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RESUME

L'asthme est 'une des maladies chroniques les plus fréquentes chez les enfants et les
adolescents. En constante progression, elle a un impact significatif sur leur santé et leur qualité
de vie. C’est dans ce contexte que s’inscrit le projet de recherche younG AsthMa E-health
(GAME) mené en collaboration entre les Laboratoires d'Enseignement et de Recherche (LER)
en prévention et promotion de la santé dans la communauté (PPSC) et en santé de I'enfant et

de la famille (SEF) a I'Institut et Haute Ecole de la Santé La Source.

Dans le cadre de cette recherche, ce travail de Bachelor s’intéresse aux perceptions et
croyances des professionnels de la santé quant a I'utilisation d'outils numériques pour soutenir
I'éducation thérapeutique des enfants et adolescents asthmatiques. L'avancée technologique
a permis de développer de nombreux dispositifs numériques. Cependant, leur utilisation dans

les soins reste variable et suscite parfois des réticences.

La méthode utilisée dans ce travail est une approche qualitative exploratoire et le devis de
recherche repose sur une analyse thématique de contenu. La récolte de données, réalisée a
'aide d’'un entretien semi-dirigé avec une infirmiére experte en éducation thérapeutique des
patients (ETP) pédiatrique, a permis d’identifier plusieurs thématiques. Les résultats ont mis
en évidence le besoin d'un outil permettant de renforcer les connaissances et compétences
des jeunes afin de favoriser 'adhésion a la prise en charge. lls ont également souligné
l'importance que l'intégration de ce dispositif soit encadrée par des professionnels formés et
soutenue par I'entourage afin d’assurer un usage optimal. En effet, une certaine prudence a
été exprimée quant a l'introduction d’'un nouveau support humérique dans le quotidien de
jeunes déja trés connectés et exposés aux écrans. Enfin, plusieurs caractéristiques
intéressantes ont été relevées, telles que I'adaptabilité du contenu au développement de
'enfant ainsi qu'une prise en main intuitive permettant d’atténuer une certaine résistance
générationnelle chez les soignants. L’analyse de ces résultats a donc permis de reconnaitre
le potentiel de ces outils pour favoriser I'autonomie, 'engagement et la collaboration, a
condition qu’ils soient bien congus, adaptés aux besoins des enfants et accompagnés par des
professionnels formés. Cette étude apporte un éclairage utile pour orienter les futures

pratiques et recherches dans ce domaine.

Mots-clés : éducation thérapeutique, pédiatrie, asthme, outil numérique, enfants, adolescents,

recherche qualitative



LISTE DES ABREVIATIONS

ASSF : Approche des soins fondés sur les forces

CERVD: Commission cantonale d’éthique de la recherche sur I'étre humain du Canton de
Vaud

DFME : Département femme-mere-enfant

e-ETP : Education thérapeutique numérique

ETP : Education thérapeutique du patient

GAME : Young asthma e-health

GINA : Global Initiative for asthma

LER : Laboratoire d'enseignement et de recherche

PPSC : Prévention et promotion de la santé dans la communauté

SEF : Santé de I'enfant et de la famille



INTRODUCTION

Ce travail de Bachelor s’inscrit dans I'étude GAME menée par les laboratoires d’enseignement
et de recherche de prévention et promotion de la santé dans la communauté ainsi qu'en santé

de I'enfant et de la famille a I'lnstitut et Haute Ecole de la Santé La Source.

Plusieurs groupes d’étudiants ont choisi de prendre part a cette étude qui vise a déterminer
les éléments essentiels d’'un outil numérique pour soutenir 'ETP des enfants et adolescents
asthmatiques et de leur famille, en tenant compte des données probantes et des attentes
exprimées par les utilisateurs. Dans ce cadre, le présent travail s'intéresse aux croyances et
perceptions des professionnels concernés face a l'introduction de ces outils dans leur pratique.
L'objectif est de mieux comprendre comment ces professionnels envisagent I'intégration du
numérique dans un accompagnement qui vise a renforcer les compétences des jeunes

patients dans la gestion de leur maladie chronique.

En paralleéle des rencontres avec les professeurs impliqués dans ce projet, un entretien semi-
dirigé a été mené auprés d’une infirmiére bénéficiant d’'une solide expérience en pédiatrie et
en ETP. La préparation de I'entretien a été soigneusement élaborée a l'aide d’'un guide

d’entretien structuré délivré par I'équipe encadrante.

Les données récoltées ont été retranscrites a l'aide d'un logiciel dédié puis relues avec rigueur.
L'analyse des données recueillies a été réalisée a I'aide d’'une matrice de codage proposée

par I'équipe enseignante et adaptée au fil du travail pour faire émerger les thémes centraux.

Ce travail s’appuie sur l'approche des soins infirmiers fondés sur les forces (ASFF),

développée par Laurie N. Gottlieb (2014) qui constitue le cadre théorique de référence.

En parallele, une démarche réflexive a accompagné I'ensemble du travail. Un journal de
réflexivité a permis de questionner a la fois les représentations liées a la thématique et celles
associées au vécu du processus de recherche. Ce travail d’écriture a soutenu une prise de
recul progressive et a contribué au développement d’une posture réflexive. Une synthése de

ce cheminement est présentée en fin de travail.

VI



1. PROBLEMATIQUE

L'asthme est une maladie inflammatoire chronique des voies respiratoires caractérisée par
des symptdmes tels que la toux, une respiration sifflante, une oppression thoracique et une
sensation d’essoufflement qui peuvent avoir des répercussions importantes sur la qualité de
vie des jeunes patients, affectant leur scolarité, leurs activités sociales et leur bien-étre général
(Garcia-Marcos et al., 2023). Elle touche environ 300 millions de personnes dans le monde,
avec une prévalence particulierement élevée dans les pays développés, ou 10 a 15 % des
enfants sont concernés (GINA, 2024). En Suisse, une étude menée en collaboration avec
I'Office fédéral de la santé publique, a révélé que 9,7 % des adolescents de 14-15 ans
déclarent souffrir d'asthme (Jordan et al., 2023).

Ce phénoméne est, en partie, d0 a des facteurs environnementaux, tels que la pollution de
I'air et les habitudes de vie modernes, ainsi qu'a une meilleure reconnaissance de la maladie
et a un meilleur diagnostic dans les pays développés (GINA, 2024). Parmi les principaux
facteurs de risque, on retrouve l'exposition a des allergénes, la pollution de l'air, les
antécédents familiaux d'asthme et les infections respiratoires précoces ce qui rend les enfants
particulierement vulnérables, car leur systéme respiratoire est encore en développement
(GINA, 2024).

Pour faire face a ce probleme de santé publique, 'ETP a été mise en place et joue un role
essentiel dans la prise en charge des maladies chroniques. Elle constitue un outil fondamental
permettant aux patients de mieux comprendre leur pathologie, d’adopter des comportements
adaptés et de renforcer leur autonomie dans la gestion quotidienne de leur santé. Selon
I'Organisation mondiale de la Santé, 'ETP vise a « former les patients a I'autogestion, a
I'adaptation du traitement a leur propre maladie chronique, et a leur permettre de faire face au
suivi quotidien. » (OMS, 1998, p. 12). Cette définition met en évidence son réle clé dans
'amélioration de la qualité de vie des patients. En effet, en favorisant I'acquisition de
connaissances précises sur la maladie et les traitements, elle leur permet d’ajuster leur mode
de vie et, par conséquent, de mieux maitriser leur état de santé (Golay et al., 2023).

De plus, I'étude de Correia et al. (2023) montre que 'ETP ne se limite pas a I'apprentissage
de notions médicales mais favorise également des changements comportementaux durables.
Leur analyse met en avant son impact positif sur I'engagement des patients dans leur propre
prise en charge, réduisant ainsi les risques de complications et la nécessité de recourir aux
soins d’'urgence. Ces résultats confirment que I'ETP est un facteur déterminant pour une
gestion plus autonome et efficace des maladies chroniques. Dans cette perspective,
l'intégration d'un outil numérique pourrait non seulement renforcer cette autonomisation, mais

aussi servir de soutien essentiel a 'ETP. Une autre étude de Hanlon et al. (2017) a montré



que les interventions numériques, telles que les applications mobiles et les plateformes web,
peuvent favoriser 'autogestion des patients et contribuer a I'amélioration des résultats de
santé.

Par ailleurs, les différentes recherches portant sur la thématique de I'asthme chez I'enfant ont
mis en évidence divers éléments enrichissant le champ de réflexion pour I'élaboration d’'un
outil numérique adapté aux besoins des personnes concernées et favorisant I'implication des
différents acteurs. Dans cette optique, l'intégration du contexte scolaire dans la gestion de
I'asthme pédiatrique parait essentielle, car les enfants passent une grande partie de leur
journée a l'école. Un environnement scolaire adapté et une meilleure sensibilisation des
enseignants peuvent contribuer a une prise en charge plus efficace de la maladie. Les
enseignants et le personnel scolaire, formés a la reconnaissance et a la gestion des crises
d'asthme, peuvent aider a réduire le risque de complications et a favoriser une meilleure
adhésion aux traitements (Caruana et al., 2021). Selon Wallace-Farquharson et al. (2023) et
Johnson et al. (2021), I'école joue également un rdle essentiel dans la réduction des inégalités
de santé liées a I'asthme. En fournissant un acces égal a l'information et aux ressources pour
la gestion de la maladie, I'école permet de compenser les différences socio-€conomiques entre
les familles. Cependant, la gestion de I'asthme pédiatrique ne repose pas uniquement sur le
milieu scolaire. La famille joue un réle fondamental dans 'accompagnement au quotidien.
Comme le souligne I'étude de Lu et al. (2022), une gestion familiale efficace améliore la qualité
de vie de I'enfant asthmatique et de ses proches, tout en réduisant le recours a certains
traitements. Cela suppose une forte collaboration avec les professionnels de santé qui sont
au coeur de ce parcours de soins. En tant que pivot, ils assurent la coordination entre I'enfant,
sa famille et I'école, favorisant une prise en charge globale et cohérente. Les recherches
concernant l'acceptabilité des outils numériques dans la gestion de I'asthme montrent
d’ailleurs un large soutien de la part des professionnels de santé. lls soulignent que ces outils
peuvent renforcer la collaboration entre les différents acteurs de I'environnement de I'enfant,
tout en lui offrant une prise en charge plus individualisée et optimale (Hollenbach et al., 2016
; Johnson et al., 2021). Il est donc essentiel de prendre en compte les besoins et attentes de
tous les intervenants pour concevoir un outil numérique qui soit a la fois accepté et adapté aux
attentes de chacun. En effet, ces outils ont pour objectif de mieux coordonner les actions, de
promouvoir une gestion autonome de la maladie et de renforcer le soutien social. Ainsi, les
adolescents, qui ressentent un besoin de soutien pour gérer leur asthme, pourraient bénéficier
des applications facilitant la communication avec leurs soignants, leurs pairs et leurs familles
(Roberts et al., 2016).

Néanmoins, les recherches actuelles portant sur la thématique de [l'utilisation d’outils

numériques dans la gestion de I'asthme chez les enfants et les adolescents restent



parcellaires. Tout d’abord, on peut remarquer un manque d’études longitudinales rendant
difficile I'évaluation de I'impact a long terme de ces outils, notamment sur I'adhésion au
traitement et 'amélioration de la qualité de vie. De plus, les échantillons étudiés sont souvent
restreints, trop spécifiques et peu représentatifs limitant la généralisation des résultats. Par
ailleurs, trop peu d’études explorent réellement les besoins et les préférences des patients en
ce qui concerne l'utilisation d’outils numériques les soutenant dans I'autogestion de la maladie
au quotidien, notamment en termes de contenus et de fonctionnalités. Enfin, la collaboration
entre les professionnels de santé, les développeurs, les enseignants, les patients et leurs
familles dans la conception de ces solutions reste insuffisamment explorée, alors qu’elle
semble essentielle pour garantir que ces outils soient adaptés aux besoins des utilisateurs.
Par ailleurs, une étude de Wallace-Farquharson et al. (2023) met en évidence des inégalités
d'accés aux outils numériques, exacerbant les disparités sociales dans la prise en charge des
enfants et notamment ceux issus de milieux défavorisés. Cependant, aujourd'hui, le concept
de digital divide va au-dela de la simple question de 'accés a internet, en incluant également
les compétences nécessaires a I'utilisation des outils numériques. En ce sens, I'étude de Van
Deursen et Van Dijk (2011) met en évidence que le manque de compétences numériques
constitue désormais un facteur déterminant de la fracture numérique qui amplifie les inégalités.
Cela souligne la complexité de concevoir un outil adapté aux besoins et capacités de chacun,
en particulier pour les enfants et les familles disposant de compétences numériques
limitées. De ce fait, I'utilisation des outils numériques dans la gestion de I'asthme pédiatrique
s’inscrit pleinement dans le champ infirmier, en renforgant les réles de prévention, d’éducation,
de coordination et de suivi des soins. Cette opportunité offre aux infirmiers une nouvelle
approche pour améliorer la prise en charge des enfants asthmatiques et leur qualité de vie, en
tenant compte des besoins de chaque patient et en favorisant une approche collaborative tout
en répondant a I'évolution des pratiques de soins dans un monde de plus en plus numérique.
L'étude pilote menée en ltalie (Montalbano et al., 2019) a d'ailleurs démontré des résultats
bénéfiques sur la qualité de vie lors de I'utilisation d'une application mobile combinée a des
séances d’éducation thérapeutique. Ces observations soulignent donc l'importance de
développer un tel outil en intégrant le réle infirmier de promotion de la santé qui soutient
I'éducation thérapeutique du patient.

Dans ce contexte, 'approche des soins fondés sur les forces de Gottlieb (2014), qui met
I'accent sur les ressources et capacités des patients, des familles et des soignants, prend tout
son sens. En valorisant les points forts de chacun, cette approche permet de renforcer
'autonomie et 'engagement des patients. Cette perspective représente une réelle opportunité
comme cadre théorique pour faire émerger les ressources du patient et favorisant ainsi

I'empowerment. Cependant, il apparait qu’'a cette étape d’exploration a laquelle se trouve la



présente recherche, il se peut qu’elle ne puisse pas étre mobilisée de maniére optimale et le
serait davantage lors de la phase d’opérationnalisation, élément qui sera abordé lors de la
discussion comme un point limitant de I'étude.

Ces technologies offrent aux enfants et adolescents I'opportunité de mieux comprendre et
gérer leur maladie et les encouragent a jouer un role actif dans leur propre santé. En facilitant
la communication avec leurs pairs et le réseau elles renforcent des éléments essentiels dans
'ETP tels que la résilience et le sentiment d’auto-efficacité (Roberts et al., 2016). L'étude
GAME s’inscrit dans cette philosophie en considérant les jeunes comme des acteurs capables
de développer leurs compétences dans la gestion de la maladie et favorisant ainsi une
collaboration avec les différents acteurs de leur environnement (Roberts et al., 2016). Ce
modeéle de collaboration est également soutenu par la théorie de I'auto-efficacité de Bandura
(2019) qui met l'accent sur l'importance de la croyance en ses propres capacités pour
améliorer la gestion de la santé. Par conséquent, l'intégration de ces principes dans les
programmes d’ETP permet de renforcer la confiance des patients en leur capacité a gérer leur
santé et ainsi favoriser une meilleure adhésion aux traitements bénéfiques pour leur qualité
de vie (Bandura, 2019). L’étude de Kocaaslan et Kostak (2019) a d’ailleurs démontré que 'ETP
avait un impact positif sur le sentiment d’auto-efficacité des enfants asthmatique contribuant
ainsi a ameliorer la gestion de la maladie ainsi que la qualité de vie.

Dans cette perspective, les outils numériques offrent une opportunité intéressante pour
soutenir une éducation thérapeutique centrée sur les forces et I'auto-efficacité. Toutefois, pour
que ces outils soient véritablement adaptés et efficaces, il est essentiel d’'identifier les freins et
les leviers a leur utilisation. Tenir compte de I'expérience des professionnels de santé qui
accompagnent les jeunes asthmatiques, parait une évidence tant leur réle est central dans la
prise en charge. C’est dans ce cadre que s'inscrit cette étude dont I'objectif est d’'identifier les
éléments essentiels pour I'élaboration d’'un outil numérique idéal soutenant 'ETP des enfants
et adolescents asthmatiques ainsi que leurs familles en s'appuyant sur des données
scientifiques ainsi que sur les avis des utilisateurs concernés. Cette démarche vise donc a
définir les barrieres et facteurs facilitateurs d’'un outil numérique adapté favorisant la
compréhension de la maladie, la gestion des symptdmes et 'adhésion au traitement et

répondant aux attentes des patients, des familles et des soignants.

2. QUESTION DE RECHERCHE

P : Professionnel de santé experte en éducation thérapeutique

| : Croyances et perceptions relatives a [l'utilisation d’un outil numérique pour soutenir

I'éducation thérapeutique des enfants et des adolescents asthmatiques



Co : Prise en charge en éducation thérapeutique de I'asthme en milieu pédiatrique

La construction du PICo a permis de clarifier les éléments clés de cette étude et la question

de recherche qui en découle est la suivante :

« Quelles sont les croyances et perceptions des professionnels de la santé quant a I'utilisation
d’outils numériques soutenant I'éducation thérapeutiques des enfants et des adolescents

asthmatiques ? »

3. CADRE THEORIQUE

Le travail de recherche GAME s'appuie sur I'approche des soins fondés sur les forces
développée par Laurie N. Gottlieb (2014). Ce cadre théorique s’avere pertinent pour penser
l'intégration d’un outil numérique dans I'éducation thérapeutique des enfants et adolescents
atteints d’asthme. En effet, il met I'accent sur ce qui soutient, renforce et mobilise les capacités

des personnes et permet de ne pas se focaliser uniquement sur leurs difficultés.

L'ASFF repose sur quatre piliers fondamentaux: les soins centrés sur la personne,
'empowerment, la promotion et prévention de la santé ainsi que le partenariat de collaboration.
Cette approche s’inscrit dans une perspective salutogénique, ou la santé est envisagée
comme un processus dynamique soutenu par la capacité de la personne a mobiliser ses
ressources pour faire face aux défis de la vie. Les bénéfices attendus sont 'amélioration de la
santé et de la qualité de vie, un renforcement de la résilience et un sentiment accru d’auto-
efficacité (Gottlieb, 2014).

Dans le contexte de la pédiatrie, cette approche permet de renforcer les compétences de
'enfant et de sa famille dans la gestion d’'une maladie chronique comme I'asthme. Appliquée
a I'éducation thérapeutique de I'asthme chez les enfants et adolescents, 'ASFF implique de
reconnaitre la curiosité de I'enfant, sa capacité a apprendre, son vécu de la maladie mais aussi
les ressources dont dispose I'enfant et son entourage. L'introduction d’un outil numérique dans

ce contexte pourrait favoriser une dynamique positive d’apprentissage et d’autonomisation.

L’ASFF propose un modéle en spirale composé de quatre étapes : explorer (entrer en relation,
comprendre les préoccupations), focaliser (définir les objectifs), exécuter (mettre en ceuvre un
plan de soins fondé sur les forces) et réviser (évaluer la progression) (Gottlieb, 2014). Ce
processus favorise la participation active de la personne dans son parcours de soin. Les
valeurs mises en avant dans cette approche telles que le partenariat, le partage de pouvoir et
la prise de décision partagée, sont des notions qui valorisent I'expertise du patient et de son
entourage ainsi que I'expertise du professionnel de la santé (McCormack & McCance, 2017,

cité dans C. Bussy, communication personnelle, septembre 2023). Cette approche soutient le



pouvoir d’agir de la personne, ce qui sera un élément clé lorsque I'outil sera en fonction dans
le soin, et représente ainsi une orientation précieuse pour les étapes futures du
développement. Cependant, a ce stade du projet, le travail se situe dans la phase d’exploration
centrée sur les perceptions et croyances des professionnels concernant l'utilisation d’un outil
numeérique. L'absence du point de vue des enfants et de leur entourage constitue une limite
au regard des principes de I'ASFF qui valorise la co-construction et I'implication active de
toutes les parties prenantes. Pour autant, cette approche a permis d’orienter 'analyse des
résultats en portant une attention particuliére aux ressources mobilisables et au réle du

partenariat.

4. METHODOLOGIE

Ce travail de recherche inscrit dans I'étude GAME, repose sur une approche qualitative
exploratoire. L'objectif est de mieux comprendre les croyances, les perceptions et les
éventuels freins liés a 'usage d’outils numériques dans le cadre de I'éducation thérapeutique
destinée aux enfants et adolescents asthmatiques. Le devis de recherche repose sur une
analyse thématique de contenu, telle que proposée par Paillé et Mucchielli (2021). Cette
méthode permet de faire ressortir des thémes a partir des propos des participants, sans partir
d’hypothéses prédéfinies afin de refléter la richesse de leurs perceptions.

L’étude s’inscrit dans un contexte académique et clinique impliquant la Haute Ecole de Santé
La Source et le Département femme-meére-enfant (DFME) du CHUV, qui dispose d’une unité
spécialisée en pneumologie pédiatrique avec des programmes d’ETP existants.

La population cible comprend des professionnels identifies comme étant des personnes
expertes dans leur domaine respectif : des professionnels de santé ayant une expertise en
ETP, des ingénieurs, des développeurs d’applications e-santé, des gameurs et des financeurs.
Lintention de cette diversité étant de recueillir des données aussi riches que possible. Les
critéres d’inclusion sont les suivants : parler et comprendre le frangais, disposer d’'une
expertise pertinente en lien avec I'objet de I'étude et avoir signé un formulaire de consentement
éclairé.

La récolte des données a été réalisée a I'aide d’'un entretien individuel semi-dirigé, basé sur
une grille d’entretien construite par I'équipe encadrante en lien avec le modéle des soins
fondés sur les forces (Gottlieb, 2014) et adaptée en fonction du profil de la participante.
L'entretien a été enregistré avec I'accord de la participante puis retranscrit a I'aide du logiciel
WhisperTranscribe. Une relecture attentive a permis de corriger les erreurs de transcription et
de garantir la fidélité du discours.

Les données ont été anonymisées en attribuant a chaque participant un code alphanumérique

unique selon les recommandations de Swissethics (2018). Le processus d’analyse a suivi les



étapes de Braun et Clarke (2006) : un premier codage individuel a été effectué, suivi d’'une
discussion collective. En cas de divergence dans les interprétations, un membre de I'équipe
encadrante était disponible pour clarifier la situation. Les codes identifiés ont ensuite été
regroupés en catégories puis en themes représentatifs du contenu des entretiens. L'ensemble
du processus, de la prise de contact avec le participant a I'analyse des données, a été réalisé
par les étudiants.

L'étude ne présentant aucun risque pour les participants, une autorisation de la Commission
cantonale d’éthique de la recherche sur I'étre humain du Canton de Vaud (CER-VD) n’a pas
été requise pour ce volet. La participation reposait sur le volontariat. Chaque personne a été
informée oralement et par écrit des objectifs de I'étude, des modalités de participation et de
ses droits. Un délai de réflexion d’au moins 24 heures a été respecté avant confirmation. La
confidentialité des échanges a été strictement respectée tout au long du processus. Le cadre
ASFF (Gottlieb, 2014) a permis d’orienter I'analyse vers les forces évoquées par la
participante, qu’il s’agisse des compétences des enfants, des ressources familiales ou du role

central des professionnelles.

5. RESULTATS

Ces résultats sont issus d’'un entretien mené avec une infirmiére en pédiatrie ayant exercé
plus de dix ans a I'Hopital de I'enfance. Son expérience professionnelle en ETP lui confére
une expertise pratique, bien qu’elle ne posséde pas de certification officielle en la matiére.
Dans sa pratique quotidienne, elle indique ne pas avoir eu recours a des outils numeériques
pour I'ETP.

L'analyse de ses propos a permis de faire émerger quatre thématiques principales, dont trois
ont été jugées particuliérement pertinentes pour répondre a la question de recherche. La
premiére porte sur les besoins des différents acteurs impliqués dans 'ETP. La deuxiéme
explore les apports et les limites percus des outils numériques dans ce contexte. Enfin, la
troisiéme thématique permet d’identifier les caractéristiques jugées importantes pour qu’un

outil numérique soit adapté a une utilisation en ETP pédiatrique.
1. Les besoins des différents acteurs pour une éducation thérapeutique efficace

L'analyse de I'entretien met en évidence des besoins distincts exprimés pour chacun des

acteurs impliqués dans le processus d’éducation thérapeutique.
1.1 Un besoin de compréhension pour les enfants et adolescents asthmatiques :

Pour les enfants et adolescents asthmatiques, I'apprentissage repose avant tout sur une

compréhension accessible de leur maladie. Cette connaissance est considérée comme une



condition indispensable pour favoriser leur autonomie et leur capacité a gérer les situations de
crise. L'infirmiére interrogée insiste sur lintérét d’'une prise de conscience précoce qui

contribue a renforcer la confiance des enfants en leur capacité a vivre avec la maladie :

« C'est de connaitre leur maladie. Déja tout petit, tu peux leur faire comprendre, méme
déja les 5-6 ans. Tu peux leur faire comprendre pourquoi ils sont a I'hopital. Heu... Et

puis pourquoi on fait le traitement. » (GAMEPEGO011)

« Donc s'ils comprennent pourquoi ils font le traitement, je pense qu'ils le font plus
facilement. » (GAMEPEGO011)

La participante souligne que la compréhension de la maladie permet non seulement une
meilleure adhésion aux soins mais aussi une responsabilisation progressive des enfants, a

condition que I'approche éducative soit adaptée a leur stade de développement :

« lls peuvent faire seul le Ventolin. Il y a des moyens qui sont mis en place pour que
I'enfant puisse facilement faire I'aérosol par exemple. Et participer, ¢a il y a des classes
d'age qui aiment bien participer. » (GAMEPEGO011)

« Plus ils grandissent, je pense, plus ils sont responsables finalement de leur santé. »
(GAMEPEGO011)

« Donc il faut vraiment, finalement, adapter a I'age. C'est un peu le challenge de la
pédiatrie c'est qu'en fait, ils ont la méme maladie a des ages complétement, des
développements complétement différents. Et puis il faut trouver un peu le truc qui

correspond a chaque catégorie d'age. » (GAMEPEGO011)

Du point de vue de la participante, la compréhension facilite I'adhésion et I'expertise. Elle
permet a I'enfant de mieux accepter sa différence et de s’approprier sa pathologie, renforgant
ainsi son implication dans la gestion de la maladie. Cet ancrage identitaire constitue un socle

important pour le développement de compétences en sante.

Néanmoins, elle précise que I'engagement dans la durée demeure un défi. Aprés une phase
d’intérét initial, la motivation peut s’estomper, notamment face a I'écart pergu avec les autres
enfants. Il est donc essentiel que I'enfant comprenne profondément le sens de son traitement

afin de maintenir une implication constante :

« Et puis ce qui est difficile, des fois, pour un enfant, c'est de tenir sur le long terme.
C’est rigolo un moment et puis aprés finalement, les autres enfants, les autres copains,
ils le font pas. Donc pourquoi moi, je devrais le faire ? Heu... Donc ils doivent vraiment
comprendre l'intérét. » (GAMEPEGO011)



1.2 L'implication des proches comme levier pour I'adhésion et la prévention

Ce travail de sensibilisation et de prévention, lorsqu’il est bien mené, a un impact direct sur la
fréquence des hospitalisations et sur la charge économique pour le systeme de santé. Comme
souligné par la participante, il permet aussi d’'impliquer plus activement I'entourage qui est
souvent en demande de soutien et d’informations claires afin d’'accompagner efficacement leur
enfant. L'infirmiére évoque, d’ailleurs, le besoin pour I'entourage de connaitre les outils et de

participer activement au processus éducatif :

« Et puis, si I'enfant et la famille ils adhérent, c'est une plus-value pour les soins, ¢a
c'est sdr. C'est un gain de temps parce que quelqu'un qui est mieux informé, il est
moins malade, ¢a c'est sir. » (GAMEPEGO011)

« C’est la compliance au traitement ou la compréhension des parents qui fait que

'enfant revient en crise... Donc je dirais les connaissances. » (GAMEPEG011)
1.3 Les besoins des professionnels pour une ETP de qualité

Du cété des professionnels, les besoins sont multiples : temps dédié a 'ETP, disponibilité
d’'outils adaptés, acces a des formations continues et a I'expérience pratique. De plus, la
participante met en évidence I'importance du contexte de la prise en charge et souléve que
les conditions d’hospitalisation ne sont pas toujours propices a une éducation de qualité,

notamment dans un contexte de crise :

« Alors, je pense, I'expérience, le savoir un peu théorique. Je pense que c'est trés
difficile quand on est une jeune diplémée. En tout cas, moi, quand je suis arrivée,
nouvelle dipldbmée, c'était difficle de faire de [I'éducation thérapeutique. »
(GAMEPEGO011)

« Donc je pense former les gens sur le terrain, c'est important. » (GAMEPEGO011)

« Donc je pense que c'est une premiére chose, une histoire de temps et puis de priorite,
finalement. » (GAMEPEGO011)

Le recours au numérique pourrait ainsi constituer une ressource utile pour soutenir les

soignants, renforcer 'engagement des familles et structurer 'TETP de maniére plus efficace.
2. Usage d’un outil numérique en ETP chez les enfants asthmatiques : bénéfices et
limites

L'infirmiére interrogée reconnait le potentiel de ces outils pour renforcer 'adhésion des enfants
et faciliter leur compréhension, a condition qu’ils soient intégrés a la prise en charge et

accompagnés par un professionnel. Elle souligne leur attractivité pour une génération déja trés



familiere des écrans, ce qui en fait un moyen intéressant pour capter I'attention et susciter

'engagement des jeunes patients :

« Oui, je pense déja que c'est une génération assez connectée, donc je pense que ¢a
leur parle plus, tout ce qui est les petites vidéos, les petites choses comme ¢a. Donc

oui, je pense qu'il y a un intérét. » (GAMEPEGO011)

L'outil peut également jouer un réle de médiateur entre I'enfant et son entourage, facilitant la

transmission d’informations essentielles :

« L'enfant pourrait expliquer, je sais pas moi, a la tante qu'il le garde régulierement,
aux copains ou autre, si c'est quelque chose de facile a utiliser ou autre, pour faire

comprendre la maladie autour de lui finalement. » (GAMEPEGO011)

Néanmoins, plusieurs limites sont également identifiées par la professionnelle, comme une
certaine résistance générationnelle qui persiste chez certains professionnels, souvent liée a

un manque d’ouverture, de curiosité ou de formation au numérique :

« Il'y a parfois quand méme des vieux infirmiers, des vieilles infirmiéres qui ont du mal
a intégrer le numérique. » (GAMEPEGO011)

Par ailleurs, la participante pointe que I'usage des écrans chez I'enfant est sujet a controverse
en raison des recommandations officielles qui en limitent le temps d’exposition. Elle explique
qu’il est donc essentiel que I'outil soit introduit avec un cadre clair et une visée éducative
explicite. Ces éléments permettent de porter un regard nuancé sur 'outil numérique, pergu
comme un support complémentaire dont I'efficacité dépend de I'encadrement apporté par les

professionnels pour en assurer un usage adapté et pertinent :

« Le fait de ramener un écran, il faut I'amener de fagon positive en fait. Et puis montrer
que c'est vraiment un outil éducatif justement et puis pas un écran de plus ou un jeu
de plus sur un écran. » (GAMEPEGO011)

Enfin, selon la participante, le contexte hospitalier de crise ne se préte pas toujours a une
utilisation optimale d’un tel outil comme mentionné précédemment. L'urgence et la charge de

travail limitent souvent les possibilités d’intégration de 'ETP de maniére approfondie.
3. Caractéristiques essentielles pour un outil numérique efficace

Plusieurs caractéristiques jugées intéressantes émergent de I'entretien pour qu’un outil
numeérique soit pergu comme efficace dans le cadre de I'ETP. Tout d’abord, I'adaptabilité parait
importante. L'outil doit pouvoir répondre aux différents dges et au développement de I'enfant
avec une préférence pour les vidéos dés 5-6 ans, les jeux interactifs pour les 7-12 ans et des

formats mixtes pour les adolescents.
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« La tranche d’age, un peu 7-12 ans, ou ils aiment bien participer étre un peu challenge,
donc plutot des petits jeux. » (GAMEPEGO011)

Le contenu doit étre clair, structuré, facilement accessible et centré sur des gestes concrets
(prise du Ventolin, reconnaissance des signes de crise, numéros d’urgence). L'idée d’'une carte
de santé virtuelle regroupant les données essentielles (traitements, allergies, comorbidités, ...)
est aussi évoquée. Elle pourrait favoriser la continuité des soins et une meilleure collaboration

avec I'entourage :

« Ce qui doit ressortir c’est vraiment les gestes finalement d’'urgence : quand on appelle

le médecin, quand on donne le Ventolin, quand on s’inquiéte... » (GAMEPEGO011)

« Est-ce que méme une carte un peu santé de I'enfant, voila, a quoi il est allergie »
(GAMEPEGO011)

Une fonctionnalité concernant le suivi ainsi que le partage de données renforceraient
'autonomisation de I'enfant et pourrait étre source de soutien par des pairs en exploitant

'aspect communautaire, d’aprés les propos de la participante :

« Mais aprés, est-ce que des enfants, des parents pourraient mettre des données qui

pourraient servir a d’autres ? Pourquoi pas oui. » (GAMEPEGO011)

Différents formats paraissent adaptés pour concevoir un outil numérique performant et
engageant. L'infirmiere mentionne a plusieurs reprises l'intérét des applications, pergues
comme accessibles et susceptibles d’étre utilisées a domicile par les enfants et leurs parents

et pouvant étre compatible avec différents appareils (tablette, téléphone, ordinateur) :

« Oui, alors I'application je pense que ¢a peut étre hyper bien sur la tablette ou le
téléphone..heu..parce que c’est ce que les gens utilisent le plus souvent. »
(GAMEPEGO011)

La collaboration avec des développeurs ainsi que I'accompagnement technique (support,
mises a jour) ont été brievement mentionnés mais les données recueillies ne permettent pas

d’approfondir cette thématique dans ce travail.

Ces éléments montrent une attente forte envers des outils a la fois accessibles, interactifs,
ludiques et pédagogiques capables de répondre aux besoins des enfants et de leurs familles

tout en s’intégrant dans une démarche éducative encadrée.

6. DISCUSSION ET PERSPECTIVES

La présente étude visait a explorer les croyances et perceptions d’une infirmiére en pédiatrie

expérimentée en ETP concernant l'utilisation des outils numériques soutenant I'’éducation
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thérapeutique des enfants et adolescents asthmatiques. L'analyse des résultats a permis
d’identifier deux axes principaux répondant a la problématique. D’'une part, la participante
envisage des bénéfices a limplémentation d'un tel outil, notamment en termes de
renforcement des connaissances et compétences, de motivation et de soutien a 'autonomie,
tout en exprimant des réserves liées aux risques de perte de lien, de mauvaise utilisation ou
d’un possible frein générationnel chez les soignants. D’autre part, elle souligne I'importance
de proposer des outils numériques adaptés aux besoins spécifiques des enfants, des parents

et des soignants impliqués dans I'ETP.

Des outils éducatifs au service d’'un apprentissage actif

L'analyse qualitative met en évidence une posture a la fois ouverte et critique vis-a-vis du
numeérique. La professionnelle exprime un intérét réel pour ces outils percus comme porteurs
de nouvelles opportunités pédagogiques a condition qu’ils répondent a des critéres précis de
pertinence et d’adaptation. Elle insiste notamment sur la nécessité de concevoir des dispositifs
qui rendent I'enfant acteur de son apprentissage en stimulant sa participation active et son
autonomie. Cette posture s’inscrit pleinement dans le principe d’empowerment, tel que défini
dans le modele ASFF de Gottlieb (2014) qui considére le développement de la capacité d’agir
comme un atout majeur du soin. Au-dela des approches qualitatives, plusieurs études
quantitatives confirment l'impact positif des outils numériques sur I'empowerment et
'autogestion. Par exemple, la revue systématique de Hamine et al. (2015), portant sur 107
études quantitatives, met en évidence que les interventions numériques (applications mobiles,
SMS, portails patients) sont associées a une amélioration significative de I'adhésion au
traitement potentiellement en lien avec un meilleur accés a I'information et une meilleure
compréhension de la maladie. De méme, I'étude de Zhao et al. (2016) montre que ces
dispositifs favorisent 'engagement, notamment grace a I'accés a des contenus personnalisés
et interactifs. Enfin, Stepanian et al. (2023) rapportent que l'utilisation d’outils numériques
adaptés renforce la confiance des patients dans leur capacité d’action, ce qui se traduit par
une meilleure observance et une implication accrue sur le long terme. Ces résultats viennent
ainsi appuyer les propos de la participante, en soulignant que I'implication active des jeunes
dans la gestion de leur maladie, facilitée par le numérique, peut étre un moyen efficace pour
surmonter les difficultés d’adhésion sur le long terme. Toutefois, ces effets positifs doivent étre
envisagés avec prudence, car 'engagement initial ne garantit pas une implication durable,
comme I'a aussi souligné la participante face au risque de désintérét progressif chez les

jeunes.

Dans le prolongement de cette perspective, Hirsh-Pasek et al. (2015) démontrent par leur
travail que l'efficacité d’'un outil éducatif numérique ne repose pas uniquement sur son

interactivité mais sur sa capacité a mobiliser quatre dimensions essentielles : I'activité
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cognitive, I'engagement soutenu, la signification du contenu et [linteraction
sociale. Premiérement, I'activité cognitive implique que l'enfant soit amené a réfléchir
activement et a analyser, lui permettant ainsi de faire des liens constructifs. Dans le cadre de
'ETP, cela pourrait se traduire par des mini-jeux de simulation ou I'enfant doit reconnaitre les
signes d’une crise d’asthme et choisir la réponse la plus adaptée. Ce type d’exercice mobilise
des processus cognitifs complexes en lien avec l'objectif infirmier de renforcer les
compétences d’autogestion du jeune patient. Deuxiémement, I'engagement soutenu fait
référence a la capacité de l'outil @ maintenir I'implication de I'enfant sur la durée. Cet
engagement est renforcé lorsque le contenu est stimulant, adapté a I'age et personnalisé.
L'infirmier joue ici un réle central pour accompagner I'enfant dans I'usage de I'outil, favoriser
sa motivation et I'aider a en tirer profit dans une démarche pédagogique centrée sur le patient.
Troisiemement, la signification du contenu implique que les informations transmises aient du
sens pour I'enfant. Cela suppose de contextualiser les connaissances dans son quotidien (par
exemple, savoir comment utiliser son Ventolin avant un effort physique). Cette démarche
rejoint la mission infirmiére d’aide a l'interprétation et I'appropriation des savoirs du patient.
Enfin, l'interaction sociale est considérée comme primordiale pour un apprentissage de qualité.
Un outil numérique pertinent ne doit pas isoler 'enfant mais servir de support a un échange
avec les adultes référents. Cette dimension relationnelle s’inscrit pleinement dans le role
infirmier qui vise a établir une alliance éducative et a co-construire les savoirs avec I'enfant et
sa famille. Ainsi, un outil numérique efficace en ETP ne se réduit pas a un écran ludique et
s’inscrit dans une approche globale et relationnelle du soin ou l'infirmier agit comme médiateur
pédagogique. Il est le garant de la qualité des apprentissages et de leur intégration dans la vie
quotidienne de I'enfant. Des éléments qui vont dans le sens des résultats mettant en avant
cette attente et cette envie de I'enfant d’étre armé en connaissances et compétences pour

donner du sens a son vecu et d’étre partie prenante de sa prise en charge.

Un outil personnalisable soutenu par un étayage professionnel

La participante souligne I'intérét d’outils répondant a des besoins concrets individualisés, en
s’appuyant sur I'expérience de chaque patient et pouvant servir de vecteur de mediation avec
'adulte. Dans cette logique, le recours au tailoring, c’est-a-dire I'adaptation des contenus aux
besoins, préférences et capacités de chaque enfant, permet de renforcer 'engagement et la
compréhension. L'étude de Stormacq et al. (2020) souligne cette notion en rappelant que la
personnalisation des supports éducatifs en fonction du niveau de littératie en santé renforce
I'efficacité des interventions auprés des publics cibles. Le réle infirmier consiste alors a
accompagner cette dynamique en soutenant I'appropriation de I'outil, tout en adaptant les
contenus aux capacités et en facilitant les échanges entre I'enfant, les proches et les

professionnels. Cependant, cette adaptation est difficile a appliquer au quotidien, faute de
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temps, d’outils adaptés et en raison de la diversité des profils des enfants. Néanmoins, cette
vision est cohérente avec les grandes théories de I'apprentissage. Selon Piaget (1973),
I'enfant construit activement ses connaissances en interagissant avec son environnement par
un processus d’essais, d’erreurs et d’ajustements cognitifs. A I'age scolaire, cette construction
s’appuie essentiellement sur des situations concrétes. Un outil numérique pertinent devrait
ainsi étre adapté au développement cognitif de I'enfant et soutenir la pensée concréete en
favorisant la visualisation des liens entre actions et conséquences. Vygotski (1978) compléte
cette perspective en soulignant que I'apprentissage se construit dans l'interaction avec autrui,
au sein de la zone proximale de développement définie comme I'écart entre ce que I'enfant
peut accomplir seul et ce qu'il peut réaliser avec I'aide d’'un adulte. L'étayage de I'adulte joue
alors un réle clé pour favoriser la progression. Dans cette logique, I'outil numérique gagne en
pertinence s'il s'inscrit dans un cadre relationnel ou I'enfant est guidé. Le réle de I'infirmier est
donc primordial, il luiincombe d’accompagner I'enfant dans I'appropriation de I'outil en tenant
compte de son niveau de développement ce qui rejoint la logique de tailoring évoquée
précédemment. De plus, en mobilisant ses compétences relationnelles, pédagogiques et
cliniques, linfirmier soutient 'autonomie du patient et favorise son engagement dans le
processus d’apprentissage. Il veille & ce que l'usage du numeérique s’intégre de maniére
cohérente dans la démarche éducative, sans pour autant se substituer aux interactions
humaines, ni au travail réflexif qui restent au coeur de 'ETP. C’est pourquoi, il est important de
rappeler, en s’appuyant sur le modéle ASFF (Gottlieb, 2014), que le savoir et la compétence
émergent d’abord dans la relation et que le réle de l'infirmier est d’'accompagner ce processus
en soutenant les forces du patient. En pratique de 'ETP, cela implique de s’intéresser aux
connaissances du patient et d’adapter les contenus a ses capacités tout en favorisant son
autonomie en le guidant vers une compréhension et une gestion active de sa santé. Ces
fondements théoriques viennent appuyer les résultats de cette recherche selon lesquels les
outils numériques les plus pertinents sont ceux qui placent I'enfant au cceur de son
apprentissage tout en lui offrant un cadre a la fois structurant et sécurisant. L'objectif n’étant
pas de capter son attention a tout prix mais bien de mobiliser I'enfant de maniére minds-on,
c’est-a-dire avec un réel engagement cognitif (Hirsh-Pasek et al., 2015). Cette interprétation
vient appuyer la prudence exprimée par la participante quant au risque que certains outils
numeériques inadaptés détournent I'enfant de I'objectif éducatif initial. 1l est important de
souligner que I'efficacité éducative d’un outil numérique tient a sa capacité a capter I'attention
de I'enfant sans que la dimension ludique n’éclipse le contenu pédagogique (Hirsh-Pasek et
al., 2015).
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Soutenir I'alliance éducative autour de I'enfant

L'entretien met en évidence I'importance que cet outil encourage I'enfant dans une dynamique
d’échange avec ses proches et les professionnels, plutét qu’il induise un isolement. Ce besoin
d’interaction est soutenu par les travaux de Meyer et al. (2021), qui montrent que les
applications éducatives actuelles négligent souvent la dimension sociale, pourtant essentielle
a un apprentissage de qualité selon le modéle des quatre piliers de I'apprentissage de Hirsh-
Pasek et al. (2015). De méme Roseberry et al. (2014) soulignent que I'apprentissage est
significativement renforcé lorsque I'enfant interagit avec un adulte dans un contexte
numérique. Leur étude met en évidence que c’est la qualité de 'échange et non le support en
lui-méme qui conditionne I'acquisition de I'apprentissage chez les jeunes enfants. |l apparait
donc évident de concevoir des outils numeériques qui ne visent pas uniquement une interaction
entre I'enfant et I'écran mais qui servent aussi de point d’appui a des échanges avec des tiers.
En facilitant le dialogue, la co-construction des savoirs et le partage d’expériences, ces
dispositifs peuvent renforcer I'alliance éducative autour de I'enfant et favoriser un
apprentissage plus riche et plus durable. En ce sens, les résultats soulignent I'importance de
considérer les proches non pas comme de simples facilitateurs logistiques mais comme des
partenaires actifs du processus d'éducation thérapeutique. Leur implication, leur
compréhension et leur reconnaissance en tant qu’acteurs de la prise en charge conditionnent
'appropriation de l'outil et la qualité de son usage. Leur participation active soutient non
seulement 'autonomie de I'enfant mais améliore aussi leur propre sentiment d’efficacité et leur
capacité a faire face a la maladie. Une revue récente (Kilfoy et al., 2025) souligne que les
interventions mobiles orientées vers les parents améliorent a la fois leur bien-étre ainsi que la
santé de I'enfant, surtout lorsqu’elles sont coconstruites avec les utilisateurs et théoriquement
fondées. Reconnaitre les proches comme partenaires a part entiére renforce I'impact éducatif
des outils numeériques, a condition que leur implication soit soutenue et intégrée dans une
relation de soins. Cette collaboration avec les soignants permet de créer un environnement
cohérent autour de I'enfant, ou chacun partage une compréhension commune des enjeux
éducatifs. Dans cette perspective, un outil numérique ne peut se limiter a I'enfant, il doit
également étre accessible et compréhensible pour ses proches. Sans accompagnement ni
sensibilisation, son utilisation peut perdre en sens, voire compromettre la qualité des échanges

et fragiliser la relation qui soutient 'apprentissage.

Un usage a encadrer face aux risques de dérive

Le numérique peut donc étre envisagé comme un support d’étayage a condition qu’il ne
remplace pas la relation éducative. Cela soutient les propos de la participante qui évoque le
risque de dérive en cas d’utilisation isolée ou non encadrée de ces outils, notamment chez

des enfants déja fortement exposés aux écrans. Selon elle, introduire un outil numérique dans
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le cadre de 'ETP sans discernement ni accompagnement présente un risque de banaliser
encore davantage l'usage des écrans et de brouiller les messages de santé publique. La
professionnelle pointe un paradoxe : comment promouvoir un outil numérique dans une
démarche de soins alors méme que les recommandations de santé publique appellent a
réduire le temps d’écran, notamment chez les plus jeunes (OMS, 2020) ? Des études ont mis
en évidence les effets délétéres d’une exposition excessive aux écrans sur le développement
de I'enfant notamment en matiére d’attention, de régulation émotionnelle et de comportements
sociaux. L'étude de Domoff et al. (2019), par exemple, propose un outil de mesure du rapport
problématique aux écrans chez les enfants de 4 a 11 ans et montre que certains usages
numériques deviennent envahissants et interferent avec les routines, le sommeil, les relations
familiales ou encore la gestion des émotions. Ces constats soulignent I'importance de
distinguer un temps d’écran passif souvent associé a la consommation de divertissements et
un temps d’écran actif et accompagné propice a I'apprentissage. Les recherches de Hirsh-
Pasek et al. (2015) soutiennent cette nuance en soulignant que toutes les expositions aux
écrans ne se valent pas et précisent qu’il convient, en effet, de distinguer les usages passifs
et distrayants de ceux qui reposent sur une intention pédagogique claire. Cette analyse invite
a dépasser le débat sur la quantité d’écran pour s’interroger sur la qualité des expériences
numeériques en considérant leur contenu, leur forme et leur contexte d’'usage. Les résultats de
cette étude vont dans ce sens : le numérique peut étre un soutien utile en ETP s’il répond aux
besoins réels de I'enfant, sert des objectifs éducatifs clairs et s’inscrit dans une démarche
partagée avec les adultes qui 'accompagnent. La prudence exprimée par la participante ne
remet pas en cause le potentiel du numérique mais insiste sur le réle essentiel des proches et
des soignants pour en faire un véritable levier éducatif et non un écran additionnel. Dans ce
cadre, I'écran cesse d’étre un obstacle et devient un outil au service de la relation
thérapeutique. Le rdle du soignant apparait dés lors comme central non seulement pour
sélectionner des supports adaptés mais aussi pour accompagner leur usage de maniere

éclairée et toujours en lien avec la relation humaine.

Des soignants a accompagner dans l'intégration du numérique

Dans cette optique, les besoins des soignants méritent une attention particuliere afin qu’ils
puissent endosser pleinement leur réle de médiateurs dans l'utilisation d’outils numériques.
Mal maitrisé ou introduit sans approche pédagogique, un tel dispositif peut en effet devenir un
obstacle a I'apprentissage plutét qu’un soutien bénéfique. En effet, la participante a rapporté
plusieurs freins rencontrés dans sa pratique, tels que le manque de temps, I'absence de
formation dédiée et une forme de résistance générationnelle liée a une faible familiarité avec
les technologies. Ces éléments nuisent a I'appropriation des outils et limitent leur intégration

dans le quotidien clinique. Les travaux de Nascimento et al. (2023) sur les limites et

16



facilitateurs liés a I'adoption des technologies numériques par les professionnels de sante,
viennent appuyer les constats formulés par la participante. Ces barrieres se manifestent plus
fortement chez les professionnels disposant de peu de formation au numérique ou d’'une
expérience limitée avec ces outils, ce qui peut accentuer la fracture numérique générationnelle
et alimenter une forme de résistance. Cependant, cette méme revue met aussi en évidence
plusieurs facteurs pouvant faciliter I'adoption des technologies numériques. Parmi eux, la
formation continue joue un réle central, permettant aux professionnels de développer leurs
compétences numériques tout en gagnant en confiance dans 'usage des outils. La perception
de I'utilité clinique des dispositifs numériques constitue également un facteur déterminant.
Enfin, 'implication des soignants dés les premiéres étapes de développement d’'un dispositif
numérique apparait comme une stratégie prometteuse pour encourager I'appropriation des
outils numériques (Nascimento et al., 2023). Ces résultats viennent appuyer les propos de la
participante qui souligne I'importance d’'une formation adaptée et d’'une implication active dans
leur élaboration. Les recommandations de Dufresne et al. (2024) rejoignent cette idée en
préconisant de prévoir une phase d’appropriation technique préalable dans les programmes
d’éducation thérapeutique numérique (e-ETP) afin de limiter les freins liés a l'usage de la
technologie. Ainsi, la pertinence d’un outil ne repose pas uniquement sur la qualité de ses
contenus mais aussi sur sa capacité a s’adapter aux usages et compétences de ses

utilisateurs.

Limites de I'étude et perspectives

Ce travail présente plusieurs limites qu'il convient de souligner. Tout d’abord, la transférabilité
des résultats reste limitée dans la mesure ou l'analyse repose sur I'entretien d’'une seule
professionnelle de santé. Bien que cette participante bénéficie d’'une solide expérience de
terrain en ETP pédiatrique, ses propos ne permettent pas une généralisation a 'ensemble des

acteurs du domaine.

Par ailleurs, le choix d’interroger uniquement une soignante n’a pas permis de recueillir le point
de vue des enfants asthmatiques et de leurs proches. Cette absence constitue une limite
importante étant donné que ces acteurs sont directement concernés par I'implémentation d’'un
outil numeérique en ETP. Leur participation aurait apporté un éclairage complémentaire, en
permettant d’explorer leurs représentations, leurs besoins spécifiques ainsi que leurs
éventuelles réticences. Une telle approche aurait enrichi I'analyse et contribué a une
compréhension plus globale des enjeux liés a lintégration du numeérique dans la prise en
charge. En ce sens, cette limite ouvre une perspective intéressante pour de futures recherches
visant a explorer plus en profondeur les besoins et attentes des utilisateurs directement

concernés.
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Enfin, une autre limite concerne le choix du modéle ASFF (Gottlieb, 2014) comme cadre
théorique. Ce modele met I'accent sur les forces du patient et la qualité de la relation de soin
dans un contexte ou cette relation est déja établie. Dans ce travail, I'objectif était d’explorer les
perceptions d’une professionnelle en amont de toute intervention concréte dans une phase
encore trés exploratoire. Il ne s’agissait pas d’analyser une situation de soins en cours mais
de mieux comprendre comment une soignante percgoit 'usage d’'un outil numérique en ETP.
Ce décalage entre le modéle choisi et le type d’analyse menée a pu en limiter la pertinence.
Une autre approche aurait peut-étre été plus adaptée pour éclairer les résultats. Par exemple,
le modele PARIHS permet de comprendre et guider la mise en ceuvre réussie des résultats de
la recherche dans la pratique des soins en tenant compte du contexte, des savoirs disponibles

et de la maniéere dont le changement est accompagné (Kitson et al., 1998).

A la lecture de ces résultats et des écrits scientifiques, une perspective pour la clinique serait
d’utiliser les outils numériques comme un appui aux rencontres en présentiel dans un parcours
d’ETP pensé de fagon hybride. Bien encadrés par des soignants formés, ces outils peuvent
aider les enfants a mieux comprendre leur maladie et a renforcer leur autonomie tout en
gardant le lien essentiel avec I'équipe soignante (Dufresne et al., 2024). Cela suppose aussi
que les professionnels soient formés a cet usage : intégrer un module sur I'utilisation
pédagogique du numérique dans les formations certifiantes en ETP permettrait de mieux les
outiller pour accompagner les jeunes patients. La Haute Autorité de Santé (HAS) souligne
l'importance d’adapter les pratiques éducatives aux évolutions technologiques, en insistant sur
la nécessité de former les professionnels de santé a 'usage du numérique dans les dispositifs
d’ETP (HAS, 2018). Enfin, il est important de poursuivre des recherches pour mieux
comprendre lI'impact réel de ces outils : aident-ils les enfants a mieux suivre leur traitement, a
se sentir plus confiants, a améliorer leur qualité de vie ? Pour le savoir, il faut évaluer ces effets

sur le terrain en tenant compte des expériences des enfants et de leurs familles.

7. SYNTHESE REFLEXIVE

Etre partie prenante du dispositif de recherche infirmiére GAME, pour nous, c’est avant tout
I'opportunité de contribuer activement a un projet concret qui vise a faire évoluer les pratiques
et améliorer la qualité des soins pour les enfants et adolescents asthmatiques. Avant d’aborder
ce domaine dans le cadre du module REC I'année passée, la recherche infirmiére nous était
totalement inconnue. Au fil des étapes, notre curiosité s’est transformée en véritable
engagement et nous avons pris conscience du réle que nous pouvions jouer, méme en tant
qu’étudiantes, dans la construction de savoirs utiles a la pratique. De plus, notre participation
a cette recherche nous a permis de développer non seulement des connaissances mais aussi

des compétences qui enrichissent notre posture professionnelle. En tant que futures
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infirmiéres, nous ne percevons plus la recherche comme un élément en marge de la pratique
mais comme une composante essentielle de I'évolution de notre profession. Ce travail nous a
permis d’élargir notre vision du métier en nous ouvrant a de nouvelles perspectives sur la
maniére dont les pratiques peuvent évoluer en s’appuyant sur des savoirs validés. Ce
processus nous a permis de mieux comprendre comment la recherche peut améliorer la
qualité des soins, renforcer la reconnaissance de notre profession et nourrir un véritable
sentiment d’appartenance a une discipline en constante évolution. S’investir pleinement dans
ce travail collaboratif de recherche, bien que sans expérience préalable, nous a permis de
découvrir une nouvelle maniére de contribuer a la valorisation de notre future profession. Nous
nous sommes investies dans les taches qui nous ont été confiées avec rigueur et engagement
et nous avons assumé une responsabilité réelle a chaque étape : garantir la fiabilité des
données, respecter le protocole, collaborer avec I'équipe de recherche afin de contribuer

activement au bon déroulement de cette phase du projet GAME.

Ce travail a permis d’expérimenter concretement une démarche de recherche qualitative en
santé tout en développant des compétences analytiques et réflexives utiles dans une future
posture professionnelle. Ce processus nous a permis d’évoluer d’'une approche plutét
descriptive vers une posture réflexive en nous interrogeant sur nos propres représentations a
chaque étape. Le partenariat, la reconnaissance des ressources et la co-construction des
apprentissages sont des éléments de I'ASFF, cadre théorique de cette étude, qui
correspondent a la maniére dont nous souhaitons exercer notre futur métier. Cette approche
nous a accompagnées dans les différentes étapes du projet en valorisant nos compétences,
en reconnaissant nos limites et en soutenant une collaboration fondée sur notre

complémentarité.

L'appropriation de la problématique a été notre point de départ. Nous nous sommes plongees
dans la littérature scientifique pour mieux cerner les enjeux de I'éducation thérapeutique chez
les enfants asthmatiques. Ce travail de lecture nous a aussi permis de prendre conscience de
la complexité qui entoure 'usage du numérique dans un cadre éducatif et dans le contexte
des soins. Nous avons confronté nos représentations sur les différents éléments qui
constituent notre problématique notamment sur I'asthme pédiatrique que nous voyions surtout
comme une question médicale et sur les outils numériques que nous considérions plutét
comme des supports techniques. La lecture d’articles scientifiques et I'analyse critique de
notre article de référence ont enrichi notre compréhension de la problématique. Cette
démarche nous a permis de mieux étayer notre réflexion et d’apporter des pistes de réflexion.
Nous avons pris conscience que I'accompagnement des enfants asthmatiques ne peut pas se
résumer a une simple transmission d’informations. |l s’agit aussi de créer une véritable alliance

en tenant compte des particularités de chaque enfant, de ses ressources, de celles de sa
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famille et du sens donné a la maladie. Ce travail a renforcé notre conviction que le role infirmier
se construit dans cette capacité a s’adapter, a écouter et a reconnaitre ce que chacun peut
mobiliser. Il nous a aussi permis de développer notre aptitude a faire des liens entre la théorie

et la pratique, tout en affinant notre posture professionnelle.

La préparation de I'entretien a marqué une étape importante dans notre implication. Jusqu’ici,
la recherche nous paraissait trés théorique mais en découvrant le guide d’entretien tout est
devenu plus concret. Nous nous sommes rapidement rendues compte que chaque mot
comptait et que chaque formulation pouvait influencer la réponse. Trés vite, nous avons
compris qu’interroger ne s’improvisait pas et nous avons effectué des jeux de réle pour se
préparer au mieux. Nous avons repris notre problématique, ajusté le guide en fonction de celle-
ci et du profil de la personne interrogée puis réfléchi aux relances les plus adaptées pour

favoriser un échange riche et structuré.

Le jour de I'entretien, nous étions partagées entre excitation et appréhension. Excitées a I'idée
de mener une vraie rencontre professionnelle et préoccupées a l'idée de ne pas maitriser nos
relances, de biaiser involontairement les propos ou de perdre le fil. Cependant,
I'environnement calme, la professionnelle bienveillante et son expertise nous ont rapidement
mises en confiance. Peu a peu, nous avons trouvé notre place. Nous avons mobilisé les
ressources travaillées lors des jeux de réle ainsi que les techniques de communication
acquises tout au long de notre formation. Nous avons varié entre I'écoute active, les silences,
la reformulation, l'attention au non-verbal. Nous avons su rebondir sur les apports de
linfirmiére tout en maintenant un cadre structuré et bienveillant. Cette expérience a été
particulierement formatrice. Elle nous a confrontées a la réalité d’'un échange structuré mais
vivant, ou il faut savoir s’adapter a l'interlocuteur tout en gardant le fil conducteur. Le travail
de relecture de la retranscription nous a permis de nous rendre compte de la richesse de
I'entretien mais aussi de nos propres limites. Certaines relances manquaient de profondeur et
certaines formulations auraient pu étre plus ouvertes. Ce regard critique nous a permis de
considérer ces éléments comme des points d’appui pour progresser et cette premiere
expérience nous a permis de mieux comprendre les exigences d’un entretien de recherche
mais aussi de prendre confiance en notre capacité a évoluer qui nous utile dans notre posture

professionnelle a venir.

L'analyse des résultats a été une étape aussi exigeante qu’enrichissante. Une fois la
retranscription achevée, nous avons relu attentivement I'entretien pour nous imprégner des
propos recueillis. Certains thémes se sont ressortis de maniére assez évidente mais leur
interprétation nous a demandé de prendre du recul par rapport a notre perception initiale. Par
exemple, nous pensions que les professionnels attendraient des outils technologiques

performants alors que la dimension relationnelle et la personnalisation de 'accompagnement
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ont été finalement mises en avant. Ce décalage entre ce que nous imaginions et ce que
I'entretien a révelé nous a poussé a élargir notre compréhension et a nuancer notre point de
vue. La confrontation avec la littérature scientifique nous a ensuite offert un appui précieux.
Elle nous a permis de situer les résultats de I'’étude dans un contexte élargi, de les mettre en
lien avec d’autres données et d’enrichir notre discussion. Parfois, les écrits confirmaient les
observations ; d’autres fois, ils les nuangaient ou les complexifiaient, ouvrant de nouvelles
pistes de réflexion. Nous avons élaboré notre analyse et la discussion dans un va-et-vient
entre le terrain, nos représentations et les savoirs théoriques. L'ensemble du processus a
nécessité la mise en ceuvre de nombreuses stratégies comme une planification rigoureuse,
un appui sur les ressources enseignantes lors des séminaires, une recherche documentaire
soutenue ou encore des échanges critiques entre nous mais également avec notre directrice
de travail de Bachelor. Les éléments facilitateurs ont été la clarté du protocole de recherche,
le cadre bienveillant proposé par I'encadrement pédagogique et la disponibilité ainsi que
I'implication de notre directrice de TB et de l'infirmiére interrogée. Ce travail d’analyse, parfois
complexe, a été une vraie opportunité de consolider nos compétences et de renforcer notre
posture professionnelle en construction. Il nous a permis de relier des savoirs théoriques a

une expérience concréte et de mieux concevoir I'apport de la recherche au quotidien infirmier.

A posteriori, certaines pistes d’amélioration se sont clairement dessinées. En effet, nous
aimerions gagner en aisance dans la conduite d’entretien, en apprenant a nous détacher
davantage du guide afin de favoriser un échange plus spontané. En effet, si le guide nous a
été précieux, nous avons parfois eu tendance a le suivre de maniére trop linéaire par peur
d’oublier des éléments importants. Pour affiner notre processus d’analyse, nous avons

également mesuré I'intérét d’'un aller-retour constant entre théorie et pratique.

Ce travail nous a permis de développer des compétences que nous n'avions pas imaginées.
Nous avons appris a reconnaitre nos forces, a nous adapter face aux imprévus, a trouver notre
propre rythme de travail et a se compléter. C’est dans cette complicité qu’on a puisé une
grande partie de notre énergie. Cependant, nous avons aussi découvert certaines de nos
limites. Il y a eu des moments de blocage, de fatigue et de découragement. Ces passages,
bien que parfois inconfortables, se sont révélés formateurs. lls nous ont appris a accepter
I'imperfection et a valoriser ce que nous étions en train d’apprendre malgreé les difficultés. Nous
en ressortons avec une vision élargie du métier infirmier. Nous comprenons désormais mieux
la maniére dont la recherche peut nourrir notre pratique, nous aider a prendre du recul, a
ajuster nos interventions et a ne pas s’enfermer dans des routines. Elle nous donne envie de

cultiver notre curiosité et de conserver une posture réflexive dans notre exercice quotidien.

Ce travail de Bachelor dépasse pour nous la simple validation académique. Il représente un

chemin parcouru et constitue une étape marquante dans notre construction professionnelle.
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Bien que le parcours n’ait pas toujours été linéaire, nous en sortons plus confiantes et plus

engagées dans notre future posture d’infirmiéres.

8. CONCLUSION

Ce travail fait partie intégrante du projet GAME, ayant pour objectif d’explorer les perceptions
et croyances d’'une infirmiére experte en ETP pédiatrique concernant l'utilisation d’outils
numeériques pour soutenir I'éducation thérapeutique des enfants et adolescents asthmatiques.
Pour ce faire, une méthode qualitative exploratoire a été utilisée, reposant sur un entretien

semi-dirigé avec la participante, suivi d’'une analyse thématique de contenu.

Les résultats ont mis en évidence une posture quelque peu nuancée. D’une part, les outils
numériques peuvent étre percus comme potentiellement bénéfiques en matiére d’adhésion
aux soins et d’autonomisation du patient en renforgant ses connaissances. Et d’autre part, une
certaine méfiance est exprimée face aux risques de surexposition aux écrans et de négligence
de l'aspect pédagogique. Dans ce contexte, I'étude souligne la nécessité d’'intégrer un tel outil
dans une approche tenant compte du développement de I'enfant et encadrée par des
professionnels formés. Le dispositif devant étre pensé comme un soutien a la relation de soins
et non comme un substitut. Il est donc primordial de mettre en avant le réle central que détient
l'infirmier dans ce processus en accompagnant I'enfant et sa famille dans I'appropriation de

I'outil afin d’en garantir un usage bénéfique.

Ce travail a permis d’enrichir la vision du réle infirmier en soulignant la complexité de la posture
a adopter face aux innovations technologiques et en invitant a un positionnement critique dans
un contexte en constante évolution. En effet, il apparait que l'infirmier ne doit pas se limiter a
I'utilisation d’outils mais questionner leur sens, leur impact et les conditions dans lesquels ils

peuvent réellement servir la relation de soins.

Parmi les forces de ce travail, nous pouvons relever la pertinence de la thématique ainsi que
la richesse des données récoltées amenant a des perspectives intéressantes. Les limites
tiennent essentiellement a une possible subjectivité, voire a un biais d’interprétation, liés a
notre statut de novices en recherche, a la taille restreinte de I'échantillon et a I'absence de
recueil de données auprés des enfants et familles. Ces éléments offrent des pistes de réflexion
pour les suites & donner a ce travail en élargissant, par exemple, I'étude a d’autres acteurs

concernés.
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ANNEXES

| : Grille de lecture critique

Références APA 7 de I'article:

Johnson, E. E., MacGeorge, C., Andrews, A., King, K. L., Teufel, R. J., Brinton, D. L., Kruis, R., Hale, K. C.,
Ford, D., & Sterba, K. R. (2021). Nurse Perspectives Regarding Implementation of an Asthma
Monitoring Mobile Health Application in the School Setting. Telemedicine Journal And e-Health,
27(8), 955-962. https://doi.org/10.1089/tm;j.2021.0100

Eléments d’évaluation

Questions a se poser pour faire la critique de Iarticle

Titre et abstract

Clairs et complets ?

- Donnent-ils une vision globale de la recherche, vous manque-t-il des
€léments ?

- Le titre précise-t-il clairement les concepts clés et la population a 1’étude ?
L’abstract synthétise-t-il clairement les grandes lignes de la recherche :
probléme, méthode, résultats et discussion ?

% Oui
Non

O Ne sait pas
Argumentation :
Le titre permet d’avoir une vision globale de la recherche, on y retrouve les
thématiques principales permettant de comprendre ce qui va étre exploré dans
I’étude. Cependant, il manquerait peut-étre la notion de « zone rurale » afin de
donner plus de précision sur le contexte de recherche.
L’abstract est clair et structuré, on y retrouve le probleme, la méthode utilisée, les
résultats avec I’identification des obstacles et avantages, ainsi qu’une conclusion.

Introduction

Probléme de recherche

Clair ?

Oui

Non
Ll 4

Ne sait pas
[l P

- Le phénomene a I’étude est-il clairement défini et placé en contexte ?

- Le probléme est-il justifié dans le contexte des connaissances actuelles ?

- Le probléme a-t-il une signification particuliére pour la discipline
concernée ?

Argumentation :

Ce phénomene a I’étude est bien décrit, il explore I'utilisation d’un outil numérique dans
la gestion de I’asthme chez I’enfant. Nous pouvons donc dire que le sujet est clairement
défini et placé dans son contexte. Il présente le probleme de 1’acces aux soins et de la|
gestion de I’asthme chez les enfants en milieu rural. Les recherches actuelles démontren]
que le taux de prévalence de l'asthme chez les enfants est comparable entre les zones|
urbaines et rurales. Cependant, il existe une différence dans 1’accessibilité aux soins
spécialisés et aux bonnes recommandations. Le probléme est donc clairement pertinen]
pour les domaines de santé et de soins dans la gestion des maladies chroniques chez
I’enfant.
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But de I'étude:

Est-ce que le but de 1’étude et/ ou
la question de recherche sont
clairement formulés ?

[X¥ Oui
Non
] Ne sait pas

- Lebut de I’étude est-il énoncé de fagon claire et concise ?

- Les questions de recherche sont-elles clairement énoncées ?

- Traitent-elles de I’expérience des participants, des croyances, des valeurs
oudes perceptions ?

Argumentation :

Le but de I’étude est d’évaluer 1’acceptabilité d’une application numeérique intégrée
a un programme SBTH pour améliorer la prise en charge de 1’asthme chez les
enfants en milieu rural. De plus, il vise a définir les barriéres quant a
I’implémentation d’une telle application et d’identifier les besoins concernant les
fonctionnalités. Les questions de recherches ne sont pas clairement €noncées
cependant elles découlent clairement du but défini. L’étude s’intéresse aux points
de vue des infirmiéres scolaires et non a leurs expériences ou perceptions.

Reconstituez-le PICo de la/les question(s) de recherche.
P : Infirmiéres scolaires et autres personnels des programmes de télésanté

I : avis/opinions sur I’implémentation d’une application mobile de suivi de 1’asthme
Co : écoles primaires participant a des programmes de télésanté pour 1’asthme
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Méthode

Devis de I'étude:

Clair?

Oui
Non

[] Ne sait pas

- Le devis de recherche est-il clairement énoncé ? De quel type de devis
s’agit-il ?
- Le devis utilisé permet-il que 1’étude atteigne son but ?

Argumentation :

Le devis utilisé se rapporte a une recherche multiméthode qui utilise le modéle
quantitatif pour une phase et le modele qualitatif pour une autre phase de 1’étude.
Cette approche permet de collecter, analyser et intégrer des données qualitatives et
quantitatives dans une méme étude dans le but de mieux comprendre le probléme de
la recherche. Ce devis inclut une approche quantitative avec des enquétes par
questionnaires envoyés et une approche qualitative avec des entretiens
téléphoniques. Le devis utilisé est donc congruent avec le but a atteindre, le
questionnaire va permettre de mesurer les différents avis des infirmieres concernant
I’implémentation de I’application en considérant les besoins et les obstacles qui en
découlent. La partie entretiens permettra d’explorer ces points de vue et d’étayer les
résultats.

Population et échantillon :
N =
Décrits en détail ?

¥ Oui

[] Non
[[] Ne sait pas

- Lapopulation a I’étude est-elle décrite de facon suffisamment détaillée ?

- Lameéthode utilisée pour accéder au site ou recruter les participants est-elle
appropriée ?

- La méthode d’échantillonnage était-elle appropriée pour répondre aux
objectifs de 1’étude ?

- Les criteres d’inclusion et d’exclusion sont-ils clairement définis ?

- Lasaturation des données a-t-elle été atteinte ?

Argumentation :

La population a I’étude est décrite de maniere détaillée, avec une présentation claire
des caractéristiques des participants. Le recrutement des infirmiéres via email est
approprié pour atteindre cette population cible. De plus, la méthode
d’échantillonnage est adaptée, elle inclut des participants faisant parti du
programme SBTH, garantissant ainsi la pertinence et la richesse des données
collectées.

Cependant, les criteres d’inclusion et d’exclusion ne sont pas explicitement définis.
On comprend néanmoins que les participants incluent les infirmieres et le personnel
impliqué dans les programmes SBTH, tandis que ceux sans expérience directe avec
le programme en sont exclus.

Enfin, il n’est pas certain que la saturation des données est atteinte, cependant la
poursuite des entretiens jusqu’a l’apparition de thémes récurrents renforce la
fiabilité des résultats.

Décrivez le type d’échantillon, ainsi que ses caractéristiques.
Questionnaire : 26 infirmiéres scolaires (sur 53 contactées)
Entretien : 9 participants
Caractéristiques :

- Majoritairement féminin

- Expérience moyenne en soins infirmiers : 19 ans

- Diversité géographique (écoles rurales et urbaines)
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Considérations éthiques

Adéquates ?

[x] Oui
[] Non
[] Ne sait pas

- Le projet de recherche a-t-il été soumis auprés d’une Commission
d’éthique ?
A-t-il été approuvé ?
- Les risques potentiels pour les participants ont-ils été identifiés ?
- Les moyens pris pour sauvegarder les droits des participants sont-ils
adéquats ?
Argumentation :
Les participants ont librement choisi de prendre part a cette étude. Toutes les
données collectées ont été entiérement anonymisées, et seules les données
démographiques des participants ont été analysées. Ce projet de recherche n’a pas
été soumis a une commission €thique. Cependant, il s’inscrit dans le cadre d’une
étude plus large, considérée comme une démarche d’amélioration de la qualité, ne
nécessitant pas d’approbation éthique spécifique. Il est également probable que
I’étude plus large ait été soumise a une commission. Par ailleurs, cette recherche
n’interroge pas les familles concernées, ce qui limite les questionnements éthiques
qu’elle pourrait soulever.

Méthodes de collecte des
données

Adéquates ?
X Oui
] Non

D Ne sait pas

- Les méthodes et les outils de collecte des données sont-ils appropriés et
correctement décrits?
- Les outils de collecte des données utilisés sont-ils cohérents avec la
méthodologie (devis de recherche) choisie?
Argumentation :

L’utilisation d’un devis multiméthode combinant les approches quantitative et
qualitative permet une exploration compléte du sujet d’étude. Les enquétes en
ligne. en plus d’assurer une collecte uniforme, facilitent I’analyse des données et
offrent des statistiques descriptives grace a leur caractére standardisé. De leur coté,
les entretiens téléphoniques apportent une dimension qualitative précieuse en
approfondissant les thématiques identifiées, enrichissant ainsi les résultats
quantitatifs et complétant 1’analyse globale.
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Analyse de données:

Adéquate ?

K] Oui
[] Non
[ ] Ne sait pas

- L’organisation et le processus d’analyse des données sont-ils décrits de
faconsuffisamment détaillée?

- Laméthode d’analyse utilisée convient-elle a la méthode de recherche et a
lanature des données?

- Les thémes font-ils ressortir adéquatement la signification des données?

Argumentation :

Pour les données quantitatives, la méthode d’analyse de données repose sur des
statistiques descriptives qui représentent les caractéristiques démographiques des
participants ainsi que les réponses aux questions d’enquéte. L utilisation du logiciel
SAS garantit un traitement structuré et reproductible des données.

Pour les données qualitatives, une analyse thématique est utilisée qui permet de
catégoriser et d’identifier les thématiques prioritaires. Deux codeurs ont relu les
transcriptions d’entretien et identifié les éléments pertinents via un processus de
discussion et de débriefing afin de résoudre les divergences. De plus I'utilisation
du logiciel NVIVO a permis d’organiser les données et de faciliter I’identification
des thémes dominants.

Résultats

Présentation des résultats

Adéquate ?

X]Oui

[] Non
[] Ne sait pas

- Quels sont les résultats de 1’étude ?
75 % des infirmiéres ont estimé que le programme SBTH constitue un
cadre idéal pour identifier les familles pouvant bénéficier d’un programme
de soins de I’asthme via une application m-santé.
88 % des infirmieres ont rapporté que la majorité des familles ont acces a
des téléphones cellulaires, ce qui démontre que l’utilisation d’une
application mobile est techniquement possible pour une majorité de
familles.
46 % des infirmiéres ont indiqué que les familles n’avaient pas d’acces
fiable au Wi-Fi a domicile.
Les infirmiéres ont estimé que les familles seraient extrémement ou tres
intéressées par des fonctionnalités telles que :
L’éducation vidéo sur la technique d’inhalation appropriée (40 %).
Le suivi de I’observance thérapeutique (36 %).
Le rapport des symptomes et de 1’observance (32 %).

Est-ce que les résultats étaient cohérents et représentatifs des données ?

- Est-ce que I’étude a permis de fournir une image claire du phénomeéne a
I’étude ?

- Les thémes ou les modeles sont-ils logiquement associés entre eux afin de
bien représenter le phénomeéne ?

Argumentation :

Ces résultats soulignent une barriére technologique majeure, notamment pour les
écoles des zones rurales ot I’acces a internet est souvent limité. Des efforts devront
donc étre faits pour compenser le manque d’acces au Wi-Fi, par exemple via des
solutions hors ligne ou des connexions accessibles dans les écoles.

Un autre obstacle identifié est 1’écart générationnel qui peut se retrouver dans
certaines structures familiales avec des personnes de référence plus agées et moins
a I’aise avec la technologie. Cette inégalité sociale devra étre pris en compte.

Les entretiens qualitatifs ont révélé que les infirmiéres, enseignants, et directeurs
percoivent des avantages a intégrer 1’ application de télésanté dans le cadre scolaire.
La collaboration entre les écoles et les équipes de télésanté est essentielle pour
adapter I’application au contexte scolaire.
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Les résultats montrent que le programme SBTH offre une base solide pour la mise
en ceuvre d’un programme de soins de 1’asthme en m-santé, mais des ajustements
seront nécessaires pour surmonter les défis technologiques et sociaux.

OO0

Discussion, Conclusion et Implications

Interprétation des résultats - Quelles sont les conclusions de I’étude ? Découlent-elles logiquement des
résultats ?

Les auteurs répondent-ils a - Les résultats sont-ils interprétés dans un cadre approprié ?

leur(s) questionnement(s) ? - Les résultats sont-ils discutés a la lumiére d’études antérieures ?

X Oui - Souléve-t-on la question du caractére transférable des conclusions ?

[] Non - Les données sont-elles suffisamment riches pour appuyer les conclusions

[J Ne sait pas ?

- Quelles sont les conséquences des résultats pour la pratique ou pour
I’enseignement ?
- Quelles étaient les principales limites de 1’étude ?

Argumentation :

Cette étude a permis d’identifier les obstacles et les avantages liés a la mise en ceuvre
d’une application de m-santé, tout en identifiant les caractéristiques essentielles pour
améliorer la prise en charge et la gestion de I’asthme chez les enfants. Elle a
également proposé des moyens d’identifier les familles éligibles au programme, tout
en soulignant des freins tels que les problémes de connectivité ou le manque
d’implication de certaines familles et soignants. Pour la pratique, les résultats mettent
donc en avant la nécessité d'adopter des interventions technologiques adaptées aux
contextes locaux (connectivité en milieu rural, préférences des patients).

Ces observations permettent de développer des solutions et des outils adaptés aux
besoins des différentes parties prenantes, notamment les patients et les soignants. Les
résultats, appuyés par des études précédentes, confirment des avantages et des
obstacles comparables a ceux mis en évidence dans cette recherche.

Cependant, les conclusions ne sont pas généralisables a d’autres contextes, en effet,
Iétude s’est limitée aux infirmiéres de Caroline du Sud et n’a pas inclus les familles
ou les enfants concernés. Une limite de I’étude qui nous parait important de
souligner.

Une telle application pourrait donc contribuer a réduire les inégalités dans la prise en
charge des enfants atteints d’asthme vivant en milieu rural. Cette étude apporte une
piste concrete pour améliorer la gestion de maladie chronique pédiatrique telle que
I’asthme.

Inspiré de:
- Letts, L., Wilkins, S., Law, M., Stewart, D., Bosch, J., & Westmorland, M. (2007) at Mc Master University,
Canada.

- Fortin, M.-F., & Gagnon, J. (2016). Fondements et étapes du processus de recherche : méthodes quantitatives
et qualitatives (3éme ed.). Montréal, Canada : Cheneliére éducation.
Grille de révision critique d'articles qualitatifs 6.



Il : Fiche de lecture

Johnson, E. E., MacGeorge, C., Andrews, A., King, K. L., Teufel, R. J., Brinton, D. L., Kruis,
R., Hale, K. C., Ford, D., & Sterba, K. R. (2021). Nurse Perspectives Regarding
Implementation of an Asthma Monitoring Mobile Health Application in the School
Setting. Telemedicine Journal And e-Health, 27(8), 955-962.
https://doi.org/10.1089/tmj.2021.0100

Contexte :

Larticle décrit une étude réalisée dans le cadre du programme de télésanté en milieu scolaire
( School-based telehealth, SBTH), pour la gestion de I'asthme chez les enfants qui vivent dans
une zone rurale en Caroline du Sud. L'article s’appuient sur différentes études actuelles qui
démontrent que les enfants dans cette situation, font face a des obstacles et une inégalité
quant a l'accés aux soins. Les programmes SBTH offrent une solution en fournissant un
accompagnement et des soins médicaux a I'école. Cependant le défi majeur identifié pour
assurer la continuité de ces programmes est I'engagements des familles et des soignants.

But de I'étude :

Le but de I'étude est d’évaluer I'opinion des infirmiéres concernant I'acceptabilité par les
familles et les soignants d’'une application numérique intégrée a un programme SBTH pour
améliorer la prise en charge de I'asthme chez les enfants en milieu rural. De plus, il vise a
définir les barriéres quant a I'implémentation d’une telle application, d’identifier les besoins
concernant les fonctionnalités et 'engagement des familles et des soignants dans ce type de
programme. Cependant nous pouvons remarquer une incongruence entre le but annoncé et
les résultats présentés qui n’'incluent pas une évaluation des familles.

Méthodologie de recherche :

Cette étude utilise un devis de recherche multiméthode, intégrant a la fois une approche
quantitative et qualitative pour explorer I'implémentation d'une application de m-santé dans le
cadre du programme SBTH. La collecte de données a été réalisée aupreés d’infirmiéres
scolaires impliquées dans ce programme en Caroline du Sud.

L'approche quantitative a consisté en I'envoi de questionnaires, permettant de recueillir des
informations auprés des infirmiéres sur les obstacles, les besoins et les bénéfices d’une telle
application. Cette méthode a permis de mesurer les avis et d'identifier les points forts ainsi que
les éventuelles difficultés quant a lI'implémentation de I'application.

Des entretiens téléphoniques ont été menés dans le cadre de I'approche qualitative. Ces
entretiens ont permis d’approfondir les réponses obtenues via les questionnaires.

Ainsi, cette combinaison de méthodes a permis de répondre au but de la recherche.

Principaux résultats :

- 75 % des infirmiéres ont estimé que le programme SBTH constitue un cadre idéal
pour identifier les familles pouvant bénéficier d'un programme de soins de I'asthme
via une application m-santé.

- 88 % des infirmiéres ont rapporté que la majorité des familles ont accés a des
téléphones cellulaires, ce qui démontre que I'utilisation d’'une application mobile
est techniquement possible pour une majorité de familles. Cependant 46 % des
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infirmiéres ont indiqué que les familles n'avaient pas d'acces fiable au Wi-Fi a
domicile.
- Les infirmiéres ont estimé que les familles seraient extrémement ou trés
intéressées par des fonctionnalités telles que :
o L'éducation vidéo sur la technique d’inhalation appropriée (40 %).
o Le suivi de I'observance thérapeutique (36 %).
o Le rapport des symptomes et de I'observance (32 %).

Atravers les thémes identifiés pour les entretiens téléphoniques qui relévent du qualitatifs, les
résultats mettent en lumiére une barriére technologique importante a surmonter, en particulier
pour les écoles situées dans des zones rurales ou lI'accés a internet est souvent limité. Des
efforts devront donc étre faits pour compenser le manque d’acceés au Wi-Fi, par exemple via
des solutions hors ligne ou des connexions accessibles dans les écoles.

Un autre obstacle identifié est I'écart générationnel qui peut se retrouver dans certaines
structures familiales avec des personnes de référence plus agées et moins a l'aise avec la
technologie.

Les résultats montrent que le programme SBTH offre une base solide pour la mise en ceuvre
d’'un programme de soins de I'asthme en m-santé, mais des ajustements seront nécessaires
pour surmonter les défis technologiques et sociaux.

Perspectives :

Ce type d’application pourrait renforcer 'engagement des familles dans les soins et la gestion
de la maladie de I'enfant, qui se traduirait par des améliorations de I'état de santé des enfants
(exemple : diminution des visites aux urgences).

Cette application réduirait les disparités en santé et favoriserait une meilleure éducation a la
santé.

Synthése argumentée de I'apport de I'article en regard de la problématique présentée dans
'étude GAME :

Cet article apporte une contribution significative a la réflexion autour du développement d’'un
outil numeérique pour soutenir I'éducation thérapeutique des enfants atteints d’asthme et leur
famille qui est le but principal de I'étude GAME. Il permet d’identifier les éléments essentiels a
considérer pour concevoir un outil efficace, inclusif et accepté.

Cette étude met en évidence les avantages d’une telle application et les bénéfices pergus,
confirmant ainsi son utilité dans la gestion de I'asthme et soutenant l'intérét du projet GAME.
L'article nous montre aussi qu'il serait intéressant d’inclure I'école dans la mise en pratique
d’'une application pour soutenir 'TETP des enfants atteints d’asthme. En effet, elle est un pilier
central qui permet d’'aplanir les inégalités sociales qui peuvent étre rencontrées. Un aspect
intéressant que le projet GAME pourrait prendre en considération.

L'identification des barrieres apporte des besoins de réflexion afin de pallier les différentes
problématiques qui pourraient étre rencontrées au cours de I'étude GAME. En s’appuyant sur
ces résultats et sur les réflexions qui en découlent, I'article permet de dégager des impératifs
nécessaires a I'élaboration d’un outils numérique adéquat. Il met en évidence les besoins des
personnes concernées, les défis a surmonter et les solutions potentielles pour créer un outil
efficace et accessible capable d'apporter une solution dans la gestion de I'asthme a I'échelle
scolaire et familiale et contribue ainsi a I'exploration attendue du projet GAME.
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Il : Guide d’entretien

Expérience de UCETP

1. Quelle est votre expérience avec l'’éducation thérapeutique des patients (ETP) pour les enfants/adolescents ?

2. Selon votre expérience, quels sont les besoins éducatifs des enfants et des adolescents asthmatiques ?

Relances - De quoi ont-ils besoin pour gérer au mieux (au quotidien) leur probléme de santé ?
- Quelles ressources utilisent-ils pour gérer leur maladie ?
- Qu’est-ce qui est facile/difficile pour eux ?

3. Quels sont vos besoins, en tant que professionnel, pour faire de UETP efficace avec vos jeunes patients ?

Utilisation d’outils numériques pour soutenir CETP

4. Quelle est votre expérience par rapport a Uutilisation d’outils numériques (applications, plateformes, jeux, etc.) dans le cadre de votre
travail d’éducation thérapeutique auprés d’enfants ou d’adolescents ?

Relances | Siexpérience :

- Pouvez-vous décrire cette expérience ?

- Comment cela s’est-il passé ?

- Dans quel contexte s’est-elle déroulée ?

- Qu’est-ce quia bien fonctionné ?

- Quelles sont les difficultés que vous avez rencontrées ?
- Commentyremédier ?

Si pas d’expérience :
- avotre avis, pour quelle raison n’avez-vous pas eu l'occasion de les utiliser ?
- Selon vous, quels sont les principaux freins ou obstacles a Uutilisation de ces outils dans votre pratique ?

5. Quels sont, selon vous, les avantages potentiels des outils numériques pour ’'éducation thérapeutique des enfants et adolescents atteints
d’asthme ?

Relances - Selonvous, dans quelles situations ou pour quels besoins ces outils seraient les plus utiles ?

- Quelle est votre perception du réle de la gamification ou d’aspects ludiques en éducation thérapeutique ?
- Quelle plus-value pour votre pratique ?

- Quels bénéfices pour les enfants et les adolescents ?

- Quels bénéfices pour les proches (ex : parents ?)

6. Quels seraient vos besoins en tant que professionnel de santé par rapport au développement d’un outil numérique ?

7. Quelles sontvos principales préoccupations ou réserves concernant l'utilisation de ces outils ?

Relances - Voyez-vous des limites ou des risques liés a Uutilisation de ces outils ? Si oui, lesquels ?
- Quels seraient les inconvénients ou les limites a utiliser de tels outils ?

- Sivous deviez utiliser un tel outil, quelles seraient les principales difficultés ou barriéres que vous anticipez a ce sujet ? Comment
ces barriéres pourraient-elles étre surmontées ?
e Exemples:
1. Techniques: ex : accessibilité, compatibilité ?
2. Financieres : cout de développement ou d’utilisation
3. Organisationnelles : ex : formation, intégration dans les pratiques ?

Outil numérique idéal UETP

8. Imaginez loutil numérique idéal pour ’éducation thérapeutique dans votre domaine, avec de jeunes patients. A quoi ressemblerait-il ?

Relances - Quelles en seraient les caractéristiques essentielles ou prioritaires pour soutenir efficacement UETP ? En termes de :

e Contenus (scientifiques, vulgarisés, thématiques) : qu’est ce qui devrait se retrouver dans un outil
numérique, et qu’est ce qui ne devrait pas s’y retrouver ?

e Accessibilité (langue, compatibilité, colt)

e Design (ergonomie, attractivité pour les enfants/adolescents, aspect ludique, interactif) ?

- Quels types de fonctionnalités ou formats trouveriez-vous les plus adaptés (ex. vidéos, jeux, quiz, suivi personnalisé, possibilités de
contact avec un professionnel, contact avec les pairs) ?
- Quelles fonctionnalités ou innovations aimeriez-vous voir dans les futurs outils numériques pour 'ETP ?

9. Comment les outils numériques devraient étre congus pour favoriser 'implication des membres de la famille dans le processus
d’éducation thérapeutique ?

Développ / ption d’un outil numérique

10. Quelles seraient vos attentes vis-a-vis des développeurs d’applications ou des concepteurs d’outils numériques dans ce domaine ?

11. Comment imaginez-vous la collaboration actuelle entre professionnels de santé, ingénieurs, développeurs et autres parties prenantes
dans ce type de projets pour qu’un outil efficace soit développé ?

Cloture

Y a-t-il d'autres points que vous aimeriez aborder ou des suggestions que vous souhaiteriez partager ?
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IV : Retranscription de I'entretien

00:00:00,000 --> 00:00:03,000
Comme ¢a je mets... C'est parti ! (B)

00:00:11,000 --> 00:00:15,000
Du coup, heu... vous avez été un peu informée... (B)

00:00:15,000 --> 00:00:18,000
On peut se tutoyer a part ¢a, si jamais. Si ¢ga va pour vous. (GAMEPEG0111)

00:00:18,000 --> 00:00:20,000
Moi, c'est trés bien. (Rire) (B)

00:00:20,000 --> 00:00:24,000
T'as été mise au courant un peu de I'étude ? (B)

00:00:24,000 --> 00:00:44,000

Non, alors elle m'a juste dit que c'était pour un travail de bachelor. Aprés, vous vous
aviez mis un peu dans le mail, plus ou moins. Et puis, je sais pas du tout, si, a quoi
s'en est, si c'est une recherche de données, si c'est une étude, si c'est... Je ne sais
pas, voila, comment vous procédez. On m'a juste parlé du théme de la pédiatrie et
des écrans, mais c'est tout. Sinon je n'ai pas du tout d'infos. (GAMEPEGO0111)

00:00:44,000 --> 00:01:15,000

Ok alors c'est une recherche qui porte sur le... En fait, ils sont en train de
regarder si un outil numérique pourrait soutenir I'éducation thérapeutique
chez les enfants asthmatiques. Enfants et adolescents asthmatiques.

Donc, voila ¢a fait partie de notre travail, de justement, de récolter un peu des
données, avec une grille de questions qui a été faite, et puis des colléegues qui
vont interroger d'autres infirmiéres ou méme des spécialistes en
développement d'outils numériques. (B)

00:01:15,000 --> 00:01:18,000
Donc, I'étude est mise en place par... ? (GAMEPEGO0111)

00:01:18,000 --> 00:01:26,000
La Source. C'est vraiment une étude qui a commencé déja, avant méme, qu’on
... hous on a pris un peu le... (B)

00:01:26,000 --> 00:01:28,000
Mais vous, c'est pour votre travail de bachelor ? (GAMEPEGO0111)

00:01:28,000 --> 00:01:29,000
Exactement. (1)

00:01:29,000 --> 00:01:32,000
Et vous étes plusieurs travails de Bachelor a travailler en lien avec cette étude.
(GAMEPEG0111)

00:01:32,000 --> 00:01:45,000
Exactement.
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Et puis voila, on prend un peu I'étude en route. Et puis aprés, ¢a va continuer
par la suite avec les vrais chercheurs, enfin les vrais, les chercheurs de la
Source, qui sont investis la-dedans. (B)

00:01:45,000 --> 00:02:02,000

On est vraiment juste le petit grain de sel la-dedans. Mais c'est vrai méme les
entretiens, ¢ca sera... Bah nous on a, je crois, principalement des gens qui
travaillent dans la santé, mais il y a aussi, il me semble, des gens qui ne
travaillent pas du tout dans la santé qui vont étre interrogés pour que I'on soit
plus large avec les données. (I)

00:02:02,000 --> 00:02:03,000
OK. (GAMEPEGO0111)

00:02:04,000 --> 00:02:30,000

Donc voila, l'idée, c'est maximum une heure. Que ¢a dure maximum une heure.
Apreés, on va... (rire car sa fille entre dans la piéce)

Bérénice et Ivana. Donc on est étudiante en 3e année et justement on participe
a cette recherche pour notre travail de bachelor. Les données, elles sont
confidentielles. Donc voila. Et puis, ne pas hésiter s’il y a besoin de reclarifier
quelque chose ou des questions, ou pas envie de répondre. Enfin, voila. (B)

00:02:30,000 --> 00:02:31,000
Ga marche. (GAMEPEGO0111)

00:02:31,000 --> 00:02:34,000
Sans toi libre. Et puis, et puis, voila. (B)

00:02:34,000 --> 00:02:35,000
Cajoue. (GAMEPEGO0111)

00:02:35,000 --> 00:02:36,000
C’est tout bon ? (B)

00:02:36,000 --> 00:02:37,000
Parfait. (GAMEPEG0111)

00:02:37,000 --> 00:02:38,000
Génial. (B)

00:02:38,000 --> 00:02:43,000
Alors, on va commencer, bah j’pense directement avec les questions. Et puis,
on regardera aprés pour les documents. (1)

00:02:43,000 --> 00:02:44,000
Oui, oui. Exactement. (B)

00:02:45,000 --> 00:02:46,000
OK. (GAMEPEGO0111)

00:02:46,000 --> 00:02:52,000

Donc voila, bah comme Bérénice elle I'a dit si y a des questions ou tu veux
aussi prendre plus de temps puisque t’avais pas les questions en avance. Si
tout d’un coup... (I)
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00:02:52,000 --> 00:02:56,000
Oui, oui, ga marche. Oui, c'est ¢a. Peut-étre qu'il y a des choses qui vont me venir
apreés. (Rire) (GAMEPEG0111)

00:02:57,000 --> 00:03:01,000
Nous, on a un peu voila des petites classes comme ¢a, mais enfin il faut se
sentir libre de... (I)

00:03:01,000 --> 00:03:02,000
Ga marche. (GAMEPEGO0111)

00:03:03,000 --> 00:03:09,000
Ok bah du coup, la premiére question déja. Quelle est ton expérience avec
I'éducation thérapeutique des patients vraiment enfants-adolescents ? ()

00:03:10,000 --> 00:04:57,000

Bah, en fait, j'ai fait presque 13 ans a I'hdpital X dans le secteur hospitalisation. Donc
heu... jai pas de formation. Heu... Donc, j'ai pas un papier, un CAS ou autre en
éducation thérapeutique. Par contre, on a été pas mal formés sur le tas, en fait, dans
la pratique et puis dans le cadre de colocs ou autre avec des gens qui étaient formés.
Notamment, je pense, quelqu'un qui est consulté pour I'étude, Mme X qui est
responsable, en fait, de la pneumologie donc, je pense qu'elle est assez au courant.
Elle, elle avait ce CAS ou ce DAS. Donc, elle nous avait des fois donné des infos en
colocs ou d'équipe ou comme ¢a.

Donc, on a eu des petites formations par-ci, par-la. Et puis, pas mal de pratique.
Parce qu'en fait, a I'hdpital X, il y a déja les asthmatiques. Donc Ia, on faisait un petit
peu d'éducation thérapeutique dans le sens que nous, on les voyait en crise pendant
I'nospitalisation. Donc, oui, on réexpliquait aux parents. On voyait qu’est ce qu’avait
été fait avant la crise et pourquoi la crise en est arrivée a I'hdpital. Et puis, on
reprenait un peu avec les parents. Puis surtout, on reprenait les prochains jours
quand ils sortaient de I'hépital.

Donc |3, on faisait de I'éducation thérapeutique. Aprés, I'éducation thérapeutique
vraiment sur le long terme. Et puis plus profondément, c'était I'équipe justement de
pneumo. On les adressait a I'école de I'asthme ou comme ¢a. Et puis sinon, on avait
des enfants. On avait toute I'endocrinologie et les diabétes de type 1. La, on faisait
toute I'éducation. Parell, il y avait une équipe détachée pour faire que de I'éducation.
Donc nous, on faisait les soins mais en fait, on leur apprenait a faire les soins, on
mettait en pratique en fait ce qu'ils apprenaient en théorie dans les groupes
d'éducation thérapeutique, finalement. Donc c'est vrai qu’a I'hdpital X, on en faisait
beaucoup mais sans étre spécialisée vraiment la-dedans, plus de I'expérience
comme ¢a sur le terrain, disons. (GAMEPEGO0111)

00:04:57,000 --> 00:05:12,000

Et puis bah justement, selon ton expérience a toi, donc t'a parlé que c'était
plutot avant et puis apreés la crise qu'est-ce qui s'était passé, mais quels sont
les besoins vraiment éducatifs des enfants et des adolescents asthmatiques
selon toi ? (I)

00:05:13,000 --> 00:05:15,000
Les besoins vraiment juste thérapeutique, éducation ? (GAMEPEGO0111)

00:05:15,000 --> 00:05:16,000
Educatif, oui. (I)

00:05:17,000 --> 00:06 :26,000
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C'est de connaitre leur maladie.

Déja tout petit, tu peux leur faire comprendre, méme déja les 5-6 ans. Tu peux leur
faire comprendre pourquoi ils sont a I'hépital. Heu... Et puis pourquoi on fait le
traitement. Parce que des fois, c'est difficile pour les enfants de comprendre
pourquoi en fait on les soigne. Donc faire un petit peu, voila, réaliser qu'est-ce
qu'apporte le traitement, comment ils se sentent mieux aprés. Et puis heu... assez
vite, typiquement dans I'asthme, ils peuvent faire seul le Ventolin. Il y a des moyens
qui sont mis en place pour que I'enfant puisse facilement faire I'aérosol par exemple.
Et participer, ¢ca il y a des classes d'age qui aiment bien participer. Donc s'ils
comprennent pourquoi ils font le traitement, je pense qu'ils le font plus facilement.
Apres, il y a des classes d'age qui sont un peu plus compliquées. Les plus petits, ils
ne comprennent pas trop bien. Je pense qu'il faut quand méme leur expliquer. Mais
il faut adapter forcément I'éducation thérapeutique bah a I'age. Plus ils grandissent,
je pense, plus ils sont responsables finalement de leur santé.

Donc elle est, heu...Je ne sais plus la question, c'était les besoins ? Le besoin, le
besoin il est, il est trés important, heu... vraiment trés élevé, heu... surtout chez les
asthmatiques mais aussi les diabétiques et d'autres enfants. (GAMEPEG0111)

00:06:26,000 --> 00:06:32,000
Et toi du coup, tu as pu observer justement, s’ils utilisaient certaines
ressources, tu te rappelles ? (B)

00:06:32,000 --> 00:07:21,000

Alors I'école de l'asthme, heu... franchement ceux qui en bénéficiaient, on voyait
vraiment une différence. Je pense que vraiment, c'est des enfants...heu... Aprés,
parfois, il y avait des enfants qui ne faisaient qu'une seule crise, qui n'étaient pas
considéerés comme chroniques. Heu... Donc peut-étre que 13, si ¢a arrive qu'une
fois, peut-étre que les enfants retiennent moins. Si ¢ca arrive plusieurs fois, ou si ¢a
les limite dans la vie courante, alors 13, je pense que, clairement, ils voient le besoin.
Donc I'école de I'asthme, c'est un outil utilisé. Et puis bah dans I'école de I'asthme,
ils donnaient des BD, des prospectus, je sais qu’ils leur montraient comment étaient
les bronches, comment agissait le Ventolin. Heu... Donc c'était plutét ¢a qu'ils
utilisaient. Peut-étre dans les exercices respiratoires, il y avait des petites choses
aussi, les bulles, les bullots, les choses comme ¢a donc heu... Plutét des objets,
finalement, des trucs ludiques, des livres. (GAMEPEG0111)

00:07:21,000 --> 00:07:28,000
Qui facilitaient, justement. Et puis dans les difficultés, tu disais, des fois, que
¢a manque un peu de sens, de comprendre... pourquoi ils font gca ? (B)

00:07:28,000 --> 00:08:04,000

Oui, ga manque de sens. Et puis ce qui est difficile, des fois, pour un enfant, c'est de
tenir sur le long terme. C’est rigolo un moment et puis aprés finalement, les autres
enfants, les autres copains, ils le font pas. Donc pourquoi moi, je devrais le faire ?
Heu... Donc ils doivent vraiment comprendre l'intérét. Donc il faut vraiment,
finalement, adapter a I'age. C'est un peu le challenge de la pédiatrie c'est qu'en fait,
ils ont la méme maladie a des ages complétement, des développements
complétement différents. Et puis il faut trouver un peu le truc qui correspond a
chaque catégorie d'age.

Et les outils, typiquement, je pense que ¢a s'adapte. Il y a différents outils qui peuvent
s'adapter a différentes catégories d'age. (GAMEPEG0111)

00:08:04,000 --> 00:08:19,000
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Ok. Et puis, toujours par rapport aux besoins, cette fois, en tant que
professionnelle, pour faire de I'ETP efficace avec les jeunes patients, quels
sont les besoins vraiment des professionnels, plutét ?

La, on a parlé des besoins d'éducation. (l)

00:08:19,000 --> 00:08:59,000

Alors, je pense, I'expérience, le savoir un peu théorique. Je pense que c'est trés
difficile quand on est une jeune diplémée. En tout cas, moi, quand je suis arrivée,
nouvelle dipldomée, c'était difficile de faire de I'éducation thérapeutique. On a vu les
bases a I'école, quand méme. Donc, on sait comment ¢ca marche, mais c'est difficile
de parler de quelque chose qu'on ne maitrise pas totalement. Donc, je pense que
les connaissances, c'est le primordial. Et aprés, quand méme, je pense qu'il y a des
techniques dans I'éducation thérapeutique qui sont quand méme assez importantes
et puis qu'il faut connaitre. Aprés, moi, bah, sans avoir fait, comme je disais, des
trucs trop évolués, je me sentais quand méme a l'aise pour faire heu... pour faire la
plupart des éducations thérapeutiques, méme si c'était pas heu... (GAMEPEG0111)

00:08:59,000 --> 00:09:01,000
Avec l'expérience, justement ? (B)

00:09:01,000 --> 00:09:10,000

Exactement, plutdt avec I'expérience. J'ai I'impression que ¢a s'est adapté au fil des
années et je me suis améliorée au fil des années. On apprend aussi des patients,
finalement, et puis des réactions des gens et puis heu... (GAMEPEG0111)

00:09:10,000 --> 00:09:16,000
Parce que justement, hormis ces formations spécialisées, il n'y a pas vraiment
heu...? (B)

00:09:16,000 --> 00:09:28,000

Bah moi, je trouvais qu'a I'hdpital X, en tout cas, c'était déja bien développé quand
méme. En tout cas, moi j'ai I'impression qu'ils avaient mis en place des choses pour
nous aider heu...a faire de I'éducation thérapeutique. (GAMEPEGO0111)

00:09:28,000 --> 00:09:30,000
Ces choses, t'arrives a ... ? (B)

00:09:30,000 --> 00:09:39,000

Heu...Des cours dans des colocs, représenter I'éducation thérapeutique, donner des
exemples, montrer ce qui se fait justement typiquement a I'école de I'asthme.
(GAMEPEG0111)

00:09:39,000 --> 00:09:42,000
Donc, il y avait un peu ces petites formations a l'interne ? (B)

00:09:42,000 --> 00:10:12,000

Ouais. Parfois, I'école de I'asthme, venait méme finalement a I'hdpital, enfin, dans le
centre d'hospitalisation pour voir les enfants, les parents. Donc aussi, voila,
s’imprégner un peu de ce qu'ils font eux, ou comme ¢a, ¢a c'était quand méme trés
utile.

Mais c'est sr que la formation, enfin, il faut former les gens. Je pense qu'il y a une
facon de faire qui doit forcément fonctionner mieux que d'autres. Il faut connaitre le
développement de I'enfant, la maladie, les outils. Donc je pense former les gens sur
le terrain, c'est important. (GAMEPEG0111)
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00:10:12,000 --> 00:10:19,000
Ok. Ouais c'est la ou tu parlais de technique, justement. Les techniques, tu les
as plutoét apprises pendant ces moments ou ils faisaient les formations ? (B)

00:10:19,000 --> 00:10:30,000

Oui. Beaucoup sur le tas, il faut I'avouer. Mais heu...donc peut-étre qu'il y a des
choses a faire dans les formations, ouais, développer encore, méme si je trouve que
c'est pas mal. (GAMEPEGO0111)

00:10:30,000 --> 00:11:04,000

Je vais te chercher un mouchoir. Hop ! Tu veux quelque chose ? Oui, tu veux manger
quelque chose ? Tiens, tiens. Hop. Voila. (rires, interaction avec sa fille)
(GAMEPEG0111)

00:11:04,000 --> 00:11:06,000
Trop bien, une compote. Elle est calme, dis donc. (rires) (B)

00:11:06,000 --> 00:11:13,000
Oui, la elle est sage. Tu peux aller jouer en haut avec tes bébés, si tu veux. (rires)
(GAMEPEG0111)

00:11:13,000 --> 00:11:15,000
On peut passer directement a l'utilisation. Ga va pour toi ? ()

00:11:15,000 --> 00:11:16,000
Ouais. Exactement. (B)

00:11:16,000 --> 00:11:27,000

Donc cette fois, vraiment par rapport aux outils numériques pour soutenir
I'ETP, quelle est ton expérience par rapport a l'utilisation d'outils numériques
dans le cadre du travail d'éducation thérapeutique pour les enfants -
adolescents ? (1)

00:11:27,000 --> 00:12:28,000

Et bah...franchement, dans le cadre de I'éducation thérapeutique, elle est pas... j'ai
peu d'expérience en réalité. Parce que... Alors je sais bah que typiquement pour le
diabéte, je pense qu'elles utilisaient..., on nous a présenté, donc je sais qu'ils
existent, les outils numériques thérapeutiques donc pour le diabéte. Je pense aussi
que pour I'école de I'asthme, on nous avait présenté, mais par exemple, je I'ai jamais
utilisé. Heu... J'ai d0 voir quelquefois des infirmiéres de pneumo utiliser des tablettes
ou des choses pour montrer peut-étre des vidéos. Mais honnétement, moi, mon
expérience elle est, voila, assez nulle en fait.

Heu...Pour les diabétiques, ce qu'on utilisait un petit peu, heu... mais c'était plus
vraiment pratique, c'était des gens pour qui c'était trés difficile de faire des calculs
ou de comprendre ce qu’il leur arrivait pour des diabétes. Heu...On avait des
applications qu'on utilisait, mais c'était disons plus pour le cbété pratique que pour
vraiment éducationnel finalement. Donc on utilisait peu en tout cas en
hospitalisation. (GAMEPEGO0111)

00:12:28,000 --> 00:12:34,000
Ok. Et puis t'arrives a nous expliquer un peu ce que c'était parce que bah les
outils numériques c'est large, c'était quel type d'outils numériques ? (I)

00:12:34,000 --> 00:12:38,000
C'était des tablettes, je dirais. (GAMEPEGO0111)
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00:12:38,000 --> 00:12:40,000
Donc c'était plus des vidéos ? (l)

00:12:40,000 --> 00:12:46,000

Oui, plutdt des vidéos avec des tablettes et des choses comme ¢a, mais j'imagine
qu'il en existe d'autres, mais honnétement moi jen ai pas utilisé d'autres.
(GAMEPEGO0111)

00:12:46,000 --> 00:12:52,000
Et puis t'arrives... tu penses qu'il y a un frein qui fait que ¢a a pas été... ? (B)

00:12:52,000 --> 00:12:56,000
Non, je pense que c'est le cadre de I'hospitalisation. Dans le cadre de I'asthme ...
en fait... Quoi Biscuit ? Vas regarder ce que tu trouves, dis-moi. (rires et interactions
avec sa fille) (GAMEPEG0111)

00:13:07,000 --> 00:14:06,000

Dans le cadre de I'hospitalisation, on est plutét en phase aigué. lls sont en pleine
crise d'asthme, c'est pour ¢a qu'ils sont hospitalisés. En fait, ils resteraient pas la
s'ils avaient une crise qui était gérée a la maison avec du Ventolin tous les quatre
heures, par exemple. La, ils sont en crise, donc on regle déja le coté, finalement,
physiopathologique. Donc oui, on va montrer un petit peu aux parents, aux enfants
comment faire, faire un minimum d'éducation thérapeutique, mais on ne montre pas
en profondeur. Donc je pense que c'est une premiere chose, une histoire de temps
et puis de priorité, finalement. Probablement une histoire de formation, parce que
finalement, bah on a cette crise d'asthme, mais on a tous nos autres patients avec.
Donc s'installer au lit du malade avec une tablette et puis lui montrer une vidéo pour
lui expliquer I'asthme, bah c'est vrai que on essaye de le faire, mais on n'a pas
forcément le temps, ni les moyens. Et puis c'est vrai que nous, en fait, on n'avait pas
cet outil numérique. Finalement, il appartenait a I'école de I'asthme, donc c'est vrai
que nous, en hospitalisation, on n'avait pas du tout de tablette a utiliser.

Tu veux ¢a ? (interaction avec sa fille) (GAMEPEG0111)

00:14:06,000 --> 00:14:12,000
Et vous avez peut-étre... t’as vu des enfants qu'en avait ou ¢a te rappelle ...?

(B)

00:14:12,000 --> 00:14:18,000
Non, c'était des outils personnels, mais j'ai franchement jamais ... non. Non, j'avoue
que j'ai pas cette expérience-la. (GAMEPEG0111)

00:14:18,000 --> 00:14:20,000
Ok, ca marche. C'est intéressant. (I)

00:14:20,000 --> 00:14:32,000

Et selon toi, du coup, méme si tu n'as pas forcément eu, mais que t’as pu voir
un peu en externe, on va dire, tu arrives a imaginer les avantages potentiels
que pourrait avoir un outil numérique ? (1)

00:14:32,000 --> 00:15:04,000

Oui, je pense déja que c'est une génération assez connectée, donc je pense que ¢a
leur parle plus, tout ce qui est les petites vidéos, les petites choses comme ¢a. Donc
oui, je pense qu'il y a un intérét. Aprés, heu... je pense que les gens qui sont formés
pour le faire ils sont peut-étre plus aptes a les utiliser qu'une infirmiére sur le terrain
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dans une unité d'hospitalisation. Mais ¢a, c'est de mon expérience. Je pense qu'en
ambulatoire ou dans un contexte de consultation, c'est plus utile. Mais aprés, c'est
de mon expérience, apreés je sais pas ... (GAMEPEGO0111)

00:15:04,000 --> 00:15:22,000

Parce que tu dis que ces personnes seraient plus formées, mais si on
imaginait qu'il y aurait la possibilité d'étre formée, il pourrait y avoir des
avantages a étre utilisé quand méme, méme au moment de crise, en
hospitalisation ? (B)

00:15:22,000 --> 00:15:44,000

Oui, je pense que ga serait, ¢ga pourrait étre faisable. Apres, il faut le temps, la
formation, le matériel surtout. Mais oui ¢a pourrait étre faisable. Mais je pense quand
méme que pour I'éducation thérapeutique, typiquement dans I'asthme, mais je peux
me tromper, je trouve que c'est presque mieux de reprendre aprés la crise, plus en
profondeur I'éducation thérapeutique que vraiment durant la crise. (GAMEPEG0111)

00:15:44,000 --> 00:15:54,000
Mais du coup, en dehors de ce contexte d'hospitalier, il y aurait quand méme,
a ton avis, des avantages d'avoir un outil qui soutiendrait ... ? (B)

00:15:54,000 --> 00:16:24,000

Oui, je pense qu'il y a des avantages. Je pense qu'il n'y a pas que ¢a. Je pense qu'il
y a plein d'autres choses. Je pense que les petits, ils aiment beaucoup toucher. Les
objets pour moi, ¢a reste quand méme assez bien. Les livres, ¢a reste hyper bien
aussi. Les enfants, ils adorent les livres. Alors oui, les écrans, c'est bien, mais je
pense plutdt pour peut-étre les plus grands. Les tout petits, moi, personnellement,
j'y vois pas a grand intérét avant trois, quatre ans, cinq ans, je vois moins l'intérét.
(GAMEPEG0111)

00:16:24,000 --> 00:16:28,000
OK. Qu’il y est une sorte d’adaptation en fonction de I’age ? (B)

00:16:28,000 --> 00:16:30,000
Exactement. (GAMEPEGO0111)

00:16:32,000 --> 00:16:38,000
Mais du coup, c'est vrai que ce co6té un peu ludique, ¢a, c'est vrai que ¢a
pourrait étre un... ? (B)

00:16:38,000 --> 00:17:10,000

Oui, ¢a a plein d'avantages. Oui oui oui oui. Ludique et intéressant. Mais apres, il
faut pas que ce soit ... typiquement les films il faut pas juste que ce soit balancé
comme ¢a un film a un enfant parce que I'écran, c'est slr que ¢a va l'attirer. En fait,
je pense que ¢a a du bon, mais je pense que ¢a doit vraiment étre accompagné par
un adulte formé. Qu'est-ce qui se passe dans le film et qu'est-ce que ¢a dit et qu'est-
ce gqu'on compare avec ton histoire. Parce que c'est vrai que balancer un film sur
une tablette, pour moi, ce n'est pas de I'éducation thérapeutique. Je pense qu'ily a
vraiment... Il faut développer... (GAMEPEGO0111)

00:17:10,000 --> 00:17:12,000
Cette idée de complément ? (1)

00:17:12,000 --> 00:17:34,000
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Oui, vraiment. Il peut y avoir aussi des jeux, a mon avis, qui marchent trés bien. Mais
c'est slr que les enfants, ¢a les captive. Finalement, en fait, moi, les écrans dans
ma pratique, je les ai utilisés que pour du détournement de I'attention. Ca marche
plutdt bien, c'est vrai. Mais il y a d'autres choses qui marchent aussi trés bien. Je
pense qu'il faut aussi se méfier de comment on utilise les écrans. Mais voila.
(GAMEPEG0111)

00:17:34,000 --> 00:17:52,000

Aprés, c'est vrai que dans l'idée d'outils numériques, bah, il peut, comme on
le disait, y avoir des jeux, des quizzes, il y avait, comment on I'appelle, les
serious games, les simulation. Dons c'est vraiment plutét large I'idée d'outils
numériques que réellement juste, comme on le disait, juste des vidéos. ()

00:17:52,000 --> 00:18:10,000

Dans cette optique-la, c’est vrai qu’on s'intéresse aussi a I'impact que ¢a peut
avoir sur les proches. Du coup, toi, t'arriverais a voir des avantages,
justement, d'avoir peut-étre un tel outil que I'enfant utilise, que les proches
aussi peuvent...Tu pourrais imaginer des intéréts la-dedans ? (B)

00:18:10,000 --> 00:18:22,000

Oui, c'est vrai qu'apreés, si on développe vraiment quelque chose pour heu... je sais
pas une application que les parents pourraient télécharger et utiliser avec les
enfants. Donc oui, c'est vrai que oui oui il y a un cété qu’est hyper intéressant je
pense, ouais. (GAMEPEGO0111)

00:18:22,000 --> 00:18:30,000
Et t’as peut-étre... Ca me vient comme ¢a spontanément, mais entendu une
demande par rapport a ¢a, des parents ou des enfants ? (B)

00:18:30,000 --> 00:18:46,000

Non, pas de demande, heu ... non, pas spécifiquement. Mais apres, je pense que
si tu proposes aux gens, les gens ils sont toujours preneurs, donc, de comprendre
et tout. Donc, heu...non, je pense qu’ils seraient assez réceptifs, les parents et les
enfants. (GAMEPEG0111)

00:18:46,000 --> 00:18:48,000
OK. (B)

00:18:48,000 --> 00:19:08,000

Des fois, méme tout simplement pour expliquer, par exemple, I'enfant pourrait
expliquer, je sais pas moi, a la tante qu'il le garde régulierement, aux copains ou
autre, si c'est quelque chose de facile a utiliser ou autre, pour faire comprendre la
maladie autour de lui finalement. (GAMEPEG0111)

00:19:08,000 --> 00:19:22,000

Et puis, bah cette fois de nouveau comme avant, la c'était plutot l'idée des
proches et des patients, mais les besoins pour les professionnels, tu penses
que ¢a peut avoir une plus-value ou est-ce qu'il peut y avoir des difficultés par
rapport a... a 'outil numérique ? (I)

00:19:22,000 --> 00:20:36,000

Je pense que c'est une plus-value parce que ¢a donne des arguments pour expliquer
aux enfants, ¢ga donne de la matiere et tout ¢a. Et puis, bah comme je disais, si c’est
accompagné d'une formation, c'est toujours une plus-value, ¢a c'est sir. Et puis, si
I'enfant et la famille ils adhérent, c'est une plus-value pour les soins, ¢a c'est s(r.
C'est un gain de temps parce que quelqu'un qui est mieux informé, il est moins
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malade, ¢a c'est sOr. Mais apreés, bah il faut voir un peu comment les soignants sont
réceptifs. Il y a parfois quand méme des vieux infirmiers, des veilles infirmiéres qui
ont du mal a intégrer le numérique.

Il y a aussi tout un travail de la pédiatrie dans la prévention qui est de limiter les
écrans, donc c'est pas facile en fait. Je trouve que c'est une position vraiment difficile
parce qu'on est tout le temps en train de dire aux familles, et je pense vraiment a
juste titre, qu'il ne faut pas trop d'écrans. Et puis aprés, on raméne un écran de
I'autre c6té, donc il faut... Je pense qu'il faut vraiment ouais, faire une balance, faire
un peu attention.

Donc, je pense pas que les gens s'opposeraient, je pense que les gens seraient
assez ouverts. Je pense que ¢a marcherait trés bien, en plus les générations elles
changent, les infirmiéres les plus anciennes elles partent aussi, donc je pense que
¢a marcherait trés bien, mais c'est vrai qu'il faut pas non plus, ouais il faut avoir une
balance, un équilibre en fait. Et puis il faut que les gens sachent utiliser I'outil aussi,
donc il faut quelque chose de facile. (GAMEPEGO0111)

00:20:36,000 --> 00:20:38,000
Oui, intuitif ? (B)

00:20:38,000 --> 00:20:40,000
Intuitif oui. (GAMEPEG0111)

00:20:40,000 --> 00:20:48,000
Ouais la justement, les réserves, donc il y aurait un peu ce c6té un peu de
personnes qui sont plus anciennes ... (I)

00:20:48,000 --> 00:20:50,000
qui gérent pas forcément le numérique, qu’on pas envie, ouais. (GAMEPEGO0111)

00:20:50,000 --> 00:20:52,000
Exactement. Est-ce que tu vois d'autres réserves par rapporta ¢a ? (I)

00:20:52,000 --> 00:21:00,000

Non, bah typiquement, ouais bah I'utilisation des écrans ou faut faire attention on a
quand méme beaucoup d'enfants qui sont dépendants de nos écrans. Et
....(GAMEPEG0111)

00:21:00,000 --> 00:21:02,000
Ouais va te lever les mains. (interactions avec sa fille) (GAMEPEGO0111)

00:21:02,000 --> 00:21:04,000
C’est génial. Elle se gére. Elle s’autogére. (rires) (B)

00:21:06,000 --> 00:21:08,000
Ouais c'est une deuxiéme. (rires) (GAMEPEG0111)

00:21:11,000 --> 00:21:16,000
Donc, j'sais méme plus ce qu'on disait du coup. Ouais les freins ... (GAMEPEG0111)

00:21:16,000 --> 00:21:18,000
Les barriéres, les préoccupations,... (I)

00:21:18,000 --> 00:21:50,000
Oui, je pense plutét ¢a, plutdt le fait de ramener un écran, il faut 'amener de fagon
positive en fait. Et puis montrer que c'est vraiment un outil éducatif justement et puis
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pas un écran de plus ou un jeu de plus sur un écran. Ca serait ¢ga. Et puis comme
on disait, le temps quand méme. Parce que pareil, c'est bien beau pour une
infirmiére de balancer le jeu aux parents et de ressortir de la chambre. En fait, c'est
pas de I'éducation thérapeutique ¢a pour moi. Donc, je dirais, ouais, le temps, ca
c’est pour tout. (rires) (GAMEPEG0111)

00:21:50,000 --> 00:21:52,000
Il me semble qu'on I'a déja entendu. (rires) (B)

00:21:52,000 --> 00:22:04,000

Et si tu devais imaginer, enfin on en a déja un petit peu parlé, mais un outil
idéal pour I’éducation dans ce domaine avec des jeunes patients, tu penses
qu’il ressemblerait a quoi ? (I)

00:22:04,000 --> 00:22:58,000

Bah pareil, ¢a regroupe un peu, ¢a dépend de I'dge. Je dirais pour les tout petits,
pour moi, ce serait plutot... Tout petits, pour moi, ¢ca serait sans écran. Franchement,
voila, pour moi, trois, quatre ans, ¢a vaut pas la peine. Aprés, ce serait plutdt peut-
étre, des petits films, éventuellement, pour les plus petits, et puis peut-étre plutdt
des jeux ou des choses ou il faut participer pour les plus grands. La tranche d’age,
un peu 7-12 ans, ou ils aiment bien participer étre un peu challengé, donc plutot des
petits jeux. Et puis pour les grands, un mix des deux, finalement ouais des quizz
comme tu disais avant, ¢a c’est cool...heu...Les plus petits ce qui marche bien c’est
des petits jeux pour... je sais pas moi, associer des choses, des memory, des choses
comme ¢a, heu... Des... ouais vraiment sous la forme de jeu ¢ga marche bien.
(GAMEPEG0111)

00:22:58,000 --> 00:23:00,000
Et puis les vidéos, tu penses a quoi comme style de vidéo ? (B)

00:23:00,000 --> 00:23:02,000
Plutét des dessins animés, des choses...heu (GAMEPEGO0111)

00:23:02,000 --> 00:23:06,000
En mode plutét un peu tuto, ou plutét vraiment une histoire ? (B)

00:23:06,000 --> 00:23:16,000

Non, plutét une histoire, souvent les enfants ils crochent bien avec les histoires, ils
comprennent, ils font assez vite les liens en fait finalement si c’est repris avec un
adulte. (GAMEPEG0111)

00:23:16,000 --> 00:23:26,000
Et puis il y a un autre aspect qui serait plutét, on va dire, le c6té suivi, ou je
sais pas, il peut rentrer ... des données peuvent étre rentrées ? (B)

00:23:26,000 --> 00:24:38,000

Oui alors ga effectivement, déja pour le diabéte on l'utilisait mais c’était plus pour
justement les gens qui avaient de la difficulté, comme on disait avant, mais pour
suivre le diabéte.

Donc oui, effectivement, écrire quand il y a une crise, écrire quand on donne le
Ventolin, pourquoi... plutét quelque chose...C’est vrai que javais pensé qu’aux
choses ludiques pour les enfants mais quelque chose pour les parents qui rappelle
un petit peu les bases qu’on a expliqué, parce que c’est vrai que ¢a s’oublie vite,
plutdt quelque chose d’un petit peu théorique. Et puis, on donne toujours les flyers,
qu’est ce qu’on fait en cas de crise, qu’est ce qui nous alerte, dans quel moment on
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appelle le pédiatre, ¢a, ¢a pourrait trés bien étre regroupé, finalement, sur une
application, par exemple, ou je sais pas.. donc heu...les numéros d’urgence, qu’est
ce qu'on fait, combien on donne de push de Ventolin, a quel moment on
consulte...heu... est-ce que méme une carte un peu santé de I'enfant, voila, a quoi
il est allergie, heu... les plus grands est ce qu'ils ont voila, dans leur téléphone heu...
quand ils sont a I'école en cas de crise d’asthme des données, justement qu’est-ce
qu’il faut faire, un adulte présent je sais pas un prof ou n'importe, qu’est-ce qu'il faut
faire avec moi quand je suis en crise d’'asthme, etc. Pourquoi pas, oui, c’est vrai,
pourquoi pas. (GAMEPEG0111)

00:24:38,000 --> 00:24:58,000

Il y a encore un autre aspect auquel on avait pensé c’est ce coté relationnel
de..., d’avoir des acceés prioritaires, entre guillemets, avec son pneumologue,
un peu des échanges type chatbox ou avec des pairs, avec d’autres enfants,
un peu en mode communauté ? (B)

00:24:58,000 --> 00:25:50,000

Oui alors I'école de I'asthme ¢a faisait vraiment ¢a heu... je pense que ¢a aidait les
gens a se rencontrer. Aprés pour communiquer avec le professionnel, bah c’est
toujours pareil il faut que la personne, le professionnel, soit mandaté pour ¢a
finalement, ait du temps pour ¢a et puis de I'écoute pour ¢a et voila parce que c’est
vrai que c’est pas...il faut qu’il soit finalement en heures de travail sinon ¢a devient
aussi compliqué. Donc oui, pourquoi pas. Aprés je me dis quand méme que quand
les gens ont besoin d’'un professionnel de santé, vaut mieux le rencontrer ou lui
teléphoner. Heu.. pour mettre en lien les gens... oui pourquoi pas. Pourquoi pas.
Mais pareil, je trouve que l'école d’asthme c'est bien ce role-la de se voir
physiquement finalement que je trouvais que c’était important...heu...Mais apres,
est-ce que des enfants, des parents pourraient mettre des données qui pourraient
servir a d’autres ? Pourquoi pas oui. (GAMEPEG0111)

00:25:50,000 --> 00:25:52,000
L'école de I'asthme, c'est jusqu'a quel age ? (B)

00:25:52,000 --> 00:25:54,000
C'est une bonne question, je sais plus. (GAMEPEGO0111)

00:25:54,000 --> 00:25:56,000
Ok, bon, je regarderai. (B)

00:25:56,000 --> 00:25:58,000
Ouais faut qu’on regarde, ¢a doit étre sur leur site. (GAMEPEG0111)

00:25:58,000 --> 00:26:00,000
Ok. (B)

00:26:00,000 --> 00:26:04,000
Ouais, c'est une bonne question. lls les prenaient encore adolescents j'aurais dit
mais oui faut regarder. (GAMEPEG0111)

00:26:04,000 --> 00:26:06,000
oui, je regarderai. (B)

00:26:06,000 --> 00:26:12,000
Je pense qu'ils faisaient des classes d'age, il me semble. Oui, je ne sais plus par
cceur. (GAMEPEGO0111)
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00:26:12,000 --> 00:26:16,000
Ok bon bah je regarderai un peu les modalités. C'était quoi ? Une fois par
semaine ? (B)

00:26:16,000 --> 00:26:26,000

QOuais, non, c'était plusieurs sessions. Non, ils arrivaient pas a faire une fois par
semaine mais il fallait s’inscrire pour trois sessions quelque chose comme ¢a, c’était
les mercredi aprés-midi. (GAMEPEGO0111)

00:26:26,000 --> 00:26:30,000
Ok, et la-bas, vous savez s'il y avait des outils qui étaient utilisés ? (B)

00:26:30,000 --> 00:26:32,000
Ah numérique, je ne sais pas, mais certainement. (GAMEPEGO0111)

00:26:32,000 --> 00:26:34,000
Ok. (B)

00:26:34,000 --> 00:26:36,000
Certainement. (GAMEPEGO0111)

00:26:36,000 --> 00:26:58,000

Je regarderai apreés, je ferai des petites recherches. C’est gentil. Et puis du
coup si on reprend cet outil idéal, pour toi vraiment, bon peut-étre que c’est
un poil répétitif mais pour que g¢a soit bien... structuré, le contenu, les
thématiques pour toi prioritaires vraiment qu’on devrait retrouver dans cet
outil ? (B)

00:26:58,000 --> 00:28:36,000

Un peu de théorie, adaptée a I'age, donc comprendre pourquoi, finalement adapter
aux parents, pas adapter aux enfants, c’est pas tout a fait la méme chose. Donc
gu’est-ce qui arrive a I'enfant ? qu’est-ce que c’est la maladie ? ¢a je pense que c’est
hyper important parce que si I'enfant, le parent il comprend pas il ne va pas du tout
adhérer a ce qu'il doit faire ga c’est sdr. Et puis d’ailleurs, c’est toujours des enfants
qui reviennent régulierement alors il y a des enfants chez qui on n’arrive pas tout a
fait a gérer 'asthme g¢a arrive mais sinon c’est la compliance au traitement ou la
compréhension des parents qui fait que I'enfant revient en crise... Donc je dirais les
connaissances... et puis pareil, la prévention, les choses a éviter ou autres, ¢a faut
vraiment que ce soit des choses clés pour les enfants, je sais pas les enfants
allergiques...heu...les enfants qui sont sous traitements qui doivent le prendre
régulierement des choses comme c¢a... et puis ce qui doit ressortir c’est vraiment
les gestes finalement d’'urgence : quand on appelle le médecin, quand on donne le
Ventolin, quand on s’inquiéte... ouais, pour moi ¢a c'est les principales choses...
Comment on utilise le traitement aussi, ¢a y’a beaucoup, y a beaucoup d’enfants qui
arrivent a I'hdpital parce que le Ventolin était vide. Le parent a fait toute la journée
un Ventolin qui était vide...¢a c’est pas du tout rare. Des parents qu’avaient juste
pas compris comment le peser ou ils avaient oublié. Ca c’est dans I'éducation du
thérapeutique quelque chose qu’on leur apprend : comment peser le Ventolin et quel
est le poids ou on peut encore I'utiliser... heu.. des AeroChamber qui arrivent dans
des états catastrophiques ou il faudrait les laver...c’est des petites choses mais c’est
des choses qui font que I'enfant a fait la crise. Souvent la crise elle aurait pu étre
évitée peut-étre. (GAMEPEGO0111)

00:28:36,000 --> 00:28:46,000
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Ouais tous les facteurs de risque de la crise... Et puis du coup le format, a ton
avis le format idéal ce serait plutét en mode app mobile ou... ? (B)

00:28:48,000 --> 00:29:04,000

Oui, alors l'application je pense que ¢a peut étre hyper bien sur la tablette ou le
teléphone... heu... parce que c’est ce que les gens utilisent le plus souvent. Et puis
maintenant les applications sont pour beaucoup de choses dans la santé finalement.
C’est quelque chose qui est déja expérimenté... donc oui... pourquoi pas oui.
(GAMEPEG0111)

00:29:04,000 --> 00:29:06,000
Ouais c’est ce que tu verrais toi comme... ? (B)

00:29:06,000 --> 00:29:14,000
Oui en tout cas pour le parent. Mais... heu... aprés pour I'enfant ce serait plutét
quelque chose de ludigue comme on disait ...ouais (GAMEPEG0111)

00:29:14,000 --> 00:29:32,000
Ouais, ok. Et puis bah voila au niveau... je trouve qu’on a pas mal parlé en
long et en large justement des thématiques... une fonctionnalité, une
innovation que toi tout d’un coup tu aurais une inspiration la-dessus qui te
vient a I'idée, un truc... ? (B)

00:29:34,000 --> 00:29:52,000

Heu...Non comme ¢a franchement, je pense qu'il y a déja beaucoup de choses qui
ont été faites qui sont sGrement trés bien qui peuvent étre améliorées...heu... mais
non mais ouais une application ou vraiment ils auraient leurs données et ils
pourraient remplir un peu leurs choses et puis y a justement ces rappels
thérapeutiques et autre...enfin ouais....(GAMEPEG0111)

00:29:52,000 --> 00:29:58,000
Des rappels...heu.. ? des rappels thérapeutiques ouais, un systéme de rappel
qui pourrait leur rappeler... ? (B)

00:29:58,000 --> 00:12:00,000

Ouais quand c’est qu’on prend le médicament, comment on le prend, comment on
vérifie justement s'’il est plein ou vide, c’est quelque chose de trés important.
(GAMEPEG0111)

00:30:14,000 --> 00:30:30,000

Ouais et puis toujours par rapport a I'implication, avant tu disais justement on
peut pas juste donner I’appareil et puis repartir...comment tu imagines...parce
qu'on a parlé un peu de l'implication des parents justement la-dedans,
comment tu imagines I'implication des soignants avec un outil numérique
réellement ? (1)

00:30:30,000 --> 00:31:24,000

Déja il faut qu'il soit formé a le donner et puis il faut qu’il puisse prendre le temps
avec les parents pour l'utiliser. Et si I'application elle va pas, il faut qu'ils puissent
savoir a qui...ouais qui contacté...heu enfin... Aprés dans I'asthme la qu’on parle,
c'est pas des choses qui sont non plus... Enfin ils peuvent toujours rappeler
quelgu’un et puis finalement ¢a va pas heu... si ¢a plante finalement ¢ca a pas
vraiment de conséquences, mise a part qu’ils peuvent pas I'utiliser. On voyait des
applications avec le diabéte ou c'était beaucoup plus embétant si c'était relié a la
pompe a l'insuline. Je veux dire si elle beuguait on pouvait répondre nuit et jour. Il
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revenait a I'nopital et il fallait qu'on sache, finalement...Et pour ¢a on avait finalement
des ressources du fabricant ou autre...Donc en fait c’est pareil, si ga ne marche pas,
I'application, le jeu ou autre, il faut savoir finalement, a qui, vers qui se retourner pour
...(GAMEPEG0111)

00:31:26,000 --> 00:31:34,000
C'est intéressant, c'était une de nos questions quelles seraient les attentes
vis-a-vis des développeurs de ces outils numériques de la part des soignants

?2(

00:31:34,000 --> 00:31:54,000

C'est la formation et le répondant aprés, enfin le service aprés-vente, ouais,... Bah
déja y a une possibilité d'amélioration j'imagine. Et puis, heu...ouais s'il y a des
choses qui buggent, & améliorer ou qui jouent pas, de pouvoir avoir le contact
finalement. (GAMEPEGO0111)

00:31:56,000 --> 00:31:58,000
Imaginer une collaboration... ? (l)

00:31:58,000 --> 00:32:26,000

Oui ou alors des gens qui sont...Dans les équipes, il n'y a pas besoin que tout le
monde soit formé a ¢a. Il peut y avoir certaines références finalement, ¢a, ga marche
trés bien. On peut pas étre formé a tout. Pour moi, c’est un peu... je pense que c’est
pas utile que tout le monde soit formé a un outil numérique spécifiquement pour
I'asthme. Je pense que plusieurs dans I'équipe qui sont formés, c'est suffisant. Déja,
ca peut briefer les autres, ¢a peut apprendre aux autres et ¢a peut aller voir ses
parents la a ce moment-la. (GAMEPEGO0111)

00:32:28,000 --> 00:32:42,000

Ouais et puis méme entre la collaboration entre les différents professionnels
de santé, tu I'imagines comment ? Tu parles de références, mais si on imagine
d'autres professionnels que les infirmiers, comment tu imagines un peu... ?

(1)

00:32:42,000 --> 00:33:34,000

Bon souvent, ¢ca se mélange assez bien. Mais ¢a c'est le c6té hospitalisation. Moi
jai cette expérience-la et puis cette chance la qu'on avait les physio, I'école de
l'asthme a cbété, les pneumologues, les pédiatres. Donc en fait, c’était déja
pluridisciplinaire. Donc on pouvait déja demander des choses. Aprés, quand on est
en consulte heu... en pneumologie, je sais pas comment c’est. Est-ce que vraiment
elles ont tout ce réseau-la ? Je ne suis pas sdre. En hospitalisation, ¢a tourne
beaucoup, donc il peut y avoir plusieurs personnes formées. Les colocs d'équipe,
ca sert a former les gens, il peut y avoir un intervenant de I'école de I'asthme, il peut
y avoir un intervenant de la personne qui a créé cet outil qu'on utilise régulierement.
Heu... je sais pas moi, euh, un intervenant physio, heu...enfin, donc
heu...ouais...C'est ce qui se fait déja finalement. C’est des colocs, c'est de la
formation, c’est du temps quoi. (GAMEPEG0111)

00:33:34,000 --> 00:33:58,000

Ouais ¢a serait introduire ¢a en fait a ce qui existe déja de ce que je comprends
...Ok bah...Ecoutes heu...moi je sais pas... J’ai beaucoup regu d'informations
qui vont m’étre bien utiles. Non franchement, c'est cool. Il y a méme des
suggestions que je trouve intéressantes. Du coup, je sais pas si toi tu as autre
chose a rajouter par rapport a ¢a, une attente a partager ... ? (B)
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00:34:02,000 --> 00:34:34,000

Non je pense que C’est... Je pense que y a plein de choses a faire et que c'est cool
que ¢a évolue comme ¢a. Je pense que y a toujours, ouais comme on disait...
vraiment la prévention de la santé, c’est finalement un peu l'avenir. Surtout les
enfants, ils ont pas encore toutes ces comorbidités comme les adultes donc ils sont
censés étre en bonne santé. Donc heu...Plus on fait de I'éducation, de la prévention,
finalement plus on évite des hospitalisations et autres. Ca, c'est sir que c'est hyper
important. Puis je pense que des fois quand on a la téte dans I'hospitalisation et
qu'on voit que le coté crise, on oublie peut-étre un petit peu... (GAMEPEGO0111)

00:34:34,000 --> 00:34:36,000
Ce qui pourrait se passer en amont... ? (B)

00:34:36,000 --> 00:35:24,000

Ouais exactement. Parfois, on pense peut-étre que c'est le travail justement d'une
infirmiére spécialiste, de I'école de I'asthme ou autre. Et en fait Je ne pense pas. Je
pense que c'est du ressort de tous les soignants. Vraiment, pendant la crise je pense
que c'est hyper important de faire de I'éducation parce que déja elles peuvent pas
étre partout. Et puis finalement, on peut profiter ... la crise, c'est... bien, bien et pas
bien pour faire de I'éducation parce que finalement, ils sont dans un moment ou c'est
compliqué d'en faire et en méme temps, bah c'est le bon exemple pour leur dire que
cette situation elle va se répéter et elle est hyper désagréable et elle est méme
parfois trés dangereuse parce que les crises d'asthme qui sont ultra violentes, on a
envoyé, moi j'ai envoyé beaucoup d'enfants en soins intensifs sur des crises
d'asthme. C’est vrai qu’avant de travailler a I'népital X je pensais pas qu'une crise
d'asthme pouvait étre si grave, honnétement. (GAMEPEGO0111)

00:35:24,000 --> 00:35:26,000
C'est vrai que I'asthme n'est pas vu.. dans le langage commun... (B)

00:35:26,000 --> 00:36:28,000

Oui, c'est tres banal. Beaucoup de gens disent voila j'ai de I'asthme. Et puis ¢a reste
assez finalement banalisé. Je pense que ¢a touche beaucoup d'enfants. Je pense
que c'est une des maladies chroniques les plus répandues sauf erreur...mais je ne
connais pas les chiffres...Et puis heu...oui on pense que voila, les gens...ils ont un
peu du mal a respirer...Exactement. Et en fait, moi j'ai vu des enfants arriver dans
des états heu...vraiment trés grave heu... vraiment trés grave, qui passent par le
déchoque et tout ca. Des enfants a qui on n'arrive pas a faire décrocher le Ventolin
qui restent plusieurs jours hospitalisés. Heu... Donc non, c'est vraiment pas banal.
Donc c'est sdr qu’il y a quelque chose a faire derriére, ¢a c'est clair, pour assurer
leur santé. Je pense que ¢a fait partie du traitement, en fait finalement, parce que le
Ventolin c'est un médicament d'urgence donné pendant la crise. Aprés y’a plein de
médicaments... chroniques qu'on peut donner tout au long de I'année ou pendant
les allergies ou autres. Ca c'est vrai que ¢a peut aider mais je pense que I'éducation
thérapeutique finalement c'est un traitement pour les asthmatiques, ¢a c'est sdr.
(GAMEPEG0111)

00:36:28,000 --> 00:36:50,000

Et 13, du coup, par rapport a ton expérience justement de tous ces enfants qui
sont arrivés, on va dire, dans des états critiques, est-ce que t’as trouvé un
dénominateur commun, quelque chose que tu pourrais dire ah bah justement
il manquait un peu de ¢a ? C'est peut-étre un lien, on va dire, entre un manque
d'éducation thérapeutique, un manque de connaissances de la part des
parents. Enfin, je sais pas...Peut-étre qu'il n'y avait aucun point commun, mais
de maniére générale ? (B)
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00:36:50,000 --> 00:36:40,000

Je pense qu'il n'y a pas un point commun pour tous les enfants. Je pense qu'il y a
des enfants pour qui, ma foi, leur asthme est difficile a gérer, qu’il y a parfois des
allergies ou des choses qui sont vraiment fortes. Heu... Il y a eu une année ou il y
avait peut-étre un virus ou quelque chose, donc on a eu beaucoup, beaucoup de
crises d'asthme, je me souviens. Mais c'est sUr que les enfants mal informés ou les
parents mal informés, ils sont plus souvent hospitalisés. Ca je pense qu'il y a des
études qui le montrent mais j’ai pas... (GAMEPEGO0111)

00:37:18,000 --> 00:37:20,000
Dans ton vécu, tu I'as un peu... ? (B)

00:37:20,000 --> 00:37:36,000

Oui je pense quand méme que les enfants qui revenaient souvent, soit alors on
trouve pas qu’est ce qui fait faire la crise et il est toujours exposé ¢a c’est une
possibilité heu... soit le traitement est mal fait, mal compris. Effectivement.
(GAMEPEG0111)

00:37:36,000 --> 00:37:38,000
Ca va, Louise ? (interaction avec fille et rires) (GAMEPEG0111)

00:37:42,000 --> 00:37:44,000
Ok. (GAMEPEGO0111)

00:37:44,000 --> 00:37:58,000

C'est vrai que c'est intéressant. Il y a plusieurs points qu'on n'avait pas
imaginés, puis tout ce coté prévention, je le trouve super intéressant. Comme
on a dit, c'est un peu I'asthme, on a I'impression que tout le monde connait et
puis que tout I'aspect prévention... (I)

00:37:58,000 --> 00:38:08,000

Ouais ouais non... je pense vraiment qu'il y a des gens qui ne connaissent pas
I'asthme et qui se rendent finalement pas compte a quel point c'est important ouais
de prendre ces traitements. (GAMEPEGO0111)

00:38:08,000 --> 00:38:10,000
Et je pense méme les parents des enfants concernés, je pense qu’il leur faut
un... ? (B)

00:38:10,000 --> 00:38:14,000
Bah je pense avant davoir fait wune vraie crise, je pense
que...ouais...(GAMEPEGO0111)

00:38:14,000 --> 00:38:16,000
[l faut un moment avant de se dire ah ouais ...(GAMEPEG0111)

00:38:16,000 --> 00:38:18,000
ouais, effectivement. (GAMEPEGO0111)

00:38:18,000 --> 00:38:28,000

Ouais j'ai I'impression...bah on parlait du diabéte avant, j'ai I'impression que
si on compare au diabéte, les gens ont plus peur du diabéte qu'une crise
d'asthme. Apreés, je ne sais pas, c'est la sensation que j’ai...(l)
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00:38:28,000 --> 00:38:56,000

Oui oui, aprés l'asthme, bien sir c'est chronique mais c'est des crises assez aiglies
puis il peut y avoir des moments trés calmes en fait. Le diabéte on aura toujours
besoin d'insuline, ¢a c'est vrai. Mais...Je pense que quand méme il y a des périodes
de lI'année ou ils sont tres embétés les enfants asthmatiques. Ou... peut-étre méme
tout le temps suivant si c'est les activités sportives ou autres. Mais je pense surtout
aux allergies, je pense qu'il y a des périodes d'années qui sont trés compliquées
quand méme pour les parents. (GAMEPEGO0111)

00:38:56,000 --> 00:38:58,000
Ces périodes de I'année pourraient justement étre renforcées par... ? (B)

00:39:00,000 --> 00:39:02,000
Oui, bien sar, ouais. (GAMEPEG0111)

00:39:02,000 --> 00:39:04,000
Ca pourrait étre intéressant d'imaginer aussi des rappels... ? (B)

00:39:04,000 --> 00:39:10,000

Oui, oui exactement, des alertes des allergies pour les adultes... souvent météo
suisse ils donnent les allergénes qui sont présents ou des choses comme
¢a...ouais(GAMEPEGO0111)

00:39:14,000 --> 00:39:28,000

Mmm...ouais...étre connecté, on va dire, avec le moment...le moment T...dans
lequel on est...

Ok. Bah trés bien, moi...Merci. Oui merci c’était chouette. (B)

00:39:28,000 --> 00:39:34,000
C’est trés intéressant en tout cas merci. Moi j’avais pas la notion que c'était vraiment
spécifique a I'éducation thérapeutique. (GAMEPEGO0111)

00:39:34,000 --> 00:39:46,000
Oui...spécifique a I'asthme chez les enfants. L'idée d'avoir, de réfléchir a un
outil numérique qui pourrait aider et soutenir I'éducation thérapeutique. (B)

00:39:46,000 --> 00:39:56,000

Oui mais effectivement une application, je pense qu'il y a des choses a faire sur
quelque chose qu'on donnerait justement. Finalement, comme on donnait I'école de
I'asthme assez régulierement...(GAMEPEG0111)

00:39:58,000 --> 00:40:06,000
Parce que I'école de I'asthme, tu sais si c'est... y a ... genre pas une liste
d’attente mais c'est trés demandé, c'est trés plein, saturé ? (B)

00:40:06,000 --> 00:40:08,000
Ca dépend un peu des périodes...(GAMEPEGO0111)

00:40:08,000 --> 00:40:12,000
Je sais pas si on t'avait dit quand tes patients arrivaient, ils étaient la « oui
mais moi j'ai pas pu m'inscrire » ? (B)

00:40:12,000 --> 00:40:46,000
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983
984
985
986
987
988
989
990
991
992
993
994
995
996
997
998
999
1000
1001
1002
1003
1004
1005
1006
1007
1008
1009

Non, non rarement. Faut plutdt pousser les gens, pour qu'ils aillent. En général,
mais...

Ouais I3, ils expliquent trés bien (Regarde le site de I'établissement). Ca fait partie
du CHUV, y a la ligue aussi pulmonaire vaudoise. Et puis heu... ouais finalement on
présentait ¢a aux enfants parce que voila, il devenait un peu chronique donc on
amenait ¢a. Mais amener un outil numérique, s'il est comme, voila, dans les
conditions dont on a parlé, je pense que c'est tout a fait possible quand il y a un
diagnostic qui arrive. Aprés encore une fois, il y a les crises d'asthme qui sont juste
une fois souvent les plus petits ... (GAMEPEGO0111)

00:40:48,000 --> 00:40:56,000

Tu fais quoi, Louise ? Mais je pense qu'elle joue avec... Je crois que c'est les
poupées qui pleurent, c'est ¢ca. Elle parle aux poupées. (Interaction avec sa fille et
rires) (GAMEPEG0111)

00:41:00,000 --> 00:41:08,000
Donc heu...oui, je pense que ¢a... il y a de quoi faire. Je pense qu'il y a déja
beaucoup de choses mais que ¢a peut évoluer bien sar. (GAMEPEGO0111)

00:41:10,000 --> 00:41:12,000
Ok...Merci...Merci beaucoup. On va mettre pause. (B)

00:41:12,000 --> 00:41:14,000
Bah avec plaisir. (GAMEPEGO0111)
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V : Matrice de codage

1 Les besoins des différents acteurs pour une éducation thérapeutique efficace

2 Besoins éducatifs des enfants et des adolescents asthmatiques facilitant la prise en charge

3

11

12

Code

Besoin de comprendre et
connaitre leur maladie et les
enjeux liés

S'autonomiser leur permetde
mieux gérer leur maladie

Besoin d'une approche
éducative adaptée a leur age

Verbatim

"C'est de connaitre leur maladie.

Déja tout petit, tu peux leur faire
comprendre, méme déja les 5-6 ans. Tu
peux leur faire comprendre pourquoi ils
sonta 'hdpital. Heu... Et puis pourquoion
fait le traitement. "

"Donc s'ils comprennent pourquoiils font
le traitement, je pense qu'ils le font plus
facilement."

"je pense vraiment qu'ily a des gens quine
connaissent pas 'asthme et qui ne se
rendent finalement pas compte a quel point
c'estimportantde prendre ces traitements."

"Et puis, si l'enfant et la famille ils adhérent,
c'estune plus-value pour les soins, ¢a c'est
s@r. C'estun gain de temps parce que
quelqu'un qui est mieux informé, il est
moins malade, ¢a c'est sar."

"c’est la compliance au traitement ou la
compréhension des parents qui fait que
U’enfant revient en crise... Donc je dirais les
connaissances"

"Et puis ce qui est difficile, des fois, pour un
enfant, c'est de tenir sur le long terme. C’est
rigolo un moment et puis apres finalement,
les autres enfants, les autres copains, ils le
font pas. Donc pourquoi moi, je devrais le
faire ? Heu... Donc ils doivent vraiment
comprendre l'intérét."

"ils peuvent faire seul le Ventolin. Ily a des
moyens qui sont mis en place pour que
'enfant puisse facilement faire l'aérosol par
exemple. Et participer, ca il y a des classes
d'age qui aiment bien participer."

"Plus ils grandissent, je pense, plus ils sont
responsables finalement de leur santé."

"Donc il faut vraiment, finalement, adapter a
'age. C'estun peu le challenge de la
pédiatrie c'est qu'en fait, ils ont la méme
maladie a des ages complétement, des
développements complétement différents.
Et puis il faut trouver un peu le truc qui
correspond a chaque catégorie d'age."

Ligne Horodatage

152-154

158

837-838

448 - 450

633 - 635

189-192

155-157

161-162

192 -195

00:05:17,000 --> 00:05 :32,000

00:05:53,000 --> 00:06 :59,000

00:37:58,000 --> 00:38:08,000

00:19:34,000 --> 00:19:43,000

00:27:24,000 --> 00:27:31,000

00:07:29,000 --> 00:07 :41,000

00:05:44,000 --> 00:05 :53,000

00:06:11,000 --> 00:06 :14,000

00:07:42,000 -->00:07 :54,000

Code du participant

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011
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13

"Apres, il y ades classes d'age qui sontun
peu plus compliquées. Les plus petits, ils
ne comprennent pas trop bien. Je pense
qu'il faut quand méme leur expliquer. Mais il
faut adapter forcément l'éducation
thérapeutique bah a l'age. "

159-161

14 Besoins des professionnels pour faire de UETP efficace avec les enfants et les adolescents

15

16

17

18

20

21

22

23

24

Code

Acquérir et pouvoir mobiliser
des connaissances pratique et
théoriques

Accéder a la formation et les
moyens pour se former

Du temps a disposition pour
pratiquer 'ETP

Avoir accés au matériel
nécessaire

Verbatim

"Alors, je pense, l'expérience, le savoir un
peu théorique. Je pense que c'est trés
difficile quand on est une jeune dipldmée.
En tout cas, moi, quand je suis arrivée,
nouvelle diplémée, c'était difficile de faire de
'éducation thérapeutique. On avu les bases
al'école, quand méme. Donc, on sait
comment ¢ca marche, mais c'est difficile de
parler de quelque chose qu'on ne maitrise
pas totalement. "

"J'ai l'impression que ¢a s'est adapté au fil
des années et je me suis améliorée au fil des
années. On apprend aussi des patients,
finalement, et puis des réactions des gens."

"Mais c'est sdr que la formation, enfin, il faut
former les gens"

"Donc je pense former les gens sur le
terrain, c'estimportant”
"peut-étre qu'ily a des choses a faire dans

les formati ouais, dé pper encore,
méme si je trouve que c'est pas mal."

"Donc je pense que c'est une premiére
chose, une histoire de temps et puis de
priorité, finalement."

"on atous nos autres patients avec. Donc
s'installer au lit du malade avec une tablette
et puis lui montrer une vidéo pour lui
expliquer l'asthme, bah c'estvrai que on
essaye de le faire, mais on n'a pas
forcément le temps, ni les moyens."

"Et puis comme on disait, le temps quand
méme. Parce que pareil, c'est bien beau
pour une infirmiére de balancer le jeu aux
parents et de ressortir de la chambre. En
fait, c'est pas de ['éducation thérapeutique
¢a pour moi."

"Et puis c'estvrai que nous, en fait, on
n'avait pas cet outil numérique. Finalement,
ilappartenait a l'école de l'asthme, donc
c'estvrai que nous, en hospitalisation, on
n‘avait pas du tout de tablette a utiliser.”

00:06:00,000 --> 00:06:09,000

Ligne Horodatage

206 -210

220-222

246

248

255-256

320-321

322-325

502 - 504

325 - 327

00:08:19,000 --> 00:08 :37,000

00:09:01,000 -->00:09:10,000

00:09:55,000 --> 00:09:58,000

00:10:09,000 --> 00:10:11,000

00:10:24,000 --> 00:10:28,000

00:13:30,000 --> 00:13:35,000

00:13:40,000 --> 00:13:53,000

00:21:34,000 --> 00:21:43,000

00:13:53,000 --> 00:14:03,000

GAMEPEG011

Code du participant

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011
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25 Usage d'un outilnumérique en ETP chez les enfants asthmatiques : bénéfices et limites

26 Avantages
27 Code

Attractivité d'un outil

numérique pour une
28 génération connectée
29
30

Améliore la santé en

impliquant les proches
31
32 Limites
33 Code
34
Pas adapté pour un milieu
hospitalier

35

Verbatim Ligne Horodatage

"Oui, je pense déja que c'est une génération
assez connectée, donc je pense que ¢a leur
parle plus, tout ce qui est les petites vidéos,
les petites choses comme ¢a. Donc oui, je

pense qu'ily aun intérét."
346 - 348

“¢adonne des arguments pour expliquer

aux enfants, ¢a donne de la matiére et tout

ca." 446 - 447
"Etpuis, sil'enfant et la famille ils adherent,

c'estune plus-value pour les soins, ¢a c'est

s@r. C'estun gain de temps parce que

quelqu'un qui est mieux informé, il est

moins malade, ¢a c'est sr." 448 - 450
“L'enfant pourrait expliquer, je sais pas moi,

alatante qu'il le garde régulierement, aux

copains ou autre, si c'est quelque chose de

facile a utiliser ou autre, pour faire

comprendre la maladie autour de lui

finalement." 436 - 438

00:14:32,000 --> 00:14:42,000

00:19:24,000 --> 00:19:29,000

00:19:34,000 --> 00:19:43,000

00:18:50,000 --> 00:19:03,000

Verbatim Ligne Horodatage

"Dans le cadre de ['hospitalisation, on est
plutdt en phase aigué. Ils sonten pleine
crise d'asthme, c'est pour ¢a qu'ils sont
hospitalisés. En fait, ils resteraient pas la
s'ils avaient une crise qui était gérée a la
maison avec du Ventolin tous les quatre
heures, par exemple. L3, ils sont en crise,
donc on régle déja le coté, finalement,
physiopathologique. Donc oui, on va
montrer un petit peu aux parents, aux
enfants comment faire, faire un minimum
d'éducation thérapeutique, mais on ne

montre pas en profondeur. " 315-320

"je pense que les gens qui sont formés pour
le faire ils sont peut-étre plus aptes a les
utiliser qu'une infirmiére sur le terrain dans
une unité d'hospitalisation. Mais ¢a, c'est de
mon expérience. Je pense qu'en
ambulatoire ou dans un contexte de
consultation, c'est plus utile. Mais apres,
c'estde mon expérience, apres je sais pas

348 - 351

00:13:07,000 -->00:13:30,000

00:14:43,000 --> 00:15:03,000

Code du participant

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

Code du participant

GAMEPEG011

GAMEPEG011
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36

37

38

39

40

41

42

43

44

Résistance générationnelle

Manque de temps etde
disponibilité

Une contradiction entre
l'usage d’une application et
les recommandations de
limitation des écrans chez

I'enfant

"Et puis c'estvrai que nous, en fait, on
n'avait pas cet outil numérique. Finalement,
il appartenait a l'école de 'asthme, donc
c'estvrai que nous, en hospitalisation, on
n'avait pas du tout de tablette a utiliser."

"Ily a parfois quand méme des vieux
infirmiers, des veilles infirmiéres qui ontdu
mal aintégrer le numérique."

"qui gérent pas forcément le numérique,
qu’on pas envie, ouais."

" On avaitdes applications qu'on utilisait,
mais c'était disons plus pour le coté
pratique que pour vraiment éducationnel
finalement. Donc on utilisait peu en tout cas
en hospitalisation."

"on atous nos autres patients avec. Donc
s'installer au lit du malade avec une tablette
et puis lui montrer une vidéo pour lui
expliquer l'asthme, bah c'est vrai que on
essaye de le faire, mais on n'a pas
forcément le temps, ni les moyens."

“Je trouve que c'est une position vraiment
difficile parce qu'on esttout le temps en
train de dire aux familles, et je pense
vraiment a juste titre, qu'il ne faut pas trop
d'écrans. Et puis aprés, on raméne un écran
de l'autre coté, donc il faut... Je pense qu'il
fautvraiment ouais, faire une balance, faire
un peu attention. "

“ouais bah l'utilisation des écrans ou faut
faire attention on a quand méme beaucoup
d'enfants qui sont dépendants de nos
écrans."

“Tout petits, pour moi, ce serait sans écran.
Franchement, voila, pour moi, trois, quatre
ans, ¢avaut pas la peine."

"le fait de ramener un écran, il faut l'amener
de fagon positive en fait. Et puis montrer que
c'estvraiment un outil éducatif justement et
puis pas un écran de plus ou un jeu de plus
surun écran.”

325-327

451 - 452

475

287-291

322-325

454 - 458

481-482

517-519

500 - 502

00:13:54,000 --> 00:14:07,000

00:19:50,000 --> 00:19:55,000

00:20:48,000 --> 00:20:50,000

00:12:04,000 --> 00:12:28,000

00:13:40,000 --> 00:13:53,000

00:20:01,000 --> 00:20:16,000

00:20:54,000 --> 00:20:59,000

00:22:14,000 --> 00:22:20,000

00:21:19,000 --> 00:21:32,000

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

45 [c:ractérlsthues essentielles pour un outil numérique efficace
46 Formats
47 Code

48

49

50

51

52

53

54
55

56

Application

Jeux

Films

Verbatim

"Oui, alors l'application je pense que ¢a
peut étre hyper bien sur la tablette ou le
téléphone..heu..parce que c’est ce que les
gens utilisent le plus souvent"

"je sais pas une application que les parents
pourraient télécharger et utiliser avec les
enfants”

"Ga pourrait trés bien étre regroupé,
finalement, sur une application, par
exemple"

"Il peuty avoir aussi des jeux, a mon avis,
qui marchenttres bien."

"associer des choses, des memory"

"et puis peut-étre plutot des jeux ou des
choses ou il faut participer pour les plus
grands."

"Aprés, ce serait plutot peut-étre, des petits
films, éventuellement, pour les plus petits"

"plutét des dessins animés.."

"plutét une histoire, parce que les enfants,
ils crochent bien avec les histoires."

Ligne

663-664

419 - 420

551-552

400

523

519-520

518
530

536

Horodatage

00:28:48,000 --> 00:29:04,000

00:18:13,000 --> 00:18:16,000

00:23:59,000 --> 00:24:04,000

00:17:12,000 --> 00:17:14,000

00:22:50,000 --> 00:22:51,000

00:22:28,000 --> 00:22:31,000

00:22:04,000 --> 00:22:58,000
00:23:00,000 --> 00:23:02,000

00:23:06,000 --> 00:23:07,000

Code du participant

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011
GAMEPEG011

GAMEPEG011
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57 Contenu
58 Code

59

60

61

62

63

64

65

66

67

68

69
70

71

72

Verbatim Ligne Horodatage

"qu’est ce qu’on fait en cas de crise, qu’est
ce qui nous alerte, dans quel moment on
appelle le pédiatre, ¢a, ga pourrait trés bien
étre regroupé, finalement, sur une

application, par exemple"
550 - 552

"les numéros d’urgence" 553

"combien on donne de push de ventolin, a
quel moment on consulte” 553 - 554

"est-ce que méme une carte un peu santé
de l’enfant, voila, a quoiil est allergie"
554 - 555
"Donc qu’est-ce qui arrive a l’enfant ?
qu’est-ce que c’est la maladie ? ¢a je pense
que c’est hyper important parce que si
Uenfant, le parent il comprend pas il ne va
pas du tout adhérer a ce qu’il doit faire ga

c’est sar." 629 -632

"Et puis, on donne toujours les flyers,
qu’est ce qu’on fait en cas de crise, qu’est
ce qui nous alerte, dans quel moment on
appelle le pédiatre, ¢a, ¢a pourrait trés bien
étre regroupé,finalement, sur une

application.”
PP 549-552

00:23:56,000 --> 00:24:04,000
00:23:06,000 --> 00:24:07,000

00:24:09,000 --> 00:24:12,000

00:24:14,000 --> 00:24:18,000

00:27:08,000 --> 00:27:17,000

00:23:26,000 --> 00:24:38,000

Code du participant

GAMEPEG011
GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

Contenu théorique sur la
maladie et informations
personnelles

"la prévention, les choses a éviter ou
autres, ¢a faut vraiment que ce soit des
choses clés pour les enfants, je ne sais pas,
les enfants allergiques...heum...les enfants
qui sont sous traitements qui doivent le
prendre réguliéerement, des choses comme

Ga-" 635- 638
"ce qui doit ressortir c’est vraiment les

gestes finalement d’urgence : quand on

appelle le médecin, quand on donne le

Ventolin, quand on s’inquiete... " 638-639
"Comment on utilise le traitement aussi" 640
"comment peser le Ventolin et quel est le

poids ol on peut encore utiliser" 644 - 645
"des AéroChamber qui arrivent dans des

états catastrophiques ou il faudrait les

laver" 645 - 646
"exactement, des alertes des allergies" 868
“quelque chose pour les parents, qui

rappelle un petit peu les bases qu'on a

expliqué” 548-549

"quand ils sont a ’école en cas de crise
d’asthme des données, justement qu’est-
ce qu’il faut faire, un adulte présent je sais
pas un prof ou n'importe, qu’est-ce qu’il
faut faire avec moi quand je suis en crise

d’asthme’ 556-558

00:27:08,000 --> 00:27:17,000

00:27:49,000 --> 00:27:55,000
00:28:01,000 --> 00:28:02,000

00:28:19,000 --> 00:28:23,000

00:28:24,000 --> 00:28:29,000
00:39:03,000 --> 00:39:05,000

00:23:26,000 --> 00:24:38,000

00:23:24,000 --> 00:24:35,000

GAMEPEGO011

GAMEPEG011
GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEGO011
GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011
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73 Fonctionnalités

74

75

76

77/

78

79

80

81

82

83

84

85

86

87

1]

Partage et suivi de données

code

Adaptabilité a l'age

Verbatims lignes
"écrire quand il y a une crise, écrire quand
on donne le Ventolin, pourquoi..." 546 - 547

"Mais aprés, est-ce que des enfants, des

parents pourraient mettre des données qui

pourraient servir a d’autres ? Pourquoi pas

oui." 574-575
"une application ol vraiment ils auraient

leur données etils pourraient remplir un

peu leurs choses" 674-675
"Tout petits, pour moi, ¢a serait sans écran.

Franchement, voila, pour moi, trois, quatre

ans, ¢avautpas lapeine. " 517-519
"des petits films, éventuellement, pour les

plus petits" 518-519
“"Latranche d’age, un peu 7-12 ans, ot il

aiment bien participer étre un peu

challengé, donc plutdt des petits jeux. " 520-521
"Et puis pour les grands, un mix des deux,

finalement ouais des quizz comme tu disais

avant..." 521-522

Horodatage

00:23:37,000 --> 00:23:41,000

00:25:43,000 --> 00:25:49,000

00:29:50,000 --> 00:29:54,000

00:22:14,000 --> 00:22:20,000

00:22:22,000 --> 00:22:26,000

00:22:32,000 --> 00:22:38,000

00:22:39,000 --> 00:22:43,000

Code du participant

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011

Collaboration avec un développeur pour l'élaboration d'un outil numérique
Besoins des professionnels de santé par rapport au développement d’un outil numérique

Code

outil intuitif

service apres vente

Verbatim

Ligne Horodatage

"Et puis il faut que les gens sachent utiliser
l'outil aussi, donc il faut quelque chose de
facile."
461 - 462
"C'est la formation et le répondant aprés, le
service aprés vente, ouais,...ILy aune
possibilité d'amélioration j'imagine. Et puis,
heu...S'ily ades choses quibug,a améliorer
ou qui ne jouent pas, de pouvoir avoir le
contact." 719-721
" si¢ane marche pas, l'application, le jeu ou
autre, il faut savoir
Finalement, a qui, vers qui se retourner." 710-712

00:20:33,000 --> 00:20:36,000

00:31:34,000 --> 00:31:54,000

00:30:30,000 --> 00:31:24,000

Code du participant

GAMEPEG011

GAMEPEG011

GAMEPEG011
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VI : Schéma de codage

Theme

/

Codes |

Catégorie

.

T

Besoin de comprendre et
—— connaitre leur maladie et les
enjeux liés

Besoin d'une approche
éducative adaptée a leur age

S'autonomiser leur permet de
mieux gérer leur maladie

Accéder a la formation et les
P
moyens pour se former

Acquérir et pouvoir mobiliser
— . .
des connaissances pratique et
théoriques

Du temps a disposition pour
pratiquer ETP

Manque de temps et de
— disponibilité

—

Résistance générationnelle

Pas adapté pour un milieu
— hospitalier

Une contradiction entre

o

l'usage d'une application et
les recommandations de
limitation des écrans chez
I'enfant

Améliore la santé en impliquant les
proches

Attractivité d'un outil numérique
pour une génération connectée

60



Partage et suivi de données

Adaptabilité a I'age

Films

Application

— Jeux

Contenu théorique sur la maladie
et informations personnelles

outil intuitif

service aprés vente

61



