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Introduction

Résultats — Discussion

e Discontinuité des soins, causée par les mesures sanitaires liees a la pandémie de COVID-19 et
en particulier pour les patients porteurs d’'une maladie chronique (1), davantage a risque de
développer une forme sévere de COVID-19 (2).

 Développement de solutions numériques pour pallier a cette rupture du présentiel, y compris
pour les activités d’éducation thérapeutique (ETP).

* Nombreux travaux menés sur cette numeérisation de I'ETP, appelée aussi « e-ETP », au niveau
de la satisfaction des patients, mais manque de travaux sur le vécu de ces patients concernant
leur accompagnement éducatif.

Objectifs

Explorer les expériences vécues par les patients atteints de maladies chroniques en matiere
d’accompagnhement eéducatif a distance pendant la crise COVID-19.

Meéthode

* Etude de type qualitative avec un design phénoménologique (3).

* Population : patients porteurs de pathologies chroniques, ayant bénéficié d’'un suivi éducatif
antérieur a la crise sanitaire et ayant expérimenté une séance de « e-ETP » lors de la période
de confinement, recrutés par l'intermédiaire de soignants éducateurs (Province de Liege).

* Collecte des données réalisée au moyen d’entretiens semi-structurés basés sur un guide
d’entretien, par téléphone ou par visio-conférence durant la troisieme vague du COVID-19
(janvier a mai 2021). Méthode de I’échantillonnage raisonné (diversité dans les profils).
Nombre d’entretiens déterminé en fonction du phénomene de saturation des données.
Retranscription de I'entiereté des entretiens soumis a I'analyse thématique (4).

e Structure du guide d’entretien :

dVécu de la crise : impact sur le vécu de la maladie, sentiment d’étre préparé, besoin de suivi
et d'accompagnement, attentes

J Perception du patient face a cette « e-ETP » : description, soutien percu, freins et facilitants,
impact sur les conditions d’apprentissage

d Perspectives de « ['e-ETP » : souhait de le poursuivre, recommandations

 En plus de ces parametres, des données sociodémographiques ont également été récoltées :
age, genre, pathologie chronique, niveau d’étude, lieu de résidence, aisance dans l'utilisation
des nouvelles technologies (échelle de Likert de 0 a 10), littératie en santé (Single Item
Literacy Screener SILS, (5))

Description de I’échantillon

Les résultats mettent en évidence deux phénomenes :

Vivre avec une maladie chronique

« Est-ce que je vais finir ma vie par le Covid ou est-ce que je vais la
finir par la néphrologie ? » (S8).

e Devoir faire face a une sentiment d’insécurité : déplacement de l'objet d’insécurité vers |la
crainte de la COVID-19

« J'ai eu le déclic de me dire en fait si moi je prends pas soin de
moi il y aura personne qui va le faire (S1) ».
e Revoir ses priorités de santé
« C’est pas facile a gérer quand on est livré a soi-méme parce
qu'on sait pas si on fait bien ou si on ne fait pas bien » (S5).

e Gérer 'isolement social : importance du support social qui est en tension avec les
mesures de distanciation sociale

« Ca m’aidait dans le sens ou je me disais je suis pas seule a battre
cette maladie en fait, il y a une personne qui veut m'aider (S1) ».

e Renforcement du role d’'accompagnement psycho-social qui est percu comme
prépondérant dans la relation soignant-soigné

Expérimenter une prise en charge éducative a distance

« C'est une maladie quand méme assez complexe et au début on se demande
un petit peu ce qui nous arrive quoi, (...) et donc oui c'est tres bien d'avoir une
infirmiére a tout moment aux heures de bureau et méme le médecin » (S2).

e Recentrer sa prise en charge sur ce qui parait essentiel : maintenir la continuité des soins,
par une fréquence et une flexibilité de suivi adaptée aux besoins spécifiques du patient ;
obtenir du soutien, de la motivation et de la réassurance ... a distance ; étre dans un
environnement plus sain et moins anxiogene

« Je crois que c’est la chose qui me manque le plus pour le moment, c'est le
contact avec les autres personnes voila ... ne fit-ce qu’une poignée de main,
on ne peut méme plus faire ca, c'est grave hein ! » (S6).

e Perdre les conditions nécessaires a la pleine réalisation de ces fonctions essentielles : la
perte de la convivialité, de la spontanéité et de I'informalité dans la relation de soins,
I'absence de contact physique, des difficultés pour une communication satisfaisante

AN
. 16 entretiens réalisés : 8 femmes et 8 hommes

4 pathologies chroniques : insuffisance cardiaque, cancer,
insuffisance rénale et diabete (dominance de ces deux dernieres)

\
Variété dans I'age, le niveau d’étude et dans les lieux de résidence
(rural ou urbain)
|
Caractere invalidant de la maladie : score de min. 8/10 aupres de
> 50% des répondants
[

Aisance d’utilisation des nouvelles technologies : score de min. 8/10
aupres de > 50% des répondants

. Littératie en santé : trois répondants ont un score positif (> a 2) au SILS
/

Conclusion

Cette recherche a permis de mettre en évidence combien la numérisation de I’ETP transforme
I'accompagnement éducatif des patients porteurs d’'une maladie chronique. Elle a offert des
opportunités de développement en renforcant la nature éducative de la relation
thérapeutique et la mise en capacité des individus, mais a également mis en évidence un

certain état d'impréparation des patients lors de cette crise sanitaire.

Cette phase exploratoire appelle a creuser davantage les aspects d’'impact de cette « e-ETP »,
c’est-a-dire en quoi elles transforment les conditions d’apprentissage et les roles percgus. Cette

recherche questionne également la pérennisation de cette « e-ETP » au-dela de la pandémie.
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