verbatims ») auprès d’un nombre souvent plus restreint d’individus (79). Elle peut 

se concrétiser par diverses méthodes, telles que les entretiens individuels, les focus groups, les 

observations ou encore l’étude des commentaires des patients (82) (tableau 3).
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Tableau 3. Techniques de collecte des données selon une approche qualitative : avantages et limites (78, 83, 84) 

 Description Avantages  Limites 

Entretiens 

Ils visent à collecter des données en interrogeant les 
participants en face-à-face (ou à distance) par des 
techniques de conversation. L’entretien est alors structuré à 
l’aide d’un guide d’entretien reprenant la liste de questions 
ouvertes ou une liste de sujets à aborder au cours de la 
discussion. 

• Permet de recueillir des 
informations approfondies 
(croyances, attitudes). 

 
• Permet de comprendre les 

raisons/motivations. 
 
• Peut traiter de sujets sensibles.   
 

• Demande des ressources 
importantes (temps, humain).  

 
• Difficulté à interroger les mêmes 

personnes au fil du temps.  
 
• Problèmes de généralisation des 

résultats avec des petits 
échantillons.  

Focus groups 

Il consiste en une série de discussions au sein de différents 
groupes de participants et facilitées par un chercheur. 
L’objectif de la collecte par focus group est de fournir des 
données (via l’interaction intragroupe) relatives aux 
croyances et aux normes du groupe à l’égard d’un sujet 
particulier ou d’un ensemble de questions. 

• Permet de recueillir des 
informations approfondies 
(croyances, attitudes). 
 

• Permet de générer des idées par 
l’interactivité entre les participants 
de l’étude (brainstorming).  

 

• Peut interroger un même groupe au 
fil du temps.  

• Demande des ressources 
importantes (temps, humain).   

 
• Risque élevé de perdue de vue au 

fil du temps. 
 

• Problèmes de généralisation des 
résultats (biais de sélection). 

Observations 

Elles consistent à porter son attention sur plusieurs détails : 
l’information visuelle et auditive, la dimension 
temporelle et l’interaction entre les personnes pour établir 
des liens avec des catégories mentales. 
Cette observation peut être participative (le chercheur 
interagit avec le milieu qu’il observe) ou non participative 
(le chercheur observe en silence sans interagir avec les sujets 
de la recherche). 

• Approche immersive dans une 
situation donnée.  
 

• Permet de mettre en évidence des 
décalages importants entre le 
comportement et les déclarations du 
sujets concernés.  

• Demande des ressources humaines 
importantes (temps, humain).  
 

• Peut paraitre intrusive lors de 
consultations médicales et/ou 
malaisante et stressante pour les 
personnes observées (sentiment 
d’être jugé)  

Etudes de 
commentaires 

L’étude de commentaires consiste à recueillir les verbatims 
issus des questionnaires de satisfaction, des forums de 
discussions et/ou de courriers (plainte, réclamation, 
remerciements). 

• Peut-être couplé à des enquêtes 
quantitatives  

• Biais possibles (sélection d’une 
sous-population de patients plus 
instruits, plaintes ou avis négatifs 
prépondérants…) 

• Focalisation sur des situations 
spécifiques.  
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L’analyse des données collectées peut elle-même prendre plusieurs formes selon les objectifs 

de la recherche (tableau 4).   

Tableau 4. Résumé des différentes méthodes d’analyse possibles pour les données 
qualitatives  

Type d’analyse Définition 

Approche 
phénoménologique  

(85) 

L’approche phénoménologique est un courant philosophique qui 
vise à comprendre un phénomène, à en saisir l’essence du point de 
vue des personnes qui en font l’expérience.  

Analyse de discours (86) 
L’analyse de discours consiste à analyser l’organisation 
rhétorique, l’argumentaire, le sens lexical d’un texte ou d’un 
discours.     

Théorie ancrée  
(87) 

La théorisation ancrée est une méthode d’analyse qualitative 
visant à générer inductivement une théorisation au sujet d’un 
phénomène culturel, social ou psychologique, en procédant à la 
conceptualisation et la mise en relation progressives et valides de 
données empiriques qualitatives.  

Approche inductive ; 
thématique  

(88) 

L’approche inductive consiste à condenser les données textuelles 
brutes en un bref résumé, établir des liens clairs entre les objectifs 
de l'évaluation ou de la recherche et les conclusions sommaires 
tirées des données brutes et élaborer un cadre de la structure sous-
jacente des expériences ou des processus qui sont évidents dans 
les données brutes.  

 

De manière générale, l’intérêt de l’approche qualitative est qu’elle permet de décrire les 

opinions des personnes interrogées et d’approfondir leurs pensées et leurs sentiments afin de 

comprendre pourquoi elles agissent ou pensent ainsi (78). Au cours des dix dernières années, 

le nombre de publications sur la recherche en santé incluant le mot « qualitative study » a 

considérablement augmenté, ce qui témoigne de l’intérêt grandissant pour cette méthode (89). 

Malheureusement, l’aspect subjectif de cette méthode fait que l’approche qualitative est  

critiquée et sous-estimée par rapport à l’approche quantitative (89) (tableau 5).  
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Tableau 5. Avantages et limites de l’approche qualitative pour mesurer l’expérience 
patient (79, 84) 

Avantages 

- Riche en informations   
- Description et explications d’un phénomène 
- Génération d’hypothèses  
- Adaptée au sujet sensible  

Limites 

- Ressources humaines importantes 
- Etude longue  
- Données difficilement généralisables avec des petits 

échantillons  

2.4 Choix méthodologique  

Dans le cadre de ce travail, nous avons choisi de réaliser des entretiens semi-dirigés avec des 

patients, des aidants familiaux et des professionnels de santé afin d’obtenir une vision globale 

du parcours de santé des personnes ayant présenté une IIM. Effectivement, pour cette thèse, il 

a été décidé de se concentrer sur la perspective compréhensive du vécu de la prise en charge, 

notamment après l’hospitalisation pour une IIM. Cela permet d’identifier ses leviers et ses freins 

et ainsi combler les lacunes de la littérature (90). L’approche quantitative par questionnaire 

s’est avérée limitée pour comprendre véritablement le vécu, les sentiments associés ainsi que 

les raisons et les motivations qui sous-tendent tel ou tel comportement dans la prise de décisions 

relatives aux soins des patients. C'est pour cette raison que l’approche qualitative a été choisie. 
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CHAPITRE 3. PARCOURS DE SOINS ET DE SANTE DES 
PATIENTS SURVIVANTS A UNE IIM 

Ce troisième chapitre s’est attaché à répondre à la question suivante : « Quels sont les parcours 

de santé des patients ayant présenté une IIM ? » Les résultats de ce chapitre sont issus d’une 

première étude EXPRIIM 1 (Exploration du vécu de la Prise en charge des patients post-IIM – 

première étude) menée auprès des patients ayant eu une IIM et de leurs aidants familiaux. Ils 

sont la combinaison des données collectées dans les dossiers médicaux des patients et le 

discours recueillis lors des entretiens individuels.  

Comme ces résultats n’ont pas fait l’objet d’une publication, il nous a paru nécessaire de 

présenter brièvement le design de l’étude et les caractéristiques de la population étudiée avant 

de présenter les résultats. 

3.1 Design de l’étude EXPRIIM 1 

Le design de l’étude EXPRIIM 1 était le suivant :  

Méthode. Nous avons choisi pour EXPRIIM 1 une méthode qualitative. Les entretiens semi-

dirigés ont été menés à distance, par téléphone ou par visioconférence.  

Population. L’étude a été proposée aux patients ayant eu une IIM entre 2015 et 2020 et à leurs 

aidants familiaux (parents ou tuteurs légaux, grands-parents, conjoint(e)s, frères, sœurs). Seuls 

les patients âgés de plus de 18 ans au moment de l’étude étaient éligibles aux entretiens. 

Identification des cas et lieux de recrutement des participants. L’identification et le 

recrutement des patients et des aidants ont été réalisés à partir des dossiers médicaux de 4 

services de réanimation de la région Auvergne Rhône-Alpes (ARA) (tableau 6). Le choix de 

ces services recruteurs a été principalement motivé par leur capacité à inclure des patients et 

des aidants familiaux (76 inclusions potentielles au total), ainsi que l’intérêt et la capacité de 

chacun de ces services à mener cette recherche à son terme. 
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Tableau 6. Caractéristiques des services recruteurs dans le cadre de l’étude EXPRIIM 1 

Nom de 
l’établissement 

Ville Service Nombre de lits Nombre 
patients 

éligibles* 
Hôpital Michalon Grenoble Médecine 

intensive et 
réanimation 

20 lits de réanimation 
10 lits de soins 

continus 
3 

Hôpital Edouard 
Herriot 

Lyon Médecine 
intensive - 

réanimation 

20 lits de réanimation 
10 lits de soins 

continus 
20 

Hôpital Couple 
Enfant 

Grenoble Réanimation 
pédiatrique 

 16 

Hôpital Femme 
Mère Enfant 

Lyon Réanimation 
pédiatrique 

16 lits de réanimation 
7 lits de soins 

continus 
37 

Note. *Sur la période de l’étude (2015-2020) 

Données collectées. Les données sociodémographiques, médicales et relatives aux soins et à la 

prise en charge (tableau 7) ont été recueillies à partir du dossier médical des patients inclus dans 

l’étude ou lors de l’entrevue au moyen d’une fiche de renseignements développée pour la 

collecte des données (annexe 1). 

Tableau 7. Récapitulatif des données recueillies dans le cadre de l’étude EXPRIIM 1 

 Dossier 
médical 

Au moment 
de l’entretien 

Données administratives  
Nom de l’établissement d’accueil X  
Date de l’entrée l’établissement  X  
Durée de séjour  X  
Données médicales  
Type d’IIM  X  
Type de séquelle  X  
Données de prise en charge pendant l’hospitalisation  
Nombre et type de services consultés  X  
Type de soins de rééducation  X  
Type d’examens réalisés (neurologique, cognitif, auditif)  X  
Données de prise en charge post-hospitalisation  
Type de professionnels de santé impliqués dans la prise en charge    X 
Type de soutien médico-sociale  X 
Données socio-économiques  
Niveau d’étude   X 
Activité professionnelle   X 
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Organisation du recueil des données. La figure 10 présente l’organisation du recueil des 

données. Cette organisation a été principalement menée par l’investigateur principal de chaque 

site (ou son équipe), notamment pour l’identification et l’inclusion des patients et des aidants 

familiaux, la collecte des consentements et des données issues des dossiers médicaux. Quant 

aux entretiens, je les ai menés en totalité.  

 

Figure 10. Schéma de recrutement des patients et des aidants familiaux dans le cadre de 

l’étude EXPRIIM 1 

Approbation éthique et consentement à la participation : Le protocole de l'étude a été 

approuvé par le Comité d'éthique de l'Université de Lyon, France (réf : 2022-309 06-23-002) 

le 7 septembre 2022. Tous les participants ont reçu des informations écrites et orales sur 

l'étude et ont donné leur consentement éclairé. 
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3.2 Population  

La population de l’étude était composée de 16 patients ayant eu une IIM entre 2015 et 2020 et 

14 aidants familiaux.  

3.2.1 Patients  

Nous avons analysé les données recueillies à partir des dossiers médicaux pour les 16 patients. 

Leurs principales caractéristiques sont présentées dans le tableau 8. Il est à noter que la grande 

majorité des patients inclus étaient des femmes (n = 13) et qu’ils avaient en moyenne 16,1 ans 

au moment de leur admission (médiane : 17 ans ; [2-36]). La forme clinique la plus 

fréquemment observée était celle de la méningite isolée (n = 8), suivie du purpura fulminant (n 

= 5). Selon le dossier médical, un patient a développé des complications suite à l’IIM, tandis 

que huit autres présentaient des séquelles. Parmi ces dernières, on comptait les troubles auditifs 

ainsi que les cicatrices cutanées (n = 3/8). À la sortie de l’hôpital, selon leurs propres mots, 

15 patients présentaient encore des séquelles ; celles-ci pouvaient être transitoires (« et puis tout 

ça s’est rentré dans l’ordre ») ou consolidées (« à l’issue de la méningite, j’ai perdu… »). Parmi 

ces séquelles, des troubles anxieux, des troubles de la mémoire et des maux de tête ont été 

majoritairement rapportés. 

En regard des critères d’éligibilité à la participation aux entretiens individuels, 9 patients étaient 

éligibles ; 8 ont accepté d’y prendre part. La patiente P11 n’a pas voulu y participer parce 

qu’elle n’était pas intéressée. 
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Tableau 8. Caractéristiques des patients inclus dans l’étude EXPRIIM 1 (n=16) 

  Catégorie socio-
professionnelle 

Age (1) 

(ans) 

Nbr année 
depuis IIM 

(ans) 
Formes cliniques Complications (c) et/ou séquelles (s) 

Transitoire (t) ou consolidée (co) 

      Selon le dossier médical Selon le discours du patient 

P1* F Etudiants 17 2 Méningite + sepsis Troubles auditifs (s) 
Maux de tête (t) 

Fatigue transitoire (t) 
Trouble du sommeil (t) 

P2* F Employés 36 3 Méningite seule Troubles auditifs (s) 

Troubles auditifs (t) 
Troubles de l'appareil 

locomoteur et de l'équilibre (t) 
Troubles mnésiques (co) 

Maux de tête (t) 
Zona (c) 

P3* F Professions 
intermédiaires 36 2 Purpura fulminans 

Anxiété (s) 
Cicatrices cutanées (s)  

Déficit moteur (s) 
Amputation (s) 

Dysurie (s) 

Amputation (co) 
Cicatrices cutanées (co) 

Déficit moteur (co) 
Anxiété (t) 
Dysurie (t) 

P4* F Professions 
intermédiaires 34 4 Méningite + sepsis 

Arthrite secondaire de la 
hanche (c) 

Hypertension (c) 

Troubles de l'appareil 
locomoteur (t) 

Hypertension (co) 

P5* F Professions 
intermédiaires 22 4 Purpura fulminans / 

Troubles de l'appareil 
locomoteur (t) 

Cicatrices cutanées (co) 

P6* M Employés 23 5 Méningite seule Troubles visuels (s) 
Perte de cheveux (s) 

Perte de l'élocution (t) 
Troubles de l'appareil 

locomoteur (t) 
Perte de cheveux (co) 

Troubles mnésiques (co) 
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  Catégorie socio-
professionnelle 

Age (1) 

(ans) 

Nbr année 
depuis IIM 

(ans) 
Formes cliniques Complications (c) et/ou séquelles (s) 

      Selon le dossier médical Selon le discours du patient 

P7* F Etudiants 17 6 Méningite seule / Maux de tête (t) 
Fatigue transitoire (t) 

P8 F NA 6 6 Purpura fulminans / 

Troubles auditifs (t)  
Maux de tête (co) 

Anxiété (syndrome de la blouse 
blanche) (co) 

P9 M NA 5 4 Méningite seule / Anxiété (t) 
Repli sur soi (t) 

P10 F NA 7 2 Méningite seule / Perte d'équilibre (co) 

P11 F Employés 17 2 Méningococcémie 
+ choc septique 

Atteinte rénale (s) 
Asplénie partielle (s) 

Atteinte rénale (co) 
Nécrose splénique (co) 

Choc post-traumatique (t) 

P12 M NA 2 5 Méningite seule Troubles auditifs (s) 
Troubles du langage (s) 

Ossification cochléaire (co) 
Troubles du langage (t) 

P13 F NA 4 4 Méningite seule / / 

P14 F Etudiants 13 4 Méningite seule / Troubles auditifs (t)  
Fatigue (t) 

P15 F NA 2 7 Purpura fulminans Amputation (s) 
Cicatrices cutanées (s) Amputation (co) 

P16* F Employés 17 3 Purpura fulminans Cicatrices cutanées (s) Cicatrices cutanées (co) 
Perte de cheveux (t) 

Note. NA = Non applicable ; *Patients éligibles aux entretiens individuels et ayant accepté de réaliser l’entretien ; (1) Age au moment de l’admission  
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3.2.2 Aidants familiaux 

Au total, 14 aidants familiaux ont été inclus et ont fait l’objet d’un entretien individuel. Les 

caractéristiques des aidants sont décrites dans le tableau 9. Les aidants familiaux interrogés 

étaient principalement des mères (n=9) dont l’âge moyen était de 43,1 ans au moment de 

l’entretien (médiane : 41 [22-67] ans). 

Tableau 9. Caractéristiques des aidants familiaux inclus dans l’étude EXPRIIM 1 (n=14) 

Aidant 
familial  

Sexe  Affiliation  Age au 
moment de 
l’entretien 
(ans)  

Professions  

F1 M Père 53 Ingénieur de recherche  
F2 F Mère  67 Retraité  
F3 M  Conjoint 40 Directeur financier  
F4 F Cousine  22 Chercheuse d’emploi  
F5 F Mère  49 Agent territorial spécialisé des écoles 

maternelles 
F6 F  Mère  35 Assistante maternelle  
F7 F Mère  35 Employée administrative Caisse 

primaire d’assurance maladie  
F8 F Mère  36 Buraliste  
F9 F Mère  52 Formatrice  
F10 F Mère  40 Courtier en gestion de patrimoine  
F11 M Père  42 Directeur adjoint d’une association  
F12 M Père  45 Directeur de pépinière d’entreprise  
F13 F Mère  39 Employé polyvalente hospitalière  
F14 F Mère  48 Hôtesse de caisse 

 

3.3 Résultats  

Pour répondre à la question « Quels sont les parcours des patients ayant présenté une IIM ? », 

un premier travail de reconstruction des différents parcours de soins puis de santé suivis par les 

patients de l’admission au retour à domicile a été mené en combinant les données issues des 

dossiers médicaux des patients et la description faite par les patients et des aidants familiaux 

lors des entretiens.  
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3.3.1 Typologies de parcours de soins  

Sur les 16 patients inclus dans l’étude, la majorité (n = 14) avait été admise aux services des 

urgences avant d’être transférée en service de soins intensifs et de réadaptation (figure 11). 

Deux patients seulement ont été admis directement en service de soins intensifs et de 

réadaptation. Le nombre de services visités par les patients était majoritairement de deux ou 

trois. La grande majorité des patients sont retournés à leur domicile (n = 13). Quant aux patients 

(n = 3) qui ont été admis en service de soins de suite et de réadaptation (SSR), ils présentaient 

des complications ou des séquelles physiques telles que des difficultés motrices (P4) ou des 

amputations (P3 et P15). Chaque patient a bénéficié d’au moins une consultation de suivi après 

sa sortie de l’hôpital.
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Figure 11. Représentation des parcours de soins des patients ayant présenté une IIM (n=16) 

Note. SSR : soins de suite et réadaptation 
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La durée d’hospitalisation moyenne s’élevait à 20,1 [6-74] jours ; elle était habituellement 

plus longue chez les patients présentant des complications ou des séquelles (moyenne de 25,2 

[6-74] jours par rapport à 10 [7-16] jours chez ceux n’ayant pas subi de complication ni 

développé de séquelle). Quant au suivi hospitalier, sa durée moyenne était de 518,7 [1-2591] 

jours. Il était plus long chez les patients souffrant de complications (P4), de séquelles (P3, P11, 

P12, P15) ou d’un déficit immunitaire (P13) (moyenne de 762,3 [3-2591] jours chez ces 

derniers contre 31,4 [1-90] jours chez ceux ne présentant aucune de ces conditions). 

 

Figure 12. Représentation de la durée de suivi hospitalier en fonction de la durée 

d’hospitalisation des patients admis pour une infection invasive à méningocoque 

Note. Ps = patient avec séquelle selon le dossier médical. P12s, P13 et P15s ne sont pas représentés sur 

le graphique car le suivi était supérieur à 800 jours. 

Le nombre moyen de professionnels de santé impliqués dans le parcours aval, incluant la 

réadaptation et les consultations de suivi, était de 4 [1-8] (tableau 10). Ce nombre était plus 

élevé chez les patients ayant développé des complications ou présentant des séquelles (5 [2-8] 

professionnels consultés contre 2 [1-4] pour ceux qui n’ont pas développé ces problèmes. Les 

médecins spécialistes les plus souvent consultés étaient l’oto-rhino-laryngologiste (ORL ; n = 

15), puis l’infectiologue (n = 13). 
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Tableau 10. Récapitulatif des professionnels de santé impliqués dans le parcours de 

soins post-IIM (n=16) 

  Total patients 
IIM 

(n=16) 

Patients sans 
séquelles 

(n=7) 

Patients avec 
complication 
et/ou séquelle 

(n=9) 
Nombre de professionnels de santé impliqués 
dans le parcours de soin aval* (moyenne)  

4 [1-8] 2 [1-4] 5 [2-8] 

Nombre de patients ayant eu au moins une 
consultation avec :  

   

ORL 15 7 8 
Infectiologue  13 5 8 
Neurologue  5 2 3 
Chirurgien (thoracique, orthopédique)  3 0 3 
Médecin rééducateur  3 0 3 
Interniste  2 1 1 
Dermatologue  1 0 1 
Cardiologue  1 0 1 
Chirurgien-dentiste  1 0 1 
Auxiliaires médicaux  

   

Kinésithérapeute  6 0 6 
Orthophoniste  2 0 2 
Psychomotricien 1 0 1 
Ergothérapeute  1 0 1 

Note. *le parcours aval inclut la rééducation et les consultations de suivi. IIM= infection invasive à 
méningocoque. ORL= oto-rhino-laryngologiste 

A partir de ces résultats, nous avons pu dégager deux grandes typologies de parcours :  

• Le parcours des patients sans complications ou séquelles qui est caractérisé par une durée 

de suivi hospitalier courte (< 1 mois), un nombre réduit de professionnels de santé consultés 

(en moyenne 2 professionnels de santé consultés) et l’absence d’une phase de rééducation 

(figure 13).  
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Figure 13. Représentation du parcours de soin de patient ayant présenté une IIM sans 

complications ou séquelles 

• Le parcours des patients avec des complications ou séquelles qui est caractérisé par une 

durée de suivi longue (> 2 ans), un grand nombre de professionnels de santé consultés (en 

moyenne 4 professionnels de santé consultés) et la présence d’une période de rééducation 

en hospitalisation à temps complet ou en ambulatoire (figure 14).  

 

Figure 14. Représentation du parcours de soin de patient ayant présenté une IIM avec 

complications ou séquelles 
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3.3.2 Typologies de parcours de santé  

Dans le cadre de cette étude, nous nous sommes intéressés également à décrire les interactions 

du patient et de l’aidant familial avec des acteurs du secteur social et médico-social pendant et 

après l’hospitalisation.  

Accompagnement psychologique des patients. Au total, 5 patients ont reçu la visite d’un 

psychologue pendant l’hospitalisation et 6 patients ont eu un accompagnement psychologique 

après la sortie d’hospitalisation (tableau 11). La proposition d’accompagnement psychologique 

pendant l’hospitalisation a été faite principalement à des patients présentant des séquelles (n=3).  

Aide humaine apportée aux patients. Trois patients ont reçu la visite d’une infirmière à 

domicile, 2 patients ont bénéficié d’une aide-ménagère et 1 patient a reçu de l’aide de 

l’assistance sociale (tableau 11). Les patients recevant une aide humaine (infirmière, aide-

ménagère, assistante sociale) présentaient généralement des complications ou des séquelles de 

type cicatrices cutanées ou troubles locomoteurs (n=5).  
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Tableau 11. Récapitulatif de l’accompagnement psychologique et des aides humaines 

apportés aux patients (n=16) 

Patient 
Accompagnement psychologique Aide 

humaine 
(2) 

Types 
d’aide 

humaine 
Pendant 

l’hospitalisation (1) 
Après 

l’hospitalisation 
Type 

d’accompagnement 
P1s Non Non  Non  
P2s Non Non  Non  
P3s Oui Oui Psychothérapeute Oui Infirmière 

P4c Oui Non  Oui Aide-
ménagère 

P5 Oui Non  Oui Infirmière 

P6s Non Non  Oui Aide-
ménagère 

P7 Non Non  Non  
P8 Non Oui Hypnotiseuse Non  
P9 Non Oui Pédo-psychiatre Non  

P10 Non Oui Pédo-psychologue Non  
P11s Oui Oui Pédo-psychologue Non  
P12s Non Non  Non  
P13 Non Non  Non  
P14 Non Non  Non  

P15s Non Oui Psychologue Oui Assistante 
sociale 

P16s Oui Non  Oui Infirmière 
Note. Ps= patient avec au moins une séquelle selon le dossier médical ; Pc= patient avec au moins une 
complication selon le dossier médical ; (1) Intervention d’un psychologue pendant l’hospitalisation ; (2) 
Exclus les aidants familiaux.  

Accompagnement psychologique des aidants. Trois aidants familiaux (F6, F10 et F13) ont 

eu une proposition d’accompagnement psychologique par l’hôpital et 1 seul aidant familial a 

accepté cet accompagnement (F13). Cinq aidants familiaux (F5, F7, F9 et F13) - exclusivement 

des mères - ont cherché à bénéficier d’un accompagnement psychologique après la sortie 

d’hospitalisation (tableau 12). 
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Tableau 12. Récapitulatif de l’accompagnement psychologique apporté aux aidants 
familiaux (n=14) 

Aidant 
familial 

Accompagnement psychologique 
Pendant l’hospitalisation (1) Après l’hospitalisation Type d’accompagnement 

F1 Non Non  
F2 Non Non  
F3 Non Non  

F4 Non Non  

F5 Non Oui Psychologue 

F6 Non Oui Reflexologue 

F7 Non Oui Psychologue 
F8 Non Non  
F9 Non Oui Psychologue 
F10 Non Non  
F11 Non Non  
F12 Non Non  
F13 Oui Oui Psychologue 
F14 Non Non  

 

3.3.3 Comparaison du parcours post-hospitalisation des patients ayant présenté 

une IIM avec les recommandations de la Société de Pathologies Infectieuses 

en Langue Française  

La Société de pathologies infectieuses en langue française (SPILF) a émis des recommandations 

de suivi des patients ayant eu une méningite bactérienne. Ces recommandations préconisent 

entre autres une consultation de suivi un mois après la sortie d’hospitalisation afin de dépister 

les possibles séquelles neurologiques et auditives. Un suivi régulier par le pédiatre traitant ou 

le médecin de famille devrait ensuite être effectué pendant au moins un an afin d’évaluer les 

conséquences possibles sur le plan cognitif et psychologique (figure 15). Bien que ces 

recommandations soient spécifiques à la méningite bactérienne, il est intéressant de les 

comparer à la pratique clinique réelle. 
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Figure 15. Recommandations SPILF pour le suivi des patients post-méningite 
bactérienne et le dépistage de potentielles séquelles après l’hospitalisation (5) 

En ce qui concerne la recommandation de suivi d’un mois après la sortie de l’hôpital, elle a été 

assez bien respectée parmi notre population : 80 % des patients avaient obtenu au moins une 

consultation de suivi dans le mois ayant suivi leur sortie de l’hôpital pour IIM (tableau 13). De 

plus, la SPILF recommande d’effectuer un bilan auditif ainsi qu’un bilan neurologique 

fonctionnel après la sortie de l’hôpital. Chez nos patients, 88 % d’entre eux ont réalisé au moins 

un bilan auditif après leur sortie. Ce taux diminue à 60 % en ce qui concerne le bilan 

neurologique. Aucune caractéristique clinique ni régionale n’explique cette tendance. 

Tableau 13. Caractéristique du suivi hospitalier des patients ayant eu une IIM (n=16) 

 
Patients ayant eu 

une IIM 
(n=16) 

Patients sans 
séquelles 

(n=8) 

Patients avec des 
séquelles (1) 

(n=8) 
Consultation de suivi dans le mois 
qui a suivi l’IIM (au moins une) 80% (12/15) 71% (5/7) 75% (6/8) 

Nombre de total de consultations de 
suivi à l’hôpital    

1 consultation 3 3 0 
2 consultations 5 3 2 
3 consultations 2 1 1 
4 consultations 1 0 1 

>5 consultations 5 1 4 
Evaluation neurologique  

(au moins une) 60% (9/15) 63% (5/8) 57% (4/7) 

Evaluation auditive (au moins une) 88% (14/16) 88% (7/8) 88% (7/8) 
Evaluation cognitive (au moins une) 0 0 0 
Note. IIM = infection invasive à méningocoque ; (1) Selon le dossier médical  

Pour ce qui est du suivi au long terme, les données collectées étaient limitées au nombre de 

consultations hospitalières. Le nombre de consultations ambulatoires réalisées chez le médecin 
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ou pédiatre traitant n’a donc pas pu être estimé et par conséquent l’application des 

recommandations n’a pas pu être évaluée.  

Bien qu’elle comporte des limites, cette analyse montre une bonne adéquation entre les 

recommandations et la réalité pratique du suivi des patients post-IIM, notamment en ce qui 

concerne la réalisation d’une consultation de suivi hospitalier un mois après l’infection aiguë. 
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3.4 Synthèse  

 

Les parcours de soins et de santé de 16 patients ayant subi une IIM entre 2015 et 2020 ont 

été décrits puis analysés. En combinant les informations tirées des dossiers médicaux des 

patients avec leurs propres témoignages, il a été possible d’illustrer la complexité des 

parcours vécus par ces personnes ainsi que la multiplicité des acteurs pouvant intervenir 

pendant et après leur hospitalisation (Figure 16). Cette complexité était encore plus grande 

chez ceux dont le rétablissement prenait plus de temps en raison des complications ou des 

séquelles liées à l’infection. L’analyse a aussi révélé que les directives étaient bien respectées 

concernant la tenue d’un rendez-vous de suivi hospitalier un mois après le début de 

l’infection. Elle a montré que le suivi ORL était quasi systématique mais que des efforts 

devaient être faits pour réaliser un bilan neurologique à la sortie d’hospitalisation.  

Dans une perspective compréhensive des parcours, il convient dans un second temps de 

s’intéresser au vécu des patients et des aidants familiaux pour identifier des besoins 

potentiellement non couverts par les recommandations.  

 

Figure 16. Schématisation du parcours patient ayant eu une infection invasive à 
méningocoque 

Note. IDE= Infirmier Diplômé D’Etat ; ORL= Oto-Rhino-Laryngologiste ; SSR= soins de suite et 
réadaptation 
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CHAPITRE 4. EXPERIENCE DES SOINS DE SUIVI POST-
IIM : POINT DE VUE DES PATIENTS ET DES AIDANTS 
FAMILIAUX 

Au cours de ce quatrième chapitre qui correspond au 2ème article soumis, nous nous sommes 

attachés à répondre aux questions suivantes : « Comment les patients et leurs aidants vivent-ils 

la sortie d’hospitalisation après une IIM ? Comment les patients et leurs aidants perçoivent 

l’organisation après la sortie d’hospitalisation ? ». Les résultats sont issus exclusivement de 

l’analyse des entretiens menés dans le cadre de l’étude EXPRIIM 1 dont le design et la 

population ont été décrits dans le chapitre précédent.  

4.1 Article 2. Expérience de suivi des patients ayant eu une IIM et leurs 

aidants familiaux : une étude qualitative 

L’article « Follow-care experience of patients with invasive meningococcal disease and 

their family caregivers: a qualitative study » est en cours de soumission. Il avait pour objectif 

de comprendre le vécu des patients et leur perception sur l’organisation des soins, notamment 

après la sortie d’hospitalisation et d’identifier les besoins non couverts par les pratiques 

actuelles. Les données complémentaires de l’article sont disponibles dans l’annexe 2.  
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4.2 Synthèse  

Au total, 22 entretiens ont été réalisés auprès de patients (n = 8) et d’aidants familiaux (n = 14). 

L’analyse des entretiens a permis de caractériser leur expérience selon trois grands thèmes : (1) 

la perception du patient et de l’aidant familial sur le suivi après l’IIM et le rôle des 

professionnels de la santé ; (2) l’accès aux soins et au soutien ; (3) la relation avec les 

professionnels de la santé. Les patients comme les aidants familiaux ont notamment jugé 

l’organisation des soins après la sortie d’hospitalisation plutôt satisfaisante et adaptée au 

nombre et à la sévérité des séquelles. Les principales difficultés rencontrées et besoins exprimés 

étaient : l’orientation dans le système, le manque d’informations fournies sur les séquelles et 

les consultations de suivi ainsi que l’absence de proposition d’accompagnement psychologique 

après l’hospitalisation. Nos résultats identifient des suggestions pouvant servir à élaborer des 

directives visant à améliorer le suivi offert aux patients et à leurs proches après une 

hospitalisation. Ce suivi optimal devrait idéalement offrir des informations suffisantes, un 

soutien émotionnel et un soutien logistique aux patients et à leur entourage (figure 17). 

 

Figure 17. Identification des besoins non satisfaits et suggestions pour améliorer les 
pratiques de suivi des patients post-IIM 
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Afin de s’inscrire dans une stratégie d’amélioration de l’organisation des soins et d’engager les 

acteurs dans ce projet, il est essentiel d’impliquer les professionnels de santé en recueillant leurs 

perceptions et en les mettant en perceptive avec celles des patients et des aidants familiaux. 
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CHAPITRE 5. EXPERIENCE DES SOINS DE SUIVI POST-
IIM : POINT DE VUE DES SOIGNANTS 

Ce cinquième chapitre présente les principaux résultats issus d’une deuxième étude EXPRIIM 

2 (Exploration du vécu de la Prise en charge des patients post-IIM – deuxième étude) menée 

auprès des praticiens hospitaliers, basée également sur des entretiens individuels semi-dirigés. 

Cette étude s’est attachée à répondre à la question suivante : « Comment les médecins 

hospitaliers perçoivent-ils les conséquences potentielles des IIM et l’organisation du suivi 

après la sortie d’hospitalisation ? » 

5.1 Article 3. Soins de suivi après une infection invasive à méningocoque : 

une étude qualitative des expériences des professionnels de santé  

L’article « Follow-up care after invasive meningococcal disease: a qualitative study of 

carers' experiences » est en cours de rédaction. Il a pour objectif d’explorer les pratiques 

actuelles, les freins et les leviers pour améliorer le suivi des patients après l'IIM du point de vue 

des professionnels de santé. Les données complémentaires de l’article sont disponibles dans 

l’annexe 3. 
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5.2 Synthèse 

Au total, 8 entretiens ont été menés auprès des praticiens hospitaliers (2 infectiologues 

pédiatriques, 2 infectiologues adultes, 3 médecins réanimateurs pédiatriques et 1 interne en 

médecine générale). L’analyse des entretiens a permis de caractériser leur expérience en 3 

grands thèmes : (1) la perception des médecins sur le suivi après l'IIM ; (2) l’évaluation des 

besoins des patients ; (3) l’adressage des patients en fonction de leurs besoins. L’analyse a 

montré que les professionnels de santé avaient une bonne perception de l’organisation du suivi 

hospitalier à court terme et de la communication intra-hospitalière. Bien que l'IIM ait été 

caractérisée comme brutale et sévère, la prise en charge de la phase aiguë et des séquelles 

potentielles était perçue comme relativement simple. Comme c’est le cas chez les patients et 

leurs proches aidants, la complexité du suivi était perçue par les professionnels de la santé 

comme étant liée aux séquelles, qui sont elles-mêmes tributaires de la forme clinique initiale. 

Néanmoins, l’organisation du suivi à long terme, particulièrement pour les patients ne 

présentant pas de séquelles graves, était perçue comme étant floue, en raison de l’incertitude 

quant aux responsabilités de chacun. Bien qu’ils reconnussent le potentiel impact 

psychologique de l’IIM ainsi que les troubles cognitifs à long terme, les professionnels de la 

santé se concentraient principalement sur la réadaptation physique et fonctionnelle. Ils laissaient 

donc aux patients ou aux médecins de famille le soin de traiter et de gérer ces troubles 

susceptibles d’apparaître après un IIM. Les principaux obstacles mentionnés étaient le manque 

de temps et de personnel, la connaissance des séquelles et la culture propre à l’hôpital 

(Figure 18). 
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Figure 18. Identification des leviers et des freins à l’organisation du suivi post-IIM selon 
le point de vue des professionnels de santé  
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CHAPITRE 6. DISCUSSION GENERALE 

Dans ce dernier chapitre, nous proposons une discussion générale de l’ensemble des résultats 

issus de ce travail de thèse. Après avoir fait une synthèse de ses résultats tout en les comparant 

à la littérature existante, nous expliciterons ses points forts ainsi que certaines de ses limites. 

Nous discuterons des implications de ce travail dans le cadre de la pratique clinique, puis les 

perspectives de recherche ultérieure à poursuivre. 

6.1 Récapitulatif des résultats principaux et comparaison avec la littérature 

existante 

Ce travail de thèse permet d’enrichir les connaissances dans le domaine des IIM et de leur prise 

en charge en décrivant les diverses étapes du parcours de santé tout en saisissant leur réalité 

vécue par les patients, les aidants familiaux et les professionnels de santé. Ceci a été rendu 

possible par une méthodologie qualitative.  

6.1.1 Les diverses étapes du parcours de santé des patients ayant eu une IIM 

dépendent de la gravité clinique de l’épisode aigüe et des séquelles  

Tout d’abord, à partir des données issus des dossiers médicaux de 16 patients (chapitre 3), nous 

avons pu identifier 2 grandes typologies de parcours de soins dans le cadre d’une 

hospitalisation pour IIM : (1) le parcours des patients sans complications et/ou séquelles, 

caractérisé par une durée de suivi hospitalier courte (< 1 mois), un nombre réduit de 

professionnels de santé consultés (en moyenne 2) après la phase aiguë, et l’absence d’une 

rééducation à l’issue de cette phase; (2) le parcours des patients avec complications et/ou 

séquelles, caractérisé par une durée de suivi longue (> 2 ans), un nombre élevé de 

professionnels de santé consultés (en moyenne 4) et la présence d’une période de rééducation 

en hospitalisation à temps complet ou en ambulatoire.  

À notre connaissance, un seul travail a été réalisé pour décrire le parcours de santé des patients 

ayant présenté une IIM en France. Il s’agit d’un article rédigé par Catherine Weil-Olivier et ses 

collaborateurs. Ils y décrivent notamment le parcours des patients à partir d’analyses cas-

témoins, en utilisant les données du Système national des données de santé (SNDS) entre 2012 
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et 2017 (91). Cette étude a notamment estimé que sur 3 552 patients, 44,6% étaient admis en 

réanimation pendant la phase aigüe. Cette proportion était inférieure à celle observée dans notre 

étude (n=11 ; 68,7%). Cette différence s’explique notamment par le fait que les patients dans 

notre étude ont été recrutés à partir de la base de données des services de réanimation et de soins 

continus, induisant une surestimation du nombre de patient admis dans ces services. Catherine 

Weil-Olivier et al. ont également estimé que 84,2% des patients retournaient à leur domicile 

après l’hospitalisation et 2,9% était transférés en SSR. La proportion de patient retournant à 

leur domicile après l’hospitalisation est donc comparable à celle observée dans notre étude 

(n=13 ; 81,2%) tandis que la proportion de patient ayant été transférés dans un SSR est plus 

élevée (n=3 ; 1,8% dans notre étude). L’étude de Catherine Weil-Olivier n’a en revanche pas 

proposé une typologie de parcours en fonction des caractéristiques de la maladie.  

Les autres travaux nationaux et internationaux, à notre connaissance, portent principalement 

sur l’analyse des caractéristiques démographiques et cliniques, ainsi que sur les coûts associés 

aux consommations de soins pendant et après l’épisode aigu. Une étude allemande menée par 

Huang et al. a montré que les patients ayant une complication pendant l’hospitalisation avait 

une durée d’hospitalisation 150% plus longue que ceux sans complications (LOS ratio ajusté : 

1,51 ; 95% IC : 1,08-2,11) (92). Une étude américaine a montré que les patients avec séquelles 

consultaient davantage et présentaient des taux de consommations de soins significativement 

plus élevés que les patients sans séquelles, notamment pour les consultations ambulatoires à 

l’hôpital (IRR : 3,2 ; 95% IC : 1,7-5,8 ; p<0,01)(93). De la même manière, d’autres études ont 

montré une association positive entre la consommation de soins à court et moyen termes et les 

patients avec séquelles, supposant un parcours de santé plus complexe et plus long (92, 94-96). 

En outre, les résultats obtenus lors de nos entretiens avec les patients, leurs aidants familiaux et 

les professionnels de la santé nous ont permis de constater qu’ils considéraient l’organisation 

des consultations de suivi après la phase aigüe comme étant fonction du nombre et de la gravité 

des séquelles diagnostiquées pendant leur séjour à l’hôpital. Cette observation vient soutenir 

notre classification des différents types de parcours en fonction de la présence ou non de 

complications ou séquelles après la phase aigüe.   
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6.1.2 Un suivi satisfaisant des patients et des aidants familiaux sur le court terme  

Par la suite, nos résultats issus de l’analyse du discours des patients, aidants familiaux (chapitre 

4) et praticiens hospitaliers (chapitre 5) ont permis de comprendre leur perception quant au suivi 

et à son organisation après l’hospitalisation.  

De prime abord, ces résultats ont mis en évidence une perception positive et utile du suivi du 

point de vue des patients et des aidants familiaux. Cette perception d’utilité était directement 

liée au besoin de réassurer le patient et les aidants familiaux sur son rétablissement. Ce besoin 

de réassurance était influencé par le caractère potentiellement mortel de la maladie ainsi que 

par le niveau d’anxiété ressenti durant la phase aiguë. Il a également été identifié dans un travail 

qualitatif britannique portant sur l’expérience des parents d’enfants ayant présenté une IIM de 

sérogroupe B (97).  

Notre analyse a également révélé que les praticiens hospitaliers perçoivent l’organisation du 

suivi hospitalier à court terme comme étant facile. Comme les patients et leurs proches, cette 

absence de complexité était justifiée par la rapidité avec laquelle apparaissaient les séquelles 

somatiques de nature auditive, neurologique ou physique, induisant une organisation immédiate 

d’une prise en charge spécifique pour traiter le trouble avant même la sortie d’hospitalisation. 

Ce constat est cohérent avec les résultats issus d’une analyse récente cas-témoins menée au 

Royaume-Uni, rapportant que les séquelles physiques apparaissaient plus rapidement 

(médiane : 1 mois) que les séquelles neurologiques (médiane : 8,5 mois) et psychologiques 

(médiane : 15,5 mois) (38).  

Nos résultats ont montré une bonne adéquation entre les recommandations émises par la SPILF 

(5) et la réalité du suivi des patients après IIM, illustrant ainsi la facilité d’organisation et 

d’accès au suivi recommandé. En effet, 80% des patients avaient eu au moins une consultation 

de suivi hospitalière 1 mois après la sortie d’hospitalisation, 88% des patients au moins un bilan 

auditif et 60% au moins un bilan neurologique. Cette proportion de patients suivis pour bilan 

auditif était d’ailleurs légèrement plus élevée que celle observée par Anne Mayeur dans son 

étude de cohorte menée au Centre Hospitalo-Universitaire (CHU) de Rouen entre 2000 et 2012. 

D’après les résultats de cette étude sur 204 patients entre la naissance et l’âge de 16 ans, 67,6% 

avaient été testés sur le plan auditif en moyenne dans les 19 jours suivant la sortie 

d’hospitalisation (98). Ces proportions étaient également supérieures à ceux observés par 

Briand et coll dans leur étude rétrospective menée auprès d’enfants âgés de 3 mois à 15 ans, 

admis à l’hôpital entre 2001 et 2013 : sur 34 patients, 76,5% avait eu un bilan auditif après la 
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sortie d’hospitalisation (99). L’existence d’un bilan neurologique n’a cependant été rapportée 

dans aucune de ces deux études. Il est intéressant de noter que l’organisation systématique d’un 

suivi auditif des patients survivants semble évoluer positivement tandis que des efforts restent 

à faire dans le cadre du suivi neurologique.  

6.1.3 Un suivi insuffisant des patients et des aidants familiaux sur le long terme  

L’analyse approfondie des entretiens a mis en évidence certaines lacunes dans l’offre et 

l’organisation de ce suivi. Premièrement, les patients et les aidants familiaux ont exprimé le 

besoin d’une meilleure organisation et facilité d’accès aux consultations de suivi à long 

terme. Cette demande fait écho aux conclusions de la littérature sur les difficultés vécues des 

parents d’enfant malades d’évoluer dans le système de soins. Celles-ci se manifestent 

notamment quand le parcours implique plusieurs intervenants et que les parents ne sont pas bien 

informés sur leur fonctionnement (97, 100). Dans le cadre de notre travail, cette difficulté 

d’orientation était accentuée par la perception des patients et des aidants familiaux que les 

consultations médicales spécialisées étaient organisées en silo, sans qu’une personne référente 

ne collecte et n’agrège les informations et ne fournisse aux patients une vision d’ensemble de 

leur état de santé et de son évolution. Cette difficulté semblait notamment s’expliquer par la 

divergence de point de vue entre les patients/aidants familiaux et les praticiens hospitaliers. 

Pour certains patients et aidants familiaux, le rôle du médecin généraliste était perçu comme 

secondaire et non comme pivot du parcours de santé, contrairement aux praticiens hospitaliers 

qui considéraient que la surveillance à long terme des patients et la coordination des soins est 

une mission du médecin traitant. Ces résultats illustrent un enjeu majeur auquel notre système 

de soins est constamment confronté : celui de la coordination et de la continuité des soins (101, 

102). Pour ce qui est des praticiens hospitaliers, nos résultats ont montré que cette coordination 

se limitait à des communications écrites destinées aux médecins traitants. Ils ne considéraient 

pas ensuite si la surveillance demandée était effectuée ou non par le médecin traitant. Aline 

Hurtaud, dans son travail de thèse portant sur la transition hôpital-ville, avait mis en évidence 

l’existence d’un risque de rupture de la continuité des soins notamment informationnelle et 

longitudinale après la sortie d’hospitalisation. Elle recommandait à minima aux équipes 

hospitalières d’organiser systématiquement un rendez-vous avec le médecin traitant suivant la 

sortie d’hospitalisation afin de réduire le risque de rupture de la continuité des soins (103).  
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Deuxièmement, l’analyse des verbatims dans notre étude a révélé un besoin d’information sur 

la maladie, le risque de récidive, les séquelles et les consultations de suivi programmées ou 

devant être planifiées après la sortie d’hospitalisation. Ce besoin a déjà été signalé dans d’autres 

études qualitatives (44, 97, 100, 104) et dans d’autres situations cliniques que l’IIM, notamment 

après un accident vasculaire cérébral (AVC) (105-107) ou un traumatisme crânien (108). Ce 

besoin d’information peut s’expliquer comme un moyen pour les patients et les aidants de faire 

face à une situation stressante (97).  Selon Bruchon-Schweitzer et Boujut, l’individu ne subit 

pas passivement les évènements altérant sa santé mais tente d’y faire face (« stratégie de 

coping ») (109). L’information est ainsi perçue comme une ressource permettant à l’individu 

de s’adapter face à la maladie et d’adopter des comportements adéquats (109). Cette recherche 

d’informations, appelée également « coping centré sur le problème », est considérée comme 

protectrice des effets délétères d’une situation stressante sur le plan émotionnel pour les patients 

(110) et les aidants familiaux (111).   

Finalement, l’analyse des verbatims a révélé un besoin d’accès à un soutien psychologique 

pour les patients et les aidants familiaux. Nos résultats ont montré que seulement 31,2% des 

patients et 21,4% des aidants familiaux avaient bénéficié d’une offre de soutien psychologique 

pendant l’hospitalisation. Un seul aidant avait bénéficié d’une offre de soutien après la sortie 

d’hospitalisation. Ces constats rejoignent ceux des autres études qualitatives menées auprès de 

parents qui déplorent le manque d’offre de soutien psychologique (44, 97, 100, 104). Ils font 

également écho aux autres études faisant état de la charge émotionnelle associée à l’événement 

infectieux pour les patients et leur famille (21, 27) ainsi que la nécessité de proposer 

systématiquement un soutien psychologique après la sortie de l'hôpital (39, 42, 46). Ce manque 

peut s’expliquer notamment par la perception du rôle des praticiens hospitaliers. Nos résultats 

suggèrent en effet que la mise en œuvre des soins suit une approche essentiellement curative de 

l’infection aigüe et reste centrée sur le rétablissement physique et fonctionnel du patient. Cette 

posture, associée aux difficultés de disponibilité du personnel soignant, est un frein à la mise 

en place d’une évaluation systématique des besoins d’accompagnement psychologique après la 

phase aigüe. Il faut en revanche souligner la conscience qu’ont les praticiens hospitaliers de 

l’impact psychologique de la maladie. Ils ont en effet tous exprimé leur volonté de prendre plus 

systématiquement en compte cet impact durant la prise en charge hospitalière, estimant que 

l’accompagnement psychologique au même titre que la rééducation faisait partie intégrante des 

soins. Nos résultats mettent ainsi en évidence un changement de paradigme de la part des 

professionnels de santé, passant du « cure » (ou « soigner au sens curatif » en français) au 



123 
 

« care » (ou « prendre soin de »), favorable à la mise en place d’une offre de soutien 

psychologique adaptée. La consultation post-réanimation a par ailleurs été mentionnée comme 

une opportunité pour répondre à un tel besoin.  

6.2 Forces des travaux de thèse  

Ce travail est le premier réalisé en France qui a pour ambition d’étudier, sous l’angle d’une 

méthodologie qualitative, les parcours de santé des personnes ayant présenté une IIM. Il 

propose une organisation du parcours de santé à partir de l’expérience vécue par les patients et 

leurs proches. En se concentrant sur la perception des personnes vis-à-vis de l’offre du système 

de santé, il complète la vision institutionnelle et médicale du parcours. 

L’inclusion conjointe des patients et des aidants familiaux dans l’étude a permis de dépasser les 

limites de certains travaux précédents recueillant exclusivement le point de vue des parents 

d’enfants malades (44, 97, 100). Le recueil et l’analyse croisée des discours de malades et de 

leurs aidants avec celui des professionnels de santé ont permis d’avoir une vision plus globale 

des leviers et freins à l’organisation des soins après la sortie d’hospitalisation. L’analyse croisée 

des deux savoirs expérientiels est en effet plus une adéquate pour proposer des interventions 

adaptées (112).  

6.3 Limites des travaux de thèse  

Ce travail comporte des limites sur lesquelles il est important de revenir.  

La première et principale limite réside dans le choix de l’approche uniquement qualitative, 

rendant difficile la comparaison des résultats avec les données issues d’approche quantitative. 

Les données mériteraient d’être enrichies d’un volet quantitatif pour s’abstraire des spécificités 

des terrains interrogés (exclusivement des patients admis en réanimation dans la région ARA) 

et confirmés ou infirmés nos observations. L’idéal aurait été d’appliquer une méthodologie 

mixte (qualitatif et quantitatif) dont la combinaison des données permet d’optimiser leur 

compréhension (113). Il faut toutefois noter que l’incidence des IIM est très faible en France 

rendant difficile le recrutement d’un nombre de patients suffisant pour une telle étude. 

Une autre limite réside dans la nature rétrospective de l’étude. Même s’il s’agissait d’évaluer 

l’expérience sur le long terme, une fois les séquelles établies et éventuellement compensées, il 
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peut être difficile pour les personnes interrogées de se souvenir précisément d’une expérience 

passée plus ou moins lointaine. Il serait intéressant d'interroger prospectivement des patients à 

divers moments du parcours de santé afin d’analyser l’évolution des perceptions et des besoins.  

Enfin, même si le recrutement a été réalisé à partir des bases de données hospitalières, seuls les 

patients âgés de plus de 18 ans au moment de l’étude ont été interrogés, entrainant un biais de 

sélection. Des recherches supplémentaires doivent être menées auprès des enfants et des 

adolescents qui sont les deux populations les plus touchées par les IIM (19, 22).   

6.4 Recommandations et implications pour la pratique clinique  

Au regard de la littérature existante et des résultats de notre étude, plusieurs suggestions peuvent 

être proposées afin d’optimiser l’organisation du parcours de santé et améliorer le vécu des 

patients et des aidants familiaux.  

6.4.1 Optimisation de l’organisation des étapes du parcours de santé post-IIM  

Bien que nos résultats principaux soient de nature qualitative, ils montrent que la grande 

majorité des patients souffrent de séquelles, dont certaines moins visibles (troubles cognitifs, 

anxiété, fatigue). Ces dernières ne font pas l’objet d’un dépistage systématique. Un tel dépistage 

devrait donc être mis en place dès la sortie d’hospitalisation, particulièrement pour :  

• Les troubles cognitifs, par la réalisation d’un bilan neuropsychologique ou l’usage 

d’échelles validées (ex : Montreal Cognitive Assessment; DENVER) selon l’âge du 

patient concerné.  

• Les troubles de l’humeur avec d’échelles validées (ex : Patient Health Questionnaire ; 

Impact of Event Scale Revised) selon l’âge du patient ou de l’aidant familial concerné.  

Ce dépistage des déficiences non directement visibles peut faire partie intégrante d’une 

consultation pluridisciplinaire (114) ou d’une consultation post-réanimation (115) dont 

toute personne ayant présenté une IIM devrait bénéficier dans les 6 mois suivant la phase aigüe, 

en complément des diverses consultations médicales systématiques à réaliser. La temporalité 

de cette consultation est un point important, notamment pour les aspects psychologiques, car 

nos entretiens ont révélé que les patients et les aidants familiaux se concentrent d'abord sur les 

aspects physiques de la guérison et de l'affranchissement de la maladie. Il est important que 
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l’offre puisse être proposée au bon moment en fonction de l’état physique du patient. Cette 

consultation aurait pour rôle d’orienter le patient et les aidants familiaux vers les professionnels 

et les structures adéquates selon le besoin. L’évaluation systématique de ces troubles 

permettraient par ailleurs de mieux estimer leur incidence (116). De la même manière, même 

si nos résultats montrent qu’au moins une consultation ORL et une consultation neurologique 

ont été réalisées après la sortie d’hospitalisation, il est important de renforcer le dépistage sur 

le long terme à ce niveau, d’autant plus que des troubles auditifs peuvent évoluer tardivement 

(98, 117). Une réévaluation des séquelles auditives doit donc être systématiquement 

programmée dans les 3 mois qui suivent la première évaluation post-hospitalisation, comme 

recommandée par la SPILF (5). Pour ce faire, il convient de renforcer la formation des praticiens 

hospitaliers sur le dépistage des séquelles et leur sensibilisation à l’importance de ce dépistage.  

Nos résultats ont également révélé l’importance pour les patients et aidants d’avoir un référent 

du parcours qui coordonne, oriente et synthétise les informations. Ceci appelle à définir 

concrètement le rôle du médecin/pédiatre traitant après l’hospitalisation, notamment avec 

l’organisation de consultations systématiques après la sortie d’hospitalisation pour réaliser la 

synthèse des examens réalisés par le patient. Une telle mesure impose que les médecins et 

pédiatres généralistes en ambulatoires soient sensibilisés et formées au dépistage des séquelles. 

Finalement, l’ensemble de nos résultats montrent le besoin d’une meilleure coordination entre 

l’hôpital et la médecine de ville. La constitution de réseaux de prise en charge, liant les soins 

secondaires et primaires, médicaux et sociaux, à l’échelle du territoire de vie des patients est 

une réponse à cet enjeu (118). Dynamique qui a déjà fait ses preuves dans la prévention des 

handicaps d’origine périnatale (119) et de l’AVC (120).    

6.4.2 Amélioration de l’expérience vécue des patients et des aidants familiaux  

Plusieurs besoins ont été exprimés par les patients et aidants familiaux dont certains ont déjà 

fait l’objet d’une discussion dans le paragraphe précédent. Nos résultats ont montré un besoin 

d’information concernant les séquelles à surveiller et les consultations de suivi. Ceci fait 

référence en partie à un manque de préparation au parcours d’aval avant la sortie 

d’hospitalisation. Des propositions concrètes de planification peuvent être envisagées dans le 

cadre d’une stratégie du type « Discharge planning » (planification de sortie). Il peut s’agir de 

l'élaboration d'un plan personnalisé de prise en charge qui évalue les besoins du patient en 
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matière de soins et d'aide sociale avant qu'il ne quitte l'hôpital. Ce plan vise à favoriser une 

transition efficace entre l'hôpital et le domicile ou tout autre lieu de soins ainsi qu’à améliorer 

l’organisation des services pour la santé après la sortie de l’hôpital (121). En France, des outils 

existent déjà et peuvent être utilisés, comme la « check liste de sortie d’hospitalisation » 

proposée par la HAS en complément de lettre de sortie (122). Dans le cadre des IIM, cette 

planification de la sortie aurait pour objectif de présenter un plan personnalisé de suivi aux 

patients et à leurs aidants familiaux lors d’une consultation avant la sortie d’hospitalisation. 

Cette consultation serait l’occasion d’échanger de nouveau avec le patient et les aidants 

familiaux sur les séquelles et les recommandations de vaccination (tableau 1). Elle serait 

également l’occasion de faire le point sur la situation sociale du patient afin de mettre en place 

un soutien selon le besoin. Elle permettrait ainsi au patient et aux aidants familiaux de mieux 

se préparer au retour à domicile (123). La transmission d’une information écrite sous forme de 

livret explicatif comme suggéré par les recommandations anglaises et espagnoles est également 

un moyen simple pour répondre à ce besoin (52).  

Table 1. Check-list des informations à transmettre lors de la réunion de préparation de 
sortie d'hospitalisation après une IIM 

Informations à transmettre 

• Les moyens de prévention vaccinale et leurs intérêts  

• Les consultations de suivi dont la prise de rendez-vous avec le médecin traitant 

(objectifs, lieux, dates) 

• Les séquelles qui pourraient survenir (dont la fatigue, les troubles du sommeil, 

l’anxiété) et la surveillance à effectuer.  

• Les risques de récidive  

 

6.4.3 Suggestion d’organisation des étapes du parcours post-IIM  

La résultante de nos suggestions a amené à proposer une organisation des étapes du parcours 

post-hospitalisation, illustrée dans la figure 19.  
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Figure 19. Suggestion d’organisation des étapes du parcours de santé post-IIM  

Note. Les éléments indiqués par  sont issus des résultats de cette thèse. 

Avant la sortie d’hospitalisation, un examen auditif et un examen neurologique devront être 

systématiquement réalisés comme recommandés par la SPILF. Un plan de soins personnalisé, 

indiquant les consultations de suivi programmées, devra être transmis et explicité au patient en 

capacité de comprendre les informations transmises ou aux aidants familiaux.  Au même titre 

que les consultations spécialisées, une consultation systématique avec le médecin traitant devra 

être programmée par le service hospitalier afin de s’assurer de la continuité informationnelle et 

longitudinale des soins.  

Entre 15 jours et 1 mois après la sortie d’hospitalisation, une consultation avec le médecin 

ou pédiatre traitant devra avoir lieu. Les objectifs de la consultation seront notamment : (i) 

évaluer la compréhension des informations transmises (pathologie, risque de séquelles, les 

bilans et la vaccination) ; (ii) identifier la prise en charge actuelle (suivi médical, rééducation, 

aides à domicile/entourage) (iii) recenser les difficultés rencontrées et les besoins du patient et 

de son entourage pour orienter vers les structures adaptées. Des outils de télémédecine doivent 

être envisagées en fonction de l’état du patient.   

Entre 3 et 6 mois après la sortie d’hospitalisation, en plus des examens médicaux 

recommandés, une consultation pluridisciplinaire devra être organisée. Cette consultation 

pourra être animée par des professionnels de santé (ex : infectiologue, neurologue, infirmière 
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en pratique avancée, réanimateur) avec ou par d’autres professionnels (ex : assistante sociale, 

neuropsychologue, psychologue) en fonction des ressources disponibles. Les objectifs de cette 

consultation seront : (i) dépister les séquelles cognitives chez le patient ; (ii) dépister les 

séquelles psychologiques chez le patient et son entourage (parents, frère/sœur) (iii) évaluer le 

retentissement des séquelles (physiques, neurologiques, cognitives et psychologiques) dans la 

vie quotidienne du patient et de son entourage (reprise de la scolarité/travail, aménagement du 

domicile, équipement nécessaire) et proposer une intervention adaptée en cas de besoin.  

12 mois après la sortie d’hospitalisation, une deuxième consultation pluridisciplinaire devra 

être organisée. Les objectifs de cette consultation seront : (i) surveiller l’évolution des séquelles 

psychologiques et cognitives par un nouveau dépistage ; (ii) réévaluer la situation clinique et 

sociale et réorienter si besoin. Les objectifs de cette deuxième consultation pourront être adaptés 

aux besoins du patient et de leur entourage. Une poursuite des consultations pourra être 

envisagée si nécessaire. Une consultation de synthèse avec le médecin/pédiatre traitant devra 

être organisée. L’objectif de la consultation est (i) évaluer la compréhension des informations 

transmises (les examens et bilans réalisés, les traitements, la prise en charge proposée) et 

réexpliquer en cas de besoin ; (ii) surveiller la prise en charge actuelle (suivi médical, 

rééducation, aides à domicile/entourage). Dans le contexte des deux consultations, des outils de 

télémédecine peuvent être envisagés dans le cas d’une absence d’examen nécessitant une 

présence physique du patient.   

Il est toutefois important de noter que de manière générale l’offre de services doit pouvoir être 

individualisée et flexible pour répondre aux besoins changeants des patients et des familles au 

fil du temps.  

6.5 Perspectives de recherche  

Notre travail de recherche, par une approche qualitative, a permis de progresser dans la 

connaissance des parcours post-IIM et d’identifier les besoins, les éléments facilitants ainsi que 

les freins en matière d’organisation des soins. Cependant, du fait de ses limites 

méthodologiques (nombre de patients inclus et restriction géographique), ce travail devra être 

poursuivie afin de mieux modéliser les parcours et d’œuvrer pour son optimisation. 
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6.5.1 Modélisation du parcours de santé 

Retracer le parcours de santé des patients et sa temporalité précise reste limitée avec le seul 

discours du patient et des aidants familiaux qui peut être empreint d’un biais de mémorisation 

et de perception. Il est également important de souligner que les prises en charge pédiatriques 

et adultes sont différentes et qu’elles nécessitent des études spécifiques pour déterminer les 

caractéristiques propres à leur parcours.  

D’abord, une étude prospective mixte multicentrique à l’échelle de la France serait pertinente 

pour mieux comprendre ces parcours de santé. Elle permettrait de les modéliser en fonction de 

la typologie des patients et d’analyser les déterminants propres à chaque parcours. La partie 

quantitative aurait pour objectif de recueillir des données cliniques (type d’IIM, sérogroupe, 

sévérité), des données sociologiques (niveau d’éducation, statut familial) et des données sur le 

parcours de patient (durée, traitement, services, médecins consultés). L’analyse de ces données 

serviraient à compléter, confirmer ou infirmer les données que nous avons déjà obtenues. 

L’analyse statistique de ces données par des méthodes telles que la datavisualisation combinée 

à un modèle de régression logistique permettrait d’associer un profil patient à un parcours et de 

déterminer les facteurs associés à une issue favorable après une IIM. Ce type d’approche a déjà 

été utilisé dans le cadre de l’analyse du parcours d’aval des patients ayant subi un AVC (124). 

La partie qualitative aurait pour objectif de comprendre, d’abord, les mécanismes de 

façonnement des trajectoires des soins en fonction de la typologie des profils des patients. Cela 

pourrait se faire par l’entremise d’entretiens individuels auprès de ces derniers et des aidants 

familiaux. Ces entretiens permettraient de proposer des interventions spécifiques à chaque 

profil. Puis, il serait intéressant de réaliser des focus groups avec tous les acteurs hospitaliers et 

ambulatoires du parcours afin de comprendre leur influence sur celui-ci.  

Deuxièmement, il faudra mener des recherches pour identifier les étapes critiques les plus 

importantes pour le patient et les professionnels impliqués dans le parcours. Pour ce faire, une 

méthodologie systématique pourrait être envisagée, telle que la méthode « Failure Modes, 

Effects and Criticality Analysis » (FMECA), une méthode d’analyse proactive pour améliorer 

la qualité des services, prévenir les récidives et identifier les éléments clés du parcours (125).  
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6.5.2 Amélioration des parcours de santé  

Bien que ce travail n’ait pas permis de déterminer de manière exhaustive les points 

d’amélioration à apporter aux parcours, il a quand même permis d’identifier plusieurs enjeux.  

Premièrement, ce travail a été identifié comme enjeu d’améliorer la transmission d’informations 

aux patients et aux aidants familiaux. Au Royaume-Uni, la Meningitis Research Foundation a 

créé un livret destiné aux patients et aux familles qui est disponible en ligne. Il est basé sur la 

littérature scientifique ainsi que sur les témoignages de patients (56). Il serait intéressant de 

développer des livrets similaires en France. En appliquant les bonnes pratiques d’élaboration 

d’un document d’information patient de la HAS, une collaboration avec des patients, des 

aidants familiaux et des experts scientifiques pourrait être envisagée afin d’adapter le contenu 

et le format au contexte français (126).  

Deuxièmement, ce travail a identifié un enjeu consistant à améliorer la collaboration entre 

l’hôpital et la ville en renforçant le rôle du médecin traitant. En France, les médecins traitants 

jouent un rôle essentiel dans la transition-hôpital-ville grâce à leur capacité à coordonner les 

soins et leur connaissance des problèmes médico-sociaux et familiaux des patients. Il faut 

cependant noter qu’il existe plusieurs obstacles potentiels à la réalisation effective du suivi des 

patients ayant présenté une IIM par leur médecin traitant. Notre travail a notamment mis en 

évidence que certains patients et aidants familiaux avaient perdu confiance en leur médecin, 

notamment lorsqu’ils lui reprochaient un retard dans le diagnostic pendant la phase aiguë. 

D’autres ont estimé que le médecin traitant ne possédait pas les connaissances spécialisées 

nécessaires au suivi et au traitement de cette maladie. De plus, les différences régionales dans 

l’offre de soin constituent un obstacle à l’organisation des soins (127). Il serait donc nécessaire 

d’analyser, selon les contextes, si le médecin traitant pourrait assumer la fonction de 

coordonnateur des soins en collaboration avec les équipes hospitalières. On devrait ensuite 

évaluer son efficacité en matière de continuité relationnelle, informationnelle et longitudinale 

des soins après l’hospitalisation pour IIM. 

Enfin, ce travail a mis en évidence la nécessité de proposer une nouvelle organisation des soins 

du parcours d’aval au niveau hospitalier. Cette organisation permettrait de systématiser le 

dépistage des troubles cognitifs et psychologiques. Toutefois, il faut noter qu’il existe 

également plusieurs obstacles potentiels à la réalisation effective de cette organisation, liés 

principalement au manque de ressources humaines et aux contraintes de temps. Une enquête 

récente menée auprès des services de réanimation en France a montré que 13 % des 114 services 
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répondants ne respectaient pas le ratio d’une infirmière pour 2,5 patients par manque de 

personnel formé et disponible (128). Une autre enquête menée auprès de 24 services de 

réanimation pédiatrique a montré que seulement six d’entre eux avaient une consultation post-

réanimation fonctionnelle (129). Ainsi, il serait nécessaire d’étudier en fonction des contextes, 

la faisabilité et l’efficience de cette nouvelle organisation. Les études pourraient être placées 

dans le cadre d’une évaluation réaliste de l’intervention, décrite par Pawson et Tilley (130). 

L’évaluation réaliste favorise des évaluations multisites et pluridisciplinaires pour analyser les 

interactions entre le contexte, les mécanismes et les résultats. L’avantage de ce type 

d’évaluation est que l’on peut ajuster les interventions en fonction des résultats obtenus en 

tenant compte du contexte dans lequel l’intervention est mise en œuvre. Elle permet d’ajuster 

l’intervention en fonction des ressources disponibles dans les établissements concernés. 

L’évaluation des interventions pourra se baser sur les lignes directrices développées par 

Glasgow et coll., qui permettent d’évaluer une intervention en pratique (131). Elles sont définies 

à différents niveaux et visent à évaluer l’atteinte, l’adaptation, l’efficacité et la durabilité de 

l’intervention. 

Ces perspectives devraient améliorer la connaissance des parcours de santé dans le contexte des 

IIM et permettre d’y construire des interventions adaptées afin de les optimiser. 
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CONCLUSION  

Ce travail a permis de progresser dans la connaissance des parcours de santé et plus 

particulièrement du parcours en aval de la phase aigüe de l’IIM. A partir de l’expérience vécue 

des patients et aidants familiaux, elle a permis de mettre en évidence un besoin d’information, 

de coordination et d’accès à soutien psychologique après la sortie d’hospitalisation. La mise en 

perspective de cette expérience des patients et aidants avec celle des professionnels de santé a 

permis de renforcer notre compréhension du vécu et proposer une nouvelle organisation du 

parcours de santé. 
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