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A Dorigine...

Transmettre, développer et instruire.

Au regard des mes premiers projets scolaires, ces thémes me tenaient déja a cceur. A
I’occasion des travaux personnels encadrés (TPE) au lycée, je créais déja mes premiers jeux
d’éducation a la santé, sous forme de jeux de société, pour présenter mon travail sur le lien

entre I’alcoolisme et I’hypoglycémie, puis I’année suivante autour de 1’hépatite B.

La prévention en santé a largement motivé mon choix de débuter mes études de médecine.
J’ai d d’abord apprendre, au prix de longues années de travail, les bases de mon métier.
Pendant mon cursus universitaire et ma formation d’interne, je me suis découvert un attrait
tout particulier pour la pédiatrie. Au contact des enfants, j’ai compris que beaucoup de choses
se jouaient a cette ¢tape de la vie, et que I’enfance semblait un moment idéal pour la
prévention. Dés lors, le développement d’un jeu éducatif pour les enfants m’est apparu

comme une évidence comme sujet de these.

Transmettre, développer et instruire.

Ces mots ont jalonné tout mon parcours, et aujourd’hui, alors que mes études s’achévent, je

réalise qu’ils m’ont permis de devenir le médecin que je suis.
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Introduction

I- L’asthme, une pathologie fréquente, peu controlée

L’asthme de I’enfant est une maladie inflammatoire chronique des voies aériennes qui touche

les enfants entre trois et dix-huit ans .

Premicre maladie chronique pédiatrique, I’asthme a une prévalence cumulée en constante
. . \ A 1,2 ‘N

augmentation en France (environ quatorze pourcents a 1’age de onze ans) . Il est la premiére

cause de consultation aux urgences pédiatriques et représente jusqu’a vingt pourcents des

consultations a I’automne °.

Les études réalisées montrent que les enfants asthmatiques ont un asthme mal contrdlé *.
L’¢tude AIRE, une étude européenne d’envergure, conduite en 1999 a travers sept pays de
I’Europe de I’ouest, a mis en lumiere que seuls 5,8% des enfants remplissaient I’ensemble des
critéres définissant un asthme contrdlé . Sur les cent-quarante-cing enfants frangais inclus, la
moitié avait présenté une crise d’asthme dans le mois précédant I’enquéte, plus d'un enfant sur
trois avait ét¢ amené a consulter de facon imprévue, en urgence, un tiers avait eu son sommeil
perturbé au moins une fois par semaine, un autre tiers a rapporté une limitation de son activité
physique et plus d’un sur deux s’est absenté de I’école au cours des douze derniers mois '. En
2005, une autre étude, francaise, menée sur 3431 enfants de quatre a quinze ans, avait montr¢,
elle aussi, une insuffisance du controle de I’asthme avec seulement vingt-six poucents des

enfants parfaitement controlés °.

L’¢tude AIRE a démontré une nette discordance entre la perception du contrdle de I’asthme

et la sévérité des symptomes rapportés : soixante-seize pourcents des parents d'enfants classés



dans le groupe « asthme persistant sévere » ont estimé que I'asthme avait été complétement ou
bien contrdlé au cours des quatre semaines précédentes ', surestimant ainsi le contrdle de

I’asthme de leur enfant.

Le mauvais controle de 1’asthme est multifactoriel. Les principaux facteurs qui y sont associés
sont la mauvaise utilisation des techniques d’inhalation, I’inobservance du traitement de fond
(cinquante pourcents des enfants), les allergies et polysensibilisations sans oublier le tabac et
I’obésité. Il a été montré pour ’ensemble de ces facteurs, exceptés les allergies multiples pour
lesquelles cela semble moins évident, que leur prise en charge améliore le contréle de

’asthme %12,

L’asthme est souvent considéré a tort comme une maladie bénigne alors qu’il est a I’origine
de 1500 a 2500 décés par an (enfants et adultes) .

En France, la moiti¢ des hospitalisations pour asthme concerne des enfants *. Le nombre n’a
pas diminué depuis la fin des années quatre-vingt-dix '*, et ce malgré le plan « asthme 2002-

2005 » .

Tout ceci a un impact médico-économique puisque le colit de I’asthme en France (enfants et
adultes) est estimé entre 1,1 et 1,5 milliards d’euros 315 1e mauvais contrdle de I’asthme
multiplie par trois le colt annuel des soins par patients (consultations, traitements,

hospitalisations, etc.) .
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Fig 1. La répartition du coiit de I’asthme en France.

Cout total : 1,1 Milliard

Traitement, Consultations

Ex. compl. 25 % Absentélsme

Invalidité 37 %
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L’éducation thérapeutique a pour objectifs d’améliorer le controle de 1’asthme et la qualité de
vie des enfants asthmatiques '°. L’impact médico-économique est donc potentiellement
majeur avec notamment, une diminution des hospitalisations '’. Aujourd’hui, les structures
pour I’éducation thérapeutique de I’asthme sont majoritairement hospitaliéres et ne sont ainsi

16 , . . . .
. Elle nécessite une motivation importante des

accessibles qu’a deux enfants pour milles
patients et des familles puisque les sessions se déroulent généralement en semaine, pendant

les « heures de bureaux ».

Le médecin généraliste et le pédiatre sont plus proches et plus pénétrants que les structures
.. TR 18 . .. . .
associatives ou hospitalieres °. La consultation de suivi en ville va donc constituer pour la
majorité¢ des enfants asthmatiques le seul moment ou 1’éducation thérapeutique va pouvoir
étre dispensée. Le médecin manque souvent de moyens et de temps pour assurer une
¢ducation thérapeutique efficace et de qualité. La durée moyenne d’une consultation en
médecine générale est de quinze minutes, de vingt et une minutes en pédiatrie libérale et de
vingt-cinq minutes en pédiatrie hospitaliére, alors que les durées moyennes des programme

des écoles de I’asthme se situent entre cinq et dix heures, en deux a quatre séances par patient

16,19-21

N .

. La durée idéale de la consultation pour réussir a impliquer les patients dans les
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décisions thérapeutiques, leur donner la notion du contréle de la maladie et leur demander de

el . ryr S . [ 22
prendre leur part de responsabilité dans les soins a été estimée a vingt minutes minimum .

Devant ce constat, un outil numérique accessible a tous et a tout moment pour faciliter

I’éducation et le suivi des enfants asthmatiques semble nécessaire.

Actuellement, aucun outil n’est disponible en France pour répondre a ces besoins.

II- Créer un jeu!
A. Pour qui ?

Ce travail de recherche s’est intéress¢ aux enfants de six a douze ans. A cet age, les enfants en
sont a un stade de développement cognitif commun : celui dit des opérations concrétes, qui
permet a I’enfant ’apparition d’opérations logiques de raisonnement sur les données de la
réalité ». De plus, les enfants suivis pour asthme en ville sont 4gés de dix ans (+/- trois ans)
en moyenne **.

Les adolescents n’ont pas été inclus, les problématiques du contréle de I’asthme impliquant,
pour eux, d’autres facteurs, dues aux transformations spécifiques liées a I’adolescence >’
Les enfants d’age pré-scolaire, n’ont, eux non plus, pas été inclus, encore trop peu autonome

dans la prise en charge de leur pathologie et pour qui, les outils et objectifs de I’éducation

thérapeutique vont différer grandement *°.
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B. Pourquoi ?

L’apprentissage se structure en différentes phases : ’attention, 1’engagement actif, le retour
d’information puis la consolidation de I’acquis avec la mise en place de I’automatisation des

processus >'. Par le jeu, nous allons pouvoir répondre a chacune de ces prérogatives.

En effet, le jeu est reconnu comme étant un outil majeur d’apprentissage *>*°. Il permet entre
autres de réduire les tensions qui lui sont associées ***°. La plupart des études montrent que
le jeu favorise la structuration des connaissances. Outil important pour la motivation, il
favorise I’indépendance et I’estime de soi des enfants **°. Il permet a ’enfant de se préparer
au futur tout en s’ajustant au présent *> . L’enfant peut expérimenter des situations, tester les
limites, explorer les risques et revenir en arriere pour faire des choix différents. Le jeu offre

. . - 33-35,38,39
donc un répertoire d’expérience A

Il va fournir une base solide a notre outil en favorisant ’apprentissage des enfants

asthmatiques.

C. Qu’est-ce qu’un serious game ?

La définition la plus couramment retenue est celle d’Alvarez : « Application informatique,
dont l'objectif est de combiner a la fois des aspects sérieux (Serious) tels, de maniere non
exhaustive, l'enseignement, l'apprentissage, la communication, ou encore l'information, avec
des ressorts ludiques issus du jeu vidéo (Game). Une telle association a donc pour but de
s'écarter du simple divertissement. » *

Les serious games utilisent donc le divertissement pour enseigner, entrainer ou changer les

41-43
comportements .

13



D. La recherche formative, gage de qualité

La recherche formative permets en combinant des outils de la recherche quantitative et
qualitative (focus group, interviews, enquétes, revue de littérature, etc.) de répondre aux
questions qui se posent lors de tout processus de création: « Qu’est ce qui fonctionne ?
Qu’est ce qui a besoin d’étre amélioré ? Comment cela peut-il étre amélioré ? » **. Ce point
souvent négligé, mais pourtant reconnu comme fondamental, est nécessaire pour la création
d’un serious game de qualité.

Notre processus de recherche doit donc s’intéresser a la population cible du jeu soit, ici, les
enfants asthmatiques et leurs médecins traitants ******. Enfants et médecins doivent étre
impliqués a toutes les étapes du développement du jeu : identification des objectifs éducatifs,
création du scénario, des personnages, examen du prototype, tests d’utilisabilité (viabilité,
acceptabilité, compréhension du jeu, ludicité, motivation) et de la version béta ***** Ces
conditions sont nécessaires pour générer un contenu totalement adapté a notre population
cible qui pourra traiter ’information fournie plus facilement, permettant un changement
d’attitude plus profond ***.

Fig 2. Processus de réalisation d’un jeu par la recherche formative o

* Acceptance test
* Performance and
usability test

- 2. Software requirements
1. Formative research
—_—

I

‘ * Interview with experts

5. Full functional system
_—

3. User
interface

* Focus groups
* Literature review

* Functionality
* Content
= Visual appeal

14



Afin de réaliser un outil au plus proche des besoins, los utilisateurs cibles soit, les enfants

asthmatiques et leur médecin traitant, vont étre intégrés trés précocement.

III- Objectif du projet de recherche

L’objectif de ce travail est de créer un serious game améliorant I’éducation thérapeutique et le
suivi des enfants asthmatiques en ville, accessible a tous et adapté a notre pratique

quotidienne en médecine générale.

IV- Moyens utilisés

Pour définir ’ensemble des objectifs pédagogiques de 1’outil et élaborer un game design a
leur service, des approches mélant études qualitatives, quantitatives et bibliographiques, ont

été combinées.

Un travail sur la définition des objectifs éducatifs et les besoins des enfants asthmatiques et de
leurs médecins traitants, a été effectué, tout en se basant sur les recommandations et la
littérature. Une étude observationnelle rétrospective a été réalisée, aux urgences du Centre
Hospitalier René Dubos (Pontoise,95) afin de dresser le profil des enfants consultant aux
urgences pédiatriques pour crise d’asthme. Une étude qualitative avec réalisation d’entretiens
semi-structurés lors de « focus group » puis d’entretiens individuels, effectuée aupres de
médecins généralistes exercant en ville a permis de comprendre leurs difficultés et besoins
pour le suivi des enfants asthmatiques. Un travail a également été réalisé avec 1’école de
I’asthme du Centre Hospitalier Universitaire Necker-Enfants Malades (Paris, 75) afin de

bénéficier de leur expertise dans la conception de jeu éducatif pour les enfants asthmatiques.

15



Par la suite nous avons réfléchis a la conception ludique de 1’outil. Un étude, de ce qui a été
réalisé a travers le monde dans les serious game d’éducation thérapeutique pédiatrique, a été
conduite. Une étude observationnelle multicentrique par auto-questionnaire auprés d’enfants
de six a douze ans a permis de déterminer leur univers ludique et numérique. Nous sommes,
enfin, passés a la phase de conception en s’appuyant notamment sur I’aide d’experts en

serious game.

En parall¢le, un travail pour développer et promouvoir le jeu a été réalisé, avec recherche de
fonds et de développeur ainsi qu’un début de travail de communication autour des précédents
projets de recherche. Un test du prototype aupreés de médecins généralistes ou d’enfants

asthmatiques, et la mise en place d’études cliniques seront par la suite réalisés.

16



Chapitre 1. Définir les objectifs éducatifs et les
besoins

Partie 1. Des enfants asthmatiques

1. Introduction

Pour débuter, le profil des enfants consultants aux urgences pédiatriques pour crise d’asthme a
été dressé.

Dans la littérature, quatre études s’intéressant aux profils des enfants asthmatiques consultant
aux urgences pédiatriques ont été trouvées * 2. Aucune ne permettait d’avoir des données
généralisables et extrapolables a notre population. Trois concernaient des enfants plus

022 Une avait une population majoritairement issue de 1’immigration, rendant ses

jeunes

résultats trop spécifiques a cette population *2. Une autre comparait les enfants venant aux

urgences a ceux suivis en pneumo-pédiatrie, rendant ses résultats trop spécifiques aux enfants
.. o . . 49 . 5e s o, .

suivis en milieu hospitalier *. Et, une derniére s’intéressait a évaluer les connaissances et le
. 50

vécu de parents ~.

L’objectif de cette étude était donc de déterminer, pour les enfants asthmatiques de six a

douze ans, connus et suivis, le profil spécifique de ceux consultants aux urgences ainsi que

le chemin patient du recours au soin en urgence.

Nous voulions comprendre les difficultés qu’ils rencontrent au quotidien dans la gestion de

leur asthme. Et, souhaitions utiliser cette base pour dresser une liste de médecins traitants a

contacter pour la réalisation des focus group.
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II. Meéthode

Une étude observationnelle rétrospective a été réalisée aux urgences pédiatriques du Centre
Hospitalier René Dubos (Pontoise, 95) en aolit 2014. L’ensemble des enfants de six a douze
ans ayant consult¢ entre le vingt-huit avril et le vingt-sept juillet 2014 pour « géne
respiratoire », « asthme » et/ou « toux » ont été recensés sur le cahier d’accueil des urgences.
Les dossiers papiers des urgences ont été consultés et, si nécessaire, les compte rendus

d’hospitalisations.

Les données suivantes €taient collectées a partir des dossiers des patients : identification de la
crise avant I’arrivée aux urgences ; facteurs déclenchants ; consultation du médecin traitant
dans les jours précédents ; sévérité de 1’exacerbation ; application d’un plan d’action éventuel
avant I’arrivée aux urgences ; traitement réalisé aux urgences ; existence d’un traitement de
fond et d’'un médecin traitant. Le choix des données collectées a été fait a partir de la
littérature et validé par la directrice de thése, pédiatre aux urgences du Centre Hospitalier

René Dubos (95) et ancienne chef de clinique des Hopitaux de Paris.

Il a été¢ décidé que les enfants avec un asthme connu étaient ceux qui: 1’avaient déclaré
comme antécédent a I’accueil ou au moment de la consultation, et/ou qui avait su définir la
crise d’asthme comme motif de consultation, et/ou avaient de la ventoline a domicile, et/ou un

traitement de fond.

Une crise d’asthme était considérée comme ayant été traitée de fagon adéquate si le traitement
réalisé a domicile correspondait au plan d’action remis par le service de pédiatrie du centre

hospitalier René¢ Dubos a Pontoise (95).

Les données ont été retranscrites dans leur intégralité sur le logiciel « Microsoft Excel Mac

2011 », apres anonymisation des patients. Elles ont été entrées par ordre de consultation aux
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urgences. Les analyses ont été réalisées a 1’aide du méme logiciel aprés recodage sous la

forme « 0/1 ». Les données manquantes n’étaient pas intégrées a I’analyse.

II1. Résultats

A. Activité aux urgences

Durant les trois mois de I’étude, il y a eu en moyenne 58 (IQR 52-65) consultations par jour

aux urgences de Pontoise dont 7 (IQR 5-9) pour symptomes respiratoires, tout age confondu.

Fig 3. Nombre de passages par jour aux urgences de Pontoise tout motif et tout dge

confondus.

M /\ Fig 5. Nombre de crises d’asthmes diagnostiquées par jour aux urgences de Pontoise chez
/ les enfants de 6 a 12 ans.

Fig 4. Nombre de passages par jours aux urgences de Pontoise pour géne respiratoire, toux

ou asthme chez les enfants de 6 a 12 ans.
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B. Motif de consultation et reconnaissance de la crise

d’asthme

Quatre-vingt quatre enfants, agés de six a douze ans ont consulté pour géne respiratoire, toux

ou crise d’asthme au cours des trois mois de 1’étude.

Il a été conclu par le médecin des urgences a une crise d’asthme pour 73% (n=61) d’entre-

Cux.

Fig 6. Diagramme de flux

|5315 Enfants ont consultés aux urgences

84 enfants de 6 a 12 ans ont
consulté pour géne respiratoire,
toux ou crise d’asthme

8 crises inaugurales ou  PO——
antécédent d'asthme du 61 crises d’asth 4d s i p
nourrisson | It |

|49 avec un asthme connul

|22 ont su identifier leur crisel |27 n’ont pas su l'identifier

/

7 ont traité leur crise correctememl |15 n'ont pas su la t,ane,-l 3 ont traité leur crise
corr

24 n'ont pas su la traiter

Tous les enfants (n=22) qui ont déclaré a I’infirmi¢re d’accueil des urgences consulter pour

une crise d’asthme avaient bien, aprés diagnostic médical une crise d’asthme.

Sur les soixante et un patients pour qui il a été conclu a une crise d’asthme, 80% (n=49)
avaient un asthme connu au moment de la consultation et 8% (n=5) un antécédent d’asthme

du nourrisson isolé.
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Sur les quarante-neuf patients ayant un antécédent d’asthme connu, 57% (n=27) n’ont pas

reconnu leur crise d’asthme. Le motif « géne respiratoire » avait ét¢ donné a I’infirmiére

d’accueil des urgences pour 93% de ces patients (n=25).

Quatre-vingt cinq pourcent (n=23) de ces patients (asthme connu + non reconnaissance de la

crise) avaient pourtant déclaré un antécédent d’asthme au moment de la consultation, 63%

(n=17) de la ventoline a domicile, 48% (n =13) un traitement de fond et 33% (n=9) les trois

¢léments réunis (déclaré, ventoline et traitement de fond).

Sur les vingt-trois patients avec un traitement de fond pour I’asthme, 44% (n=10) ont su

reconnaitre leur crise d’asthme.

Table 1. Données recucillies concernant les enfants de 6 a 12 ans pour lesquels une crise

d’asthme a été diagnostiquée a issue de la consultation aux urgences.

CRISE DETECTEE

S| CRISE NON DETECTEE ET ASTHME CONNU

Antécédents
d'Asthme

Ventoline

Antécédents d'Asthme
+ Traitement de Fond

Antécédents d'Asthme
+ Ventoline

Antécédents d'Asthme +
Ventoline + Traitement
de Fond

Ventoline +
Traitement de
Fond

Nombre de patients

22

7

3

3

4

9

1

MOTIFS DE CONSULTATION

Géne Respiratoire

Toux

Asthme

22

ANTECEDENTS D'ASTHME DECLARE

Asthme

Asthme du nourrisson

Non

Non renseigné

@[

STADE DE GRAVITE A L'IAO

v

Non renseigné

B S -

PROTOCOLE D'ACTION SUIVI

Oui

Non renseigné

Non

Erreur lors de la prise de ventoline

Traitement de fond et de crise confondus

oo | b | st b

TRAITEMENT DE FOND

Qui

Non / Non renseigné

TRAITEMENT AUX URGENCES

3 aérosols

6 aérosols

~

Corticoides

Ventoline

Non renseigné / Aucun

HOSPITALISATION

Oui

Non
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C. Facteurs déclenchants, favorisants de la crise d’asthme

Sur les quarante-neuf patients avec un antécédent d’asthme connu, 20% (n=10) ont suivi leur
protocole d’action correctement. Parmi ceux qui avaient suivi leur protocole d’action

correctement, 70% (n=7) avaient su reconnaitre leur crise d’asthme initialement.

Dans la majorité des cas, le facteur déclenchant n’était pas retrouvé dans le dossier (63,4%
soit n=39). Les trois principaux notés €taient la virose (19,7% soit n=12), I’inobservance du
traitement de fond (6,6% soit n=4) et une erreur dans la technique d’inhalation (3,3% soit

n=2).

D. Prise en charge aux Urgences

La moitié des soixante et un enfants ayant consulté avaient un stade de gravité¢ évalué par
I’infirmiére d’accueil des urgences (cf. annexe 1 p.166) a II (24,6% soit n=15) ou III (32,8%

soit n=20).

Au décours de leur consultation aux urgences, trente-deux enfants ont recu une série de trois
acrosols et dix-huit une série de six aérosols. Quatre n’ont recu aucun traitement, que ce soit

par aérosols ou corticoides oraux.

Sur les onze (18%) patients hospitalisés, soixante-quatre pourcents (n=7) avaient un asthme
connu dont quarante-trois pourcents (n=3) qui avaient su reconnaitre leur crise initialement et
vingt-neuf pourcents (n=2) qui n’avaient pas su le faire alors qu’ils avaient un antécédent

déclaré, de la ventoline & domicile ainsi qu’un traitement de fond.

Aucun des enfants n’a nécessité une reconsultation précoce aux urgences.
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E. Médecins Traitants

Quatre-vingt pourcents des parents des soixante et un enfants pour lesquels il a été conclu a

une crise d’asthme, déclarent avoir un médecin traitant qui suit leur enfant.

Moins de cinq pourcents (n=3) avaient consulté¢ leur médecin traitant dans les jours

précédents la consultation aux urgences.

Une liste de quarante-trois médecins traitants a pu étre établie contenant trois pédiatres et
quarante généralistes dont cinq avaient au moins deux enfants de leur patientele qui avaient

consulté durant cette période.

Pour quatre enfants, les dossiers complets n’ont pu étre retrouvés.

IV. Discussion
A. Forces et limites de [’étude

1. Forces

Il s’agit de la premicre étude s’intéressant a dresser le profil d’enfants asthmatiques, de six a
douze ans, consultant aux urgences. Son intérét réside dans l’identification de facteurs
communs, sur lesquels un travail pourrait étre fait, pour limiter les consultations aux urgences
des enfants asthmatiques. Cette étude avait toute sa place dans notre processus de recherche
puisqu’elle a permis de dresser un profil de cette population, de comprendre ce qui avait pu
les amener aux urgences et, ainsi d’adapter au mieux le projet d’éducation thérapeutique de
I’outil.

Les urgences médicales pédiatriques du Centre Hospitalier René Dubos (Pontoise, 95) ont le

plus gros volume d’activité du Val d’Oise (95) avec plus de vingt-mille passages par an >>.
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Malgré une période « creuse » pour les symptomes respiratoires, nous avons ainsi pu inclure

soixante et un enfants dans 1’étude.

L’approche quantitative a permis de répondre a notre interrogation principale de maniére

précise et reproductible.

2. Limites

Pour des raisons de disponibilité¢ des données, cette étude n’a été conduite que sur trois mois.
Elle a été réalisée sur les données du printemps, période ou les consultations aux urgences
pédiatrique pour crise d’asthme sont moindres >*. Elle mériterait d’étre reconduite sur une
période plus longue, d’un an, permettant une appréciation plus juste de 1’état des lieux.
L’ensemble des enfants, qui auraient consultés pour crise d’asthme tout au long de 1’année

avec leurs caractéristiques au fil des saisons, pourrait ainsi étre intégrés.

De part son caractere rétrospectif, une perte de données est a déplorer (biais de classement).
Quatre dossiers n’ont pu étre retrouvés. Les données sur les facteurs déclenchants manquaient
dans de nombreux dossiers, ne permettant pas de savoir s’ils n’avaient pas été recherchés ou,
au contraire, pas retrouvés. Un biais de subjectivité est survenu avec le classement des
données manquantes. Une donnée était marquée comme étant négative si 1’ensemble du

dossier était bien rempli et que, seule cette information manquait.

Choisir comme référence le protocole d’action du service de pédiatrie du Centre Hospitalier
René Dubos a Pontoise (95), induit un biais de classement (annexe 2 p.167). Etant dans une
¢tude rétrospective, il n’a pu étre demand¢ au patient s’il disposait d’un protocole différent
qu’il aurait suivi. De plus, aucune référence nationale sur les protocoles d’actions n’existe et,
I’¢tude s’étant déroulée au sein des urgences de ce service, ce choix semblait étre le plus

approprié.
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Le relevé et codage des informations n’ont été réalisés que par une seule personne pouvant

induire un biais d’interprétation.

L’ ¢tude a été réalisée sur la premiere moiti¢ du semestre d’internes, dont c’était le premier
semestre aux urgences pédiatriques. Les informations recueillies ne sont pas de la méme
qualité que si cette étude avait été réalisée plus tard dans leur semestre ou leur formation

d’interne.

Le recueil de la consultation, aux urgences pédiatriques du Centre Hospitalier René Dubos
(Pontoise, 95) se fait sur papier sans items dédiés spécifiquement aux crises d’asthme. Les
données inscrites étaient donc totalement médecin-dépendant. Il serait intéressant de pouvoir
reconduire cette étude avec une feuille de recueil spécifique, disponible aux urgences, pour
I’ensemble des enfants consultants pour une géne respiratoire, toux ou crise d’asthme. Cela

¢viterait les biais opérateur-dépendant et d’information.

Enfin, une étude complémentaire serait intéressante pour dresser un profil plus juste des
enfants consultants pour crise d’asthme, en menant une étude comparative des enfants
consultant en médecine générale et ceux se rendant aux urgences. Cela permettrait de voir si

des ¢léments différent entre ces deux populations.

B. Résultats

1. Activité aux urgences

Le nombre de consultations jour pendant ce trimestre correspondait aux moyennes habituelles
du service .
La période choisie pour I’étude correspond a une période ou les asthmatiques sont soumis aux

pollens et polluants atmosphériques .

25



Durant cette période, les consultations pour symptomes respiratoires ou crise d’asthme ont
évoluées tout au long du trimestre par pic, dont un majeur le dimanche 20 juillet 2014. En
regardant les données, sur la pollution dans le département a cette période 1a, le taux de pollen
ou ’acces a une consultation de médecine générale, aucun ¢lément ne semble se dégager a lui
seul pour expliquer ce pic de consultation. Mais, par contre, I’intrication de chacun de ces
¢léments peut 1’expliquer.

(données RNSA)’ de pollution(données airparif)

Fig 7. Mise en rapport du taux de pollen et « jours

(vacances, week-ends, jours fériés)

sans médecins » avec le nombre de passages par jour pour

symptomes respiratoires ou crise d’asthme.

Pollens

Symptomes Respiratoires

b ds o omn.

rrrrrr Tom, Gl Reprnme o

Pollution
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Crise d’asthme diagnostiquée »

« Jours sans médecins »
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2. Reconnaissance de la crise

La majorité des enfants avec un antécédent d’asthme n’ont pas su reconnaitre leur crise avant
la consultation médicale aux urgences, et ce, alors que beaucoup d’entre eux disposent de
traitement de fond et/ou de crise a domicile. Ceci mets en évidence un manque de
connaissance et de reconnaissance de la crise majeure et la difficult¢ évidente qui va en
découler a adopter une prise en charge adaptée (consultation en urgence ou non, traitement,
etc.). Cette méconnaissance avait déja été en partie démontrée dans une précédente étude ou
trente pourcents des enfants ne reconnaissaient pas les signes de gravité d’une exacerbation et
soixante-cinq pourcents confondaient les symptdmes de la maladie avec des signes de

gravité™’.

Certaines consultations aux urgences auraient certainement pu étre €vitées par une meilleure
connaissance des patients sur la maladie et sa prise en charge. Une revue de la Cochrane
Library a d’ailleurs mis en évidence une réduction de trente-six pourcents des consultations
aux urgences par ’éducation des patients asthmatiques *°. Plus de la moiti¢ des parents

disaient ne pas avoir recu d’information sur 1’asthme dans 1’étude de Franquet .

Il n’y a par contre eu aucun sur-diagnostic de crise d’asthme par les familles. Celles qui
I’avaient diagnostiquées a ’arrivée aux urgences ne s’étaient pas trompées, renforcant 1’idée

qu’une prise en charge éducative précoce parait importante.

3. Protocole d’action

Trés peu d’enfants avec un asthme connu ont su prendre en charge leur asthme de fagon
adéquate a domicile. Cela peut étre expliqué par le fait que peu avaient su identifier leur crise
comme étant une crise d’asthme. Parmi ceux qui avaient su 1’identifier correctement, un tiers

n’avait pas, non plus, su mettre en ceuvre le traitement adéquat.
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Etant dans une étude rétrospective, il n’a pu étre recherché spécifiquement si leur médecin
traitant leur avait remis un protocole d’action écrit. Les données de la littérature montrent que

peu de protocole d’action sont remis aux familles, qu’elles soient suivies en milieu spécialisé

49,51,52,57,58

ou non , alors qu’un bénéfice significatif a ét€ montré par la mise en place de plans

. - n 5660
d’action écrits et personnalisés .

4. Facteurs declenchants

Les résultats concernant les facteurs déclenchants sont peu interprétable au vu du nombre de
données manquantes. Malgré cela, trois semblent ressortir : la virose, 1’inobservance du
traitement de fond et I’erreur dans la technique d’inhalation.

Le facteur déclenchant « allergie » ne ressort pas alors que I’étude a été conduite dans une
période avec des taux de pollens importants *>°'. Cela peut certainement s’expliquer par les
données manquantes.

La littérature montre que les infections sont la premicre cause d’exacerbation quel que soit
I’age "% Les principaux autres facteurs déclenchants sont les allergénes, la fumée de
tabac, ’exercice et le stress **.

L’inobservance du traitement de fond et les erreurs de technique d’inhalation ne sont pas
recherchées, comme étant des causes possibles d’exacerbations, dans de nombreuses études
50,51.

Aucune étude n’a été trouvée permettant de savoir quel pourcentage de la population
pédiatrique asthmatique n’était pas en mesure d’identifier ses facteurs déclenchants ou

aggravants comme tels.
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5. Prise en charge aux urgences

Au vu des traitements réalisés lors de la consultation aux urgences et du degré de sévérité noté
par Dlinfirmiére d’accueil et d’orientation des urgences, les consultations semblaient
nécessaires pour la majorité, bien que moins de la moiti¢ des enfants y aient regus plus de
trois aérosols. Ces données sont identiques a ce que l’on retrouve par ailleurs dans la

littérature °'.

Nous n’avons eu aucune reconsultation aux urgences. Et aucune des quatre études
s’intéressant au sujet des enfants asthmatiques aux urgences ne semble s’étre intéressé a cette

, . 4 2
problématique %2,

6. Hospitalisations

Environ un enfant sur dix a été hospitalisé au cours de cette étude, ce qui est inférieur aux

, , s A —52
données retrouvées dans la littérature, plutot aux alentours de trente pourcents™

. Cela peut
s’expliquer par la période de conduite de 1’étude, les asthmes étant plus séveres en hiver, ainsi

que par le nombre de patients inclus.

Les deux tiers des patients hospitalisés n’avaient pas su identifier leur crise au moment de la

consultation aux urgences. Chiffres similaires a ceux qui n’ont pas €té hospitalisés, a la suite

de leur consultation.

De méme que lutter contre le manque de connaissance et de reconnaissance de la crise peut
, . . 56 .. . . . . ’r

réduire les consultations aux urgences , elle peut diminuer les hospitalisations, jusqu’a

s 17,56
quarante pourcents selon la littérature """,
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7. Suivi par le médecin traitant

La majorité des enfants a déclaré avoir un médecin traitant qui les suivait, mais trés peu 1’a

consulté dans les jours précédents leur venue aux urgences.

Cette non-consultation a été retrouvé dans quasiment toutes les autres études *° 2. Elle peut
avoir de nombreuses origines, qui n’ont pu étre explorées ici de part son caractere
rétrospectif : indisponibilit¢ du médecin traitant ; aggravation soudaine de la crise ; mauvaise

¢valuation de la crise ; habitude de consultation aux urgences.

Une étude réalisée aux urgences pédiatriques du Centre Hospitalier Universitaire Robert
Debré (Paris,75) a montré, méme si elle concernait une population majoritairement précaire,
que plus d’un tiers des patients vont aux urgences pédiatriques des qu’il s’agit de leur asthme,
appuyant ainsi 1’idée « d’habitude » de consultation aux urgences . Une deuxiéme étude a
montré que le délai moyen de consultation aux urgences apres 1’apparition des premiers

symptomes était de seize heures °', rendant difficile ’organisation d’une consultation en ville.

Une ¢étude complémentaire aurait été intéressante pour pouvoir identifier les causes de cette
non consultation et permettre au médecin traitant d’étre réintégré dans le parcours de soin de

ces patients, avant une éventuelle consultation aux urgences.

Par ailleurs, les chiffres de déclaration de suivi par le médecin traitant sont en accord avec la
littérature puisque quatre-vingt pourcents des enfants qui consultent le font auprés de leur

: o 65,66
médecin généraliste, mais en général dans le cadre d’un suivi régulier ™.
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C. Discussion de I’hypothése et perspectives

L’objectif de cette étude était de déterminer, pour les enfants asthmatiques connus et suivis, le
profil spécifique de ceux consultants aux urgences ainsi que le chemin patient du recours au
soin en urgence. Nous voulions a travers cela essayer de comprendre les difficultés
rencontrées au quotidien dans la gestion de leur asthme.

Aucun des enfants ayant consulté aux urgences pour crise d’asthme n’a consulté son médecin
traitant dans les jours précédents. La majorité d’entre eux n’avait su ni reconnaitre leur crise
d’asthme ni la traiter.

Il y a donc un travail a faire sur le parcours de soin : comment replacer le médecin traitant au

centre du suivi et comment le jeu peut-il intervenir pour favoriser cela ?
Ainsi qu’un autre travail, sur la reconnaissance de la crise et son traitement.
Ces ¢léments devront donc étre intégrés comme objectif pédagogique de I’outil.

Il aurait été intéressant de mener le méme type d’étude sur les enfants consultants leur
médecin généraliste pour des symptomes respiratoires ou au décours d’une crise d’asthme. Le
recours aux soins en urgence ne concernant que quinze pourcents des enfants asthmatiques
par an’. Cela aurait permis de voir si leur profil et les difficultés qu’ils rencontrent dans la
prise en charge de leur asthme différent. Nous n’avons d’ailleurs retrouvé aucune étude dans

la littérature sur ce sujet.

Obj 1. Les cing points retenus a ’issue de I’étude rétrospective réalisée sur les enfants, de

six a douze ans, ayant consulté aux urgences pédiatriques de Pontoise pour crise d’asthme.

OBJECTIFS PROPOSES

RECONNAITRE ET EVALUER LA CRISE connaitre les symptomes de la crise d’asthme
connaitre les signes d’exacerbation d’une crise

TRAITEMENT savoir traiter la crise d’asthme
avoir acces a un protocole d’action

PARCOURS DE SOIN identifier et suivre le juste parcours de soin

31



Partie 2. De leurs meédecins traitants

I. Introduction

Les enfants asthmatiques sont principalement suivis pour leur asthme par leur médecin
généraliste ou leur pédiatre, en association parfois avec d’autres spécialistes (allergologue,

4,24,52

pneumopédiatre, hospitaliers) Il a donc été souhaité que I'outil créé s’adresse aux

enfants asthmatiques mais également a leurs médecins traitants, qu’ils soient généralistes ou

(1 i, A : fogs o 38,43,45-48
pédiatres. Ils ont ainsi été intégrés le plus tot possible dans le processus de création ,
afin de réaliser un outil qui soit au plus proche de leurs besoins en terme d’éducation
thérapeutique et de suivi. Les trois objectifs de cette étude étaient d’identifier les difficultés
que rencontrent les médecins généralistes dans la prise en charge des enfants
asthmatiques, identifier ce qui selon eux était le plus difficilement assimilables par les

patients et ce qu’un outil numérique pourrait leur apporter. Aucune étude présente dans la

littérature, n’a permis de répondre a ces questions essentielles au processus de création.

II. Méthode

Une étude qualitative, avec réalisation d’entretiens semi-structurés, lors de « focus groupes »
puis d’entretiens individuels, a été réalisée aupres d’un échantillonnage raisonné de médecins
généralistes exercant en ville. Les entretiens ont €té réalisés par deux modérateurs jusqu’a
saturation des données. Les discussions ont été enregistrées, retranscrites, codées et analysées.
Les quarante-trois médecins traitants, identifiés lors de 1’étude aux urgences du Centre
Hospitalier René Dubos (Pontoise, 95), ont été contacté par téléphone, avec en priorité les
cinq médecins généralistes ayant eu au moins deux enfants ayant consult¢ pendant cette

période et les trois pédiatres. Aucun n’a souhaité participer.
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La médecin généraliste qui a accepté de participer a 1’étude au cabinet « A quoi tu joues ? » a
¢té contactée et a acceptée de participer (¢tude développée chapitre 2 partie 2, page 124). Pour
compléter nous avons fait appel a notre réseau de connaissance.

Entre le dix-huit novembre 2014 et le vingt-neuf avril 2016, réalisés trois entretiens en groupe
et deux individuels avec dix médecins généralistes, ont été réalisés. Des questionnaires « Pour
faire connaissance » ont ét¢ donnés en début de séances a chaque médecin (cf. annexe 3
p.168). A travers vingt-cinq questions, il a été recueilli pour chaque participant : 1’age ; le
sexe ; leur mode d’exercice de la médecine générale; la typologie de leur patientele
notamment asthmatique ; leur intérét pour 1’enseignement ; 1’éducation thérapeutique et le
numérique ; leur gestion des patients asthmatiques et leur implication personnelle dans
I’asthme.

Un power point présentait, aux participants, en seize diapositives : les enjeux autour de
I’asthme en pédiatrie ; la définition d’un serious game avec cinq exemples vidéo dont quatre
sur I’asthme ; les objectifs du projet et de la séance ; ainsi que les premiéres idées autour de la
plateforme et des objectifs pédagogiques (cf. annexe 4 p.171). L’ensemble des participants a
eu une présentation initiale identique, par le méme interlocuteur.

L’entretient débutait avec le ou les participants autour de quatre grands thémes et seize
questions plus une (cf. annexe 5 p.174). Au fil des entretiens, une question concernant la
place des parents dans cet outil s’est imposée d’elle-méme.

Le questionnaire, la présentation et le guide d’entretien ont été réalisés aprés analyse de la
littérature et validés par la directrice de thése, pédiatre aux urgences du Centre Hospitalier
René Dubos (Pontoise,95) et ancienne chef de clinique des Hopitaux de Paris.

Les entretiens ont €té retranscrits intégralement, mot pour mot, sur le logiciel « Microsoft
Word mac 2011 », a partir de I’enregistrement audio. Chaque participant était anonymis€ au

moment de la retranscription. L’analyse a été faite sans I’aide de logiciel, choix délibéré pour
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mieux appréhender la méthode. Elle était réalisée dans les jours ou semaines suivant chaque
focus group. Chaque verbatim permettait la création ou était intégré au sein d’une étiquette,
permettant ainsi la caractérisation de chaque idée principale. Cette analyse a été relue, ajustée
et validée par la directrice de thése, pédiatre aux urgences du Centre Hospitalier René Dubos
(95) et ancienne chef de clinique des Hopitaux de Paris. Certaines questions se recoupant, il a

été décidé au moment de 1’analyse de les fusionner.

III. Résultats

Cinq entretiens avec dix médecins généralistes ont été réalisés entre le dix-huit novembre

2014 et le vingt-neuf avril 2016. La saturation théorique des données a été obtenue.

A-Les médecins inclus

1. Données socio-épidemiologiques et mode d’exercice

Dix médecins généralistes ont été inclus pour cette étude. Six hommes et quatre femmes.
L’age des participants variait de moins de trente ans a plus de soixante ans. Chaque classe
d’age était représentée, avec une majorité de participants entre quarante et soixante ans.

La majorité exercait dans leur cabinet libéral situ¢ au sein de quartiers populaires de la région
parisienne. Leur durée d’exercice de la médecine variait de moins de cinq ans a plus de trente
ans.

Trois d’entre eux ont une activité d’enseignement au sein d’un département de médecine
générale (maitre de stage, cours a la faculté).

L’organisation de leur cabinet et la répartition de la patientéle sont trés variables.
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Table 2. Données socio-épidémiologiques et mode d’exercice des médecins interrogés

TEMPS DEXERCICE EN | ORGANISATION MODE |  Actvmes | CRGANISATION | DELAIMOYEN CATEGORIESOCIO- | peppgmmon age
— =t btk MEDECINE LIBERALE | DE L'ACTIVITE b D'EXERCICE | D'ENSEIGNEMENT = e PATIENTS
CONSULTATIONS | CONSULTATION | DE LA PATIENTELE
10% enfants
" ) ) avec et sans ) A o
FG1H1 Homme 40/50 10/20 libérale Pontoise (95) Installé Non rendez-vous lejourméme | trés mélangée 80% adultes
10% personnes agées
St Ouen I'Aumone S TWceE-mus classe ouvriére L% ity
FG1H2 Homme 40/50 10/20 libérale Installé Non avec gestion des | le jour méme ) 55% adultes
(95) essentiellement -
urgences 20% personnes agées
libérale + ! sur rendez-vous Bons diplomes - 35% enfants
- St Ouen I'Aumone ) ) A . . A .
FG2H1 Homme 40/50 5/10 salariée secteur (05) Installé Oui avec gestiondes | lejourméme | début de carriére 55% adultes
public urgences (<3% CMU) 10% personnes agées
sur rendez-vous 33% enfants
FG2F1 Femme 50/ 60 20/30 libérale Pontoise (95) Installé Nen avec gestion des 1semaine Peu favorisée 33% adultes
urgences 33% personnes agées
St Ouen I'Aumone avec et sans 2% wimta
FG2H3 Homme 50/60 30/40 libérale Installé Non Variable Peu favorisée 50% adultes
(95) rendez-vous -
30% personnes agées
sur rendez-vous 25 enfaats
FG2F2 Femme >60 20/30 libérale Vauréal (35) Installé Non . 24h Mixte 70% adultes
exclusivement .
05% personnes agées
libérale + sur rendez-vous 30% enfants
FG3F1 Femme 50/ 60 10/20 salariée secteur | Gennevilliers (92) | Installé Oui avecgestiondes | 6410 jours Trés variée 50% adultes
public urgences 20% personnes agées
sur rendez-vous Jeune et SN secarks
FG3H1 Homme 30/40 5/10 libérale Cergy le Haut (95) | Installé Qui X 1semaine ) 65% adultes
exclusivement communautaire -
05% personnes agées
sur rendez-vous 215 et
FG4H1 Homme <30 <5 libérale Paris 3eme Remplagant Non X le jour méme Mixte 60% adultes
exclusivement -
10% personnes agées
25% enfants
» . avec et sans . . ) N
FG5F1 Femme <30 <5 libérale Paris 3eme Remplagant Non rendez-vous le jour méme | Mixte, trés variée 70% adultes
05% personnes agées

2. Intérét pour le numérique

Soixante pourcents déclarent avoir un intérét pour la santé connectée et 2.0, et tous travaillent

avec un dossier informatisé. Leurs équipements personnels sont trés variables, représentatifs

de la population médicale en générale.
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Table 3. Univers numérique des médecins interrogés

INTERET SANTE [ CONNAISSANCE EQUIPEMENTS NOMBRE D'ECRAN
NOM TYPE D'EQUIPEMENT CONNECTEE ET DES SERIOUS POSSEDES PAR PERSONNE A
2.0 GAMES DOMICILE
smartphone
. s ordinateur
dossier informatisé -
tablette tactile
FG1H1 Oui Oui Playstation 2
Xbox
logiciel de prescription Wii
Kineckt
dossier informatisé smartphone
logiciel de prescription Ordinateur
FG1H2 PR Oui Non tablette tactile 2,5
numérisation examens -
. . . Nintendo DS
complémentaires / courriers —
Wii
smartphone
oridnateur
FG2H1 dossier informatisé Non Oui takflette tactile 1
nintendo DS
Wii
Atari
dossier informatisé
logiciel de prescription
FG2F1 PR Non Oui Ordinateur 2
numérisation examens
complémentaires / courriers
dossier informatisé smartphone
logiciel de prescription ordinateur
tablette tactile
FG2H3 P Non Oui Playstation NR
numérisation examens Xbox
lé tai i
complémentaires / courriers Nintendo DS
Wii
dossier informatisé
FG2F2 Iog,lc_IEI L:,'E prescription Non Oui Ordinateur 2
numérisation des examens
complémentaires / courriers
- s Ordinateur
dossier informatisé
FG3F1 oui oui Xbox 3
. - Nintendo DS
logiciel de prescription —
Wii
dossier informatisé smartphone
logiciel de prescription ordinateur
FG3H1 o oui oui tablette t:-.lctlle 5
numérisation des examens Playstation
complémentaires / courriers Nintendo DS
Wii
dossier informatisé smartphone
FGAH1 Iogllc.lel qe prescription oui oui ordinateur 3
numérisation des examens .
, . i tablette tactile
complémentaires / courriers
dossier informatisé smartphone
FG5F1 Iogllc.lel c!e prescription oui Non ordinateur 2
numérisation des examens .
. . . tablette tactile
complémentaires / courriers

36



3. Prise  en charge de [’asthme, éducation

therapeutique

Tous déclarent avoir un intérét pour 1’éducation thérapeutique mais seuls quarante pourcents
d’entre eux participent a des projets d’éducation thérapeutique.

Les médecins ont déclarés voir de moins de cinq a dix/vingt enfants asthmatiques par mois.
La majorité (70%) déclare en voir entre cinq et dix par mois.

Leur méthode de prise en charge des enfants asthmatiques est trés variable.

Les pourcentages de patients controlés varient de vingt-cinq a quatre-vingt pourcents selon les
déclarations des participants.

Deux, parmi eux, ont des enfants asthmatiques et, un autre, a été, lui-méme, un enfant
asthmatique.

Table 4. Vision de I’éducation thérapeutique et de I’asthme par les médecins interrogés

DE QUIRELEVE | CONTROLE DES | DURE MOYENNE [CONSULTATIONS
INTERETPOUR | PARTICIPATION | NBR D'ENFANTS OUTILS POUR
Nom D DUCATION A DES PROJETS | ASTHMATIQUES |  SUIVI DES ENFANTS L'ETP DES PATIENTS DE SUIVIDES  |SPECIFIQUES ETP| ST PO | A ETE ENFANT | A DES ENFANTS
TN pliion VU PAR MOIS ASTHMATIQUES ENFANTS ASTHMATIQUES PATIENTS ET SUIVI DE LaSTHME | ASTHVATIQUE | ASTHMATIQUES
ASTHMATIQUES suIvis ASTHMATIQUES |  L'ASTHME
S0% contole
, ETP Cardio, pole R Du Médecin  |40% partiellement Fiches
FG1H1 oui cardio- 5310 Seul - e 5ans Aucaspascas | . ) Non Non
A 0 Traitant contralé d'information
métabolique
10% non controlé
50% contolé
FG1H2 oui Non 52110 En lien avec une structure | Médecin Traitant | 50% partiellement |\ opjo Au cas par cas Aucun Non oui
k e et contrdlé et non
controlé
70% contolé
) . Médecin Traitant |20% partiellement
FG2H1 oui Pour adultes 102420 Seul . oot NR Au cas par cas Autres oui Non
et Spécialistes contralé
10% non controlé
50% contolé
) En lien avec une structure | Médecin Traitant [40% partiellement
FG2F1 oui Non <s une I o NR Au cas par cas Aucun Non Non
hospitaliere et Spécialistes controlé
10% non controlé
33% contolé
a3 oui Non a0 Enlien avec une structure | Médecin Traitant |33% partiellement R Au cas par cas Aucun Non Non
k e et contrdlé
33% non controlé
Je délegue 3 un pédiatre,
, . pneumopédiatre, Médecin Traitant Fiches
FG2F2 oui Non 5310 ) . o NR NR Non " ) Non Non
allergologue en ville ou 3 | et Spécialistes drinformation
un hospitalier
25% contolé
en lien avec un pédiatre | . )
Médecin Traitant [40% partiellement
FG3F1 oui oui 5210 en ville ou un pneumo- | oo trattan partiefemen Sans limite Au cas par cas Aucun Non oui
X et Spécialistes contralé
allergo en ville
15% non contralé
50% contolé
. Optimisation des R Du Médecin  |50% partiellement X
FG3H1 oui cabinets 5310 Seul ‘ ool Aucune idée Non Aucun Non Non
" Traitant controlé
meédicaux
00% non controlé
70% contolé
avec pneumopédiatre / | Médecin Traitant |20% partiellement Fiches
FGaH1 oui Non <s ) I e NR Aucas par cas | dinformation Non Non
allergologue en ville et Spécialistes controlé
10% non controlé Sites Internet
80% contolé
FG5F1 oui Non 5310 seul NR 18% partiellement NR Non Aucun Non Non
controlé
02% non controlé
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B- Les resultats de [’étude

1. Les difficultés dans la gestion des patients

asthmatiques en medecine générale

L’analyse des difficultés rencontrées par les participants, au quotidien, dans la prise en charge

des enfants asthmatiques, a mis en évidence sept thématiques différentes.

Un manque de connaissance sur la maladie asthmatique a réguli¢rement été évoqué.
Il est difficile pour le patient d’assimiler la notion de chronicité et de traitement de fond, la
maladie n’étant visible pour eux qu’au moment des crises.
« Il y a des gens qui pensent, que [’asthme, de temps en temps, on est un peu géné, ¢a siffle, on
prends un peu de ventoline et c’est fini. Et ¢a, je pense, qu’il faut qu’ils comprennent, qu’il y a
vraiment besoin, dans certains cas, d 'un vrai traitement de fond. » (FG2F1)
« C’est pas bien compris du tout l'intérét d’aller sur un traitement de fond. » (FG1H1).
Cette méconnaissance entraine une banalisation des symptomes de 1’asthme par le patient : le
patient ne reconnait pas ses symptomes comme en étant et a des difficultés a évaluer leur
gravité.
« La banalisation des symptomes : ¢a c’est clair et net | » (FG1HI)
« 1l y a souvent une tendance a minimiser. » (FG3F1)
« La question typique, c’est : tu vois les gens en crise d’asthme, tu leur donnes la ventoline
etc., tu leur expliques et, a la fin, c’est la question qui tue : « Et pour la toux, le sirop » ? »
(FG1H1)
« Ah mais je pensais, qu’il fallait vraiment attendre le dernier moment quand j’étais pas
bien. » (FG5F1, citant une patiente)

« Ils ne se rendent pas compte que ¢a peut étre tres grave | » (FG5F1)
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La difficulté, pour le patient, de gérer son traitement a été fréquemment évoquée. Que ce soit
pour la technique de prise, 1’observance du traitement de fond, ou au décours d’une crise.
Certains médecins privilégient, chez les enfants de six a douze ans, les chambres d’inhalation,
pour limiter les erreurs liées aux techniques d’inhalation.

« Il y a trop de risque d’erreurs. » (FG1H1)

« Moi, enfant c’est pas compliqué, c’est toujours la chambre d’inhalation, systématiquement ;

parfois méme chez I’adulte. » (FG1H2)
Mais, méme en ayant conscience de cette difficulté, tous ne vérifient pas que les patients
prennent leur traitement de fagon adéquate.

« Oui. Mais ¢a, je ne le fais pas assez systéematiquement non plus. » (FG1H2)
L’observance du traitement de fond et la difficulté a gérer le traitement au décours d’une
crise ont également été abordées.

« Clairement ['observance ! » (FG2H1)

« Mal gérer la crise. » (FG3F1)

Les difficultés autour de la communication entre le médecin et son patient ont ét¢ abordées.
A la fois, pour nous, médecin, de nous rendre intelligible pour le patient.
« On part d’un tel défaut de communication de notre part. » (FG1H1)

« Les messages ne passent pas. Quand tu vois les chiffres de treize pourcents d’observance ;

clairement ¢a ne passe pas. » (FG1H1)
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Mais aussi, d’aborder la chronicité, alors que le patient consulte au décours d’une crise.
Risquant ainsi d’étre en décalage avec les attentes du patient et de rompre la communication
établie.

« Dans la réalité des faits, on parle de chronique, alors qu’on est a peine au décours d’'une

crise aigiie. » (FG1H1)

« On parle du traitement de fond, on [’envisage, on ['aborde alors qu’on les voit dans une

crise. » (FG1H1)

Organiser un suivi régulier de I’enfant asthmatique a été décrit comme pouvant étre laborieux.
« C’est déja de les voir régulierement ! » (FG4H1)
Pouvoir consacrer un temps dédi¢ au suivi de I’asthme, en dehors des crises, est difficile.
« Moi, la difficulté que je rencontre c’est surtout ¢a : réussir a les faire venir juste pour ¢a. »
(FG1H2)
La réévaluation de I’asthme est alors, souvent, faite lorsque les patients consultent pour
d’autres motifs.
« Alors, effectivement, tu disais les certificats médicaux. C’est un bon moment pour les
sensibiliser sur autre chose, car le certificat médical finalement il va vite. » (FG2H1)
Pour enclencher ce suivi, la programmation avec le patient de la prochaine consultation peut
étre une solution.
« Ca on le fait pas assez ! » (FG1H2)
De plus, le temps qu’il est possible de consacrer lors d’une consultation en médecine générale
est une difficulté supplémentaire. Décrit comme trop court, par les médecins interrogés, pour
permettre 1’abord de chacun des points nécessaires a un suivi et une prise en charge adéquats.
« Bah oui, c’est le temps | » (FG3F1)

« Moi, je dirais, que c’est le gros probleme. » (FG2F1)
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« Parce que, nous, notre temps de consultation fait que, voila. » (FG2H1)

Les enfants avec un asthme léger ont peu de manifestations cliniques et consultent, pour leur
asthme, moins que d’autres. L’éducation thérapeutique de ces enfants est souvent laissée de
cOté, jugée non prioritaire.

« C’est tout le ventre mou qui est important. » (FG2H1)

« On est pas forcément bien aiguisé a I’éduquer. » (FG2HI)

L’asthme et sa prise en charge peuvent représenter, un poids au quotidien, pour les patients et
leur famille : entre les traitements, les consultations, les crises, etc. Une image négative de la
maladie va y étre souvent associée.
« Souvent, il y a une raison pour laquelle ils ne les font pas : c’est que c’est chiant de se
traiter pour [’asthme; c’est juste que c’est pénible. » (FG3H1)
« Ills ne vont pas vivre autour de leur asthme en permanence ! » (FG3H1)
« [...] C’est un peu difficile a comprendre, parce que les enfants ont pas tellement envie. Et les
parents, bah pfff non plus hein ! [...] » (FG2F1)
Un déni de I’enfant et/ou de sa famille, face a la maladie et sa gravité, peut aussi survenir.
« Il a completement occulté, et, en fait, méme quand ¢a revient, il ne se reprojette pas dans ce
qu’il a vécu jusqu’a 10 ans, et : « ah oui, c¢’est vrai, j’étais malade, j’allais souvent chez le

docteur » mais, t’as l'impression que le gars, asthme c’est pas un mot qui est entré, donc

dans. » (FG3F1)
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L’enfant, principal concerné par la maladie, est souvent laiss¢é de coté au cours des
consultations. Il en est de méme, au quotidien, pour la gestion de ses traitements et de ses
crises. Entre six et douze ans, ’enfant est pourtant a un age ou il doit apprendre a
s’autonomiser.

« Ce qui est difficile, c’est d’intégrer [’enfant dans la consultation. » (FG2H1)

« L’enfant, souvent, a 6-12ans, a mon avis, est pas trés acteur. » (FG1HI)

« C’est méme pas leur maladie. Enfin, ce n’est pas la maladie des parents. C’est la maladie des

enfants, certes ; mais on la vit difféeremment » (FG3H1)

« C’est pas, en plus, de toute fagon, celui qui ressent les symptomes, qui va étre celui qui va

surveiller la meilleure observance » (FG1H1)

« C’est la relation parents-enfants qui rentre dedans » (FG1H1)

2. Les points difficilement assimilables par les patients

asthmatiques

L’analyse des points difficilement assimilables par le patient et sur lesquels il serait important
d’insister a mis en évidence sept thématiques. Certaines recoupent les points déja abordés par

les médecins a la question précédente.

11 est souvent difficile pour le patient de comprendre que I’asthme est une maladie chronique
avec des crises, évoluant aussi a bas bruit.

« Je pense que c’est important, effectivement, d’insister sur le fait que c’est une maladie

chronique. » (FG3H1)
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« Parce que la maladie est toujours la. Mais au point mort. Mais elle est toujours la. »
(FG1H1)

« Le gamin, la premiere idée qui lui vient, quand il répond, c’est : « Je voudrais bien me
débarrasser de cette maladie ». Donc, déja, lui, il n’a pas compris que malheureusement ¢a
serait tout le temps. Mais que, si, vraiment, il voulait s’en débarrasser, avec, peut étre, un

traitement bien adapté, il ferait moins de crise et il serait moins géné. » (FG3F1)

Les difficultés du patient, autour de la compréhension et de la maitrise de ses traitements, ont
été évoquées.
Savoir ainsi faire la différence entre traitement de fond et traitement de crise.
« Ah bah oui ! Bah, certains, ils ont du mal a reconnaitre la différence entre traitement de
fond et la ventoline. lls ne savent pas trop faire la différence. » (FG5F1)
« Donc, euh, la pour le coup, ¢a peux étre un défi du jeu, de leur dire : « Mais, la ventoline,
c’est le traitement de la crise. Et votre asthme, [...] ce n’est pas que des crises ». » (FG3H1)
Comprendre I’intérét du traitement de fond : pourquoi ils le prennent, son mécanisme d’action
et surtout pourquoi ne pas 1’arréter.
« Le plus difficile, c’est, euh, de le faire comprendre, qu’il faut prendre un traitement de
fond. » (FG4H1)
« Le traitement de fond et sa régularité. Le fait que, c’est important de le faire ; méme quand
ils vont bien. Et, que c’est justement parce que c’est équilibré, qu’ils vont bien. Et, s’ils vont
arréter : ¢a ira plus du tout | » (FG3F1)
« Vous étes pas venus pour votre traitement ? Ah bah non. Je [’ai arrété la. Ca va trés bien.
J’ai plus de probleme. » (FG1H2)
« D’ailleurs, ils ne savent méme pas forcement pourquoi ils le prennent. C’est ¢a qui est

dingue. Ils ne savent pas que c’est en rapport avec leur probleme respiratoire. » (FG3HI).
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Maitriser la technique d’inhalation.
« La technique d’inhalation. » (FG5F1)
« Déja, manipulation du produit. Selon les dges, chambre d’inhalation, pas chambre
d’inhalation. La, qu’est ce que je fais ? Combien j’en mets dedans ? » (FG3F1)

Et, accepter la réévaluation des traitements et non son renouvellement automatique.

« Ce vieux terme de « renouvellement » qui est catastrophique, qui fait photocopie. » (FG1H1)

Gerer une crise

Comment gérer la survenue d’une crise, la reconnaitre, la traiter, peut étre difficile a assimiler
pour les patients.
« Moi, le premier, c’est la reconnaissance de la crise et le protocole de la crise a domicile.
Traitement de la crise a domicile, pour moi, c’est le principal. » (FG4H]1)
« En fait, ouai, dans la téte des patients, c’est souvent : « Euh, en crise, mais genre impossible

de respirer ! » » (FG5F1).

Reconnaitre et appréhender ses propres facteurs favorisants peut étre compliqué pour les
patients.
« Apreés, une certaine connaissance des facteurs favorisants : qu’est ce qu’il faut éviter, [...],
qu’est ce qu'ils doivent faire attention ? » (FG4H1)
Et, par conséquent de pouvoir les transmettre a son médecin traitant.
Certains ont proposés que le jeu puisse servir d’outil analysant I’environnement de 1’enfant,
pour retrouver d’éventuels facteurs déclenchants ou favorisants non connus par les patients.
« Euh, alors, environnement. Ca, je sais pas, si c’est quelque chose qui est difficilement

assimilable. Mais, peux étre, par le biais du jeu, ¢ca pourrait étre sympa qu’ils décrivent leur

chambre, leur environnement.
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Parce qu’on dit classiquement : Est-ce qu’il y a des peluches ? Combien il y a de peluches

dans le lit ? Qu’est ce que c’est la couette ? Combien vous étes dans la piece ? Est ce qu’il y a

de I’humidité ? » (FG3F1)

3. L’intérét d’un outil numérique pour aider le médecin

geéneéraliste dans la prise en charge de ses patients

asthmatiques

L’analyse de ce que pourrait apporter un outil numérique a mis en évidence six thématiques.

Faciliter le suivi en collectant des données

Pour quoi ?

Il semble important que I’outil facilite les échanges entre le patient et son médecin traitant.
« Qu’il y ait quand méme une partie, qui soit dans les deux sens. Disons, une information.
Mais, ils peuvent y insérer un peu d’eux. Ils s impliquent dedans. » (FG1H1)
L’objectif est de pouvoir ainsi, améliorer le suivi et la prise en charge des enfants.
« 11y a le suivi, qui, je pense, est intéressant. » (FG4HI)
Puisqu’il est souvent difficile de recueillir les bonnes informations au moment de la
consultation.
« Parce que je trouve, que, souvent, ils ont du mal a dire : « Ah oui! Alors, il y a deux
semaines, j’ai fait une crise. Et, j’ai utilisé trois fois ma ventoline ». » (FG4H1)
« Il y a le ressenti des parents ; qui est lié a leur fatigue, au moment ou ils ont été réceptifs a

la crise, et, les enfants, t’as jamais idée de, a quel moment, ils ont été génés. » (FG2H1)
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Quelles données ?

Les médecins veulent savoir, avec précision, ce qui s’est passé€ entre deux consultations.

« Un vrai profil, de ce qu’il s’est passé, pendant les 3 mois ou on ne I’a pas vu. » (FGIF1)

« De vrais chiffres. » (FG5F1)

« Voir, assez rapidement, ce qui s’est passé. Et, a quel moment, il y a des problémes. »

(FG2F1)
IIs veulent, pour cela, avoir acces a des données qui leur permettront d’évaluer le controle de
I’asthme telles que : le nombre de prise de ventoline ou équivalent (FG3HI1, FG4H1); le
nombre de flacons de ventoline utilisés par mois (FG1H1) ; la survenue de crises nocturnes
(FG2F1, FG3HI) ; le nombre de crises d’asthme depuis la précédente consultation (FGI1HI,
FG2F1, FG3H1, FG4H1, FG5F1) ; la survenue de toux lors des activités sportives ou autres
(FG2F1, FG3HI) ; les symptomes (FG5F1) ou d’éventuelles hospitalisations (FG4H1).
IIs veulent pouvoir aussi évaluer 1’observance du traitement de fond (FG4H1) ; le ressenti des
enfants (FG1HI, FG2HI); le retentissement sur leur vie quotidienne (FG5F1) et;

I’environnement afin d’identifier d’éventuelles expositions a des allergénes (FG3H1).

Comment ?

Collecter des informations.
« C’est comme ¢a que je l'imagine ; que ¢a puisse me servir de maniére vraiment efficace et,
régulier. Euh, pour moi, donc plus comme une application sentinelle, en fait. » (FG3H1)
« Pas qu’il y ai, que, de l’information a recevoir. 1l faut, qu’il y ait un échange dans cet outil ;

qu’il soit, quand méme, un peu collecteur d’information. » (FG1H1)
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Et, fournir une synthése des informations récoltées pour accéder rapidement et simplement
aux données recensées par 1’outil. Le médecin pourra ainsi prioriser les points sur lesquels il
aura a insister au cours de la consultation.

« Savoir ses résultats, aux tests. Pour savoir, dans quels domaines, il y a des lacunes. »

(FG4H4)

« On a besoin d’avoir un accés rapide a ['information. » (FG4H1)

« Ce qui nous ferait gagner du temps. » (FG2H2)

« Et, qu’on arrive, peut étre, a déterminer ce qu’ils n’ont pas compris. » (FG1H1)

« En 3 clics. » (FG4H1).

« Données synthétisées. » (FG1H2)

« Pour savoir sur quels points axer son éducation thérapeutique. » (FG4H1)

« Sous la forme, d’un tableau de bord, par exemple. » (FG3HI)

« Soit relativement ergonomique. » (FG3H1)
Pour éviter, qu’au moment de la collecte des données par 1’outil, I’enfant soit tenté de
minimiser la survenue de symptomes ou son inobservance, des idées ont été trouvées.

« Pourraient gagner des points, non pas, parce qu’ils ont fait moins de crises, mais, gagner

des points, parce qu’ils ont rentré une donnée. » (FG1HI).

« Pas que ce soit un score, justement, parce que, ils vont pas le dire pour avoir un bon

score. » (FG1H2)

Apprendre a I’enfant les points essentiels pour gérer une crise d’asthme : reconnaitre les
symptomes, maitriser la conduite a tenir lors de sa survenue, savoir s’il faut prendre ou non sa
ventoline et surtout, savoir la prendre.

« Les premiers signes d’aggravation. Et, qu’ils puissent réagir tout de suite. » (FG2F2)

« Sécuriser [’environnement ; savoir a qui s’ adresser. » (FG2H1)
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« Qu’ils aient des informations. Et, qu’ils puissent s’y référer. Pour, les techniques, avec des
vidéos ; les techniques d’inhalation, les choses comme ¢a. » (FG4H1)
Développer une aide pour que I’enfant reconnaisse, en temps réel, s’il fait une crise d’asthme
ou non, pourrait &tre présente.
« Un petit questionnaire, qui lui dit : « Oui, tu fais une crise d’asthme. Non, tu fais pas une
crise d’asthme ».
Tu vois, (...) c’est a dire: « Tiens, c’est bizarre, j’ai l'impression que je fais une crise
d’asthme. Mais, je ne suis pas sure ».
Et, je sais pas, le questionnaire, il doit y avoir : Est ce que tu siffles ? Est ce que t’es géné
pour respirer ? Est-ce que tu fais ¢a ?
Et, paf'! T’as le petit protocole pour ta ventoline. » (FG4H1)
Ainsi qu'un protocole d’action clair et facilement accessible.
« Avoir un truc clair, pour tout le monde. Ca serait bien. Qu’ils aient vraiment, en un clic ;

qu’ils puissent retrouver leur protocole rapidement. » (FG4H1)

Recueillir des informations difficiles a avoir au cours d’une consultation et mettre en lumiére
des situations qui ne 1’avaient pas été jusqu’a présent.
« Analyser, éventuellement, [’environnement. Savoir, s’il y a des tabagismes, pollution, des
acariens. » (FG2F2)
« Parce que des fois, tu vois des gens en consultation, c’est un peu policé. Tu ne vois pas les
erreurs qui sont faites a la maison. Et, les enfants, comme ¢a, de 6-12ans, ils vont étre un peu
deésinhibé, sur ce qu’ils vont rapportés de la vie de la maison. Tu peux avoir des infos comme
¢a. Si, t’as trois chiens qui sont, euh, en permanence, avec un perroquet, dans la chambre du
gamin, euh ! » (FG2HI)
« Il peut, y avoir, aussi, une prise de conscience. Alors, absence ou pas absence de vacances ?

Est ce que, c’est moins bien, dans la maison humide des grands parents ? Est ce que c’est

48



mieux, en colonie de vacances, ou y a pas tout ¢a, parce qu’ils sont dans les montagnes, ou je
sais pas quoi ? Est ce que ? » (FG3F1)

Aborder également le vécu de I’enfant et son ressenti.
« Et le vécu des enfants ? Psychologiquement. Qu’est-ce que, eux, ils pensent de leur

maladie ? Est-ce que, ¢’est possible d’aborder ¢a ? » (FG2F2)

Améliorer la communication entre le médecin et son patient. Soit, parce qu’il est difficile,
pour le médecin, de transmettre un message qui soit intelligible et claire pour le patient. Soit,
parce qu’il existe une difficulté liée a la langue.
« Il y a des gens qui ne maitrisent pas le francais. Il y en a d’autres, qui comprennent le
frangais, mais qui n’ont pas la maitrise du sens des mots. » (FG2H1)

« Mais ¢a, un outil pour améliorer notre communication, nos supers performances, en terme

de communication. » (FG1HI)

Permettre a I’enfant, d’acquérir ’autonomie qui lui est nécessaire pour aujourd’hui mais
surtout pour demain.

« Si on veut jouer pour l’avenir, c’est a dire, quand le gamin sera adolescent, et, justement,
période, ou les enfants asthmatiques délaissent un peu leur truc. S’ils ont entre six et douze
ans. Euh, s’ils ont enregistré leur maladie. Que ¢a devient des automatismes, pour eux, méme
si les parents doivent étre effectivement présents. Mais, si on leur donne vraiment une
autonomie, pour qu’ils prennent des automatismes, c’est probablement des choses qu’ils ne
perdront pas a ’avenir. Et, malgré les difficultés qu’ils rencontreront, les oppositions qu’ils
rencontreront, a nouveau, vis a vis des parents, vis a vis de [’autorité médicale et tout, ¢a ; la,

¢a sera plus une autorité extérieure, ¢a sera la leur propre. » (FG1H2)
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Etre un référentiel, a la fois, pour les médecins et, pour les patients.
En permettant aux médecins d’avoir acces a une information fiable, a un cadre pour leur
consultation et I’éducation thérapeutique de leur patient.
« Il faudrait, que j’ai une consult, qui soit un peu cadrée, sur: C’est quoi, vraiment, les
recommandations ? Les trucs a faire ? Les trucs a montrer ? Les trucs a vérifier ? Souvent,
c’est un peu : « Alors, comment tu ['utilises ? ». C’est pas assez cadré, je trouve. » (FG4H4)
« Peut étre, qu’il y a des choses, qui sont prouvées, qui sont vraiment importantes. » (FG4H4)
Et, aux patients d’avoir acces a une information de qualité.
« D’avoir une source d’information, fiable pour les patients, sur la connaissance a avoir. »
(FG4H4)

« Qu’ils aient des informations, et qu’ils puissent s’y référer. » (FG4H4).

4. Configuration de cet outil numérique

a. Carnet de suivi

L’ensemble des participants a souhaité que 1’outil soit composé d’un carnet de suivi. Il a été
détaillé, dans la section précédente, I’ensemble des données auxquelles les participants

souhaiteraient avoir acces.

Un systéme d’alerte, qui pourrait détecter un enfant avec un asthme mal/non contrélé ou en
crise et préviendrait le médecin, a été proposé. Cela a déclenché de vives réactions de rejet.

« Au secours ! AH noooooon ! » (FG2F1)
« Ca me ferait ch*** d’avoir des trucs ! Ah ! « Ton patient fait une crise d’asthme. » Si il fait

une crise, qu’il m’appelle ou qu’il vienne me voir ! Tu vois. » (FG4H1)
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« Non, ¢a va, merci. » (FG5F1)
« Pour moi, c’est insupportable ! » (FG1HI)
L’argument, des contraintes médico-légales et déontologiques, a été avancé.
« Non. Et, apres, la, se mets un petit probleme médico-légal, je pense. » (FG2H1)
« C’est a dire, que, si tu es informé, qu’un patient : Est-ce que tu as réagis ? Pas réagis ?
Donc, tu vois, la, ¢ca devient déja, un peu, euh, un peu problématique. » (FG1H2)
« Qu’en méme temps, déontologiquement, c’est délicat. De quel droit, tu appelles les patients
pour dire : « Faut que vous veniez chez moi » ? » (FG3F1)
Celui de la peur d’étre inondé d’alertes et de ne pouvoir les gérer, également.
« D’une part, ¢a risque, effectivement, de polluer. Comme tu dis, si on a plein de gamins, qui,
en méme temps, sont pas bien. » (FG1H2)
« Je veux dire, t’as pas le temps | » (FG4H1)
Ainsi que, celui de la déresponsabilisation des patients. Le risque étant d’étre contre-productif
en empéchant les patients d’étre acteur de leur maladie.
« Moi, je suis pas sur les outils pour protéger. Je suis, vraiment, sur la conception de la
déresponsabilité de la personne. Elle a une maladie chronique, pour laquelle j’ai une
information a lui donner. Jusqu’a un certain point, elle gere. Et, jusqu’a un certain point, elle
doit, elle-méme, tirer une sonnette d’alarme. Et, apres, quand elle me sollicite, oui, je lui
donne mon avis ! On va dire, d’expert, pour les guider. » (FG3F1)
Une alternative a été proposée. L’alerte apparaitrait a ’enfant et a ses parents. Un message
leur indiquerait qu’il serait souhaitable de prendre un rendez-vous, de consulter ou de prendre
un traitement en urgence. L’outil remplirait ainsi sa fonction d’aide tout en laissant une liberté
au patient, et en ne donnant pas, au praticien, la sensation d’étre assailli d’alertes.
« Que lui, ait une alerte. Faut dire : « Prends contact avec ton médecin traitant ». » (FG2F1)
« Euh, bah non ! Je veux dire, moi, je pense, qu’il faudrait créer une alerte. Soit pour le 15,
soit pour les parents, pour que les parents, ils fassent faire inhaler le produit. » (FG5F1)

« Mais, il sait a quel moment il doit appeler. On [’aide a ¢a. » (FG1H2)
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Un seul participant trouvait 1’idée intéressante puisqu’elle permettait une prise de rendez-vous

facilitée.
« La facilitation du rendez-vous. Ca, c’est des choses faisables, a mon avis. Pour dire, que tu
peux tout a fait imaginer, dans le jeu. Et, ¢a, ¢’est un truc trés simple a faire. Euh, en fonction
de un ou deux criteéres, que vous avez fixé. Bah voila, le rappel sms ou mail de vos patients. Et,
¢a, ¢a se fait tres simplement. Parce que, quand ils vont se loguer sur le jeu, ils vont se loguer
avec un mail et avec un password. Donc, euh, ¢a c’est automatique. Ils recoivent un mail qui
leur dit : voila, ¢a serait bien de, je sais pas comment vous voulez faire pour le rendez vous, ce

serait. Parce qu’apres y a plusieurs choses. » (FG3H1)

L’idée que I’enfant filmee sa prise de ventoline, au décours du jeu, avait été avacé. Cela aurait
permis de constater ce que I’enfant faisait réellement, a domicile. La maitrise du geste
pourrait ainsi étre facilitée par la répétition et la correction du geste.
Les réactions ont ét¢ assez hétérogenes. Certains adhérant a 1’idée et d’autres trouvant qu’au
contraire, ce serait aussi simple de continuer a le faire au moment de la consultation.
« Quais, je trouve c’est une bonne idée. » (FG5F1)
« Ouais, ¢a peux étre intéressant. Aussi bien pour avoir, une de temps en temps que, a visée,
euh, un peu instructif pour le gamin, qui la refait, qui se voit en train de la faire. Ca va
beaucoup les faire marrer. Et qui, du coup, peut étre, se corrige en se voyant, et, en réalisant.
En voyant le, ce qu’il a filmé, lui-méme, si c’est ce qu’il pensait avoir fait ou pas. Peut étre, ¢ca
peux étre dréle, parce qu’apreés, s'il peut se les changer avec des copains : « toi tu fais ci, moi
je fais ¢a ». Enfin, je sais pas. » (FG3F1)
« Ah bah, ¢a gagnerait du temps si on voit faire par [’enfant ! Ca prend toujours le temps,
hein ! Si on le voit faire, c’est vrai qu’on peut corriger assez vite comme ¢a. » (FG2F1)
« Non, et puis, des fois, ils savent que, on leur montre une fois. Donc, ils font un peu attention,

quand ils le montrent devant nous. Alors que, la, sur un jeu, peux étre que ¢a retirait, un petit
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peu, [’espece de mise en scene qu’ils nous servent en consultation. Parce qu’a la maison, ils
sont dans leur environnement. Et, je pense, que les systemes de sécurité sont pas les mémes,
sur ce qu’ils veulent bien montrer, et, par rapport a ce qui se passe en consult. En consult, ils
sont beaucoup plus sages, je pense. Parce qu’a la maison, sur une prise d’inhalation, est-ce
qu’ils vont vraiment respecter les ventilations entre les prises ? Est-ce qu’ils vont vraiment
attendre entre ? Est-ce qu’ils vont déja prendre les corticoides et les bétabloquants ? A mon
sens, hmmm... » (FG2H1)

« Franchement, je pense pas. Je préfere qu’il fasse ¢a devant moi,; qu’il connaisse la
théorique. Et, je vois. Si il le fait comme ¢a, je peux corriger tout de suite. Que regarder la
vidéo, je pense que ¢a va étre difficile de voir si il souffle bien. » (FG4H1)

« Ca, je trouve ¢a moins pertinent. » (FG4H1)

d. Forum utilisateurs

L’idée était que les enfants puissent avoir acceés a un forum, ou chacun pourrait échanger sur
ses difficultés et astuces autour de la gestion de leur asthme.
L’idée du forum, tel qu’on le connait avec ses dérives, a ét€ unanimement rejeté.

« Oui. Mais, pas la question en [’air! Pas une discussion Doctissimo®™ ! » (FG2HI)
Des solutions alternatives ont été proposées. La boite aux lettres, par exemple. Elle serait un
espace, au sein duquel I’enfant déposerait ses questions, non visibles par les autres
utilisateurs. A la consultation suivante, le médecin pourrait reprendre chacune d’entre elles et
en discuter avec I’enfant.

« Je pense que, une question, avant d’y répondre, il faut, des fois, la reformuler avec
l’enfant. » (FG2H1)

« Ce que je trouve cool, c’est, euh, une petite question en notes. Et, comme ¢a, la consultation
d’apres : « tiens, je me suis posé ¢a comme question ». On peut en parler pendant la consult.
Et, ¢a je trouve ¢a hyper intéressant. Car souvent, ils ont plein de questions. Mais, ils les

oublient en fait. Et donc, juste si on pouvait mettre : « tiens, j ai telle, telle, et telle question ».

53



Et, que nous on sache : « tiens, il a ¢a, ¢a, ¢a, et ¢a comme question ». Et bah, je trouve ¢a
intéressant, ¢ca. » (FG4H1)
Les questions et réponses pourraient devenir visibles a tous, une fois que le médecin y aurait
répondu, afin de constituer une base de données.
« Une question répondue, elle peut apparaitre. Tant qu’elle n’est pas répondue, elle
n’apparait pas. » (FG2H1)
Le systéme de F.A.Q (frequently asked questions) a également été proposé.
« T’isoles en gros ta FAQ : les huit questions qui représentent les quatre-vingt-dix pourcent
des questions posées. Et puis, apreés, tu les soumets, d’'une maniére ou d’'une autre, avec une
ergonomie différente fonction de l’age. Six ans, ¢a va étre, plutot des images. Et, douze ans,
des écrits, un peu plus percutant. Et toi, au final, t’apporteras a peu prés la méme

information » (FG3HI)

La question est de savoir qui doit paramétrer les données dans 1’outil : conduite a tenir en cas
de crise, traitement pris etc. ? Le médecin, pour s’assurer de I’exactitude de celles-ci ?
L’enfant, permettant d’avoir une vision des points qu’il n’a pas encore intégré ? Ses parents ?
Pour des ¢léments tels que le protocole d’action, le paramétrage serait fait en amont par des
pneumopédiatres. Certains médecins généralistes craignent, en effet, de faire des erreurs s’ils
le faisaient eux-mémes. De plus, cela fournirait un protocole d’action commun a I’ensemble
des enfants asthmatiques.

« Le systeme pourrait étre paramétré de la part de professionnels de I’asthme. » (FG1H2)

« Parce que, méme moi, je ne sais pas finalement, si je pourrais mettre, si je saurais mettre, le

curseur au bon endroit. Tu vois en cas de, est-ce que je vais pas sous-estimer la gravité ?

Selon un résultat, euh. Moi, je pense, que les paramétres devraient étre déja pré-établis. Et,
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en fonction de 1’age de [’enfant, du traitement qu’il prend, et tout, des signes d’alerte, et que
donc, le paramétrage soit fait, plutot a la base par des pros. » (FGI1H?2)
Le paramétrage pourrait, aussi, étre I’occasion pour 1’enfant de d’acquérir les prémices de son
autonomie.
« Ah ouais, justement ! C’est la, I’intérét a mon avis. C’est que ce soit [’enfant, qui le fasse.
Normalement. La, il est acteur. Il est vraiment maitre du systeme. Je pense que, c’est d
l’enfant de mettre. » (FGIH1)
Enfin, cela pourrait aussi étre 1’occasion d’un travail conjoint entre les trois parties.
« Ah bah, a mon avis, ¢a doit se faire le médecin, avec I’enfant et les parents. » (FG4HI)
« Je pense que, c’est bien que ce soit mis en place, dans un premier temps, avec [’enfant, le
parent et les médecins. Et, apres, quand les parents ont compris ou quoi que ce soit. [...] Euh,
faut que les parents soient un peu cortiqués. Euh, mais sinon, revoir en consultation de suivi :
Est ce que ¢a a été bien compris ? Est ce que les paramétres ont été modifiés, si besoin ? »

(FG5F1)

f. Place des parents au sein de cet outil

L’outil avait initialement été pensé pour n’étre destiné qu’aux enfants. Au fil du travail, la
question de la place des parents, au sein de cet outil, s’est imposée comme devant étre un
sujet a part enticre.
Pour certains, il n’était pas nécessaire que les parents soient intégrés, les enfants étant capable
d’évoluer seul sur D'outil ; craignant de retirer le coté ludique si les parents devaient
intervenir.

« C’est I’dge de raison » (FG1H2)

« Sinon, c’est plus un jeu. » (FG2F3)

« Que 'enfant, il ait une certaine part. Que ce soit son jeu a lui. Qu’il y ait pas ses parents qui

fliquent tout, tu vois. » (FG4H1)
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Toutefois, I’accés aux parents peut €tre intéressant, leur permettant de suivre 1’évolution de

leur enfant. Ou, d’avoir des informations qui leur soient destinés, sur les signes d’alertes par

exemple.

« C’est important, qu’ils aient un regard. Enfin, apres, j’en sais rien. Je trouve ¢a intéressant
qu’ils aient un regard dessus. » (FG4H1)

« Est-ce que les parents ont le moyen de screener les scores de ['enfant ? D’ une certaine
maniere, a distance ? Et apres, de refaire un point avec eux. » (FG3H1) « Oui, il faut les
inclure. Ou, en tout cas, avoir la notion de ce qu’ils savent. Car, quand les parents ont tout
compris, ¢ca marche beaucoup mieux. » (FG3F1)

« Puisse se former aussi, un peu dessus, ou euh tu vois. » (FG4H1)

Il est a craindre que 1’outil ne soit pas accepté par les parents, si I’acces ne leur était pas

possible. Ou que cela les exclut de la prise en charge, n’étant pas au courant de ce qui s’y

passe.

« En plus, je suis pas siir, que ca soit trés bien ressenti d’exclure les parents. » (FG1H1)

« Ouai, je pense que c’est important. Qu’il y ait un parent, qui soit derriére, qui vérifie un
petit peu ¢a. Que ce soit pas, uniquement, aux mains de [’enfant. Parce que, quand tu vas
arriver en consult, en plus, et bah, tu vas étre avec le parent, ou [’enfant. Donc euh, il faut que

le parent sache de quoi on parle, si on parle de ¢a.» (FG4H1)

Les intégrer pourrait aussi leur permettre de préparer les consultations a venir.

« Tu peux méme avoir le retour des parents. C’est que, tu sais que la consultation va avoir
lieu. Ils regoivent leur petit sms, quarante-huit heures avant, en disant : « Bah, tenez, voila les
datas de votre fils, sur les trois derniers mois, ou de votre fille. Euh, est-ce que, vous pouvez
expliquer, éventuellement rajouter, des commentaires sur le : « Pourquoi ¢a n’aurait pas
marché ? ». Donc, sur leur partie a eux, donc, de compléter : « Ah bah oui, on est parti chez
la grand-meére. Ah bah oui, le chat est mort. Ah bah oui, j’ai mon cousin qui est venu, qui fume
tout le temps. ». Bah voila. On a des infos qui permettent de comprendre, a la fois, pourquoi le

tableau est comme ¢a, et, qu’est ce qu’il s’est passé aux alentours ? « Ah bah oui, finalement,
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il ne ’a plus pris, il en a marre. 1l fait le con avec son cousin, et il se le met sous les bras. »
Maintenant, euh voila. Donc ces deux infos croisées, et sur une interface commune via le jeu,

euh, ¢a peut étre un outil intéressant. » (FG3H1)

IV. Discussion
A. Forces et faiblesses de I’étude

1. Forces

Cette étude est la premicre a s’intéresser au ressenti des médecins sur les difficultés qu’ils
rencontrent au quotidien dans la gestion de 1’asthme de leurs patients pédiatriques.
Comprendre, ce qui les limite dans leur prise en charge, est fondamental, de nombreux
enfants étant mal contr6lés et sous-traités.

Cette ¢tude, primordiale pour la conduite du projet, a permis d’esquisser les prémices d’un
outil qui puisse venir en aide au médecin lors de ses consultations, 1’objectif étant de créer un
outil qui soit utile certes au patient mais aussi a son médecin.

L’approche qualitative a permis de répondre a nos interrogations. La synergie créée au cours
des discussions a permis I’émergence d’idées aussi intéressantes qu’inattendues qui n’aurait
pu étre recueillies par simple questionnaire.

Avoir recruter les médecins participants au travers divers canaux aura permis d’élargir et
diversifier notre échantillon.

La collecte des données par un investigateur commun a chaque réunion ainsi que la saturation
et la triangulation des données permettent d’avoir une étude qualitative de bonne qualité.

La conduite des entretiens s’est étalée sur dix-sept mois, permettant qu’elle accompagne

I’évolution du projet.
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2. Limites

L’un des biais majeurs de cette étude repose sur la difficulté du recrutement. Les entretiens
avec les médecins traitants dont les enfants se présentent le plus réguliérement aux urgences
pédiatriques n’ont malheureusement pu étre réalis€s, tels que souhaité au départ. Il semblait
pourtant intéressant qu’il puisse y avoir un vrai lien entre les deux études. Aucun pédiatre ne
s’est rendu disponible pour ces entretiens. Mais, la majorité des enfants étant actuellement
suivis par leur médecin généraliste, cela n’a que peu d’impact “>*. Au final, I’effectif de
médecins généralistes est faible (n=10) et la majorité exercent dans un court périmetre du Val
d’Oise (95). La multiplicité des profils, que ce soit pour leurs -caractéristiques
sociodémographique, leur gestion et la typologie de leur patientéle, leur profil numérique et
leur gestion des patients asthmatiques aura permis d’avoir un échantillon raisonné et
représentatif.

L’organisation des rencontres a ét¢ difficile, liée aux contraintes de planning de chacun, ce
qui a amen¢ a réaliser des entretiens de faible effectif. Ces faibles effectifs, associé au fait que
de nombreux participants se connaissaient et connaissaient les investigateurs, ont permis la
conduite d’entretiens en toute confiance. Parfois trop, ce qui a amené a l’utilisation d’un
langage, pour certains participants, trés familier, qu’ils n’auraient pas utiliser dans un contexte
professionnel habituel.

Lors des entretiens, il y a eu quelques divagations mais I’ensemble des points importants a pu
étre abordés. Cela a permis 1’émergence d’idées ou de pistes de réflexion qui n’avaient pas été
imaginées. Au cours du deuxieme focus group, I’un des participants, est resté assez en retrait.
Cette difficulté ne s’est retrouvée au cours d’aucun autre entretien.

Un biais de désirabilité sociale a pu intervenir. En effet, au cours de deux des focus group,
¢tait présente la directrice de thése, pédiatre au Centre Hospitalier René Dubos a Pontoise

(95), qui est également I’interlocutrice privilégiée d’un certain nombre de participants

58



lorsqu’ils ont besoin d’un avis spécialisé. Lors des trois focus group suivant, des liens
professionnels privilégiés liaient les participants au principal investigateur. Tous avaient
connaissance de sa qualité d’interne ainsi que du projet. Par ailleurs, méme si tout a été fait
pour I’éviter, une influence possible de I’intervieweur sur les participants ne peut étre exclue.
Un biais d’interprétation a pu survenir, méme s’il a été limité au moment du recueil par le
choix de questions ouvertes et, au moment de I’analyse par la triangulation. Idéalement, il
aurait ét¢ préférable que ces étapes soient réalisées par des personnes extérieures, non
impliquées dans 1’étude. Toutefois, pour des raisons de ressources humaines, ce ne fut pas
possible. A noter également, que les résultats et les interprétations n’ont pas été transmis aux
participants, qui auraient, dans ce cas, pu émettre un avis sur leur crédibilité.

Il s’agissait d’un premier travail de recherche pour les investigateurs. Or, en recherche
qualitative, la qualité de 1’analyse dépend des compétences et de I’expérience des chercheurs.
Malgré tout, ce travail ayant été fait avec beaucoup de minutie et aprés de nombreuses
recherches sur le sujet, ’impact de ce manque d’expérience est certainement mineur. Des
aides ayant été apportées lorsque nécessaire par des chercheurs plus expérimentés.

Une étude complémentaire aurait pu étre envisagée, s’intéressant elle au ressenti du patient
afin de dresser un paralleéle avec le ressenti du médecin, et interroger sur les données
collectées lors de la premicre étude. Malheureusement, toujours pour des raisons de

ressources humaines, il ne fut pas possible de lancer un tel projet en parall¢le.
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B. Résultats

1. Meédecins Recrutes

Malgré les difficultés précédemment évoquées pour recruter les médecins, un échantillon
raisonné et représentatif a été constitué.

Le questionnaire « Pour faire connaissance » (cf. annexe 3 p.168) a permis de mettre en
¢vidence la multiplicité des profils. Mais, cela a également pointé quelques éléments qu’il

semble intéressant de discuter ici.

Tous les médecins généralistes participants déclarent avoir un intérét pour I’éducation
thérapeutique mais trés peu font partis de projet d’éducation thérapeutique. Ces chiffres sont
d’ailleurs retrouvées dans d’autre études menées auprés de médecins généralistes ©7-.

Les difficultés principales rapportées dans la littérature pour expliquer ce phénomene sont le
manque de temps et de juste rémunération ainsi qu’une vision floue de I’éducation
thérapeutique qui les empéche de s’approprier cette pratique éducative '®77°. Ceci est
d’ailleurs appuy¢ par les chiffres de I’Agence Régionale de Santé Ile-de-France, qui montrent
que seuls vingt pourcents des projets d’éducation thérapeutique autorisés sont ambulatoires '
Ces programmes sont développés au sein de multiples structures : réseaux de santé (34%),
centre de santé (27%), association d’éducation thérapeutique (14%), organisme de sécurité
sociale/mutuelle (7%), centre d’examens de santé¢ (5%), association de patients (4%),
hospitalisation a domicile (4%), maison de santé pluridisciplinaire (3%) et prestataire de

- 68,72,73 T : , .
service (1%) °>'~"". Trouver sa place pour le médecin généraliste au sein de cet écosystéme

peut donc étre une réelle difficulté.
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Il est intéressant de voir que tous estiment étre le pivot central de la prise en charge de
I’éducation thérapeutique. Mais qu’aucun ne dédit de consultations spécifiques régulieres
pour 1’éducation thérapeutique et le suivi de I’ensemble de ses patients asthmatiques, comme
il le ferait avec ses patients diabétiques ou hypertendus. L’étude réalisée au sein des urgences
pédiatriques de Centre Hospitalier Universitaire Robert Debré (Paris, 75) a montré que moins
de la moitié des patients consultant pour crise d’asthme avait un suivi régulier voir méme
épisodique™. Les médecins généralistes sont pourtant ceux qui recoivent majoritairement les

enfants pour leur suivi “>>%

Treés peu ont des outils dédiés pour I’éducation thérapeutique des enfants asthmatiques, avec
un seul qui se sert de sites internet pour 1’aider, malgré une appétence déclarée pour le
numérique et I’éducation thérapeutique.

Dans une ¢étude, réalisée dans le Midi-Pyrénées en 2013, deux tiers des médecins utilisaient
pour leur séance d’éducation thérapeutique des fiches conseils, des images, des manipulations
de lecteur de glycémie ou d’inhalateur, des sites internet ©’. 11 est possible que certains, ayant
intégrés ces pratiques dans leur quotidien, n’aient pas pensé a les déclarer comme telles au

moment de 1’auto-questionnaire.

L’ensemble des médecins interrogés surestime le pourcentage de patients asthmatiques
contrdlés au sein de sa patientele. Selon les médecins participants aux focus group, vingt-cinq
a quatre-vingt pourcents de leurs patients asthmatiques seraient controlés. Or, on sait que

seuls cinq pourcents des enfants asthmatiques le sont réellement’. Nous n’avons pas de
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données dans la littérature sur ce point, mais nous savons que la moitié des patients n’ont pas
un traitement de fond adapté a la sévérité de leur maladie **, laissant penser que le médecin a
surévalué leur controle.

Nous savons, par contre, que le controle est souvent surestimé par le patient étant habitué a la
géne quotidienne, ainsi que par ses parents "**. Donc si le médecin demande au patient s’il est
géné : il va dire non. Alors que s’il réalise un questionnaire du contrdle de 1’asthme, il verra

74
que c’est le cas .

2. Les difficultes rencontrées par les médecins

Cette ¢tude aura permis de prendre connaissance des difficultés rencontrées par les médecins
généralistes pour le suivi et la prise en charge de leurs patients asthmatiques.
Il est intéressant de voir que, méme dans cette partie, ou I’intérét était porté sur leurs

difficultés de soignants, les médecins ont parlé de celles de leur patient autant que des leurs.

Ce qui a principalement et unanimement été¢ évoqué est le manque de temps pour pouvoir
exercer une éducation thérapeutique de qualité en consultations de médecine générale.
Manque de temps appuyé par les données sur les durées des consultations en médecine
générale par rapport a un processus complet d’éducation thérapeutique mené en école de

I’asthme ou au temps de consultation idéal défini par Kaplan '®'*2

. Le manque de temps est
d’ailleurs I’une des principales raisons avancées dans d’autres études pour expliquer que les
médecins généralistes ne fassent pas d’éducation thérapeutique au cabinet ©’.

Pour une consultation idéale, dont le temps est I’élément déterminant, il nous faut repenser

notre organisation, réfléchir a la maniere d’utiliser efficacement ce temps limité et optimiser
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la consultation ®°. Préparer la consultation en envoyant un message au patient dans les jours
précédents pour le faire réfléchir d’avance a I’histoire de la maladie, lui faire lister les
questions qu’il souhaite poser au médecin, lui donner des informations sur la fagon de décrire
ses symptomes, des exemples de questions a poser et des conseils pour s’assurer qu’il a bien
compris les explications des médecins, permets d’optimiser le temps de consultation et de
fournir, une information de meilleure qualité au patient lors de la consultation *>7°. De
méme fournir, une information écrite apres la consultation rappelant les messages clés
permets un meilleur suivi, un meilleur ancrage de I’information et a été approuvé par les
familles **7".

Avoir des consultations sur rendez-vous permettrait également de diminuer son temps de

. 8
consultation ”%.

En dehors du manque de temps, une difficulté organisationnelle pour le suivi a été soulevée :
I’organisation d’un suivi régulier avec des rendez-vous programmés a fixer.

Les médecins généralistes sont ceux qui regoivent majoritairement les enfants pour leur suivi
2260580 - Quatre-vingt-dix pourcents des médecins généralistes consultent sur rendez-vous dont
un quart avec des créneaux sans rendez-vous’”, ce qui, selon les parents, permet plus
facilement la venue d’enfants au cabinet de médecine générale *"*°.

Un rappel peut étre envoyé¢ au patient dans les jours précédents la consultation. Cela diminue
le taux de rendez-vous non honoré et peut faciliter le suivi des patients ®'.

Un travail sur la communication avec son patient autour de la maladie chronique (cf. ci-

dessous, page 64) va faciliter un suivi plus régulier.
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L’éducation thérapeutique a également son role a jouer puisqu’elle favorise la tenue de
consultations programmeées, en permettant de faire comprendre la notion de maladie

: 17
chronique au patient .

Une autre problématique importante est la difficulté pour le patient a intégrer que 1’asthme est
une maladie chronique silencieuse avec des périodes de crise pour laquelle un traitement de
fond est nécessaire, ce qui implique des problémes d’observance, mais également une
difficulté a assurer un suivi régulier.

Diverses études ont montré cette méconnaissance majeure qu’ont les patients asthmatiques et
leur famille sur I’asthme ***°. L'asthmatique a des difficultés a envisager sa maladie comme
une maladie chronique *. I1 se la représente plutét comme une succession de phases aigues :
des crises ou des exacerbations entre lesquelles il n'est pas malade **"*. Il ne voit ainsi pas
I’intérét d’un traitement continu *. C’est par la mise en évidence de sa géne dans ses activités
au quotidien, qu’une adhésion au traitement pourra plus facilement étre obtenue .

Des outils peuvent favoriser 1’observance tels que des rappels audiovisuels ou 1’envoi de
message ciblé changeant les fausses croyances liées a I’asthme et ses traitements *>*. Et, plus
¢tonnant, la gestion du temps d’attente du patient en salle d’attente puisque 1’observance sera
de soixante-sept pourcents s’il a attendu moins de trente minutes et de trente-sept pourcents

s’il attends plus d’une heure *.

La place de I’enfant au sein de sa prise en charge, trop souvent exclu des consultations et au
final de sa maladie, a ét¢ abordée. C’est en effet une réelle problématique que le principal

concerné se retrouve spectateur de sa propre prise en charge. Les données de la littérature
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confirment d’ailleurs cet état de fait. Une étude réalisée dans les pays de Loire a montré que
certains enfants auraient voulu plus d’explication de la part de leur médecin®. Une étude
néerlandaise, elle, a montré que dans quatre-vingt-dix pourcents des cas, la consultation se
termine par une absence de participation de I’enfant . Dans la plupart des consultations (72
%), parents et médecins n’incitent pas I’enfant a s’impliquer et & s’expliquer’. Le généraliste
s’adresse directement aux parents qui formulent la plainte a la place de ’enfant™. Les deux
adultes parlent de I’enfant a la troisiéme personne malgré sa présence™. Le praticien doit faire
participer I’enfant en en expliquant I’intérét aux parents, pour I’amélioration de la prise en

85
charge™.

d. Reconnaitre une crise d’asthme

La difficulté pour le patient a reconnaitre les signes d’une crise d’asthme et ne pas banaliser
les symptomes a été souvent abordée.

Cette méconnaissance des symptomes qui constituent une crise d’asthme et de ses signes de
gravité a été mis en évidence dans la littérature™. Ceci semble entrainer une surestimation de
la gravité de la crise pour plus de deux tiers des patients et non une banalisation *°.
Concernant le controle de la maladie asthmatique, 1a certains « banalisent », s’étant habitué a
leur géne quotidienne et ne relevant donc plus que les épisodes majeurs "**¢.

Trés peu de protocoles d’action sont remis aux familles, que les enfants soient suivies en
milieu spécialisé ou non, ce qui ne favorise pas I’intégration, par les patients et leurs familles,
des signes devant amener a consulter ou nécessitant une prise en charge

49,51,52,56-60 L’

médicamenteuse ¢tude de Franquet, ou la moiti¢ des parents a déclaré ne pas

avoir recu d’information sur la maladie, va dans ce sens *°.
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e. Autres

Certaines problématiques n’ont surgies qu’au décours de I’un des focus group, sans que cela

ne soit réabordé lors d’autres entretiens.

Difficultes de communication médecin-patient

Avoir un discours clair et intelligible
Une problématique extrémement intéressante et fondamentale pour le bon déroulé des
consultations et de la prise en charge de facon générale a été abordée : il s’agit des difficultés
parfois rencontrées par le médecin a avoir un discours clair et intelligible pour le patient.
Difficulté que I’on imagine d’autant plus grande qu’il s’agit ici de s’adresser aux parents et a
I’enfant dans le méme temps. On s’apercoit souvent, a postériori, que le message que 1’on
souhaitait faire passer n’avait pas ét€¢ compris.
C’est ce que semble aussi penser les patients, qui réclament plus de communication de la part
de leur médecin, et les parents dont la moitié disent ne pas avoir re¢u d’information sur la
maladie **%.
Lorsque 1’on regarde des données objectives, la plupart des patients sont interrompus par le
médecin moins de dix-huit secondes aprés avoir commencé la description de leur état *’.
Alors que la durée moyenne de conversation spontanée d’un patient est de quatre-vingt-douze
secondes et que soixante-dix-huit pourcent des patients ont tout dit en moins de deux
minutes™. 11 a également été montré que les médecins ne vérifient pas la compréhension des
informations qu’ils donnent’.
Nous perdons ainsi des informations et surtout rompons la qualité de la communication entre
le patient et son médecin. Un vrai travail a faire pour s’assurer que notre communication soit
claire et intelligible, et pouvoir ainsi transmettre les messages appropriés, pouvant contribuer

a améliorer I’observance du patient *°.
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Certains ont travaillé sur les régles de communication que le médecin devait appliquer lors de

. 1,92
ses consultations’*!%2,

IlIs conseillent de privilégier les questions ouvertes ; utiliser la
reformulation ; un vocabulaire adapté a la compréhension de chacun; permettre a tous
d’exprimer ses préoccupations, ses attentes ; recueillir leurs représentations par rapport a la
maladie de I’enfant ; demander si des questions restent en suspens ; s’assurer de la bonne
compréhension ; prendre en compte les réactions ; utiliser les silences ; garder un contact
visuel ; faciliter verbalement ou non verbalement les réponses; encourager le patient;
recentrer I’entretien si nécessaire et transmettre des messages rassurant pour atténuer ses

. 91,92
craintes 7.

Attente patient versus médecin ?
La question du décalage entre I’attente du patient et celle du médecin au cours d’une
consultation a également été abordée. Le médecin souhaite parler de chronicit¢é quand le
patient vient pour un probléme aigu ou un tout autre motif de consultation. Le probléme
réside dans le fait que le patient envisage 1’asthme comme une succession d’exacerbation et

27 1] va donc falloir fixer des objectifs liés aux génes

non comme une maladie chronique
quotidiennes ressenties par le patient et impactant ses projets, pour trouver un terrain commun

. . 4
de communication 7.

Barriere de la langue
Les difficultés liées a la langue ont été¢ abordées. C’est un point important dans la prise en
charge des patients asthmatiques. En effet, le controle de I’asthme est moins bon dans les
populations les plus précaires®'. Population ayant un niveau d’éducation plus faible et
comprenant pour partie moins bien le frangais **. Dans ces cas spécifiques un outil numérique

pourrait étre une aide a la communication et faciliter la transmission de messages.
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Fardeau thérapeutique

La notion du fardeau thérapeutique que représente la maladie chronique dans la vie familiale a
été évoquée. Le fardeau thérapeutique est défini comme étant « ['impact de la prise en charge
médicale sur la qualité de vie d’un patient » *°.

Si le schéma « percevoir et interpréter ses symptomes — consulter un médecin qui fait un
diagnostic et rédige une ordonnance qui permettra de rétablir du contréle dans la maladie »
se veut rassurant, il n’en est pas moins normatif et la réalité du patient plus complexe *°.

Il faut penser que, pour les patients souffrant de maladies chroniques et leur famille, se
soigner est souvent un véritable travail : traitements, consultations, etc *°. Ceci a deux grandes
conséquences : sociales (familiale, amical, scolaire), avec un fonctionnement et des activités
qui vont étre repensées en fonction des contraintes liées a la maladie, obligeant I’enfant dans
une période ou il souhaite ressembler aux autres a se démarquer ; et I’inobservance, di a des
traitements trop complexes qui n’ont pas convaincu de leur utilité ****.

C’est une notion souvent négligée dans la prise en charge des enfants asthmatiques mais
pourtant primordiale, pouvant expliquer en partie certaines des difficultés rencontrées au

décours des suivis. Il est donc important que 1’outil créé ne puisse étre percu comme une

charge supplémentaire.

Deni de la maladie

Il a été évoqué par quelques-uns, I’image négative associée a I’asthme pouvant entrainer pour
certains patients un déni de la maladie. Cela a par ailleurs été décrit dans la littérature. Le déni
peut étre favorisé par une mauvaise perception des symptomes ou au contraire s’inscrire
comme un mode de défense pour lutter contre I’anxiété engendrée par le fardeau li¢ au
diagnostic 8695 " Au travers de I’outil, un travail peut étre fait sur la mauvaise perception des

symptomes et tenter de « réconcilier » les enfants avec leur maladie. Mais, il ne pourra
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prétendre remplacer les thérapies cognitivo-comportementales qui ont fait leur preuve dans la

prise en charge des anxiétés liées a I’asthme *°.

Gestion des asthmes légers

L’asthme 1éger est composé de I’asthme intermittent et I’asthme persistent léger °’. Ce sont
des enfants pouvant avoir des symptomes nocturnes plus d’une fois par semaine et diurnes
plus de deux fois par mois °’. Cela concerne la majorité des enfants asthmatiques (75 & 90%

70,97

selon les sources) . Vingt pourcent d’entre eux ont un asthme qui s’aggrave a 1’adolescence

797 1Is sont souvent sous-diagnostiqué et insuffisamment traités °’. Ce sont des patients pour
lesquels I’éducation thérapeutique va étre négligée alors qu’elle est tout aussi importante’*".

L’utilisation d’un outil tel qu’il a été¢ imaginé va permettre d’intégrer ces enfants dans une

prise en charge qui leur soit adaptée.

Erreurs de technique d’inhalation

Moins d’un adulte sur deux sait prendre correctement son traitement par aérosol doseur type
ventoline®”®. Il est évident que, pour un enfant, les difficultés seront d’autant plus
importantes’. Un systéme adapté prescrit par le médecin traitant est primordial. La mauvaise
technique d’inhalation étant souvent en cause dans le mauvais contrdle de I’asthme®”.

Pour les enfants de sept a quinze ans, il faut privilégier 1’autohaler ou 1’aérosol doseur avec
chambre d’inhalation tout en sachant que cette derniere, « trop encombrante », va souvent étre
mise de coté par les familles™®.

Il ne faut pas laisser le patient seul face au dispositif d’inhalation, mais s’assurer a chaque
consultation de suivi qu’il a été compris et consacrer de nouveau un moment si nécessaire a

, . . . . . 9-102
réexpliquer, remontrer, reformer le patient sur la technique d’inhalation”®* %,
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3. Les difficultes du patient

Les points les plus difficilement assimilables par les patients asthmatiques et sur lesquels il

faudrait insister au cours du jeu ont été abordés lors des entretiens.

Un point important, fréquemment revenu au cours des discussions, est la gestion des
traitements : savoir différencier le traitement de fond et le traitement de crise, comprendre
I’intérét du traitement de fond et savoir prendre ses traitements avec une technique
d’inhalation adaptée.

La littérature montre, qu’en effet, la moiti¢ des familles ne connaissent pas les traitements
utilisés pour ’asthme de leur enfant *°. Cela peut étre mis en paralléle avec un manque de
connaissance plus générale sur la maladie ainsi que son caractére chronique *°*°*"*. En effet,
si I’histoire naturelle de la maladie n’est pas acquise, la notion de traitement de fond versus
crise va étre difficile a acquérir pour le patient, comme celle de 1’observance. Concernant
celle-ci, il a ét¢ montré que des rappels audiovisuels ou des messages ciblés quotidiens
pouvait I’améliorer™®.

Comme développé dans le paragraphe précédent, concernant la technique d’inhalation, le
médecin a un double role pour ne pas dire responsabilité : celui de prescrire un dispositif

LA oA . . . . . . 70,98-102
adapté a I’age de I’enfant, mais aussi celui d’assurer une formation continue du patient’™ .

b. Traiter une crise d’asthme

Connaitre et savoir appliquer son protocole d’action ainsi que suivre le parcours de soin sont

des notions jugées difficilement assimilables.
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Mais, comme cela a déja été abordé précédemment, une certaine confusion existe chez les
enfants concernant les symptomes de la maladie et les signes de gravité d’une exacerbation *°.
Par ailleurs, peu de protocole d’action sont remis aux familles, qu’elles soient suivies en

49,51,52,57,58

milieu spécialisé ou non , alors qu'un bénéfice significatif a été montré par la mise

. L .2 56-60
en place de ces plans d’actions écrits et personnalisés .
Concernant le parcours de soin, le suivi souvent n’est pas régulier et les urgences utilisées en

50-52 . . C g . NPT e 112
. Un vrai travail autour du médecin traitant est a réaliser comme détaillé

premier recours
dans les sections précédentes (communication, implication dans 1’éducation thérapeutique du

patient, organisation des consultations de suivi, etc).

c. Reevaluation et non renouvellement de

Un point peu discuté mais important dans la relation médecin-patient : la consultation de
renouvellement d’ordonnance. En effet, régulierement les médecins ont 1’impression que les
patients pensent que la consultation de suivi n’est 1a que pour dupliquer leur prcédente
ordonnance'®”. Les notions de suivi ou de réévaluation ne seraient pas comprises par les
patients, avec une réticence a modifier leur traitement'””. Or, il a ét¢é montré que
contrairement aux croyances des médecins, pour soixante-dix pourcents des patients réévaluer
'ordonnance en vue de la modifier était considéré comme essentiel ou trés important et que la

. oo . 103-105
consultation de renouvellement d’ordonnance était aussi importante que les autres . Les

. . .. , e . . . . 1
patients attendent de pouvoir participer aux décisions et de recevoir des informations'®.
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La reconnaissance des facteurs favorisants d’une crise d’asthme ne semble pas toujours bien
acquise. Mais aucune étude s’intéressant a évaluer ce sujet n’a été trouvé dans la littérature.

Il pourrait également étre intéressant de mieux connaitre grace au jeu I’environnement de
I’enfant et ainsi ne pas passer a coté de facteurs déclenchants potentiels : peluche, animaux,
tabagisme passif, tapis, etc. Il a d’ailleurs été montré que la venue d’un conseiller médical en
environnement intérieur, a domicile, faisait diminuer de fagon significative, a 6 mois, la
présence d’acariens, de traces d’humidité et de moisissures ainsi que 1’exposition aux
composés chimiques '°°. De la méme fagon nous pourrions, imaginer un jeu, qui permettrait a
I’enfant de donner une idée sur son mode de vie et son environnement '*°. Cela pourrait

permettre une diminution du recours aux urgences et une amélioration du contréle de I’asthme

6,107

4. Un outil numérique pour aider le médecin

Nous nous sommes ensuite intéressés a comment rendre intéressant cet outil numérique pour

le médecin généraliste et I’aider ainsi dans la prise en charge de ses patients asthmatiques.

a. Collecte de datas

Ce qui est le plus revenu dans les discussions et ce lors de chaque focus group est le souhait
d’avoir un outil qui collecte réguliérement des données sur le contrdle (cf. annexe 6 p.175),
I’observance, ainsi que les €éléments acquis ou non lors des sessions de jeu. L’ensemble de
ces ¢léments devront étre facilement accessible dans une synthése que le médecin traitant
pourra consulter au cours de la consultation suivante ce qui lui facilitera son suivi et

optimisera son temps de consultation. Il pourra cibler les éléments importants, avoir acces au
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vécu, au ressenti de 1’enfant, identifier son environnement et les éventuels impacts sur son
asthme.

Ces ¢léments ont été demandés par les médecins qui ont I’impression que les données
recueillies au moment de la consultation ne sont pas exactes, influencées par le ressenti des
parents. Il s’agirait donc de lutter contre la perte d’information en plus d’optimiser le temps
de consultation.

La majorité des éléments souhaités par les médecins sont en accord avec les recommandations
nationales et internationales pour le suivi de 1’enfant asthmatique **°*.

IlIs voudraient également d’autres informations telles que d’éventuelles hospitalisations ou
passage aux urgences, le nombre de ventoline utilisé ou le retentissement sur la vie
quotidienne.

Les études réalisées jusqu’a présent nous montrent que lorsque I’on demande a 1’enfant ou au
parent de déclarer si le traitement a été pris, il est systématiquement surestimé, que ce soit au
moment de la consultation ou par un questionnaire a remplir au jour le jour 108109 T a seule
solution pour avoir des données aux plus proches du réel est I’intégration d’un tracking

¢lectronique sur le dispositif thérapeutique '°®. On peut donc craindre qu’il en soit de méme

avec les autres données que nous souhaitions récolter.

Il a semblé important que I’outil posseéde une aide qui permette a I’enfant en cas de doute de
reconnaitre s’il est en crise ou non, avoir un module qui les accompagne dans chaque étape de
la crise d’asthme, ainsi qu’un module pour la maitrise de la technique d’inhalation et un acceés
simplifi¢ au protocole d’action.

Pour le moment, aucun outil de ce type ne semble exister.
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Favoriser I’autonomie de 1’enfant et lui apprendre les points fondamentaux qui lui seront
nécessaires aujourd’hui, mais aussi dans son avenir.

En grandissant, et au fur et a mesure des consultations 1’enfant va pouvoir prendre une part de
plus en plus importante dans ses soins™. Il va progressivement acquérir son autonomie : tout
d’abord dans la réalisation des gestes techniques et 1’adoption des conduites a tenir
préconisées par les adultes puis, a 1’adolescence, dans la prise de décision et la définition de
ses propres consignes™. Le soutien des parents est indispensable dans chacune des étapes de
I’acquisition de 1’autonomie®. L’Organisation Mondiale de la Santé parle ainsi d’un «
partage progressif et évolutif des compétences entre parents et enfants »*>*>''°. L’outil que

construit va pouvoir lui fournir les clés nécessaires a la prise d’autonomie.

La mise a disposition de référentiels sur 1’asthme, utiles au médecin pour cadrer et conduire
ses consultations selon les recommandations, a été sollicitée.

Trente a quarante pourcents des patients ne regoivent pas des soins en accord avec les
données scientifiques validées et actuelles et, vingt a vingt-cinq pourcent des actes sont
inutiles ou dangereux'''. Les raisons pour lesquelles les médecins n’appliquent pas les
recommandations de bonnes pratiques sont I’absence de connaissance, le manque de
familiarité avec le sujet, le manque d’adhésion aux recommandations, le manque de confiance
dans Iefficacité des recommandations et I’inertie des habitudes' .

Fournir des référentiels sur I’asthme parait opportun en donnant, par exemple, des rappels aux
praticiens, de ce qu’il est important de surveiller au cours des consultations de I’enfant
asthmatique. On pourrait créer une check-list du suivi de I’enfant asthmatique, qui a su

- e 1 113-116
montrer son efficacité dans d’autres disciplines médicales .
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e. Améliorer la communication

Ce point a déja été abordé au cours des paragraphes précédents mais ne doit bien évidemment

pas étre oublié.

On pourra s’appuyer sur quelques outils déja évoqués. Comme par exemple, envoyer des

fiches informatives au patient lui permettant de préparer la consultation pour faciliter la
. . 76 \ .

communication au moment du rendez-vous’. Ou, aprés la consultation, donner un rappel des

messages clés et un formulaire a remplir avec les points d’ombre et les questions a soulever

pour la consultation suivante®®””.

5. La configuration de [ outil

a. Carnet de suivi

Le carnet de suivi est un élément qui a ét¢ unanimement souhaité. Il est intéressant puisqu’il
permet de faciliter le diagnostic, établir le degré de sévérité de la maladie, le suivi de
I’asthmatique connu mais, est aussi un outil d’éducation ''*. Il va permettre, lors des
consultations, de discuter des situations survenues et d’ainsi faire progresser I’enfant et sa

famille dans I’autogestion de son asthme ''®.

La possibilité d’avoir un systéme d’alerte qui informerait le médecin que son patient a un
asthme mal contrdlé ou a eu une crise a ét¢ unanimement rejeté. Deux problémes principaux
ont été mis en avant : un médico-légal, et deux, la peur d’étre envahi de notifications. Un
systeme d’alerte envoyé aux parents leur suggérant une consultation plus rapprochée, a été

préféré par les participants.
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Mais, qu’en est-il du probleme médico-légal ?

Ce spectre ayant été abordé, il semblait intéressant de faire le point sur ce qu’il en était
réellement, ce que cela pouvait impliquer comme charge supplémentaire de travail au
médecin et, quels aménagements seraient ou non souhaitable.

Aucune réglementation n’existe spécifiquement sur les obligations du médecin par rapport
aux alertes émises par ce type d’outil. Il en existe sur la gestion des urgences par téléphone et
la permanence de soins : en cas d’absence du médecin, il faut que le patient en soit informeé
tout comme des possibilités de soins alternatives a disposition ''*~'*'. 11 faudrait donc prévoir
un systeme relié a I’agenda du médecin, ou ce dernier pourra notifier ses absences au patient
ainsi que les solutions alternatives.

A partir du moment, ou le médecin recevra une alerte il sera dans 1’obligation de s’assurer s’il
y a ou non la nécessité d’une consultation en urgence '**.

Force est de reconnaitre, qu’avant de déployer un tel outil, il faudrait s’assurer de sa validité,
pour assurer au médecin qu’une consultation proposée par 1’outil est réellement nécessaire.
Des criteres permettant d’éliminer une urgence vitale devront également étre présents.

Selon la loi de santé du 26 janvier 2016 qui a modifié¢ la rédaction de I’article L.1111-8 du
Code de la Santé Publique, obligation est faites pour un outil souhaitant héberger des données
de santé et les externaliser, de recourir & un hébergeur de santé agréé '**. Les échanges mails
entre professionnels de santé doivent étre sécurisés, il en sera probablement de méme pour ces

transferts d’information '*.

Au début du projet, il avait été réfléchi a I’éventualité d’intégrer un systéme pour filmer

I’enfant prenant son traitement.

76



L’idée étant qu’en lui faisant faire régulicrement a domicile, il serait entrainé et ses erreurs
pourraient ainsi étre trackées. Cette idée avait recueilli un avis plutdt favorable mais au final
n’aura pas été retenu, n’étant pas sir que cela apporte quelque chose en plus a I’outil. En
effet, il est important que le médecin soit 14 pour accompagner et corriger les erreurs "> %,
Des capteurs de mouvements permettant d’identifier chaque geste de I’enfant pourraient étre
utilisés. Mais, il ne peut étre demandé a toutes les familles de s’équiper de tels dispositifs et
I’un des objectifs de départ serait perdu, a savoir : faire un outil accessible a tous. Ce geste,

simple et facile a reproduire en consultation de médecine générale, pourra donc facilement

A r < 7 . . 6
étre réalisé au cours de la consultation au cabinet ®’.

d. Forum

Les participants ont écartés la notion de forum de fagon unanime mais retenus celles de bloc
notes consultable lors de la prochaine consultation, souhaitant ainsi éviter les dérives type
Doctissimo®. Dédier une partie de ’outil, a la rédaction de questions soulevées a la suite

. o o . . 60,75,76
d’une consultation ou entre deux, améliorera la qualité de celle a venir **>°,

Pour le paramétrage, il a ét¢ majoritairement souhaité que, pour le protocole d’action ou tout
ce qui concerne la thérapeutique, ce soit automatique, déja intégré dans le systéme, a ajuster
au poids et a I’age de I’enfant. La crainte des participants était de faire des erreurs lors de la
création du protocole d’action.

Un protocole d’action type pourra étre propos€ a partir de ceux déja €laborés par divers

o, o \ 5660
auteurs et intégré dans ’application, aprés validation™ .
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Pour le reste, il a été souhaité un paramétrage commun a trois : médecin, parents, patients.
Ceci semble le plus opportun, puisque cela permet aux trois acteurs de la prise en charge

pédiatrique d’étre intégré a la mise en place de 1’outil.

Pour la place des parents dans cet outil, les avis ont été trés partagés. Il en ressort un intérét a
fournir un accés aux parents pour leur permettre de suivre 1’évolution de leur enfant et de
préparer les consultations suivantes” ''. Sans empiéter sur I’espace jeu, laissant a I’enfant son

espace de liberté et d’autonomie et surtout ne risquant pas de casser le coté ludique du jeu.

C. Discussion de I’hypothése et perspectives

Afin de répondre aux préoccupations des médecins participants, 1’outil devra faciliter les
consultations de suivi des enfants asthmatiques et gommer la sensation ressentie par le
médecin du manque de temps. Il aura également pour objectif de remettre 1’enfant au centre
de sa prise en charge et de fournir les outils favorisant la communication entre le médecin,
son patient et ses parents.

Sept objectifs pédagogiques ont été retenus au fil de ces focus group : la compréhension du
caractere chronique de I’asthme et I’importance du traitement de fond ; la reconnaissance des
signes d’une crise d’asthme ; le traitement de la crise selon son protocole d’action; la
différenciation entre traitement de fond et traitement de crise ; la maitrise de la technique
d’inhalation et la reconnaissance des facteurs favorisants.

Des outils complémentaires ont été¢ souhaités et d’autres pensé€s apres analyse des besoins
exprimés par les médecins. Certains dédiés a ’enfant tels que I’aide a la reconnaissance de la
crise avec un acces simplifié au protocole d’action. D’autres dédiés a la simplification du

suivi et de la prise en charge de I’enfant par son médecin traitant. Avec, par exemple, la
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synthése des données collectées par 1’outil entre deux consultations sur : 1’observance, le
contrdle de 1I’asthme ainsi que les points non acquis par le patient. L’existence d’un bloc notes
permettant a ’enfant d’y inscrire les questions auxquelles le médecin traitant pourra répondre
la fois suivante. Ou bien encore des rappels pour la prise de traitement ou des consultations,
ainsi que des fiches permettant la synthése ou la préparation de ces dernicres. L’identification,
au travers de modules du jeu, d’éléments favorisants faisant partis de I’univers de I’enfant et
I’éventuel impact des changements d’environnement sur 1’asthme de l’enfant peuvent
¢galement étre intéressants. L’acces a des référentiels sur 1’asthme accessible a I’enfant et a
son médecin traitant, ont ét¢ souhaités et semblent tout a fait approprié. Un systéme d’alerte
informant les parents de la nécessité d’un rendez-vous avec leur médecin traitant plus précoce
en cas de mauvais contrdle de 1’asthme ou de crise d’asthme a aussi été envisagé.

Un acces sera dédié aux parents leur permettant de suivre 1’évolution de I’enfant et de

préparer les consultations suivantes.

Ces focus group ont été riches et les participants ont permis par leur enthousiasme et leur

implication de travailler, affiner et développer de nouvelles idées. Toutes ne pourront pas étre

mises en ceuvre mais constituent une base solide a la réflexion.
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Obj 2. Les trente-quatre points retenus, a l’issue de I’étude qualitative réalisée aupreés de

dix médecins généralistes, en Ile-de France.

OBJECTIFS PROPOSES

REFERENTIELS

RECONNAITRE ET EVALUER LA
CRISE

check-list de la consultation de suivi de I’enfant asthmatique
acces a un protocole d’action type

acces au test du contrdle de 1’asthme

fiche mémo sur les systémes d’inhalation adaptés selon ’age
fiche mémo sur les traitements adapté au controle de 1’asthme

connaitre les symptémes de la crise d’asthme
connaitre les signes d’exacerbation d’une crise

TRAITEMENT

savoir traiter la crise d’asthme

acceés a un protocole d’action

observance du traitement de fond

différencier traitement de fond et traitement de crise
maitrise de la technique d’inhalation

PARCOURS DE SOIN

identifier et suivre le juste parcours de soin
avoir un suivi régulier

CONNAITRE LA MALADIE

connaitre 1’histoire naturelle de la maladie asthmatique : chronicité et crises
connaitre la physiopathologie
identifier les génes quotidiennes ressenties par le patient

IDENTIFIER LES FACTEURS
DECLENCHANTS

connaitre I’environnement de I’enfant

AUTRES

RAPPELS

redonner la parole a I’enfant pendant ses consultations

faciliter les barriéres de la langue

travail autour de I’image de la maladie

ne pas s’inscrire comme une charge thérapeutique supplémentaire

rappel des rendez-vous
rappel de la prise de traitement

AIDES

aide a la gestion de la crise

aide a la prise du traitement de fond

alerte suggérant la consultation avec un médecin
bloc notes pour les questions de ’enfant

FICHES

fiche de préparation de consultation
fiche de synthése

DATAS

carnet de suivi

collecte de datas (avec +/- tracking électronique) : contréle, observance, qualité de
vie, hospitalisations, consultations en/aux urgences, nombre de ventoline utilisée,
géne quotidienne

synthése des parties de jeu
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Partie 3. Tout en s’inscrivant dans les
recommandations d’éducation thérapeutique

I. Introduction

Il a semblé important d’assister a des sessions de 1’école de I’asthme, référence actuelle pour
I’éducation thérapeutique des enfants asthmatiques '°

Actuellement en Ile de France, ce sont les seuls programmes d’éducation thérapeutique pour
les enfants asthmatiques qui soient agréés par 1’Agence Régionale de Santé '*°. D’autres
acteurs de I’éducation du patient asthmatique existent : le laboratoire GSK qui a créé de
nombreuses structures, développé un projet de réseau dans 1’Eure, financé de nombreuses
bourses de formation pour les professionnels et fournit du matériel pédagogique ;
I’association Asthme et Allergies qui a une action d’information et de structuration de
I’activité d’éducation ; Edusanté qui a mis au point des outils et programmes pédagogiques ;
et I'IPCEM, association loi 1901, qui développe des formations sur I’asthme'®”.

Par simplicité organisationnelle, il a été choisi de travailler avec I’école de I’asthme du Centre
Hospitalier Universitaire Necker-Enfants Malades (Paris,75). Elle est composée de
professionnels expérimentés (pneumopédiatre, psychologues et infirmiéres) dans la conduite
de programmes d’éducation thérapeutique mais aussi dans 1’utilisation et la création d’outil

d’éducation thérapeutique. Leur expertise a été¢ primordiale pour la création du jeu.

L’objectif de ce travail collaboratif a été de définir les objectifs éducatifs prioritaires du jeu.

A. Qu’est ce que I’éducation thérapeutique ?

« L’éducation thérapeutique est un ensemble d’activités éducatives essentielles a la prise en
charge de maladies par des professionnels de santé formés dans le domaine de |’éducation.

Cette éducation vise a aider un patient (ou un groupe de patients et leur famille) a gérer leur
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traitement et prévenir les complications évitables tout en maintenant ou en améliorant leur
qualité de vie. L’ éducation thérapeutique a un effet thérapeutique spécifique qui s’additionne
a leffet des autres interventions (thérapeutiques médicamenteuses, kinésithérapie, etc.) »'°.
Elle « a pour objectif de rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux
traitements prescrits et en améliorant sa qualité de vie ». '*. Elle I’aide a apprendre et a
développer de nombreuses compétences et a adapter le comportement conduisant a une

N ., \ L 126
amélioration des différents parametres de santé .

Les finalités spécifiques de 1’éducation thérapeutique sont I’acquisition et le maintien par le
patient de compétences d’auto-soins et la mobilisation ou l’acquisition de compétences
d’adaptation. Les compétences d’auto-soins, incluent les compétences dites de sécurité qui

visent a sauvegarder la vie du patient '*'.

En France, 1’éducation thérapeutique a connu un essor considérable suite a la loi « Hopital
Patient Santé Territoire » de 2009, qui a inscrit I’éducation thérapeutique comme un droit du
citoyen et a permis son intégration durable dans le systtme de santé frangais'™*®. Mais,

e . . . 16,2
malheureusement, les programmes sont majoritairement hospitaliers'®*".

B. L’éducation thérapeutique de ’enfant asthmatique

L’éducation asthmatique vise a aider I’enfant et ses parents a acquérir et maintenir des
compétences permettant une gestion optimale de la vie de I’enfant avec sa maladie, dans un

partage progressif et évolutif des compétences entre parents et enfants'®''’,

Il a été montré que les programmes d’éducation thérapeutique de I’asthme chez les enfants et

les adolescents améliorent leur fonction pulmonaire, leur sentiment d’auto-controle, réduit
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I’absentéisme scolaire, le nombre de jours avec réduction des activités, le nombre de

. A 1 12
consultations aux urgences et probablement le nombre de symptémes nocturnes. ‘%2

Les principaux objectifs éducatifs retenus par les instances frangaises et internationales
[l’Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé (ANAES), le Groupe de
Recherche sur les Avancées en Pneumologie Pédiatrique (GRAPP) et le Global Initiative for
Asthma (GINA)] sont: savoir prévenir la survenue d’une crise (facteurs déclenchants,
traitement de fond), la reconnaitre et la traiter de fagon appropri€ée puis recourir a une

. . . 130,64
consultation si besoin 7.

Table 5 : Les objectifs de I’éducation thérapeutique de I’enfant asthmatique de I’ANES, le

GRAPP et GINA.

ANAES (Agence nationale GRAPP (De Blic, 2013) GINA (Global Initiative For Asthma, 2014)
d'accréditation et d'évaluation en santé,
2002)
Comprendre sa maladie 0 0
Identifier ses facteurs d'exacerbation (allergénes, pollution, 0 Contréle de I'environnement Traiter les facteurs modifiables
infections respiratoires, tabagisme, interruption de traitement
de fond, effort physique)
Connaitre les moyens de prévention de ses crises 0 Contréle de I'environnement Traiter les facteurs modifiables
Régularité thérapeutique
Connaitre les signes de gravité d'une crise 0 auto-gestion raisonnée des symptomes 0
Connaitre les modalités de son traitement 0 Régularité thérapeutique Observance au traitement
Maitriser les techniques d'inhalation et le débitmétre de pointe 0 0
Maitriser sa respiration dans diverses situations (activité 0
sportive, épisode de stress, etc)
Exprimer et partager le vécu de sa maladie 0
Reconnaitre ses symptdmes et prendre des mesures adaptées, 0 auto-gestion raisonnée des symptomes Observance au traitement
simples d'autogestion avec ou sans 'aide de 'entourage Avoir un plan d'action en cas de crise
personnalisé
Solliciter l'intervention des soignants selon le degré d'urgence 0 auto-gestion raisonnée des symptémes Avoir un plan d'action en cas de crise
personnalisé
Gérer samaladie en harmonie avec ses activités et ses projets 0
Développer des comportements de prévention des 0 Contréle de I'environnement Traiter les facteurs modifiables
exacerbations d'asthme dans des situations exposant a des
facteurs déclenchants
Renoncer a la pratique d'un sport, d'un loisir ou d'une activité 0 Controle de I'environnement
professionnelle peu compatible avec la maladie asthmatique car
réalisée dans un contexte exposant  des facteurs déclenchants »
Suivi médical régulier 0

0 : les objectifs cités apparaissent dans le guide de recommandation
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II. Méthode et Résultats

Afin de définir les objectifs éducatifs prioritaires du jeu, ’auteur a assisté a un cycle de
formation de 1’école de I’asthme de 1’hdpital universitaire Necker-Enfants Malades (Paris,
75). L’école de D’asthme est dirigée par un pneumopédiatre et composée de deux
psychologues et trois infirmi¢res diplomées d’état. Chaque session a €té retranscrite et
analysée dans les heures suivant sa tenue sur le logiciel « Microsoft Word mac 2011 ».
Chaque idée permettait la création ou €tait intégrée au sein d’une thématique, permettant ainsi
la caractérisation de chaque idée principale. Cette analyse a ét¢ discutée et retravaillée avec la
maitre de conférences des universités a Paris Descartes Paris V, pneumopédiatre au Centre
Hospitalier Universitaire Necker-Enfants Malades (75), qui assurait la direction de I’auteur au

cours de son année de Master 2.

A. Déroulement d’un cycle de I’école de I’asthme

Un cycle de I’école de ’asthme est composé de trois phases réparties sur trois séances :

diagnostic éducatif, éducation, puis évaluation. Les séances sont collectives.

Le diagnostic éducatif se fait par I’une des psychologues de 1’école de I’asthme en présence
de I’enfant et de ses parents. L’objectif est de faire le point sur les acquis et les difficultés de
I’enfant asthmatique, afin de définir les compétences a acquérir au cours des séances

suivantes.

L’acquisition de savoir et compétences se fait au cours des deuxiéme et troisiéme séances.
Les sessions sont conduites par les psychologues et les infirmiéres. Parents et enfants sont

séparés. L’auteur a assisté aux séances avec les enfants, ’outil leur étant destiné.
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La derniére partie de la troisiéme séance est consacrée a un jeu de I’oie, pour les enfants, ou
I’ensemble de leurs connaissances et acquisitions est réévalué. Un nouveau point est, a ce

moment 13, effectué avec ’enfant et sa famille.

A la fin de chaque séance, des objectifs personnalisés sont donnés a 1’enfant selon ses besoins
et réévalués la semaine suivante (par exemple penser a prendre son traitement de fond tout

seul ou avant son sport etc.).

B. Thématiques abordées

Les thématiques qui ont €té abordées au cours des sé€ances sont: la reconnaissance des
facteurs déclenchants ou aggravants ; la technique de prise des médicaments ; la différence

entre traitement de fond et traitement de crise et les signes de la crise.

Excepté pour les facteurs déclenchants ou aggravants, la conduite des séances a montré une

réelle difficulté pour les enfants asthmatiques présents a intégrer ces notions.

C. Outils utilises

Diftérents supports sont utilisés au cours des sessions. Trois d’entre eux ont retenus

I’attention.

1. Cartes de jeux

Des cartes imagées sont dispersées devant les enfants. Chacune d’entre elle représente un
facteur déclenchant potentiel (virus, pollen, sport, odeurs, etc.) et, chaque facteur déclenchant
est imagé par plusieurs cartes différentes. Il est demandé aux enfants de choisir celles qui leur

correspondent, celles ou ils savent qu’a leur contact une crise peut se déclencher.
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2. Bronches en trois dimensions

Des bronches en silicone et en trois dimensions sont utilisées pour expliquer aux enfants la
maladie asthmatique et I’intérét des traitements. L’enfant peut ainsi visualiser 1’effet sur ses
bronches d’une crise ou de la non prise de son traitement.

Trois mode¢les de bronches différents sont utilisés (bronche normale, bronche inflammée avec
accumulation de mucus et bronche inflammée constrictée) permettant a I’enfant de visualiser

chaque état potentiel.

3. Dispositifs d’inhalation

L’ensemble des dispositifs pour le traitement de fond et le traitement de crise sont disponibles
(chambre inhalation avec masque ou embout buccal, autohaler, inhalateur de poudre, aérosol
doseur). Il est demand¢é a chaque enfant de choisir celui qu’il a a domicile et de montrer
comment il prend son traitement. Cela permet aux soignants de voir en direct les erreurs

commises par chacun et de pouvoir les corriger.

D. Suivi du projet

Le projet avait été présenté a I’équipe en amont puis de nouveau une fois le premier prototype
prét. Leurs retours, au fil du projet, ont permis d’affiner les objectifs éducatifs du jeu ainsi que

certains éléments d’écriture.
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III. Discussion
A. Forces et faiblesses de I’étude

1. Forces

Cette partie du projet était essentielle pour permettre de découvrir et de s’imprégner de
I’univers particulier d’une école de 1’asthme et d’avoir des retours d’experts en éducation
thérapeutique.

La participation a ces sessions a favorisée 1’émergence d’idées dont un certain nombre ont été

retenues dans le projet final.

2. Limites

Pour des questions organisationnelles, un seul cycle de formation au sein d’une seule école de
I’asthme parisienne a été suivi. Suivre plusieurs cycles de formation, aurait permis de voir
plus d’enfants en situation d’apprentissage mais n’aurait pas changé le déroulé des séances ni
les outils utilisés. Par contre, se rendre dans d’autres écoles aurait permis des retours
d’expériences plus variés. Cet état de fait a été compensé par une lecture approfondie de la
littérature, dont notamment des analyses de fonctionnement d’autres écoles de I’asthme'®.

Il n’y a pas eu d’enregistrement des sessions, choix délibéré pour éviter de complexifier la
démarche et d’influencer le déroulé des séances. Cela a entrainé un biais de mémorisation,
biais limité par la retranscription dans les heures qui ont suivies des séances. De plus il était
souhaité non pas une analyse qualitative approfondie du déroulé¢ de séances de 1’école de
I’asthme mais une boite a idée experte sur le sujet. Ce biais de mémorisation n’a donc que peu

d’influence.
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B. Résultats

1.  Déroulement d’un cycle

Le déroulement des sessions a 1’école de 1’asthme du Centre Hospitalier Universitaire Necker-
Enfants Malades (Paris,75), suit les recommandations officielles de la Haute Autorité de
Santé puisqu’elles suivent le déroulé recommandé : diagnostic éducatif personnalisé avec
définition d’objectifs, éducation puis évaluation '*’.

Le diagnostic éducatif est primordial puisqu’il permet de voir ou se situent les faiblesses de
chacun et de pouvoir fixer des objectifs qui évolueront au fur et a mesure des

. 13,16,96,118,127,129
seances T T

Il est également intéressant de noter que parents et enfant sont séparés au cours des séances
¢ducatives pures. Par contre, ils sont ensemble au moment du diagnostic initial mais aussi lors
des évaluations finales. Organisation que ’on retrouve dans 1’ensemble des programmes
pédiatriques avec au minimum deux volets : un « enfants » et un « parents » (parfois un
troisiéme volet « fratrie/ entourage »)**. Ce point est trés intéressant pour nous qui nous
posions la question de comment intégrer ou non les parents au sein de notre outil. Se calquer

sur ce systeme de fonctionnement pour notre jeu pourrait &tre une des alternatives envisagée.

2. Thematiques abordées

En dehors de la technique d’inhalation que le GRAPP ne retient pas comme devant faire parti
des objectifs éducatifs prioritaires, I’ensemble des autres points abordés au cours des séances
(différencier traitement de fond et traitement de crise, reconnaitre les facteurs déclenchants ou
aggravants d’une crise ainsi que ses symptomes) sont plébiscités par les trois sociétés

savantes que sont I’ANAES, le GRAPP et GINA 2%,
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L’observation des séances a d’ailleurs montré que ces points n’étaient pas assimilés par les
patients, et qu’un travail sur ces thémes était nécessaire, ce que 1’on retrouve par ailleurs dans

s 9,49,50,62,74
la littérature """,

3. Outils utilises

Ce dispositif est intéressant puisqu’il permet de mettre en lumiere pour chaque enfant, les
facteurs déclenchants qu’il n’a pas encore intégré comme étant ses propres facteurs
déclenchants.

Cela peut également permettre a I’enfant de désigner un facteur déclenchant comme étant le
sien alors que personne ne 1’avait identifi¢ comme tel. Par exemple, le chat de ses grands-
parents, expliquant ses toux répétés a chacune de ses visites. On peut ainsi espérer améliorer
la prise en charge de I’enfant en améliorant le contréle de son asthme et en diminuant son

6,107
recours aux urgences .

b. Bronches en trois dimensions

Montrer en trois dimensions, 1’effet de la maladie et des traitements est intéressant. Cela
permet de mettre en lumiére des processus silencieux et invisibles. D’autres procédés sont
utilisés dans d’autres écoles de 1’asthme, 1’objectif restant toujours le méme : des pailles de
différents calibres, des ballons de baudruche, une image d’arbre a ’envers pour schématiser

. . . 11
les voies respiratoires, etc. 5
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Demander a chaque enfant de reproduire sa méthode d’inhalation est trés instructif. Cela

permets de se rendre compte que ce n’est en effet que trés rarement acquis et de pouvoir
4 s s . - 9: : 9,62,70,98-102

réaccompagner I’enfant dans I’apprentissage de la technique d’inhalation .

C’est a partir de ce constat, qu’avait été émis 1’idée de filmer au cours du jeu I’enfant prenant

son traitement. Mais, étant quelque chose de simple et facile a reproduire en consultation de

. . f . A r1sx . . 67
médecine générale, pourra facilement étre réalisé au cabinet au cours d’une consultation”’.

C. Discussion de I’hypothése et perspectives

Le travail avec I’école de ’asthme a été particulieérement intéressant puisqu’il a permis de
travailler avec des experts de 1’éducation thérapeutique de I’asthme. Cela a apporté une vraie
plus value dans la définition des objectifs éducatifs et dans 1’affinement de I’écriture de
I’outil. Les difficultés de I’enfant ont ainsi pu étre visualisées au cours des séances ce qui a
permis d’affiner les objectifs éducatifs du jeu tout en collectant des idées.

D’autres outils sont proposés dans d’autres structures ou pour d’autres pathologies, qui
peuvent servir de source d’inspiration. Les trés connus livres, fiches conseils, images, carnet
de suivis, dessins, collages et divers canevas a remplir que ce soit pour le diagnostic éducatif,
I’évaluation des connaissances ou des croyances erronées et jeux de sociétés 2507118130131,
D’autres, plus originaux tels que la maison de poupée des allergénes pour apprendre a repérer
les niches a acarien ; la chanson de 1’asthme permettant de retenir les étapes indispensables a
un bon contrdle de la respiration lors de la crise d’asthme ; les marionnettes pour mettre
I’enfant en situation ; les dominos de I’asthme pour associer un événement a une conduite a
tenir ; ’aventure du bus utilis€ comme outil motivationnel ; la photo-expression pour

exprimer son ressenti face a la maladie **''®'*°,
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Obj 3. Les douze points retenus, a l’issue de I’étude réalisée au sein de 1’école de ’asthme

du Centre Hospitalier Universitaire Necker-Enfants Malades (Paris, 75).

OBJECTIFS PROPOSES

ENFANT

RECONNAITRE ET EVALUER LA - connaitre les symptomes de la crise d’asthme
CRISE

TRAITEMENT différencier traitement de fond et traitement de crise
maitrise de la technique d’inhalation

CONNAITRE LA MALADIE connaitre 1’histoire naturelle de la maladie asthmatique : chronicité et crises
connaitre la physiopathologie

IDENTIFIER LES FACTEURS reconnaissance de ses facteurs déclenchants
DECLENCHANTS - mise en évidence d’autres facteurs déclenchants
OUTILS

DATAS faire un diagnostic éducatif, évolutif
acces des parents au diagnostic éducatif et aux synthéses

CONCEPTION

IMAGER - les bronches pour expliquer la physiopathologie de 1’asthme
se servir d’une chanson pour apprendre aux enfants les étapes de la gestion de
I’asthme
recréer la chambre de 1’enfant pour ’amener a discuter des allergénes pouvant s’y
trouver
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Chapitre 2. Créer un contenu ludique en
adéquation avec les objectifs éducatifs, les
besoins et les cibles

Partie 1. Etudier ce qui a été fait

I. Introduction

Pour savoir ce qui a déja été créé en terme de serious game d’éducation thérapeutique
pédiatrique et sur 1I’asthme, ce qui fonctionne et ne fonctionne pas, une revue de littérature
avec test des jeux des que possible a été réalisée pour les serious games sur 1’asthme et les

. . . ; - A g A4 AT
serious games d’éducation thérapeutique en pédiatrie™"".

L’objectif est d’évaluer les forces et faiblesses de chaque serious games, pour servir de base

de réflexion a I’élaboration du nétre.

II. Meéthode

L’ensemble des serious games pédiatriques d’éducation thérapeutique pour les enfants
asthmatiques en langue frangaise ou anglaise, et ceux d’éducation thérapeutique pédiatrique

en langue francaise ont été recensés et testés des que cela était possible.

PubMed, Embase, Cochrane Library, PsychIinfo, Web of Science et Google scholar ont été
utilisés pour rechercher I’ensemble des études publiées. Le moteur de recherche Google,
Twitter, Facebook et les sites consacrés a la santé numérique ont été utilisés pour rechercher
d’autres serious games ainsi que 1’app store d’Apple, mais uniquement pour les jeux sur
I’asthme. Les jeux étaient retenus s’ils étaient en langue francaise ou anglaise, s’adressaient a

un public d’enfant ou d’adolescent, concernaient 1’asthme ou 1’éducation thérapeutique de
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I’ensemble des maladies chroniques pédiatriques. Dés que ’acceés était possible depuis le

réseau frangais, les différents jeux étaient testés.

L’équation de recherche était : (serious gam* OR videogame* OR video gam* OR gaming *
OR play * OR computer) AND (asthma * OR diabetes * OR child * OR kid * OR disease *

OR chronic).

Une premicre recherche a ¢été conduite en aotit 2014 puis une mise a jour a €té réalisée pour la
partie asthme en collaboration avec un pneumopédiatre, futur chef de clinique au Centre
Hospitalier Universitaire Necker-Enfants Malades (Paris,75) et doctorant au Centre de
Recherche Interdisciplinaire de Paris, en mars 2016 a 1’occasion de I’écriture d’une revue

systématique.

Les données suivantes ont été collectées systématiquement et retranscrites au sein du logiciel
« Microsoft Excel mac 2011 » : objectifs éducatifs, mécanismes de jeu, langue, ages cibles,

disponibilité en France et études cliniques d’évaluation.

L’analyse de ces études est présentée selon le modéle d’évaluation de Kirkpatrick '*2. Modéle
qui évalue la formation selon quatre niveaux. Les trois premiers concernent I’apprenant (ici
I’enfant asthmatique) : satisfaction des utilisateurs du serious game, acquisition de
compétences et de connaissances, changement de comportement ; et le dernier niveau qui
concerne I’impact externe de la formation (soit ici I’impact qu’elle a sur la prise en charge du
patient) avec I’amélioration des « patients outcomes ». Dans le deuxiéme niveau a été ajouté
le niveau 2a décrit par Mosley et al'*’, qui correspond a la modification des attitudes et
perceptions. Dans les études publiées ici, il s’agit des modifications de perception et d’attitude
envers 1’asthme comme I’amélioration du sentiment d’efficacité personnel. Nous avons
¢galement évalué le processus de conception de ces jeux. Cette analyse a été faite initialement
seule, puis confrontée dix-neuf mois plus tard au travail de recherche d’un doctorant du

Centre de Recherche Interdisciplinaire de Paris, pneumopédiatre et futur chef de clinique du
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Centre Hospitalier Universitaire Necker-Enfants Malades (Paris,75) pour la partie asthme.
Lorsque des désaccords subsistaient, ils étaient levés par un troisiéme investigateur, la maitre
de conférences des universités a Paris Descartes Paris V, pneumopédiatre au Centre
Hospitalier Universitaire Necker-Enfants Malades, qui me dirigeait au cours de mon année de

Master 2.

II1. Résultats

A. Les serious game dans ’asthme

dantifé : 36,134-150 . r
La recherche a identifié¢ quatorze serious games™ , des études ont été faites pour onze

36,136-138,140-150 36,134,135,139,145,146,148-150

d’entre eux Sept des quinze serious games sont

disponibles depuis la France et trois seulement en langue frangaise’®'**'*. Aucun des deux
. - s 10 . sz 134,135
jeux frangais n’a fait I’objet d’étude .

La liste des serious games retenus est présentée dans la table 7. La liste des objectifs éducatifs

de ces jeux est présentée dans le la table 6.

1. Meécanismes de jeu utilisés et objectifs pédagogiques

Sur les quatorze jeux (Table 6), tous s’attachent a savoir repérer les facteurs déclenchants et

36,134-150 d36,136—138,140—150

allergénes , onze a I’observance du traitement de fon , autant a savoir

36,136-138,140-150

reconnaitre et gérer la crise d’asthme , quatre a savoir recourir aux consultations

136-138,140,141 138,142,143,149,150

médicales appropriées , trois a I’évaluation du controle de 1’asthme ,

36,142,143,145-147,149,150

cinq a la connaissance sur la maladie asthmatique , trois a encourager la

36,136,137 138,147,148

scolarisation et autant sur les techniques d’inhalation
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Table 6 : Objectifs des serious game sur ’asthme

Jeu / objectifs Repérer les Observance du Technique Reconnaitre et gérer | Savoir recourir aux Encouragement a Ci i surla [ Eval du
facteurs traitement de d'inhalation la crise d'asthme urgences et au la scolarisation maladie asthme controle de I'asthme
déclenchants/ | fond médecin
allergénes

Air Academy : The 0 0 0 0 0

Quest For Airtopia

Asthmaclic 0

Asthmakids 0

Asthme 1,2,3 ... 0 0 0 0 0

Respirez

Asthme Academy 0

Asthma Command 0 0 0 0 0

Asthma Control 0 0 0 0 0

The Asthma Files 0 0 0 0 0

Bronkie The 0 0 0 0 0 0

Bronchiasaurius

Quest For The Code 0 0 0 0

Lungtropolis 0 0 0 0 0

Watch Discover 0 0 0 0

Think and Act

Wellapets 0 0 0 0

Wee Will Wheezie 0 0 0

TOTAL 14/14 11/14 3/14 11/14 4/14 3/14 5/14 3/14

« Asthmaclic » "** est une plateforme frangaise avec des minis serious game. L’objectif est
d’apprendre a repérer les facteurs déclenchants d’une crise. Des fiches informatives sur

I’asthme sont disponibles sur la plateforme internet. Il est destiné & un public adulte.

« Asthme Academy » '*° est une plateforme frangaise composée de mini-jeux avec des fiches
d’informations pour les enfants d’age scolaire ainsi que leurs parents. Il contient deux jeux
principaux : Bronchopanique et Thoracique Parc. Dans Bronchopanique, 1’enfant doit surfer
dans la bronche tout en évitant de toucher les parois et de potentiels facteurs déclenchants.
Dans Thoracique Parc, I’enfant fait du skate et doit attraper des bulles d’oxygéne et des
bouteilles d’eau. L’objectif y est d’apprendre a préparer son corps a I’effort. La plateforme est

indisponible depuis début 2015.
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« Asthma command » '*¢

est le premier jeu sérieux d’éducation thérapeutique pour les
patients asthmatiques. Il a été créé en 1983 et s’adresse aux enfants de sept a douze ans. Les
objectifs du jeu sont de savoir reconnaitre les symptomes et les allergénes, utiliser les
traitements, recourir aux consultations médicales appropriées, et encourager a la scolarisation.
Le jeu est une simulation de la vie d’un individu asthmatique sur une journée. Un certain
nombre d’obstacles (le froid, la grippe, etc) surviennent. Différentes possibilités sont
proposées au joueur telles que : prendre des traitements, aller chez le médecin pour un conseil
ou un traitement, éviter les facteurs déclenchants etc. Le joueur va devoir mobiliser ses
connaissances sur 1’asthme pour faire face aux obstacles présentés par le jeu tel que prendre
son traitement de fond pour étre protégé lorsqu’ils sont proches d’allergénes. Une mauvaise
gestion va entrainer une détérioration de 1’asthme pouvant aller de « normal, se sent bien » a
« ne peut respirer ou parler ». L’objectif est de rester un maximum de temps avec un asthme
contrdlé pour obtenir un maximum de points. Chaque niveau représente une saison de
I’année. En début de partie, le joueur entre ses propres traitements et allergies/facteurs

déclenchants afin de personnaliser la session de jeu. En fin de la partie, un résumé des

capacités de I’enfant a gérer son asthme est disponible.

« Asthma control » *” est une version mise a jour d’Asthma command °, réalisée en 2000.
Ce jeu a été congu pour les enfants de trois a douze ans. Les objectifs du jeu sont de savoir
reconnaitre les symptomes d’une crise d’asthme, les surveiller, prendre ses traitements de
crise et de fond, recourir a des consultations médicales lorsque nécessaire, identifier les
allergénes et maintenir une activité scolaire normale.

Dans ce jeu, I’enfant incarne un super héros asthmatique qui doit éliminer tous les allergénes
et facteurs déclenchants trouvés au sein de six environnements différents (intérieurs et

extérieurs). Pour pouvoir continuer sa progression dans le jeu, I’enfant doit gérer son asthme
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en prenant son traitement de fond, en traitant ses crises etc. Comme pour Asthma Command
13 les caractéristiques du traitement du héros Spacer sont personnalisées en début de partie
pour étre identiques a celles de I’enfant. Les possibilités offertes au joueur restent en partie les

1 1 eq1es 7 , . .
3% avec la possibilité supplémentaire de pouvoir prendre

mémes que dans Asthma Command
son traitement en cas de crise ainsi qu’avant un exercice physique.

Le jeu a été congu pour étre utilisé en milieu hospitalier.

« Bronkie the Bronchiasaurius » "** est un jeu plateforme Nintendo créé en 1995. Deux
dinosaures asthmatiques, Bronkie et Trakie, vivent dans un monde envahi par la poussiere. Ils
ont développé une machine qui aide a mieux respirer, mais un tyrannosaure leur en a volé des
picces et les a dispersé a travers le monde. Ils vont partir a la rechercher des piéces de leur
machine et devoir pour cela gérer leur asthme (prise du traitement de fond, repérage des
facteurs déclenchants, monitorage du débit expiratoire de pointe (DEP), utilisation du plan de
crise et gestion du traitement selon 1’évolution de 1’asthme). Des questionnaires a choix
multiples sur 1’asthme completent les phases de jeux (signes d’alertes, gestion de la crise,
traitement de fond etc). Le joueur controle Bronkie. Si Bronkie entre en contact avec un
allergene, 1’écran devient progressivement plus sombre, le peak flow se dégrade, la toux et le
wheezing augmentent, indiquant au joueur qu’il va devoir faire prendre son traitement a
Bronkie afin de lui restaurer sa capacité pulmonaire. Si le traitement n’est pas correctement
donné, I’écran devient si noir que le joueur n’aura pas d’autre choix que d’appeler a 1’aide. Au
début de chaque niveau, une vidéo montrant Bronkie prenant sa ventoline est diffusée sans
possibilité¢ de la suspendre. L’objectif de cette vidéo étant que I’enfant apprenne les étapes

correctes de la prise de ventoline.
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« Asthmakids » '* a été congu par la Société Canadienne de 1’Asthme. Il contient des
informations générales sur I’asthme, la possibilité d’évaluer si son asthme est contrdlé ou non
via un questionnaire, d’échanger avec d’autres enfants asthmatiques, de poser des questions a
des experts ainsi qu’un jeu. Au sein de ce jeu, I’enfant est un agent de I’asthme. 11 devra lors

de chaque mission retrouver les facteurs déclenchants possibles de crise d’asthme.

“Watch, Discover, Think and Act” (WDTA) 10141 o5t un jeu créé en 2000. La mission du
joueur est d’aller libérer, au sein du chateau de son inventeur, qui est devenu méchant, la
machine assainissant I’air. Pour cela, I’enfant va devoir passer par quatre étapes au cours
desquelles il va devoir gérer I’asthme de son personnage : la maison, I’école, le voisinage puis
le chateau. Il va devoir utiliser le processus métacognitif de résolution de probléme en quatre
étapes (Regarder — Découvrir — Penser — Agir) pour traiter I’asthme de son personnage, et sera
guidé dans cela par les icones. Le joueur va pouvoir choisir le sexe et I’ethnie de son
personnage. Il va également pouvoir personnaliser sa session en entrant ses propres
symptomes, facteurs déclenchants et traitements. De plus, le joueur peut choisir le personnage
d’un joueur plus agé comme coach. Ce dernier 1’aidera dans la prise en charge de 1’asthme en
lui fournissant un feedback. Le jeu étant destiné a des enfants avec un niveau

d’alphabétisation bas, les instructions sont données oralement par les coachs.

“The Asthma Files” '**'* a été créé en 2002. Les enfants jouent a étre des agents secrets qui
doivent explorer huit différentes sections. Chacune de ces huit sections s’intéresse aux
différents aspects de I’asthme, a sa physiopathologie et a la capacité d’auto-gestion. Ils
devront donc se renseigner le plus possible sur la prise en charge de 1’asthme, en écoutant des

voix off, complétant des quizz et en résolvant des problémes interactifs.
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“Wee Willie Wheezie”'** a été développé par un médecin canadien, le Dr Vincent Osundwa.

Dans ce jeu, Willie, un enfant noir asthmatique doit naviguer au sein d’une maison tout en y
¢vitant les divers allergénes qui y sont présents et en prenant ses traitements. Une ligne de vie
présente sur 1’écran monitor I’état de Willie. Lorsque trop de facteurs déclenchants ont été
touchés ou les traitements oubliés, la ligne de vie de Willie arrive a zéro et une ambulance
vient le chercher pour le conduire a I’hopital. La bas, un feedback sera donné par une
infirmiere. Le jeu comporte trois niveaux. A la fin de chacun de ces niveaux, le joueur doit
répondre a des quizz pour passer au niveau supérieur. Le joueur est bloqué tant qu’il n’a pas
su répondre correctement aux six questions.

145,146
« Quest for the code »

est un jeu d’action dont I’enfant est le héros. Il est destin¢ aux
enfants et adolescents. Le joueur doit sauver la planéte de méchants allergénes/facteurs
déclenchants voulant faire croire aux enfants que l’asthme est incontrdlable. Des vidéos
apparaissent au cours du jeu pour expliquer les points importants aux enfants. Le but de ce jeu
est d’améliorer I’observance, diminuer les crises et améliorer la gestion des crises. Pour cela
le joueur joue a des mini-jeux tels que nettoyer le mucus dans le nez, répondre a des choix
multiples ou shooter dans du mucus avec des astéroides. L’enfant peut é¢galement se promener
dans un simulateur de poumon virtuel afin de comprendre comment fonctionne la respiration
humaine, I’asthme et ses facteurs déclenchants. Il va aussi pouvoir apprendre a reconnaitre les
signes d’une crise et a utiliser ses traitements.

« Lungtropolis » ¥

est une plateforme composée de deux sections : une pour les parents
(avec des informations sur I’asthme et les soignants) et une pour les enfants contenant le jeu.

Le jeu a pour but d’améliorer la maladie asthmatique en transmettant a 1’enfant les

connaissances essentielles sur 1’asthme telles que la conduite a tenir en cas de crise ou celle
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pour avoir un asthme contr6lé. A chaque connexion, des questions simples permettent
d’évaluer le niveau de controle de 1I’asthme. Dans ce jeu, I’enfant est un agent secret qui doit
sauver la ville de lungtropolis attaquée par une foule de mucus. Le joueur joue a une série de
mini-jeux tels qu’un Tetris® mucus et une course de voiture. Au fur et a mesure du jeu, des
vidéos apparaissent pour donner des conseils sur la gestion de I’asthme et ainsi avancer dans

le jeu. Au final, le game play est surtout basé sur des questions a choix multiples.

“Air Academy: The Quest for Airtopia” '’ est un jeu numérique interactif créé pour étre
utilisé au sein d’un programme scolaire d’éducation a la santé. Le jeu se déroule dans un
environnement de science-fiction. Les enfants ont des missions a accomplir pour trouver des
indices qui les amenent a « Air-Topia ». Chaque mission comprend un briefing, le jeu puis le
débriefing. Chacune a ses propres objectifs pédagogiques. Un compagnon de route aide les

enfants a naviguer dans le jeu.

« Asthme : 1, 2,3... Respirez ! »° est un jeu éducatif canadien en ligne basé sur le jeu de
société parchési. Il s’agit d’une planche de jeu avec des questions et des activités de mise en
situation. Les objectifs sont: reconnaitre I’asthme et ses symptomes, différencier les
traitements de 1'asthme et en comprendre les effets, identifier les facteurs déclenchants et les
allergies pour les prévenir. Il a également pour objectifs de sensibiliser les jeunes aux
problémes de I’asthme et de les rendre plus attentifs envers les personnes asthmatiques de leur

entourage.

« Wellapets » '*® rebaptisé Wizdy Pets sur les stores est un jeu ou I’enfant doit prendre soin

d’un bébé dinosaure a I’instar des tamagotchis en lui donnant ses traitements de fond, en
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apprenant a repérer les symptomes d’une crise et a agir selon un protocole d’action pour

I’endiguer. Disponible depuis peu en France, mais en Anglais.

Tableau 7 : Caractéristiques des serious game sur I’asthme.

JEU TEST AGE CIBLE LANGUE DISPONIBILITE
AIR ACADEMY : THE Non 6-12 ans Anglais Etablissement
QUEST FOR AIRTOPIA scolaire
ASTHMACLIC Oui adultes Frangais Enligne
ASTHMAKIDS Oui enfants Anglais En ligne
ASTHME 1,2,3 ... RESPIREZ | Oui 15-17 ans Francais Enligne
ASTHME ACADEMY Oui enfants Frangais Enligne
ASTHMA COMMAND Non 7 -12ans Anglais Hg;gitalier -
ASTHMA CONTROL Non 3-12ans Anglais :Iospitalier
THE ASTHMA FILES Non 7-14 ans Anglais Hospitalier
BRONKIE THE Oui enfants Anglais Jeu Nintendo 95
BRONCHIASAURIUS
QUEST FOR THE CODE Oui enfant Anglais Enligne
LUNGTROPOLIS Oui enfants Anglais Enligne
WATCH DISCOVER THINK Non 7-13ans Anglais Centre de soins
AND ACT
WELLAPETS Oui enfants Anglais Sur les stores
WEE WILL WHEEZIE Non 7-12ans Anglais Hospitalier

2. Les etudes realisees

La recherche a identifié quatorze serious games d’éducation thérapeutique®®'**"*° dont onze

. ” < o e 36,136-138,140-150
pour lesquels des études ont été publiées ou sont en cours de publication™ ’ . Pour

neuf les données sont disponibles'>® 3314014147199 “poyr Ouest of the Code, seul 1’abstract

est disponible'**'*¢. Et, pour Wellapets les études sont encore en cours '**.

Pour quatre serious game, la méthodologie employée pour la conception du jeu a été

- 36,137,140,141,147
publiée .
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Asthme: 1, 2, 3 Respirez! et Watch, Discover, Think and Acty ont dédiés des articles
complets, qui nous permettent de suivre le processus réflexif, de la littérature aux phases de
pré-tests sur les enfants asthmatiques, le tout basé sur les théories du comportement *®'*.

Asthma Control et Air Academy: The quest for Airtopia ont explicité en quelques lignes
qu’une équipe multidisciplinaire (pédagogues, programmeurs et professionnels de santé) était

a I’origine de leur conception et qu’un pré-test auprés d’enfants avait été réalisé avant le

développement de I’outil final *7-'%".

Huit études (72%) concernant sept serious game ont évalués la satisfaction du joueur
BLISIIA4I4TI0 Do facon générale, la satisfaction vis a vis des serious games était trés
favorable. L’ensemble des enfants (n=75) qui a jou¢ a Asthma control a apprécié de le faire
7 De la méme facon, 95% (35/37) ont apprécié de jouer a Asthma Files et 89% (33/37) le
recommanderait a d’autres personnes '**'*. La majorité des joueurs (91.1%) de Watch,
Discover, Think and Act 1’ont appréciés, 72.2% 1’ont trouvé plus amusant que leur jeu vidéo

favoris et 91,7% plus amusant qu’un autre jeu d’éducation thérapeutique sur I’asthme '**'*".

Wee Willie Wheezy et Lungtropolis ont été évalués sur le « enjoyment » qu’il procure'**'.
Enfin, les professeurs utilisant Air Academy : the Quest for Airtopia ont déclaré que les
enfants ont appréciés jouer avec le jeu et ’ont choisi parmi d’autres outils éducatifs
disponibles au moment des sessions éducatives numériques .

Il a également été montré pour Bronkie the Bronchiasaurius que les enfants décidaient d’y
jouer en priorité lorsqu’ils avaient le choix entre plusieurs jeux, y compris soixante pourcents

des enfants non asthmatiques'*®. Ils étaient également plus satisfaits de leur formation aprés

trente minutes de jeu vidéo qu’apres trente minutes d’une vidéo éducative.

102



Huit études (72%) concernant sept serious games ont évalué¢ les modifications d’attitude et de
perception induites par le jeu, avec des résultats hétérogénes™ ™2 381417143130 1 o sentiment
d’efficacité personnel des enfants a été mesuré par différents questionnaires au cours des
études. La plupart a été développé par les auteurs. Aucune différence n’a ét¢ montrée dans le
sentiment d’efficacité personnel des enfants apreés avoir joué¢ a Asthma Command, Asthma
control, Lungtropolis et Watch Discover, Think and Act lorsqu’ils étaient comparés au
groupe controle!?®13714014LI10 “ Ay contraire, Asthma Files a montré une amélioration du
« Children’s Asthma Locus of Control », questionnaire développé par les auteurs, comparé a
ceux n’ayant eu 1’éducation que via les livrets (p=0.007) "**'**. Dans une étude pré-test/post-
test, Asthme: 1, 2, 3... Respirez! a montré une amélioration de la perception générale de
I’asthme, une meilleure perception du sérieux des complications de I’asthme et un fort
sentiment de contrdle de leurs asthme pour les étudiants qui y ont joué *°.

Les ¢études menées sur Bronkie the Brauchiasaurus ont montré une amélioration de la
communication des enfants sur leur asthme avec les équipes médicales, les parents et leur

entourage 138

L’amélioration des connaissances est la donnée le plus étudié, évalué dans neuf articles pour
. . 0/ 136-138,140-150 s . . . .

huit serious games (91%) . Elle a été évaluée a travers divers questionnaires dont

certains ont été développés directement par les auteurs pour coller aux objectifs pédagogiques

du jeu. Dans toutes les études sauf une, il a été montré une amélioration des connaissances des

\ ., 136-138,140-143,145-150
enfants apres avoir joué ’ ’

. Wee Willie Wheezie est le seul jeu n’ayant pas
réussi & montrer une amélioration des connaissances '**. Dans les essais contrdlés randomisés

qui ont évalu¢ Asthma Command, Asthma control, The Asthma Files, Bronkie the
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Bronchiasaurius, Air Academy : the quest for Airtopia et Lungtropolis, les connaissances
des enfants ont augmenté significativement dans le groupe intervention par rapport au groupe

136-138,142,143,147,149,150

controle . Watch, Discover, Think and Act n’a réussi a montrer une

amélioration des connaissances que pour les enfants les plus agés et ayant de meilleurs

. .. . A s ., . 140.141
connaissances initiales, laissant penser que cela est dii a une complexité du jeu .

Trois études ont évalué¢ comment les serious games peuvent changer le comportement dans la
vie réelle!36:137:149.150.
Dans I’é¢tude de Rubin et al qui s’intéresse a Asthma Command, le changement de
comportement a ét¢ évalué au travers d’un questionnaire, le « Asthma Behavioral Assessment
Questionnaire », qui s’intéresse a la fagon dont les enfants participent & un certains nombres
de comportements en rapport avec la gestion de leur asthme dont par exemple la connaissance
de leurs traitements et leur utilisation'*®. Les enfants du groupe expérimental (ceux qui ont
jou¢ a Asthma Command) ont un score significativement plus €élevé que les enfant du groupe
contrdle (ceux qui n’y ont pas joué) (p<0.008), et en particulier sur les questions en rapport

avec les objectifs pédagogiques du jeu (p<0.01)'*°

. Au contraire, il n’y a pas eu de différence
montrée pour les questions qui n’ont pas été abordées dans le jeu'*’. Les résultats des parents
étaient similaires & ceux des enfants' .

Dans I’étude d’Homer et al sur Asthma Control, un questionnaire similaire n’a pas trouvé de
différence dans le comportement des enfants entre le groupe expérimental et le groupe
contrdle .

Par ailleurs, Lungtropolis n’était pas associé a un changement concernant 1’observance du

. 149,150
traitement
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Sept ¢études (64%), chacune évaluant un serious game différent, étudient les « patients

136-138,140-144,149,150
outcomes » 36-138, 149,15 .

136-138,140-143,149,150

Six ¢études s’intéressent aux consultations en urgence . Une évaluation

pré/post test des jeux Asthma Command, Asthma Control et WDTA a montré une baisse des
consultations en urgence dues a I’asthme'**"*""%"*! Dans toutes ces études aucune différence

significative n’a ét¢ montrée entre le groupe controle et intervention, tout comme dans The

138,142,143,149,150

Asthma Files, Bronkie the Bronchiasaurius et Lungtropolis . Quatre études

ont recherché une différence concernant le nombre d’hospitalisation, mais aucune n’a pu la

. 136,140-143,149,150
mettre en évidence PSR

Dans une étude évaluant The Asthma Files, il y avait significativement moins de prise de
corticoides oraux et d’absentéisme scolaire dans le groupe intervention a 6 mois du suivi,
mais devenait non significative lors de ’analyse en intention de traiter '**'**.

Cing études ont évalué les symptomes des patients'?"'38140-141140199:150 "yang Jes évaluations
pré/post test des jeux Asthma Control, WDTA et Bronkie the Bronchiasaurius une

137,138,140,141 - \ rys .
RS contrairement a Wee Willie Wheezie

amélioration des symptdmes a €té montrée
ot aucune amélioration n’a pu étre montrée '**. Par contre, aucune des études n’a pu montrer
une différence significative entre le groupe intervention et le groupe contrdle. Le controle de
I’asthme était également le méme au bout de quarante-cinq jours de suivi entre les enfants
jouant a Lungtropolis et ceux du groupe contrdle '#*'%°.

Trois études ont observé I’effet sur les tests pulmonaires (VEMS — volume expiratoire

. . TP A oo 140-144
maximum seconde) et le peak flow mais aucune amélioration n’a pu étre montrée .
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Table 8. Evaluation des serious games d’éducation thérapeutique sur I’asthme.

Serious Game Processus de Satisfaction | Attitudes et | Acquisition de | Changement de | Patient
Création Perception connaissances | comportement Outcomes

Air Academy: The
quest for Airtopia

Asthme: 1, 2, 3
Respirez!

Asthma Command

Asthma control

The Asthma Files

Bronkie’s Asthma
Adventure

Lungtropolis

Watch, Discover,
Think and Act

Wee Willie Wheezie

Non étudié. Différence significative. Pas de différence significative.

B. Serious game d’éducation thérapeutique en pédiatrie

1. Mécanismes de jeu utilisés

Six jeux d’éducation thérapeutique pour les maladies chroniques pédiatriques ont été retenus

car ils proposent des mécaniques de jeux intéressants **13%1317163,

151-155 155,156

« L’affaire Birman » et « Time Out »

sont deux jeux d’aventure, frangais, ou le
héros diabétique doit gérer son diabéte (manger, faire son insuline, gérer les
hypo/hyperglycémie, les facteurs déclenchants etc) pour pouvoir mener son enquéte a terme.
Ces jeux permettent a I’enfant de prendre conscience des effets de la non prise en charge de

son diabéte. Des pré-requis sont nécessaires pour étre capable de gérer les glycémies au sein

du jeu. Ces jeux ont tous deux été congus par l’association « Les diablotines », intégrée
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ensuite a la société Zippyware® et créée par le Dr A. Guillaume, endocrinologue au Centre

Hospitalier Universitaire de Caen.

Deux autres jeux, non disponibles depuis la France, ont ét¢ congus comme étant des voyages
a Pintérieur du corps. Ils permettent au joueur de visualiser les effets de la maladie ou de ses
traitements sur I’organisme et de devenir ainsi acteur du combat contre ces maladies.

« Rex Ronan » est un jeu pour prévenir le tabagisme '**'*’. Le héros, Dr Ronan, entre dans
les poumons, la bouche, la gorge, les vaisseaux sanguins du fumeur pour combattre les
méfaits du tabac sur le poumon grace a son super scalpel laser. A la fin du jeu, il doit
combattre un super ennemi : I’addiction a la nicotine. « Remission » est un jeu ou le héros se
promene a I’intérieur du corps d’un adolescent pour enquéter sur les symptomes, détruire les
cellules cancéreuses, éradiquer les bactéries, arréter les métastases et gérer les effets

. 48,1 1 16
secondaires 4313159163,

Les deux jeux suivants sont intéressants car ils rendent ludique des €éléments pénibles du
quotidien pour débloquer des éléments du jeu 1907162,

« Didget » est un glucomeétre qui se connecte a la Nintendo DS. La surveillance réguliere et
les bons résultats glycémiques permettent de libérer 1’accés a de nouveaux jeux, de nouveaux
personnages 137.160-162

« Fish’n’steps » est un jeu pour encourager 1’activité physique dans lequel I'utilisateur doit

. .., . . . . 1
avoir une activité physique pour garder son poisson en vie dans un aquarium .
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2. Les études realisées

La recherche a identifié quatorze serious games d’éducation thérapeutique en pédiatrie pour

. i . L 4748,138,151-155,157-173 1:
lesquelles des études ont été publiées ou sont en cours de publication ™™ ’ . Dix

. \ 138,151-155,157,160,161,164—171
concernent le diabéte de type 151317152 157-160.16LI64171

Six serious game sur dix ont explicité la méthodologie employée pour la conception du

jeu43,47,48,151—155,1577160,163,164,167,168,170,171,173

Escape From Diab, Remission et WebDasc y ont dédi¢ des articles complets, qui nous

permettent de suivre le processus de recherche formative en allant de la revue de littérature

. 43,47,48,157-159,163,164,168,170,171
aux phases de pré-tests sur les enfants™" "™ SR IPRIRR T,

L’affaire Birman, Egg Brider, Buildup Blocks and Detective et Yummy Tricks ont explicité
en quelques lignes qu’une équipe multidisciplinaire (pédagogues, programmeurs et

professionnels de santé) était a I’origine de leur conception et qu’un pré-test aupres d’enfants

avait 6té réalisé avant le développement de I’outil fina] '2'12%160-164167.173

’ . ’ ’ \ . . a1 43.47.1 151,152,154,1 1 160-162,164—
Onze études se sont intéressées a la satisfaction de ’utilisateur*>*7138131.152,154.135,157.160-162,16

168,170-173 43,47,138,157,160-162,164—

. Il s’agit du point le plus évalué. Pour neuf d’entre eux

157,160-162

1 1 171.1 g . . \ . . \ . .
O8.IT0I7LIT es utilisateurs sont satisfaits a I’instar de Didget ou quatre-vingt-seize

pourcent des utilisateurs sont satisfaits ou de Dbaza Diabetes Education for Kids 2'°"'%*'%
que quatre-vingt-douze pourcents recommanderaient a leurs amis non diabétiques.
Par contre pour I’Affaire Birman, seuls cinquante pourcents des enfants le trouvent

intéressant et trente pourcents se plaignent du manque d’action dans le jeu °''%.
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Il en est de méme avec Etiobe Mates, ou un peu plus de cinquante pourcents des enfants ont

C . . 172
aimé jouer au jeu ',

Pour trois serious games, les modifications d’attitude et de perception induites par le jeu ont

rorox 7 7 S \ 48,138,158-160,163,164
été évaluées, avec des résultats hétérogénes %13 1387100:163.164.

Le sentiment d’efficacité personnel est amélioré par trois dans Remission (p=0.011)
48,158,159,163 o L . .
. La communication entre parents et enfants est améliorée dans Captain Novolin
160,164 : . e . .
", Alors que ni ’'un ni I'autre ne sont améliorés de facon significative dans Packy et
138,164
Marlon P%'%,

Par contre, dans Remission, il n’y a pas d’amélioration significative concernant la qualité de

vie ou le stress 48138:159:163

Six études regardent si les connaissances de I’enfant sur sa maladie se sont améliorées par

48,151-155,158-160,163-166,172

I’utilisation du jeu . Seules quatre d’entres elles, Remission, Dbaza

Diabetes Education for Kids 2, The Daily et Starbright Life adventures montrent une

s . DT . . . 48,158-160,163—1
amélioration avec une différence significative (p< 0.005) 1381601637166

. . . r LY : OF 151-155,172
Etiobe Mates et L’ Affaire Birman n’auront pas réussi a montrer cette différence e

Pour quatre serious game, il a été étudié si le jeu induisait un changement de comportement

43,48,151-155,157-160,163,164,168,170,171
chez ’enfant™™" ’ R
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Seul, Starbright Life Adventures a mis en évidence une amélioration significative de la

.y - 160,164
capacité d’auto-gestion 60.164,

Escape From Diab n’aura pas démontré une modification du régime

43,157,164,168,170,171

alimentaire . De méme avec I’ Affaire Birman, qui n’aura pas réussi & montrer

e . . e 1514155
une amélioration dans la capacité de gestion de son insuline .
Pour Remission, une amélioration significative a 1’observance des traitements antibiotiques

(p=0.012) a été montrée ainsi qu’a la chimiothérapie orale (p=0.002) mais pas pour le

traitement général*®-1>%13%163,

. s . 43,138,151-155,157,164,165,168,170,171
Quatre études s’intéressent aux « Patient OQutcomes » .

Deux d’entres elles ont réussi a mettre en évidence une amélioration significative mais
uniquement dans certains domaines. Packy et Marlon montre une différence significative
pour diminuer les consultations aux urgences avec une diminution de soixante-dix-sept

pourcents des visites mais pas d’amélioration significative du taux d’hémoglobine

138,164

glyquée The Daily, montre une baisse significative du nombre d’hyperglycémies

(p<0.001) mais toujours pas sur I’hémoglobine glyquée '**'%.

Pour I’ Affaire Birman, il n’aura pas pu étre mettre en évidence une amélioration de

I’hémoglobine glyquée, du nombre d’hospitalisations ou d’hypoglycémie sévéres '

Escape From Diab n’aura pas pu mettre en évidence une amélioration de 1’indice de masse

43,157,164,168,170,171
corporelle™ """ .
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Table 9 — Serious Games retenus.

Pathologie | Testé Age Langue Disponibilité
Diabéte Oui 11-18 ans Frangais Internet
Diabéte Non 8 — 14 ans Anglais NR

Diabéte Non enfants Anglais NR

Diabéte Non 8-11 ans Anglais NR

Diabéte Non 4—24 ans Anglais Nintendo DS
Diabéte Non enfants Japonais NR

Diabéte Non 10-12 ans Anglais NR

Nutrition Non 10— 13 ans Espagnol Internet
Diabéte Non 12-24 ans Japonais App store japonais
Diabéte Non 8-16 ans Anglais Hospitalier
Cancer Vidéo test vue | 13 - 27 ans Anglais Internet
Diabéte Non enfants Anglais NR

Nutrition Non 8—11ans Danois NR

Nutrition Non 7-10 ans Anglais NR

Table 10. Résumé des résultats.

DEVELOPPEMENT SATISFACTION ATTITUDESET | CONNAISSANCES | COMPORTEMENT | PATIENT
PERCEPTION OUTCOMES

DIABETE

Affaire Birman

Captain Novolin

The Daily

Dbaza Diabetes
Education for Kids 2

Didget

Egg Brider, Buildup Blocks
and Detective
Escape from Diab

Insulot

Packy et Marlon

Starbright Life adventures

Etiobe Mates

Remission

Yummy Tricks

WebDASc

Non étudié. Différence significative. Pas de différence significative.
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IV. Discussion
A- Forces et faiblesses de I’étude

1. Forces

Cette étude est la premicre a analyser I’ensemble des serious games dédiés a 1’asthme ainsi
qu’aux serious games d’éducation thérapeutique en pédiatrie. Dans une période, ou les serious
game se développent, il est primordial de pouvoir accéder a une synthese de leur efficacité et
de leur contenu.

Il n’existe pas de publication sur la création d’un serious game qui fonctionne. Il était donc
impératif, pour le bon déroulé du projet de pouvoir faire un état des lieux de ce qui existait,
fonctionnait ou ne fonctionnait pas.

Cette recherche s’est déroulée sur deux ans, ce qui a permis d’accéder a certains jeux ou
¢tudes initialement indisponibles, et ainsi d’enrichir notre propos.

En ayant diversifié les méthodes de recherche, par rapport aux standards habituels, de
nombreux serious game ont ét¢ découvert et ce qui a enrichi nos sources d’inspiration. Cela
n’a pas d’impact quant a la validité¢ des résultats étant dans un domaine de recherche
particulier.

L’approche qualitative par revue systématique de littérature a permis de répondre a notre
interrogation principale de maniére précise et reproductible. Cette méthode étant la plus fiable
pour tenter d’apporter une synthése d’information en réponse a une question donnée.

Le choix de la méthode d’analyse, reconnue et validée, et le travail collectif offre une validité
aux résultats présentés.

Les études retenues sont, pour la partie asthme, des études de bonne qualité, avec un score

MERSQI moyen de 12.7 sur 18. MERSQI (Medical Education Research Study Quality
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Instrument) est un score mesurant la qualité des études s’intéressant a 1’enseignement
médical'"™*.

2. Limites
Le principal biais retrouvé est un biais d’information.
Tous les jeux n’ont pas pu étre testés, n’étant pas disponible en France®-’-!3¢-13%140-
144147157, 1607162, 164168170173 " Ce]a a obligé & imaginer a partir des écrits de leurs auteurs ce a
quoi ils pouvaient ressembler. Le fait de n’avoir pu les expérimenter a ajouter une difficulté
quant a ’interprétation des résultats de leurs études.
Parfois les études originales n’ont pu é&tre récupérées. L’analyse s’est alors basé sur
I’interprétation d’autres auteurs, ce qui a limité la fiabilit¢ des résultats a leurs propres
interprétations’"'%*1%* " Aucun score MERSQI n’a été réalisé¢ pour les études d’éducation
thérapeutique pédiatrique, ayant eu beaucoup de difficulté a retenir des études de bonne
qualité sur cette thématique.
Peu de jeux n’ont pu étre retenus a cause de la langue, la majorité ayant été congue en
Ameérique du Nord.
L’équation de recherche s’est voulue le plus exhaustive possible, et a connue quelques
impairs afin de pouvoir récupérer un maximum de données. Le fait que le sujet de recherche

soit encore peu développé et intégré dans la recherche médicale nous y a contraint.
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B-Reésultats

1. Mecanisme de jeu utilisé et objectifs pédagogiques

La quasi-totalit¢ des jeux ciblent la reconnaissance des facteurs déclenchants et
allergénes®™** ", Ce qui, étant donné les chiffres de ’asthme, n’est pas surprenant : quatre-

vingt-quinze pourcents des asthmes sont atopiques chez ’enfant et quatre-vingt pourcents des

3

g eqe g N . \ 1,1 3 1
enfants sensibilisés a au moins un allergéne”~. Cependant, il est probable qu’une prise en

charge globale de ’environnement, avec une éviction de I’ensemble des allergeénes, soient

essentiels pour obtenir un bénéfice significatif et, que I’effet de ces mesures soient trés lente °.

36,136-138,140-150

Soixante-dix-neuf pourcents des serious games , ont choisi comme objectif

I’observance du traitement de fond, ce qui est essentiel au vu des faible taux d’observance’.

36,136-138,140-150

Tout autant s’intéressent a la reconnaissance et la gestion de la crise , points tout

aussi fondamentaux dans la prise en charge de I’asthme **°%%,

Seulement trois ont choisi de travailler sur les techniques d’inhalation**'*"'**  Or, on sait que
peu d’enfants la réalisent correctement : il s’agit 1a d’un point essentiel pour 1’éducation
thérapeutique ~*%.

Les autres objectifs pédagogiques ont ét€ moins abordés dans les serious games, et I’ont au
final surtout été¢ dans les jeux les plus complets congus pour le milieu hospitalier et la
recherche.

L’¢évaluation du contréle de I’asthme qui est un élément réclamé au cours des focus group a

138,142,143,149,150

¢été intégré comme une possibilité dans trois des serious games , mais aucune des

¢tudes faites dans cette revue n’aura réussi a montrer 1’efficacité de ces dispositifs.
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Dans [’asthme

Les deux jeux frangais sur ’asthme, Asthmaclic et Asthme Academy sont des jeux trés
simplistes, peu ludiques et surtout qui ne semblent pas avoir été concu dans I’optique d’étre
intégré au sein d’une prise en charge médicale®*'*. Le fait qu’ils soient peu connus et
utilisés n’est pas surprenant. Asthmakids'’, de la société canadienne de ’asthme ressemble

beaucoup a Asthmaclic'**

et n’a que peu d’intérét méme s’il peut paraitre au premier abord
assez ludique.

Lungtropolis, dont la bande annonce est treés séduisante, s’est avéré étre basé sur des quizz,
intercalés entre des mini-jeux, sans intérét pédagogique'*'*’. Asthma Files qui n’a pu étre

. A . A L 142,143
testé, semble étre construit sur la méme logique "~ .

Ce style de réalisation fait
malheureusement perdre tout I’esprit ludique qu’on peut attendre d’un jeu éducatif pour
enfants.

Asthme 1,2, 3... Respirez est un jeu de plateau, mis en ligne, mais ne tire pas parti des
possibilités offertes par le numérique®.

Enfin, certains jeux nord-américains ont été congus comme des outils de prise en charge
d’éducation thérapeutique avec la création d’un véritable univers, qui devient le lieu de belles
aventures. Bronkie the Bronchiasaurius, est tres réussi. On a ’impression en y jouant d’étre
au sein d’un jeu Nintendo® des années quatre-vingt-dix'*®. Le pari de créer un jeu similaire a
ce a quoi les enfants jouaient a 1’époque est gagné et a payé au vu des résultats des études
mengées.

Certains sont restés ancrés dans la réalité tels que Wee Willie Wheezie, WDTA et Asthma

136,140,141,144
g% tatles

Comman Alors que d’autres, comme Quest for the Code, Bronkie the

. . rr . 137,138,145,146
Bronchiasaurius et Asthma Control, ont créé leur univers propres =" .

115



Wellapets est le seul a avoir choisi un game play a contrepied, avec cet animal virtuel dont il

faut s’occuper au quotidien , ce qui permet ainsi I’attachement de I’enfant au jeu '**.

Les autres serious games pediatriques

L’affaire Birman et Time Out sont des jeux frangais construits comme des enquétes
policiéres °'°°. Votre personnage est le principal investigateur et vous devez gérer sa
glycémie. C’est par cette gestion de la glycémie que vous allez conditionner votre niveau de
vie dans le jeu. Un parall¢le peut étre imaginé dans I’asthme avec la gestion du traitement qui
conditionne le niveau de vie du joueur.

Rex Ronan et Remission immergent les enfants, grace a diverses missions, en s’introduisant
dans le corps humain®"**13"13%16 1|5 comprennent ce qui se passe dans leur organisme a

I’image des dessins animés des années 80 « I/ était une fois la vie ». Pour Zolia, une aventure

au sein des poumons de I’enfant aurait pu €tre imaginée. Lors du travail avec les game
designers et au vu des objectifs pédagogiques, cette hypothése n’a pu étre retenue.
Pour Didget et Fish’n Steps, les créateurs ont intégré comme étant un élément du jeu un geste

c 1 sy . 157,160-162
du quotidien li¢ a la maladie °"'%%1¢

. Cela concourt a le rendre plus ludique et ainsi alléger
le fardeau thérapeutique. On pourrait imaginer, que prendre son traitement de fond chaque
jour débloquerait un élément dans Zo/ia. Ceci serait un puissant facteur de motivation pour la
prise du traitement de fond. Cette idée nécessiterait 1’utilisation d’un outil connecté,

complexifiant le processus de création, le coiit et la distribution de 1’outil. Elle pourrait étre

envisagée comme une option.

2. Les etudes realisées

Un nombre certain de serious games existent mais trés peu ont été testés au cours d’études

publiées. La majorité semble répondre a la frénésie de création « de son » serious game. Les
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jeux francais sur I’asthme n’ont pas faits ’objet d’étude **'*°. Idem pour Asthmakids *°.
Cela peut expliquer, la pauvreté des objectifs pédagogiques et du caractére ludique de ces
Jeux.

Pour Wellapets, créé par une équipe pluridisciplinaire bostonienne, des études ont été lancées
en 2014 et son toujours en cours '**. Le travail de recherche semble avoir été fait dés la
conception. Pour Quest of the Code, seul ’abstract est disponible, limitant 1’accés aux
données fondamentales '*'*°. Enfin, pour Insulot, Starbright Life adventures, ¢t Captain
Novolin, les données n’étaient pas directement accessibles. Nous avons di nous référer a

. . e fpgi g 160,164
I’analyse d’autres auteurs avec le risque de perte de données et de biais d’interprétation "~ .

Conception

Trop peu de serious games sur 1’asthme ont réalisés un travail de recherche au moment de la
création du jeu ou n’en ont pas fait part au cours de leur publication **'*7-14%141147 pys de 1a
moitié des études sur les autres serious games pédiatriques, ont pris la recherche formative
pour base de leur processus créatif *3:4748:151-155.157-160,163,164.167.168.170.171,173

La recherche formative est un point essentiel pour construire un outil adapté aux besoins des

patients. Produire un serious game ne doit pas satisfaire une simple envie d’universitaire ou

de professionnel de santé mais doit étre congu pour répondre a un réel besoin.

Satisfaction du joueur

Pour I’ensemble des jeux sur I’asthme, les joueurs ont été satisfaits dont soixante-quinze

pourcents trés satisfaits 1735141119210 par contre dans deux autres serious game, I’ Affaire
. . ., . . . 151-

Birman et Etiobe Mates, la moitié¢ seulement des enfants ont fait part de leur satisfaction

3172 Dans 1’Affaire Birman, un manque d’action a été reproché par les participants a I’étude
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317155 Ceci a été confirmé au cours de nos propres phases de tests, pouvant expliquer cette
satisfaction peu ¢élevée.

De facon générale, nous pouvons penser que la satisfaction est due au fait que jouer a un jeu
vidéo change considérablement des méthodes traditionnelles de 1’éducation thérapeutique. Il
faut aussi contrebalancer cette satisfaction avec ’utilisation réelle qui en est faites. Par
exemple pour Asthma Files '**'*, les enfants pouvaient y jouer autant qu’ils le désiraient a

domicile. La moiti¢ seulement a jou¢ et en général une seule fois.

Modification des attitudes et perception

De nombreuses ¢tudes sur I’asthme se sont intéressées aux modifications des attitudes et
perception >3 380 "B hey pour les autres serious games d’éducation thérapeutique
pédiatrique 45158159:163,
Ni Asthma Command, Asthma control, Lungtropolis ou Watch Discover, Think and Act
n’ont pu montrer une amélioration du sentiment personnel d’efficacit¢ '2¢137-140-141.149.150
Remission et Asthma Files sont eux les seuls a avoir réussi a le mettre en évidence
A8 MLIBIRI9163 - Ceg résultats décevants sont-ils dus & un probléme de puissance ou au
nombre de fois ou le jeu a été joué par chacun ?

Bronkie the Bronchiasaurius est le seul a avoir recherché et montré une amélioration de la

. 138
communication autour de I’asthme "%,

Acquisition de connaissances

1l s’agit du résultat le plus étudié pour les serious games traitant de I’asthme 2% '3%140°150

L’ensemble des études a montré une amélioration des connaissances en dehors de Wee Will
. 144
Wheezie ™.

r1: . r . . . 151-155,172
Aucune amélioration non plus n’est montrée pour I’Affaire Birman et Etiobe Mates 172,
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Pour Wee Will Wheezie, ce résultat est étonnant compte tenu qu’il semble étre le plus simple

144

a valider ™. Des questions sur le contenu de ce jeu qui n’a pu étre testé se posent.

Par contre, pour les deux autres, il s’agit de ceux qui, déja, n’avaient pas eu des taux de

151-155,172

satisfaction trés probant . Un lien de cause a effet entre satisfaction et acquisition de

connaissances est donc possiblement a établir.

Changement de comportement

136,137,149,150

Seules trois études pour I’asthme et quatre pour les autres serious game

43,48,151-155,157,159,160,163,164,168,170,171,175 . .
o LIRS IR IR ont évalué les changements de comportement

pédiatrique
dans la vie réelle.

Asthma Command'*® a réussi a montrer un changement de comportement dans la vie réelle ce
qui n’est pas le cas d’Asthma Control, version pourtant mise a jour du premier’. Mais, les
¢tudes n’ont pas €t¢ conduites de la méme facon pour les deux serious games. Dans Asthma
Command"°, les enfants ont pu jouer toutes les six semaines pendant dix mois alors que dans

Asthma Control’

, 1ls n’y ont joué que quatre fois soit environ deux fois moins. On peut
penser que la fréquence d’utilisation de 1’outil par ’enfant est un élément non négligeable
pour permettre la modification de comportements.

Lungtropolis, n’a pu montrer une modification significative de 1’observance du traitement par

.. 149,150 . . : . o :
les patients " 7". Le jeu a ax¢ ’ensemble de son apprentissage sur des questionnaires a choix

multiples, ce qui ne semble pas étre un bon vecteur de changement des comportements.

« Patient OQutcomes » : Resultats pour les patients

Aucune des études I’ayant recherché, dans I’asthme, n’a réussi a mettre en évidence une
différence significative que ce soit pour les consultations aux urgences, les hospitalisations, la

prise de corticoides oraux, I’absentéisme scolaire, ’amélioration des symptdmes, le VEMS ou
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le Peak Flow ¢ 138140°144199.150 " Ceii peut s’expliquer par un manque de puissance des
¢tudes, le choix méthodologique pour leur conduction ou tout simplement par le contenu du
jeu qui était inadapté.

Pour les autres serious games, dans deux études sur quatre, une amélioration de certains
« patients outcomes » a pu étre mise en évidence **'**'_ Toutes concernent le diabéte. Pour

138,164

I’une ce sont les consultations aux urgences qui ont pu &tre améliorées et ’autre les

164,165 . - . :
*7°. Ces dernieres sont des évenements plus fréquents que les crises

hyperglycémies
d’asthme ce qui peut expliquer une telle différence. Il n’y a eu aucune amélioration de

I’hémoglobine glyquée dans ces études.

Général

Remission est un jeu exemplaire dans le domaine de 1’éducation thérapeutique pédiatrique qui
a réussi a mettre en évidence des améliorations dans quasiment chaque domaine sus-cité
AEII9.103 Neme si aucun « patient outcomes » n’a été testé.

Asthma Command, est le seul a avoir réussi @ montrer un changement de comportement des
enfants asthmatiques dans la vie réelle '*°. Les études concernant les autres serious games ont
au mieux montré une amélioration des connaissances, certes intéressant mais insuffisant
puisque 1’objectif de tel outil est d’impacter le quotidien de nos patients en changeant les
comportements et les « patients outcomes p 0137138140144, 147,149,130

Ceci peut étre dii @ un manque de puissance des études conduites. La survenue de crises
d’asthme, de visites chez le médecin, etc sont des événements rares. Il faudra un grand
nombre de patients pour mettre en évidence une différence significative.

Une autre explication possible est le fait que les enfants n’aient pas suffisamment joué au jeu.
Dans trois études (The Asthma Files, Wee Willie Wheezie, Asthme: 1, 2, 3... Respirez! 36,142

%, ils n’y jouaient qu’une fois et dans les deux autres (Asthma Files, Bronkie the
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138,142,143

Bronchiasaurius ils devaient y jouer a la maison mais ne I’ont pas fait. Et I’on sait

que plus I'on joue, plus on apprend et plus les comportements sont susceptibles d’étre
modifics 348176177
Etonnement Wee Willie Wheezie n’a réussi a montrer aucune différence significative dans
aucun domaine, mais n’ayant pu le tester il est difficile d’y apporter une quelconque
explication '**.

La majorité des serious games pédiatriques hors asthme se sont intéressés essentiellement aux
phases de conception ou de satisfaction. Peu ont étudiés les changements que ces jeux
pouvaient apporter dans la vie réelle, pour le patient *+!3%1317135.IST16LIIGRIT0NTL -y 4 g250it
la du point essentiel : modifier les comportements du patient au quotidien, problématique trés

actuelle avec I’émergence des projets numériques et de médecine connectée : le patient doit

rester au centre des préoccupations.

C. Discussion de I’hypotheése et perspectives

Cette ¢tude montre 1’importance de créer un outil ludique pour donner envie a ’enfant de
revenir jouer. C’est en jouant réguliérement qu’on apprend “**'"*!'" Les jeux d’aventure,
avec une quéte finale sont tout a fait intéressants et motivants. S’occuper de son propre
animal est une idée attrayante mais il existait le risque d’étre trop proche du jeu développé
actuellement a Boston, Wellapets '**. Les graphismes également importants, ne vont pas
empécher I’utilisateur de revenir, mais vont rendre 1’expérience plus agréable, ce qui peut
I’encourager a rejouer *.

L’idée développée dans certains jeux (dédiés au diabéte ou a la nutrition) d’utiliser un geste

quotidien pour I’intégrer comme ¢élément du game play est trés intéressante. Elle permet de

rendre plus ludique un moment pénible pour 1’enfant.
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Les objectifs qui semblent incontournables sont : la reconnaissance des allergenes et facteurs
déclenchants ; I’observance du traitement de fond ; ainsi que savoir reconnaitre et gérer la

crise. La technique d’inhalation pourra étre considérée comme le bonus du jeu.

Ce travail a également montré I’importance de s’inscrire des la conception dans une démarche
de recherche et de soins. Le jeu ne doit pas étre le simple vecteur de la satisfaction de
quelques universitaires ou professionnels de santé, mais réellement utile pour I’amélioration
de la prise en charge du patient.

L’¢évaluation de la satisfaction et des connaissances apportées par le jeu pourront étre mises en
place simplement et ne semblent pas présenter de difficultés quant a leur conception.

Pour I’évaluation des autres données, un nombre important d’enfants sera nécessaire pour
éviter un manque de puissance. Il pourra ainsi étre étudi¢ les modifications d’attitudes et de
perception (communication, sentiment d’efficacité), de changement de comportement
(observance du traitement de fond, technique d’inhalation), et sur les « patient outcomes », ce
qui semble étre le plus difficile a montrer (test ACT du controle de ’asthme, nombre de
crises, de consultations en urgence et aux urgences, et d’hospitalisations).

Le lieu de recrutement des enfants asthmatiques se pose, justement pour une question de
puissance. Doit-on le faire en ville ou au sein des centres hospitaliers ? On aurait tendance a
penser que les enfants suivis a [’hdpital ont des asthmes plus séveres et donc des crises plus
fréquentes. Aucune donnée n’existe a ce sujet. L outil étant destiné a la médecine de ville, il
serait plus logique de les y recruter. Il faudrait donc un grand nombre de patients et privilégier

en priorité les asthmes séveres, étant susceptibles de faire des crises plus fréquentes.

Enfin, aucun serious game ne semble avoir été congu pour intégrer le médecin en lui

fournissant son propre canal d’acces. Tout est donc a construire a ce sujet.
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Obj 4. Les seize points retenus, a l’issue de la revue de la littérature des serious games sur

Pasthme et d’éducation thérapeutique pédiatrique.

OBJECTIFS PROPOSES

RECONNAITRE ET EVALUER LA connaitre les symptomes de la crise d’asthme
CRISE

TRAITEMENT savoir traiter la crise d’asthme
observance du traitement de fond

IDENTIFIER LES FACTEURS reconnaissance de ses facteurs déclenchants et allergénes
DECLENCHANTS

CONCEPTION

MECANIQUE DE JEU limiter les quizz

insérer les objectifs pédagogiques au sein du jeu

faire un jeu d’aventure avec de I’action

éviter le jeu d’animal virtuel

créer une vraie histoire

intégrer comme mécanique du jeu, les éléments thérapeutiques du quotidien de
I’enfant pour I’y habituer, dédramatiser et lui faire apprendre

DESIGN créer quelque chose d’amusant
créer quelque chose de joli
donner envie de jouer réguliérement

ETUDES s’appuyer sur la recherche formative pour la conception

créer un jeu pour améliorer le quotidien du patient lui permettant une modification
de ses attitudes, perceptions, connaissances, changement de comportement et

« patients outcomes »

définir un échantillonnage patient pour éviter le manque de puissance
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Partie 2. Définir ’univers ludique des patients

I. Introduction

Aucune recherche ou recommandation n’est disponible dans la littérature, qu’elle soit
numérique ou scientifique, sur ce qui fait I’unanimité en terme de ludicité pour les enfants de
six a douze ans. Nous savons que cela évolue tres rapidement au gres des modes, des régions
etc. La folie PokemonGo®, sorti en cet été 2016, est un parfait exemple '’*. En I’espace de
quelques jours, le jeu a envahi nos écrans et fait irruption au sein des spheres politico-sociales
et médiatiques, puis, est retombé en quelques semaines comme un soufflet '"'*,

La littérature a montré qu’il fallait intégrer dans le processus de création la cible du jeu des le
départ afin de réaliser un outil au plus prés des attentes (cf. p.14)***4>.

L’objectif de cette étude est de déterminer [D’univers ludo-numérique des enfants

asthmatiques de six a douze ans.

II. Meéthode

Une étude observationnelle multicentrique par auto-questionnaire (« A quoi joues-tu ? ») a été

réalisée entre octobre et novembre 2014.

L’objectif était de déterminer I'univers ludique et numérique des enfants asthmatiques de six

a douze ans.

Des questionnaires (cf. annexe 7 p.176) ont été distribués au sein de quatre services
hospitaliers : la Pneumopédiatrie de 1’hdpital universitaire Necker-Enfants Malades (Paris,
75), les épreuves fonctionnelles respiratoires de 1’hopital universitaire Necker-Enfants
Malades (Paris, 75), le service de Pédiatrie du Centre Hospitalier régional René Dubos

(Pontoise, 95), et celui de I’hdpital Lenval (Nice, 06) ainsi que dans un cabinet de médecine
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générale situé a Villeneuve la Garenne (92). Dans les services d’hospitalisations, le
questionnaire était distribué et récupérer ultérieurement. Aux urgences et aux épreuves
fonctionnelles respiratoires, il était distribué pendant le temps d’attente de la consultation et
récupéré directement. Dans le cabinet de médecine générale, le questionnaire était donné en
consultation et rempli sur le moment ou ramené lors d’une consultation suivante par le

patient.

Un courrier d’accompagnement a été remis, avec chaque questionnaire, afin d’expliquer aux
parents et a ’enfant le projet de recherche, son objectif et I’intérét du questionnaire (cf.

annexe 8 p.179).

Les services hospitaliers ont été choisi grace a notre réseau et ont permis d’obtenir une
population variée d’enfants asthmatiques. Ayant un faible recrutement d’enfant asthmatique
en hospitalisation a la période choisie, il a ¢ét¢ décidé d’en distribuer aux épreuves
fonctionnelles respiratoires ou nous savions qu’un nombre supérieur d’enfants asthmatiques

consulteraient.

Une centaine de médecins généralistes a été contacté pour participer. Le choix a été fait de
contacter les maitres de stage universitaire des internes de niveau 1 du Département de
meédecine générale de I'université Paris Diderot - Paris VII pour deux raisons : un acceés aux
coordonnées mail simplifi¢ par 1’existence d’un listing et la probable plus grande appétence
aux projets universitaires. Un mail leur a été adressé expliquant le projet avec un exemplaire
du questionnaire et du courrier d’accompagnement. Trois ont répondu et acceptés de
participer a I’étude. Une vingtaine de questionnaire leur a été adressé avec une enveloppe

retour pré-timbrée. Au final, une généraliste a renvoyé ses questionnaires remplis.

Un questionnaire (cf. annexe 7 p.176) contenant quatorze questions a été créé pour 1’étude par
I’auteur, a partir de la littérature et de son expérience, puis discuté et retravaillé¢ avec la maitre

de conférences des universités a Paris Descartes Paris V, pneumopédiatre au Centre
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Hospitalier Universitaire Necker-Enfants Malades (Paris, 75), qui la dirigeait au cours de son
année de Master 2.

Les données suivantes ont été collectées : sexe ; age ; niveau scolaire ; outils numériques a
disposition au domicile ; mode d’utilisation des jeux vidéo ; préférences de jeu ; types de jeux

vidéo ; de société et d’univers télévisuels favoris.

Chaque questionnaire a ét¢é numéroté chronologiquement des sa réception. Les données ont
été¢ saisies dans le logiciel « Microsoft Excel Mac 2011 ». Afin de créer des données
exploitables, les mots utilisés par les enfants lors de leurs diverses descriptions étaient
uniformisés. Puis, elles ont été¢ analysées via « Microsoft Excel Mac 2011 » pour les données
quantitatives et via un générateur de nuage de mots clés disponible sur internet pour les

données qualitatives (http://www.wordle.net).

ITI. Résultats

A. Caractéristiques socio-démographiques

Soixante-quatre questionnaires ont été recueillis. Vingt et un I’ont ét¢ a I’hdpital universitaire
Necker-Enfants Malades (Paris, 75), vingt a I’hopital Lenval (Nice, 06), dix-sept au Centre
Hospitalier régional René Dubos (Pontoise, 95) et six au sein du cabinet de médecine générale
de Villeneuve la Garenne (92). Quatre-vingt-treize pourcents proviennent donc d’enfants

asthmatiques en milieu hospitalier.

Vingt-quatre filles et quarante garcons de six a douze ans ont répondu avec un age médian de

9 ans (IQR : 8-11).
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B. Univers numérique

Les trois principaux outils numériques accessibles au domicile sont I’ordinateur (88%), la

tablette (72%) et la Nintendo DS (69%). La question de la disponibilité du téléphone portable

n’a pas €té posce.

Ordinateur 87,5% Playstation 43.8%
Tablette 71,9% X-box 18,9%
Nintendo DS 68,8 % Play Station Portable 7,8%
Wii 48,4% Kineckt 1,6%

C. Utilisation du jeu vidéo

Quatre-vingt-six pourcents des enfants interrogés jouent réguliérement aux jeux vidéo. Ils y

jouent en moyenne 4h par semaine (IQR : 1h45-5h45). Neuf pourcents n’y jouent que pendant

les vacances scolaires.

Quatre-vingt-six pourcents des enfants interrogés plébiscitent la création d’un jeu vidéo pour

« mieux s’occuper de leur asthme ».
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D. Souhaits pour le jeu

1. Meécanique de jeu

Lorsqu’on demande aux enfants, parmi plusieurs propositions, quel type de mécanique de jeu
ils préferent, les deux principales plébiscitées sont : « remplir plusieurs petites missions dans

un méme jeu » (24%) et « pourchasser un méchant » (22%).

Emener une enquete

B chasse au trésor

Hsauver le monde
W sauver une princesse

Hréussir a s'évader d'un lieu
dont tu es prisonnier

Hpourchasser un méchant

Eremplir plusieurs petites
missions dans un méme jeu

Hautres

2. Avatar

De la méme manicre pour le type d’avatar, la préférence va vers un « personnage imaginaire »

pour 35% d’entre eux et un « enfant comme eux » pour 25%.

KT

W enfant comme toi
Wadulte
@ personnage imaginaire

Hanimal existant

Hanimal imaginaire

Hautres
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E. Univers du divertissement

1. Jeux videos

A la question, « quels sont vos jeux vidéos préférés ? », les cinq principalement cités sont :

Mario (23%), Fifa (11%), Grand Theft Auto (8%), Minecraft (6%) et Call of Duty (6%).

Quand on leur demande « Pourquoi ? », les mots suivants sont ceux qui reviennent le plus :
« foot », « aventure », « voiture », « multi-joueurs », « personnages », « vitesse », « pieces »,

« objets », « monde » et « courses ».

”fantomes
£ 8z 2 objets
\ Jmp Uru Hm >Ep|eces

fo O i personnages
equa!lons mUItuoueurS

2 rapldlte

courses, ;O 2 vmturé“””
aventure

casserc r e

memoire
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2. Jeux de societé

A la question, « quels sont vos jeux de sociétés préférés ? », les cingq principalement cités

sont : Monopoly, Uno, Echecs, Mille bornes et Puissance 4.

)
J0)

HORNES)

Les mots qui reviennent pour expliquer ce choix sont : « réflexion », « stratégie », « drole »,

«carte », «argent», «tactique», «échange», «hasard», «rapidité», « plusieurs» et

« deviner ».

ttratégie compétitiion déplacer
AV IANPlusieurs MotSae
devinerrapidité

drolerwtactiquea rgen

echange hasard.srcion™ e

payer questions enquétes observation ~ note
adulte

chercher

logique adulte
calcul

130



3. Univers télevisuel

A la question, « quelles sont vos séries et films préférées ? », aucun ne s’est dégagé allant du
dessin animé a la télé réalité et en passant par des émissions de divertissement et des

comédies.

.
-

st RS B
ol .. 2
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Pour expliquer leur préférence, les mots les plus utilisés sont:

« combats » et « suspens ».

drole

gaventures S

technologies musique & action

CombatS Sug ensq expressif missions
robotique -5 p chansons
q _experience danse voyages

voler 8 s 5 < monstres loups
Ta magie S ejmode
oiseal @

4. Heros

« dréle », « aventure »,

A la question de ce qu’ils aiment dans leur héros, les mots revenant le plus souvent sont :

« pouvoirs », « fort », « animal », « battre », « imaginaire », « sauver » et « drole ».

- l'—‘imaglnalres

OUVOIrs

animal3
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F. Préférences scolaires

Par curiosité, il a ét¢ demand¢ aux enfants quelle était leur matiere préférée a 1’école.

L’objectif étant de savoir si cela pourrait nous servir et étre intégré au sein du jeu.

Un franc plébiscite pour les mathématiques (65%) a été exprimé.

IV- Discussion

A- Forces et faiblesses de I’étude

1. Forces

Mathématiques 65.6% Histoire-Géographie 6.3%
Frangais 17.2% Arts Plastiques 6.3%
Langues 7.8% Musique 1.6%
Sciences 6.3%

Cette ¢étude est certes originale, puisqu’avant nous personne ne s’était intéressé a 1’univers

ludo-numérique des enfants asthmatiques de six a douze ans. Mais, surtout fondamentale pour

nous fournir une base de travail avec les équipes créatrices. Aucune étude de ce type sur les

enfants de six a douze ans qu’ils soient asthmatiques ou non n’a été trouvée. Certainement en

partie di, au fait que n’étant pas notre domaine de recherche privilégié, nous n’avons pas su

trouver 1’information.

L’approche par auto-questionnaire a permis de recueillir un nombre plus important de réponse

qu’il n’aurait pu étre obtenu par une autre méthode. Au vu du type et du nombre de données

que nous souhaitions récoltées, cela semblait tout a fait adapté. Des séances qualitatives avec

un nombre plus restreint d’enfants seront intéressantes pour les phases de tests des premicres

versions de I’outil.
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Le nombre et le caractére multicentrique des questionnaires ont permis de recueillir des
informations importantes et représentatives, bien qu’une faible quantité de questionnaire n’ait
pu étre distribué et récupéré en ville (ou le profil des enfants asthmatiques est différent). Pour
autant, il semble peu probable que la gravité¢ de 1’asthme soit corrélée a 1’univers ludo-

numeérique de ’enfant.

2. Limites

Aucune obligation de remplir le questionnaire n’était faite aux enfants. Cela laisse penser que,
seuls les enfants qui ont répondu au questionnaire €taient intéressés par le sujet de recherche,
ce qui génére un biais de recrutement.

Il existe comme pour toute étude non prospective, en particulier par questionnaire, un biais de
mémorisation. Le type de données était tel qu’il semble peu probable que cela ait eu une
quelconque influence sur les résultats.

Un biais de formulation existe. Le questionnaire réalisé¢ en septembre 2014, aurait nécessité
d’étre a la fois plus précis et plus large pour certaines questions. Il aurait sGrement été
préférable d’élargir les possibilités de choix pour les mécaniques de jeux ou le type d’avatar.
I est probable que pour les questionnaires ayant été remplis au sein de structures médicales,
un biais de désirabilité sociale ait été créé, notamment pour la question du souhait de 1’enfant
d’avoir a disposition un jeu vidéo pour I’é¢ducation thérapeutique de son asthme.

Pour les plus jeunes, les réponses au questionnaire ont été écrites par 1’un des parents, ce qui a
¢galement pu induire un biais de désirabilité.

Le courrier d’accompagnement expliquant le projet de recherche a pu influencer les réponses
de I’enfant méme si le risque sur ce sujet est faible.

Il a été choisi comme cible les enfants de six a douze ans. Il n’a pas été pris en compte dans ce

choix que les envies et modes de jeux évoluent beaucoup entre ces deux ages.
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Enfin, le choix a été fait d’analyser les données qualitatives par le générateur de nuage de
mots clés « wordle ». Il s’agit d’un générateur aux qualités connues, régulicrement utilisés
pour ce type d’analyse. Etant dans une recherche qualitative particuliére, ce choix de méthode

ne remet pas en question la validité de I’étude et offre méme de jolis visuels.

B- Resultats

Une majorité de questionnaire a été récupéré aupres de gargons, ce qui est représentatif de la

population des enfants asthmatiques : 8% de gargons versus 5% de filles'®'.

Les trois dispositifs numériques que les enfants ont le plus a disposition a domicile sont

I’ordinateur, les tablettes numériques et la Nintendo DS, ce qui correspond aux données

nationales sauf pour les tablettes dont I’équipement des foyers semble plus important '**'®3,

La question pour les Smartphones n’a pas été posée, partant du principe que les enfants de six

a douze ans n’en étaient pas équipés. Il n’a pas été€ pensé que certains pouvaient utiliser ceux

de leurs parents. Ce qui semble étre le cas pour un tiers des enfants frangais de six a quatorze
182

ans . Méme s’il ne semble pas judicieux que le jeu ne puisse étre accessible qu’a partir d’un

terminal appartenant aux parents.

La majorité des enfants jouent régulierement, tout au long de I’année, ce qui est en accord
avec les données nationales : 45,5% des enfants jouent quotidiennement et 47,1% jouent de
facon hebdomadaire, avec des sessions de moins de deux heures pour 74% des enfants
182 Ceci est un point important, nous permettant d’envisager de créer un jeu, auquel 1’enfant

puisse jouer une a deux fois par semaine, sans que cela ne modifie ses habitudes de jeu.
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Les enfants souhaitent un jeu d’action ou ils vont remplir des missions ou pourchasser un
méchant. Ce qui se retrouve dans le genre de jeu auxquels les enfants de six a quatorze ans
ont joué en 2014 %,

Concernant leur avatar et contrairement a ce qu’on avait imaginé au départ, les enfants

souhaitent que ce soit un personnage imaginaire ou un enfant comme eux.

Ce qui émerge du choix des enfants en terme de jeux vidéos est leur attrait pour I’action et
I’aventure. Ce qui est tout a fait en accord avec ce qui a été précédemment noté. On retrouve
d’ailleurs leurs six titres préférés parmi les dix auxquels le plus de francais ont jou¢ en

2014,

Les principaux jeux de sociétés cités sont des jeux de sociétés incontournables. Ce qui est tout
a fait intéressant ce sont les termes utilisés pour justifier leurs choix : réflexion, stratégie,
tactiques, deviner, rapidité, hasard, dréle. En plus, de vouloir un jeu d’action et d’aventure, les

enfants souhaitent un jeu qui soit amusant et basé sur la réflexion.

Les choix présentés par les enfants sont trés hétérogenes certainement dus a 1’écart d’age
entre les enfants et que les gofits télévisuels soient plus li¢ au genre. Par contre les termes
utilisés pour justifier leurs choix sont toujours dans les méme champs lexicaux que

précédemment (drole, aventure, combat, suspens).

Pour qualifier leurs héros préférés, la méme terminologie est toujours utilisée confirmant les

préférences nettes des enfants (pouvoirs, fort, battre, imaginaire, drdle).
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Il a été trés étonnant de voir que les mathématiques se détachent trés nettement comme étant
la matiére préférée des enfants interrogés. Ceci est cohérent avec la volonté¢ d’avoir un jeu

basé sur la réflexion, ¢lément déja mis en avant dans les questions précédentes.

C-Discussion de I’hypothéese et perspectives

Cette ¢tude a permis de définir une base de travail solide avec les games designers grace a
I’esquisse de 'univers ludo-numérique des enfants asthmatiques de six a douze ans. On
s’oriente donc plutdt vers un jeu d’aventure, qui soit drole et réflexif et accessible sur
ordinateur ou tablette numérique.

Malgré le biais de recrutement, cette étude confirme que le concept d’éducation par le jeu est

attractif pour les enfants et qu’ils sont demandeur d’un tel outil.

Ce type d’¢tude, fondamentale lors du travail initial, permet de réaliser un outil au plus proche
des gotits des enfants. Cette étude a déja été appliquée pour la conception d’autres projets

avec des résultats tout aussi concluants pour la suite de la conception du jeu.

Obj 5. Les quatre points retenus, a l’issue de I’étude, par auto-questionnaire, sur ’univers

ludo-numeérique des enfants asthmatiques de six a douze ans.

OBJECTIFS PROPOSES

DESIGN thématiques : action, aventure, combat, suspens, pouvoirs, imaginaire, stratégie, rapidité, amusant
personnage imaginaire ou enfant comme eux
créer un jeu auquel I’enfant puisse jouer une a deux fois par semaine

DIFFUSION faire un outil disponible sur ordinateur et tablette
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Partie 3. Inventer son propre game design

I. Introduction

La principale caractéristique du jeu éducatif réside dans le fait que le contenu pédagogique se
cache derriére le jeu '™. Le divertissement va attirer et maintenir I’attention du joueur ce qui
I’expose plus longtemps et favorise le changement de comportement, le plaisir étant un
puissant facteur de motivation ****17¢:177,

Le game design est le processus par lequel un game designer crée un jeu '*. Il est tout aussi
essentiel pour la création d’un serious game que 1’¢laboration des objectifs pédagogiques.
L’un des freins actuels a I’utilisation des serious game déja développés est 1’absence de
caractere ludique. Pour cette raison, nous avons souhaité travailler trés précocement avec des
experts en game design et en développement.

L’objectif était de créer un jeu qui soit réellement ludique, au service des besoins mis en

lumiére au cours des études préliminaires et précédemment présentées.

II. Meéthode

A. A la recherche d’une recette toute faite

Une des questions au début de ce travail était de savoir s’il existait la « recette miracle » pour
créer un serious game qui fonctionne ? Une sorte de guide du serious game parfait. Quel est le
fruit des recherches, du travail des auteurs ayant précédés en terme de conception, de game
design de ce type d’outils ?

La recherche a montré 1’efficacité des serious game en santé mais n’a pas établi de principes
de design qui influencerait la motivation et le changement de comportement'>”'’®. Toutefois

certaines recommandations ont été émises par les principaux auteurs s’intéressant au sujet que
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ce soit pour favoriser I’apprentissage, maintenir 1’intérét de 1’enfant ou tout simplement pour

la conception intrinséque du jeu.

1. Favoriser [’apprentissage

L’objectif premier des serious game est de favoriser I’apprentissage.

Pour cela, il est important que le jeu permette a 1’enfant de se confronter a des situations
similaires 4 la sienne®® : la gestion de son asthme au quotidien, au décours des crises, etc.
Individualiser les sessions en transposant des faits réels dans le jeu va permettre

e 45,48,157,176
d’individualiser le message™"""~"

, et ainsi étre plus proche du quotidien de I’enfant et
donc, plus efficient. Il pourrait étre entré le type de traitement de fond, de crise, d’allergenes
spécifique a I’enfant plutdt que d’utiliser des termes génériques qui seront moins clairs pour
lui.

La présence d’un avatar va permettre a ’enfant de s’identifier plus facilement aux situations
qui se déroulent dans le jeu et ainsi favoriser la part de I’apprentissage observationnel ***"'7°,
Les mécanismes de rétroaction, tels que les points, la barre de vie, les bonus/malus etc, vont
permettre a I’enfant de visualiser I’effet de ses actions et ainsi de s’ajuster au fur et a mesure
de I’apprentissage ***>1%7,

Certains auteurs ont proposés qu’une alerte soit envoyée aux parents si les objectifs
quotidiens n’étaient pas atteints*’. Cette proposition semble sujette a controverse puisqu’elle
risque d’étre contreproductive en rendant le jeu moins ludique pour 1’enfant.

Lors de I’écriture, il faut penser a privilégier les termes simples aux termes professionnels

pour rester intelligibles *'.
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En fin de partie, il est fondamental d’avoir accés a un débriefing. C’est grace a cela que

I’apprenant va prendre conscience de ses erreurs, les corriger et s’améliorer la fois suivante.

Cela permets un lien entre le jeu et la réalité '""'** |
Fig 8. Modéle de ’apprentissage selon Garris et al. '**
Input Procan_ Outcome
Instructional pudgrents
content
2yt Learning
me cycle Debriefing  outcomes
Sy Ny
Game feed | Behaviour

characteristics

Figure 1: Model of game-based learning by Garris et al (2002)

2. Maintenir [’interét de [’enfant

Il est important que le jeu engage I’enfant sur la durée ***. Il faut créer un scénario qui le
maintienne dans le jeu en y instillant de la fantaisie, de la tension dramatique, de I’humour
#3176, construire une histoire solide avec des régles et des objectifs qui soient clairs et
. 45,157,176 . N -~ \ . .

stimulants . Un jeu d’action avec des énigmes a résoudre est le type de jeu adapté. Le
. A P . . . 4547,157,177
joueur peut étre forcé a utiliser sa mémoire, son attention et coordonner ses actions .

Pour maintenir I’intérét du joueur et lui donner envie de revenir jouer, on peut imposer un
temps de jeu limité, créer des seuils de récompense et des niveaux de difficultés

-0 451 . r ’ . \ ’
progressifs*™'>’. On peut aussi créer une émulation a travers une communauté, un groupe

social en proposant par exemple de pouvoir comparer ses scores a ceux des autres joueurs

36,45,46,157
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3. Concevoir

Avant de créer un jeu, il est important d’avoir défini ou et quand il sera joué (a I’école, le
soir,...) **. Cela permet de réaliser un jeu adapté a son utilisation cible.

La technologie choisie doit étre accessible au plus grand nombre *. Un software disponible
sur le web pourra simplifier la collecte de données et ainsi les recherches futures *'.
L’apparence est essentielle. I faut la rendre la plus agréable et ludique possible *°. Toutes les
options essentielles doivent étre visibles sur 1I’écran en permanence afin de les trouver

. C . . 4
facilement et de ne pas avoir a revenir en arriére *°.

B. Se former

Il semblait essentiel de s’imprégner de I’univers du game design, des nouvelles technologies,
du numérique et de la simulation qu’ils soient ou non dédiées a la santé. Non seulement pour
s’inspirer ou s’appuyer sur les idées novatrices déja existantes, mais aussi pour pouvoir

concevoir un outil qui s’inscrive dans les tendances et I’écosystéme actuel.

1. Au Game Design

L’objectif n’était pas d’acquérir une expertise sur le sujet mais plutdt une culture du game.
Pour pouvoir communiquer au moment de la conception avec les games designers et
développeurs, il est essentiel d’avoir compris en partie leurs enjeux propres.

Cet embryon de formation, s’est fait en suivant des Massive Open Online Course (MOOC)
186187 "en participant 4 des games jams (soirées/week-end de création de jeux par équipe) du
Gamelier club (club du Centre de Recherche Interdisciplinaire de Paris) ainsi qu’a travers la

185,188-190
lecture °> .
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. . . . ® .. , . N . .
Trois mois au sein de Medusims ", startup parisienne créant des serious games a destination de
professionnels de santé auront également permis d’intégrer les différentes problématiques qui

se présentent au cours du processus de création.

2. Et a l'innovation numérique

Assister a différents salons (Osons la France, Microsoft Tech Days, Paris Maker Faire, Futur
en Seine), conférences (What Health, Matinales Doctors 2.0 & You, TIC et Santé, Tremplin et
Trophées de la Santé mobile, Mobile Monday, Echos études, Health Innovative Days), et
congres (Games For Health Europe, Colloque Francophone de simulation en santé, La
Journée de la médecine générale d’ile de France) s’intéressant au numérique, a I’innovation,
a I’apprentissage et a la simulation numérique a permis d’acquérir une culture de 1I’innovation
et du numérique. Culture indispensable pour la création d’un outil souhaité novateur.

Six mois a iLumens, département de simulation en santé de 1’'université Paris Descartes-Paris
V, auront permis I’acquisition des bases de la simulation, du débriefing et des méthodes de
recherche en simulation en santé.

Enfin, un Master 2 Education et Nouvelles technologies au Centre de Recherche

Interdisciplinaire de Paris (75), aura été le support nécessaire a la réalisation de tout cela.

C. Collaborer avec des experts

Apres avoir cherché la « recette miracle », s’étre formé au rudiment du game design et de
I’innovation numeérique, recueilli les données des différentes études menées et ainsi
commencer a cibler les objectifs pédagogiques du jeu, le travail de game design pouvait
débuter.

Pour cela, un « workshop » a été organisé au cours de la manifestation iGamder le 12

décembre 2014 a la Cité des Sciences de la Villette. Un site internet dédié
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(http://delphinemonnier.wix.com/asthma-seriousgame), avait été créé, en anglais et en

francais, dans les semaines précédentes pour expliquer le projet et 1’objectif du workshop.
Une campagne de communication avait ét¢ menée a travers les réseaux sociaux en ciblant
notamment les écoles de Game Design, de développement, les participants potentiels a
1Gam4er et les étudiants du Centre de Recherche Interdisciplinaire de Paris. Cinq personnes
(game designers, développeurs et pédagogues) ont participées a I’atelier. En début de séance,
quarante diapositives expliquant 1’asthme, I’intérét du projet, les résultats de 1’étude aupres
des enfants et les premiére pistes en terme d’objectifs pédagogiques et de game design leur
ont été présentés (cf. annexe 09 p.180). Les trois heures qui ont suivies, grace aux échanges
entre les différents participants, ont posées les premieres pieces du synopsis et du design du
jeu. Des difficultés organisationnelles ont exclu la game jam qui suivait et qui aurait permis
1’¢laboration de tout premier prototype. Ces premicres pieces auront permis de fournir une

base solide, a la création, cette fois plus solitaire, du synospis et de I’'univers du jeu.

Entre février et mars 2015, une collaboration s’est mise en place avec un étudiant en game
design, stagiaire et résident du Game Lab du Centre de Recherche Interdisciplinaire. Ce
travail collaboratif a permis d’affiner le game design tout en travaillant a un juste équilibre

entre divertissement et objectifs éducatifs.

Entre mars et avril 2015, un travail s’est fait avec un développeur, qui a permis d’aboutir a la
création du premier prototype sur Unity® (moteur de jeu multiplateformes). En parall¢le, était
réalisé un travail collaboratif avec un graphiste amateur passionné, pour donner vie aux

personnages et lieux imaginés ainsi qu’a une premiere bande son (cf. annexe 10 p.187).

En parall¢le de ces collaborations, le travail de recherche notamment aupreés des médecins

généralistes se poursuivait et permettait d’enrichir le projet au fur et a mesure.
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IT1. Résultats

L’ensemble du projet, Zolia, est détaillé dans sa fiche technique (cf. annexe 11 p.190), sur le

prototype power point (cf. annexe 12 p.198) ainsi que le prototype Unity® (cf. annexe 13

p.207).
A. Un concept innovant de triple plateforme

Le dispositif final est une application accessible sur tablette et ordinateur. Il s’agit d’une
plateforme, disponible gratuitement pour tous, sur laquelle chacun aura son propre accés :

I’enfant, son médecin et ses parents.

Plateforme Enfant.

Il aura accés au jeu en lui-méme (Zo/ia) mais également a d’autres modules, tels que I’aide a

la prise du traitement de crise et de fond.

Plateforme Médecin.

Il pourra suivre ses patients en ayant acces aux datas générées par 1’application ainsi
qu’accéder a des supports de référence sur 1’asthme. Cela lui permettra de réajuster son

¢ducation thérapeutique a chaque consultation.

Plateforme Parents.

Ils pourront suivre les progres de leur enfant tout en ayant acces a des supports éducatifs

dédiés.
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B. Besoins et objectifs pédagogiques retenus au fil des

cétudes

Au fil des études conduites, il aura été retenu cinq objectifs a respecter pour le médecin
traitant, dix-neuf pour I’enfant asthmatique, treize pour les outils a intégrer et dix-neuf pour la
conception.

Tous ont servis de base au travail collaboratif effectu¢ avec les équipes de création. Et, la

majorité aura pu étre intégré au projet définitif.

MEDECIN

REFERENTIELS check-list de la consultation de suivi de I’enfant asthmatique
acceés a un protocole d’action type
acces au test du controle de 1’asthme
fiche mémo sur les systémes d’inhalation adaptés selon 1’age
fiche mémo sur les traitements adapté au controle de I’asthme

RECONNAITRE ET EVALUER LA connaitre les symptomes de la crise d’asthme
CRISE connaitre les signes d’exacerbation d’une crise

TRAITEMENT savoir traiter la crise d’asthme

acces a un protocole d’action

observance du traitement de fond

différencier traitement de fond et traitement de crise
maitrise de la technique d’inhalation

PARCOURS DE SOIN identifier et suivre le juste parcours de soin
avoir un suivi régulier

CONNAITRE LA MALADIE connaitre I’histoire naturelle de la maladie asthmatique : chronicité et crises
connaitre la physiopathologie
identifier les génes quotidiennes ressenties par le patient

IDENTIFIER LES FACTEURS connaitre I’environnement de 1’enfant
DECLENCHANTS reconnaissance de ses facteurs déclenchants
mise en évidence d’autres facteurs déclenchants

AUTRES redonner la parole a I’enfant pendant ses consultations

faciliter les barriéres de la langue

travail autour de I’image de la maladie

ne pas s’inscrire comme une charge thérapeutique supplémentaire
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RAPPELS

rappel des rendez-vous
rappel de la prise de traitement

AIDES

aide a la gestion de la crise

aide a la prise du traitement de fond

alerte suggérant la consultation avec un médecin
bloc notes pour les questions de 1’enfant

FICHES

fiche de préparation de consultation
fiche de synthése

DATAS

IMAGER

carnet de suivi

collecte de datas (avec +/- tracking électronique) : contrdle, observance, qualité de
vie, hospitalisations, consultations en/aux urgences, nombre de ventoline utilisée,
géne quotidienne

synthése des parties de jeu

faire un diagnostic éducatif, évolutif

acces des parents au diagnostic éducatif et aux synthéses

les bronches pour expliquer la physiopathologie de 1’asthme

se servir d’une chanson pour apprendre aux enfants les étapes de la gestion de
I’asthme

recréer la chambre de 1’enfant pour ’amener a discuter des allergénes pouvant s’y
trouver

MECANIQUE DE JEU

limiter les quizz

insérer les objectifs pédagogiques au sein du jeu

faire un jeu d’aventure avec de I’action

éviter le jeu d’animal virtuel

créer une vraie histoire

intégrer comme mécanique du jeu, les éléments thérapeutiques du quotidien de
I’enfant pour I’y habituer, dédramatiser et lui faire apprendre

DESIGN

créer quelque chose d’amusant

créer quelque chose de joli

donner envie de jouer réguliérement

thématiques : action, aventure, combat, suspens, pouvoirs, imaginaire, stratégie,
rapidité, amusant

personnage imaginaire ou enfant comme eux

créer un jeu auquel 1’enfant puisse jouer une a deux fois par semaine

DIFFUSION

faire un outil disponible sur ordinateur et tablette

ETUDES

s’appuyer sur la recherche formative pour la conception

créer un jeu pour améliorer le quotidien du patient lui permettant une modification
de ses attitudes, perceptions, connaissances, changement de comportement et
patients outcomes

réfléchir a I’échantillonnage patient pour éviter le manque de puissance
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C. Eolia : Un Serious Game pour les enfants asthmatiques

Comme pour tout jeu vidéo, un univers, une histoire et une mécanique de jeu, ont été

enticrement créés, afin de satisfaire aux prérogatives ludiques du projet.

1. Synopsis

Folia est une planéte ou tout le monde est asthmatique. Son roi, le roi Notos, a créé une
armure la Briarmor protégeant I’ensemble de la population de la survenue de crises et des
facteurs déclenchants. Mais, Deimos, dictateur d’Einyo, planéte ténebre ennemie, souhaite
envahir Zolia. 11 décide donc d’affaiblir ses habitants en volant la Briarmor, la brisant en
mille morceaux et la dispersant dans 1’ensemble du royaume. Chaque piece est dans un coffre
piégé par de nombreux facteurs déclenchants pour s’assurer que personne ne puisse les
récupérer.

Le roi Notos a choisi son meilleur élément pour partir récupérer I’ensemble de ces picces et

permettre la reconstruction de la Briarmor.

2. Objectif du jeu

Le but du jeu est de récupérer les douze pieces de la Briarmor que Deimos a éparpillé dans le
royaume.

Il faudra pour cela se battre contre les mini-Deimos, et éradiquer I’ensemble des allergenes et
autres facteurs déclenchants (irritants, stress,...) qui se trouveront sur le chemin. Mais aussi
récupérer les réserves de médicaments qui se trouvent sur le chemin et les bonus (souffle

d’air, assainisseur d’air, bulle d’oxygeéne magique).
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Enfin, étant donné¢ que la Briarmor ne protége plus contre les crises d’asthme, il faudra
prendre son traitement de fond correctement, reconnaitre la survenue d’une crise et la gérer

correctement.

IV. Discussion
A. Forces et faiblesses de I’étude

1. Forces

Cette étude est évidemment originale puisque personne n’avait encore créé un serious game
d’éducation thérapeutique pour I’asthme des enfants de six a douze ans en France. Ce travail
de presque trois ans et les collaborations multiples auront permis de créer un outil qui
corresponde aux attentes ; et qui va ouvrir la voie a d’autres travaux de recherche tout aussi
passionnants.

Réussir un travail collaboratif a chaque étape est I'une des forces du projet, méme si la mise
en place fut parfois, souvent méme, laborieuse. Mais, ceci aura permis la création d’un outil
qui soit a la fois plus riche et plus abouti.

Une formation au game design et a 1’innovation numérique, méme minime, a été essentielle,
permettant une participation active a la création d’un outil fiable et innovant en fluidifiant la
communication et la compréhension entre chaque acteur du projet.

En paralléle de ce travail de game design, les études précédemment présentées continuaient
pour certaines a étre menées, ce qui obligeait a réadapter le projet en permanence, et a permis

une conception au plus proche des objectifs pédagogiques et des besoins.
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2. Limites

N’ayant pas trouvé la recette miracle pour créer le serious game parfait, ce travail a pu tout de
méme se baser sur une littérature en plein essor, chaque auteur ayant, par son travail antérieur
au notre, apporté sa pierre a 1’édifice. Ne prétendant pas étre expert du sujet, il est probable
que certaines références clés soient passées inapergues, n’ayant pas su les rechercher de fagon
adéquate. Ce biais a malgré tout été limité par ’interaction précoce qui a été faites avec les
€quipes créatrices.

Les collaborations qui ont pu é&tre mises en place I’ont souvent été¢ avec des jeunes
professionnels ou amateurs ce qui a pu entrainer un biais. Malheureusement pour des raisons
financiéres, il n’a pu, a cette étape du projet, étre débuté une collaboration avec une entreprise
experte. Ce qui, au final, aura permis d’approfondir la réflexion autour du projet souhaité. Et

ainsi, servir de socle aux discussions avec les experts, en vue d’un développement final.

B. Résultats, discussion de I’hypotheése et perspectives

Le concept d’un outil pensé pour étre dédié a 1’éducation du patient et inclure chaque partie
prenante de cette éducation, n’avait jusqu’a présent jamais été réalisé. Cela est essentiel
puisqu’il va permettre d’inclure 1’ensemble des acteurs de la prise en charge dans un méme
objet.

Ce concept de triple plateforme pourra par la suite étre utilisé pour la création d’autres outils

numériques d’éducation thérapeutique en pathologie pédiatrique.

La présence de documents de référence pour les médecins a pu étre intégrée, comme souhaité,

dans la partie leur étant réservée.
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Tous les objectifs n’ont pu étre intégrés au jeu. Seuls ceux qui ont été jugés comme
prioritaires, I’ont été: observance du traitement de fond ; reconnaissance des signes d’une
crise d’asthme ; traitement d’une crise d’asthme selon le plan d’action ; identification des
facteurs déclenchants ; prise des médicaments ; et maitrise de la technique d’inhalation. Ce
choix a été fait pour ne pas alourdir le jeu et risquer de perdre en terme de ludicité, mais
¢galement pour prioriser les informations essentielles au développement de 1’autonomie de
I’enfant.

Le protocole d’action lui est disponible dans une partie dédiée de I’outil : « Je me traite ! ».
Afin, d’apprendre a I’enfant a repérer les génes ressenties au quotidien, il a été choisi de faire
démarrer 1’application par une ou deux questions aléatoires qui lui feront mettre le doigt sur
ses difficultés, et permettant a postériori de les travailler avec eux.

Pour identifier I’environnement de 1’enfant, il avait été pensé que le héros ait sa propre
maison, a meubler par I’enfant similairement a la sienne au fur et a mesure des parties et des
points gagnés. Malheureusement, rien ne prouve que 1’enfant recrée un environnement qui
soit réellement proche du sien, ce qui perdrait de son intérét ne permettant pas de fluidifier la
conversation autour de I’environnement. Et, pour les game-designers, le risque de casser la
dynamique créée par le runner était trop important.

Les autres objectifs (parcours de soin et physiopathologie de la maladie) pourront étre
développés au sein de la section : « vidéos ». Cette section sera composée de vidéos courtes,
traitant chacune d’une thématique trés précise, et dont les images et les voix off auront été
créés par des enfants asthmatiques, espérant que cela favorisera la transmission des
connaissances et ainsi I’apprentissage.

Concernant 1’objectif de redonner la parole a I’enfant, nous espérons, que le fait d’avoir créé
cet outil entiérement centré sur lui va le permettre. La présence des synthéses devrait aider a

réintégrer I’enfant dans les discussions.
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Cet outil entiérement pensé, pour minimiser 1’utilisation de la langue, qu’elle soit écrite ou
orale, aura atteint 1’objectif de s’adresser a une population variée. Mais, elle n’a pas été
supprimée entiérement, étant, a certains instants, fondamentale.

Les rappels ont pu étre intégrés au sein de I’application. Pour I’instant, la date sera a entrer
par le patient. Par la suite, il peut étre imaginé que ce soit directement connecté a 1’agenda
¢lectronique du médecin. Sur le modele des plateformes de rendez-vous en ligne qui envoient
des rappels dans les jours précédents les consultations.

Les aides pour la gestion de la crise et de la prise du traitement de fond ont été pensés. Il
s’agirait du personnage principal qui montrerait et accompagnerait I’enfant dans chaque étape.
L’algorithme écrit devra étre validé.

Concernant 1’alerte suggérant la consultation avec un médecin, elle a été pensée pour étre
intégrée. Elle ne pourra pas faire partie de la premicre version de 1’outil, le travail pour
concevoir un outil fiable et efficace étant important.

Une boite a questions a été mise au sein de la plateforme dédiée a I’enfant pour lui permettre
d’y déposer ses questions. Elles seront consultables par son médecin lors de la consultation
suivante.

Les canevas de fiche de préparation de consultation et de synthése pourront étre disponibles
dans la section « Mes supports éducatifs » du médecin, lui laissant libre choix quant a
’utilisation de ce dispositif, méme si son efficacité a été prouvée.

L’ensemble des éléments souhaités dans la partie datas a été intégré. Le diagnostic éducatif va
étre possible grace aux synthéses générées par 1’outil.

Une bronche a été choisie comme ligne de vie pour imager la physiopathologie. Elle s’épaissit
en I’absence de prise de traitement de fond et se contracte au moment de la crise. La partie est
perdue, lorsque 1’air ne passe plus et que le joueur n’a pas su donner correctement le

traitement.
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L’idée de la chanson, en tant que bande-son de I’outil, peut étre retenue, pour faciliter
I’intégration du protocole d’action. Elle devra d’une part étre créée mais surtout ne pas étre
trop agacante risquant de faire fuir les joueurs.

Concernant les mécaniques de jeux, les objectifs fixés ont été respectés, excepté I’intégration
comme mécanique de jeu du DEP ou du dispositif d’inhalation. Cela demanderait des objets
connectés, pas encore disponibles mais surtout couteux pour les familles. Ce qui ferait perdre
de vue I’un des principaux objectifs du projet : 1’acces a tous de cet outil.

Pour le design, I’ensemble de nos prérogatives ont été respectées. Le runner plateforme a
justement été choisi pour son caractére « addictif », notre plus grande crainte étant que les
enfants ne reviennent pas jouer. De la méme fagon, nous nous sommes attachés a créer une
histoire qui transporte I’enfant au sein d’une aventure, dans un autre univers. Il était important

de créer quelque chose qui soit réellement ludique.

Nous avons abouti a la création d’un premier prototype pour lequel I’objectif d’équilibrer

I’aspect ludique avec les besoins et objectifs pédagogiques semble avoir été réussi. Mais,

seules des ¢tudes auprés d’enfants nous permettrons de savoir si tel est vraiment le cas.
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Chapitre 3. La création, un long chemin.

Au cours des deux précédents chapitres, il a été développé I’ensemble des étapes qui a permis

de concrétiser notre premier prototype.

Le schéma suivant retrace I’ensemble des étapes suivies au cours du processus, et celles qu’il

reste 2 emprunter.

Fig 9. Processus de création suivi lors de la conception d’Folia
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Chaque étape a été fondamentale puisqu’elle a permis, comme décrit au cours des chapitres
précédents, d’intégrer trés précocement les besoins des utilisateurs cibles et de créer un outil

au plus proche, tout en intégrant les prérogatives du jeu.

La réalisation du projet a été complexifiée par la recherche de financements et de

développeurs.

Le projet actuel a été estimé entre deux cent mille et quatre cent mille euros. Des recherches
de financement, auprés de diverses sources (fondations, fonds publics, appels a projets des

poles de compétitivité, groupe industriels ou crowdfunding) sont en cours.

En parall¢le, un développeur avec qui finaliser ce projet est en cours de recherche. Le travail
des trente-huit entreprises frangaises dont la liste est fourni par la Banque Publique
D’Investissement (BPIFrance) a été analysé. Il a été choisi d’en rencontrer trois pour discuter,
plus en profondeur, du projet. Les entreprises retenues sont celles pour lesquelles des projets
antérieurs intéressants existaient, avec une valeur ajoutée et une réelle ludicité, des
graphismes plaisants, en accords avec l’univers imaginé. Une entreprise en capacité
d’accompagner les différents appels a projets et qui aurait un véritable attrait pour les projets

de recherche était souhaitée.

Ces deux difficultés majeures, que sont le financement et la recherche d’un développeur, ont
contrarié¢ 1’avancement du projet. Mais, ce retard aura permis de réaliser un projet qui soit

abouti sur le plan scientifique ainsi qu’en terme de propositions ludo-numériques.

Une schématisation simplifiée du processus suivi est présentée figure 10. Elle a pour vocation
de gommer les difficultés rencontrées au cours de ce projet. Elle pourra étre utilisée pour la

conception de nouveaux serious game d’éducation thérapeutique. Suite a la sollicitation d’une

154



Praticien Hospitalier du service de Pédiatrie générale du Centre Hospitalo-Universitaire
Necker-Enfants Malades (75), ce processus a déjaété expérimenté lors de la création d’un
serious game d’éducation thérapeutique s’adressant a des adolescents drépanocytaires

polytransfusés ayant une surcharge en fer (sortie prévue en 2017).

Fig 10. Processus de création a suivre pour la conception d’un serious game d’éducation

thérapeutique
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Le travail de communication avec des publications, poster et communications orales a déja
débuté (cf. annexe 14 p.209). Un partenariat avec 1’association Asthme & Allergies a été mis
en place, ce qui offrira une aide a la diffusion de I’outil, en plus des canaux habituels tels que

les interventions dans les différents congres ou les publications.

La version finale sera testée avant son déploiement auprés de ses utilisateurs cibles (enfants
asthmatiques et médecin) en termes d’acceptabilité, d’ergonomie et de game design. Une
¢tude clinique sera menée aupres des enfants asthmatiques pour étudier 1’effet de cet outil sur
le contréle de 1’asthme, 1’observance, les connaissances de la maladie ainsi que son suivi.
D’autres études auprés des médecins généralistes et pédiatres seront réalisées afin d’évaluer
I’acceptabilité de cet outil ainsi que les modifications qu’il apporte a la prise en charge de
I’enfant asthmatique. La conception de ces études devra prendre en compte les remarques

faites au cours de la revue de la littérature.
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Conclusion

Par la combinaison d’approches qualitatives et quantitatives, nous avons pu définir I’ensemble
des objectifs pédagogiques de 1’outil et élaborer un game design au service de ces objectifs.
Nous avons sollicité précocement les enfants et les médecins au cours de ce travail pour
concevoir un outil qui soit au plus proche de leurs besoins ; le tout en s’appuyant sur des

expertises scientifiques et techniques permettant de consolider le projet.
Chaque étape de ce travail aura été essentielle.

L’étude rétrospective, menée aux urgences pédiatriques, aura permis de dresser un premier
portrait des enfants de six & douze ans consultant pour crise d’asthme et d’esquisser des

premiers objectifs pédagogiques les concernant.

L’¢tude qualitative réalisée auprés des médecins traitants aura affiné ces objectifs
pédagogiques. Elle aura, de plus, apportée une analyse sur les difficultés que rencontrent les
médecins traitants au cours de la prise en charge de leurs patients asthmatiques. Cette analyse

est intégrée a 1’¢élaboration des objectifs pédagogiques et de nouveaux outils.

Le travail avec ’école de I’asthme aura apporté une vision experte au projet, ce qui, une
nouvelle fois, aura permis d’affiner les objectifs pédagogiques et les idées quant a la

conception du jeu.

La revue des serious games d’éducation thérapeutique sur 1’asthme et la pédiatrie, avec le test
des jeux dés que possible, aura donné une vision globale sur ce qui était déja réalisé a travers
le monde. L’identification, des forces et faiblesses de chacun, aura contribué a nourrir

1’¢laboration de notre propre projet.

L’¢étude, multicentrique, par auto-questionnaire, conduite aupres de soixante-quatre enfants

asthmatiques de six a douze ans sur leur univers ludo-numérique, aura apporté une base de
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travail pour la création du jeu. La collaboration, avec les différents experts, game designers,
game développeurs et pédagogues, aura apporte¢ les liens et les outils nécessaires a

I’édification d’un contenu ludique cohérent.

Au terme de ce travail, nous avons abouti a la création d’Zo/ia. Une plateforme a la
conception innovante, entierement pensée pour s’adresser aux trois acteurs de la prise en
charge de I’enfant asthmatique : 1’enfant, son médecin traitant et ses parents. L’ensemble du
cahier des charges, construit au fur et a mesure du processus, aura ainsi pu étre respecté. La
recherche de I’ensemble du financement et le choix du développeur final sont actuellement
toujours en cours. L’¢élaboration d’un nouveau prototype prenant en compte ces derniers
ajustements pourra étre débuté et testé auprés d’enfants et de médecins généralistes ou
pédiatres avant une diffusion plus large auprés du grand public et la conduite d’études

cliniques.

Ce travail aura également permis 1’élaboration d’un processus type pour la création de serious
game d’éducation thérapeutique. Il pourra étre transposé a d’autres problématiques
d’éducation thérapeutique pédiatriques ou adultes. Nous 1’avons déja testé pour la conception
d’un serious game d’éducation thérapeutique s’adressant a des adolescents drépanocytaires

polytransfusés ayant une surcharge en fer.
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Annexej 1. Grille de priorisation — Urgences
Pediatriques — CHR René Dubos (Pontoise)
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Annexe 2. Protocole d’action — Service de
pédiatrie — CHR René Dubos (Pontoise, 95)

" PROTOCOLE D'ACTIONENCAS ——

| DE CRISE D'ASTHME
, PRENOM
brees Peak-fiow :

Le traitement de la crise d'asthmg {toux, etlou géne respirato;
sifflements, etlou oppression thoracique) doit étre commencs dis r;ee,s e1u°u
ers

signes.

Faire respirer avec la chambre  d'inhalation o

de (code couleur BLEUE) & prendre 1 8 100u;ees

SECOUER LE SPRAY AVANT INHALATION, en respirant - fofs er'gN
T e

chaque bouffée.
(ou INHALER dose(s) de )

1°) En cas de disparition des signes  surveiller lenfant pendant Jes 4 heun
qui suivent. res
2°) En cas damélioration partielle @ répéter bouffées 4
(%2 bouffée/kg) €
ou dose(s) de toutes les 10 minutes pendant 30 mn
e En cas de diminution des signes : :
Consulter le médecin pour la poursuite du traitement (qui doit comprengre 2
bouffées (ou 1 dose) de broncho-dilatateurs 4 fois/jour pendant une semaine)
o En cas de non disparition des signes :
Donner un corticoide par voie orale :
comprimé de ou
gouttes de en continuant les bouffées
de et appeler le médecin.

3°) En cas d'aggravation ou de non amélioration : consulter rapidement aux
urgences pédiatriques. Ne pas hésiter a appeler le SAMU (15) en cas de crise
inquiétante

Comment s'assurer que la crise d’asthme s’améliore ?
[ Aprés le traitement d'attaque d'1 heure, I'enfant peut reprendre son activité
0 Il continue de respirer normalement pendant un délai de 4 heures

Dans quel cas s’inquiéter d’une crise grave ? _
0 La géne respiratoire augmente, ou est mal caimée, ou recommence moins de 4

heures aprés la prise du traitement d'attaque
[ L'enfant est incapable de parer ou de marcher

Poursuivre le traitement de fond.
Consultation de pédiatrie sur RDV : 01 30 75 40 35

Urgences de pédiatrie : 01 30 75 40 03
SAMU : 15
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Annexe 3. Questionnaire

A3.1/s

d’introduction aux

Focus Group

§ . 'é FACULTE DE MEDECINE
) H
N 08
7 Z3a |
)] = A
Ponivise Médecine Générale
POUR FAIRE CONNAISSANCE

1- Etes vous un homme ou une femme ?
O Homme O Femme

2- Quel age avez-vous ?
O <30ans 0 40/50ans O >60ans
O 30/40ans O 50/60ans

3- Depuis combien de temps exercez-vous en médecine libérale ?
O <5ans O 10-20ans O 30-40ans
O 5-10ans O 20-30ans O >40ans

4- Comment s’organise votre activité ?
O uniquement en libéral
[0 activité libérale + activité salariée en secteur public
O activité libérale + salariée en secteur privé
[0 AULTE © eereeeeeeruereeseeesseee s sesssssesssssesesss e ss s bbb bbb bbb

5- Participez-vous a des activités d’enseignement ?
O oul O NON

6- Comment s’organisent vos consultations ?
O surrendez-vous exclusivement
O sans rendez-vous exclusivement
O surrendez-vous, avec gestion des urgences
O alternance de plages avec et sans rendez-vous
N 1 L OO

7- Quel est le délai moyen pour obtenir une consultation avec vous ?

8- Comment décririez-vous votre patientele en terme de catégorie socio-

professionnelle ?

9- Comment se répartit votre patientéle ?
O enfant: ..eennneeeens %
O adulte : s %
O personnes agées : ....eeersrnen %

10- Quels type d’équipement possédez-vous au cabinet ?
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. .”b’/w
PARIS

de
Médecine Générale

O dossier informatisé

O logiciel de prescription

0 numérisation des examens complémentaires / courriers
O écrans informatifs en salle d’attente

11-Etes-vous intéressés par I'éducation thérapeutique ?
O oul 0 NON

12-Si Oui, que faites vous dans ce sens la ? Appartenez-vous a des projets
d’éducation thérapeutique ?

13-Quel est le nombre d’enfants asthmatiques entre 6-12ans que vous voyez par
mois ?
O <5 O entre 10 et 20
O entre5et10 O >20

14-Comment assurez-vous principalement le suivi de ces enfants ?
O Seul
O Avec pédiatre en ville
O Avec pneumo-pédiatre, allergologue en ville
[0 En lien avec une structure hospitaliere
O Je déléegue al'un des 3 précédents acteurs

15-Dans le cas ou vous suivez conjointement les enfants asthmatiques, pensez-vous
que I'éducation thérapeutique reléve :
O Devous
[0 De votre partenaire uniquement
O Des deux

16-Quel pourcentage des enfants asthmatiques (6-12ans) que vous suivez a un
asthme:
O Controlé : .cnreenseersseenns %
[0 Partiellement controlé : .....oesneesneenns %
O Non controlé : ....eeeeernseeeenens %

17-Quelle est la durée moyenne de suivi de vos enfants asthmatiques ?

18-Dédiez-vous des consultations spécifiques pour I'asthme (en dehors des
situations de crise et du suivi normal de I'enfant) ?
O Non
[0 Au cas par cas
O Pour chaque enfant, au début du suivi
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O Pour chaque enfant, tout au long de son suivi

A33/3

FACULTE DE MEDECINE

m.w.
PARIS
i DIDEROT

D‘plmm:t
e
Médecine Générale

19-Sur quels outils vous appuyez vous actuellement pour faciliter I'éducation

thérapeutique des enfants asthmatiques ?

O Aucun

O Fiches d’'information
O Livres

O Sites internet

O Autres:

20-Portez-vous un intérét a la santé connectée et 2.0 ?

O Oui

21-Savez-vous ce qu’est un serious game ?

O Oui

22-Avez-vous été un enfant asthmatique ?

O Oui
O Non

23-Avez-vous des enfants asthmatiques ?

O Oui
O Non

24-Lesquels de ces équipements possédez-vous ?

Smartphone

Ordinateur

Tablette tactile (iPad, etc)
Playstation

Xbox

Nintendo DS

ooooood

O

ooo

Non

Non

Ne souhaite pas répondre

Ne souhaite pas répondre

Wii

Kineckt

une autre console de jeu,
si oui laquelle :

25-Combien d’écran (ordinateur, télé, smartphone, tablettes, etc.) par personne

avez-vous a la maison ?
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Annexe 4. Présentation initiale en Focus

Group

Un serious game pour I’enfant
asthmatique...

Pourquoi I'asthme ?

* 1t maladie chronique pédiatrique
* 8 a10% des enfants

* 1% cause de consultation aux urgences pédiatriques

* Sa prévalence augmente de 6 a 10% par an depuis
1960

* Pas de baisse des hospitalisations chez les enfants
asthmatiques depuis 20 ans

* 1500 a 2500 morts chaque année (adultes + enfants)

Impact économique de I'asthme

* Le mauvais contrdle de I'asthme multiplie par 3 le
cout annuel des soins par patient

* 207 millions € : colt des états de mal asthmatiques
sévéres | an en France a lui seul (adultes + enfants)

Intérét de I’éducation thérapeutique
"m\.’

* 94,2% des enfants n’ont pas un asthme parfaitement
controlé

* < 50% d’observance du traitement de fond

* 42,7% des enfants ratent I'école au moins 1fois [an a
cause de I'asthme

Un nouvel outil : pourquoi ?
—m\-ﬁ
* Majorité des enfants asthmatiques suivis en ville

* Seulement 2% des patients ont accés aux structures
d’éducation thérapeutique

Qu’est-ce qu’un serious game ?
e~

* « Application informatique, dont I'objectif est de
combiner a la fois des aspects sérieux (Serious) tels,
de maniére non exhaustive, I'enseignement,
I'apprentissage, la communication, ou encore
I'information, avec des ressorts ludiques issus du jeu
vidéo (Game). Une telle association a donc pour but
de s'écarter du simple divertissement. »

(Alvarez 2007)
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Staying Alive

Petit tour des serious game dans

wellorels

Bronkie the bronchiasaurus

Lungtropolis

Asthma Clic

Wellapets
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* Créer un serious game pour les enfants asthmatiques
* Education thérapeutique et suivi
* Enville
* Centré sur le médecin traitant

* 6anans

"

v

* Importance d'avoir votre avis sur vos problématiques
pour améliorer la conception du serious game.

Nos premieéres pistes

* Cible

* 6-12ans

Support :

+ Non établi

Plateforme annexe

+ Camet de suivi des crises, communication avec le médecin
traitant, |;lan d'action per lisé, rappel du trai E

*

*

a
, forum parents, vidéos ani informatives

etc...
Scénario [ Mécanique du jeu
+ Non établi

*

Nos premieres pistes (2)

* Autres éléments

* Evaluation du contréle de I'asthme régulier (asthma
control test)

# Mesure du DEP régulier
# Personnalisation du jeu avec les données de I'enfant
* Evaluation réguliére des connaissances

Objectifs pédagogiques

*

Contréle de I'asthme

+ observance du traitement de fond
* 1a techni d' i

* tabagisme passif

+ facteurs déclenchants : anxiété, stress
* Allergénes

Gestion de la crise
reconnaitre les symptémes de la crise, les facteurs déclenchants

savoir Iaﬁ)rendre en charge et les traiter selon un plan d'action
personnalisé

savoir recourir 3 une consultation spécialisée

*
* *

*

* C i e sur la maladie

173



A5.1/1

Annexe 5. Questions du Focus Group

AVOUS!

Problématiques

"

* Quelles sont vos difficultés dans la gestion des
patients asthmatiques ?

* Qu'est-ce qu’un outil numérique pourrait vous
apporter ? Qu'est-ce que vous pourriez en attendre ?

* Comment imaginer vous que cela puisse vous servir ?

Points d’éducation thérapeutique a

cibler
=

* Quels sont pour vous les points sur lesquels il est
important d’insister ?

* Quels sont les points les plus difficilement assimilables
par les patients ?

* Que pensez-vous des objectifs présentés
précédemment ?

* Quels sont les messages importants a faire passer
pour vous, pour chacun de ces items ? Comment le
faire ?

Eléments pour le suivi

"

* A quelles données voudriez vous avoir accés d’une
consultation a l'autre ?

* Cela vous intéresserait-il d’avoir accés a un débriefing
personnalisé de I'enfant pour y revenir aux prochaines
consultations ?

* Que pensez-vous de I'intérét d'intégrer un questionnaire
de contréle de I'asthme, de I'observance pour pouvoir
suivre I'enfant ?

* Cela vous servirait-l des vidéos de I'enfant en train de
prendre son traitement pour évaluer sa prise ?

Conception de l'interface

Importance de I'intégration d'un carnet de suivi dans |a plateforme connexe ?
Comment pourriez-vous Putiliser ? Quels éléments voudriez vous qu'ily
figure principalement ?

.

Que;msez-vom d’'un systéme d'alerte du médecin traitant en cas de crise ? en
cas d'asthme non controlé ? Qu'est-ce que ¢a vous apporterait ? Comment
Iintégreri dans pri harge ? Comment ' iezvous ?

. mail, é ' facil '

* Pensez-vous quiil serait intéressant que Penfant puisse poser ses questions 2
+  surun fory dexps dans un lien qui vous sera
adressé, dare un listing de la prochaine

Dans un systéme de jeu o0 on pourrait personnakiser les données de Penfant
(traitement de fond, gestion de la crise,...) qui voudriez-vous qui configure ces
paramétres (vous, les parents,..) ?

-

* Y a t'il d’autres choses dont nous n'avons pas parler
et qui vous semblent importantes ?

# Seriez vous disponible pour une prochaine session,
une fois le produit avancé, pour avoir votre retour ?

* Seriez-vous prét, si besoin a le tester auprés de vos
patients?

174



A6.1/1

Annexe 6. Test de controle de 1’asthme
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Annexe 7. Auto-questionnaire

ENFANTS ALAD /

]
Necker /( ,; X 5;”

SONDAGE: A QUOTI TU JOUES ?

1. Quel dge as-tu ?

2. Es-tu une fille ou un gargon ?

3. En quelle classe es-tu ?

4. As-tu accés a la maison a :

O un ordinateur O une Nintendo DS
O une tablette tactile (iPad, O une Wii
etfc) O une kineckt
O une Playstation O une autre console de jeu, si
O une Xbox oui laguelle : ................

5. Joues-tu aux jeux vidéo ?
O oul O NON

6. Si oui, combien de temps par semaine ?

7. Quels sont tes 3 jeux vidéo préférés (si tu y joues) ? Qu'est-ce qui t'y
plait ?
1.
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8. Quand tu joues & un jeu que préféres-tu ?

mener une enquéte

faire une chasse au trésor

sauver le monde

sauver une princesse

réussir a s'évader d'un lieu dont tu es prisonnier
pourchasser un méchant

remplir plusieurs petites missions dans un méme jeu
AUTPES 1 o st st e e

Ooooooooo

9. Préferes-tu que le héros d'un jeu soit :

un enfant comme toi

un adulte

un personnage imaginaire

un animal existant

un animal imaginaire

QUTIES 1 ottt s e s e et et et ettt

oooooad

10. Quel est ton héros de jeu, dessin animé ou de film préféré ? Et

pourquoi ?

11. Quels sont tes 3 programmes préférés a la télévision (dessin animé,
série télévisée, documentaire,...) ? Qu'est-ce qui t'y plait ?
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H
S
. g " FACULTE DE MEDECINE ° 4
Necker i Wi Coi/
ENFANTS MA A.).\[xﬂ’x @ A4S g e 5 |
e Fontolse Médecine Générale 5 &

12. Quels sont tes jeux de société préférés (3 maximum) ? Qu'est-ce qui
t'y plait ?
1.
2.
3.
13. Quelle est ta matiére préférée a l'école ?
14, Cela te plairait-il d'avoir un jeu vidéo a la maison qui t'aide & mieux

t'occuper de ton asthme ?

Merci pour ta participation !
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Annexe 8. Courrier d’accompagnement

Paris, le 1¢r octobre 2014

Madame, Monsieur,

Dans le cadre d'un projet de recherche, nous travaillons a I'élaboration d'un jeu vidéo
d'éducation thérapeutique pour les enfants asthmatiques de 6 a 12 ans. Notre objectif
est de développer un outil ludique pour apprendre a vos enfants a mieux gérer leur
asthme et améliorer leur suivi médical.

Afin de réaliser un jeu qui plaise a la plupart des enfants, nous souhaiterions poser a
votre enfant quelques questions concernant ses habitudes de jeu.

Nous vous remercions pour l'attention que vous porterez a ce projet et nous vous
adressons I'expression de nos meilleurs sentiments.

Delphine Monnier Dr S. Eyssettes-Guerreau Dr A. Hadchouel-Duvergé
/o
- ‘*‘:fD) . —
e oo

" ——
Interne en Médecine Générale Praticien Hospitalier Maitre de Conférences des Universités-
Université Paris Diderot Service de Pédiatrie Praticien Hospitalier
Master FOSTER 2015 Centre Hospitalier de Pontoise Pneumologie Pédiatrique
CRI - Paris Hépital Universitaire Necker- Enfants Malades
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Annexe 09. Présentation

1Gamder

A9.1/;

Un serious game pour
I’enfant asthmatique

L’asthme ?

Comment ca s’attrape ?

* Cane s’attrape pas!
* Maladie d’origine génétique
+ Familles d’asthmatiques
* Terrain favorable
+ Asthme, allergies, eczéma

Qu’est-ce que c’est ?

* Malac

Trachée P
* Chn H
supérieur
o Bronche
- ___ tronche
principale
% Cris Sronchiole -
«C inférieur

Poumon droit Poumon gauche

La crise d’asthme

* Déclenchée par:
* Allergénes (animaux, acariens, pollens), tabac, virus,
effort, stress, peinture, pollution, etc
* Symptémes
* Sifflement respiratoire
* Oppression thoracique
* Essoufflement
* Toux (nuit, petit matin, effort)

La crise d’asthme

Tirage sus-sternal

180



Les traitements

A9.2/;

Les traitements

Le traitement de fond

* Quotidien!
* Objectif
* Baisse de I'inflammation bronchique

Iy fliie} gl

Le traitement de la crise

Sy * Protocole d’action

rédigé par le médecin

Pourquoi s’y intéresser ?

* 1% maladie chronique pédiatrique
* 8210 % des enfants

* 1# cause de consultation aux urgences pédiatriques

* Maladie en pleine expansion : + 6 a 10 % /an depuis
1960

* Pas de baisse des hospitalisations chez les enfants
asthmatiques depuis 20 ans

* 1500 a 2500 morts chaque année (adultes + enfants)
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Impact économique de 'asthme

A9/

Intérét de I’éducation thérapeutique

* Le mauvais contrdle de I'asthme multiplie par 3 le
co(it annuel des soins par patient

* 207 millions €: colit des états de mal asthmatiques
sévéres | an en France (adultes + enfants)

* 94,2 % des enfants n'ont pas un asthme parfaitement
controlé .

* Symptémes > 2/semaine en journée R AT

* Limitations des activités ¥

* Nécessité de traiter une crise > 2[semaine

* Réveils nocturnes v
* 30 % prennent leur traitement de fond (quotidien)
* 33 % ontune technique d'inhalation correcte

* 42,7 % des enfants ratent I’école au moins 1 fois / an a cause
de I'asthme

Un nouvel outil : pourquoi?

* Majorité des enfants asthmatiques suivis en ville
* Seulement 2 %. des patients ont accés aux structures
d’éducation thérapeutique

L’observance

Un jeu d’éducation
thérapeutique

*

Créer un serious game pour les enfants asthmatiques
* Education thérapeutique et suivi

* Enville

* Utile pour le patient ET le médecin traitant

* 6anzans

* Ajouer i lamaison
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Observance du traitement de fond
+ Prise quotidienne du traitement, pas d'arrét
+ Le fassent et aient compris pourquoi

Reconnaitre les signes d’une crise d’asthme

Traiter une crise d’asthme selon le plan d’action
+ Et avoir sur soi [ a disposition le t

en per e
Savoir prendre les médicaments

*+ Maitrise de la technique d'inhalation
Identifier les facteurs déclenchants

A9/

Concept

* 6-12ans
* Jeu avec plateforme connexe
* Carnet des crises d’asthme
* Rappel du traitement a prendre
* Alarme, Message
# Plan d’action personnalisé

* Résumé des actions avec débriefing facilement
accessible au médecin sur les points acquis ou non

* Forum pour enfants

*

*

*

*

*

Souhaits et idées

Personnalisation de l'avatar

+ Sexe, couleur peau, cheveux, vétements etc

Intégration des données de I'enfant dans un profil

+ Age, traitements pris

Mécanisme d'évaluation ludique pour s"assurer de I'acquisition
des connaissances

Motivation au jeu et a y revenir

* Envoi de notifications pour des challenges ponctuels

+ siréalisation de telle chose - déblocage de telle partie du jeu
+ Classement entre joueurs

! Pas de mort possible du héros

* Aupire: hospitalisation, urgences, autres...

* Pas de perte de vie, mais gratification { point

OBJECTIFS

Etude aupres enfants

Population étudiée

* 64 enfants de 6 a 12ans
* Enmoyenne: g ans
* Sexe
* 62% garqons, 38% filles
* Lieux de recueil :
* Hospitalier
* Necker (33%), Nice (31%), Pontoise (19%)
* Libéral
* Villeneuve la Garenne (7%)
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Consoles a disposition

* Ordinateur : 87,5%
* Tablette : 71,9%

* Nintendo DS : 68,8%
* Wii: 48,4%

* Playstation : 43,8%
* X-box:18,9%

* PSP:7,8%

* Kineckt : 1,6%

A95/7

Jouer aux jeux vidéos

* 85,9% des enfants interrogés jouent aux jeux vidéos
* 9% uniquement pendant les vacances
* 4,5h [ semaine en moyenne (0,5 4 26h)
* 85,9% des enfants interrogés aimeraient avoir un jeu
pour les aider dans leur asthme
* Mais pas forcément que ceux qui jouent aux jeux vidéos

A quoi souhaitent-ils jouer ?

Smenerune enquese

® channe o trénce

@ saraver bs monde

Svuver ineprincesse

®réunar i évader duss lhes dot 3 priareser

®pourchasser un méchart

o
o

autren

Qui veulent-ils étre ?

T —— j

®enfant comme toi

®adudte

O penonage magnare
animal exstant

® o imagnare

autres

Leurs 10 jeux vidéos préférés

Pourquoi ?

(5}

fobtg

mu!tijouéurs
i voiture
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Leurs 10 jeux de société préférés

A9/

Pourquoi ?

, stratégie........
reflexionpusys

2 carte
OOl atoctauer

Pourquoi ?

drole

combats'

Matieres préférées a I'école

* Math: 65,6%

* Francais:17,2%

* Langues : 7,8%

* Science : 6,3%

* Histoire-géo: 6,3%

* Arts plastiques : 6,3%
* Musique : 1,6%
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Le challenge

A9.7/;

Un juste équilibre...

Educative Ludique

Figure 2. Learning and game mechanics used as the basis fo construct the LM-GM map for @ game

Let’s Go!
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Annexe 10. Planches, par L. Duvergé

Héros

Deymios Héroine

Roi Notos
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b

%

?

Socle de la Briarmor

Construction de 'univers

Nuage

Coffre Fort

Asthmalyzer
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Méchants
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Annexe 11. EOLIA — Fiche Technique
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Jeu avec plateforme attenante

Objectifs du jeu
Enfant :

1. Observance du traitement de fond

2. Reconnaissance des signes d’une crise d’asthme

3. Traitement d"une crise d’asthme selon le plan d’action

4. Identifier les facteurs déclenchants

5. Savoir prendre les médicaments / Maitrise de la technique d’inhalation

Meédecin :

® Support d’éducation thérapeutique

&® Acces aux données lors des consultations sur :
@3 les acquisitions de l'enfant et surtout ses faiblesses pour cibler l'éducation

thérapeutique pendant la consultation

3 son observance
©3 le controle de 'asthme
«3  etc.

Plateforme attenante
- profil enfant
o comprenant son traitement, son plan d’action, ses allergenes, son DEP habituel et son
souhait d'un rappel de traitement
- adaptation du jeu aux traitements et facteurs déclenchants de I'enfant
- module d’entrée s’assurant de l'observance, de l'absence de symptomatologie (alertes de
consultations) et du contrdle de 'asthme
o alerte par mail/sms/pop-up en cas de signes de mauvais contrdle pour envisager une
consult en urgence.
o pas de pénalisation selon le type de réponse mais gagne des points a chaque fois que
I'enfant réponds
- vidéos explicatives sur I’asthme - lien mini-MOOC (en cours de conception)
- boite a questions
- aide a la prise du traitement (fond + crise) grace au personnage principal qui accompagne
chaque étape
o aterme, outil connecté vérifiant que ces étapes sont bien faites et rapportant des points
au joueur permettant I’accés a d’autres parties ?
- rappel de traitement : fenétre pop-up pour alerte
- tableau de bord
o scores aux précédentes sessions / classement,
- personnalisation du personnage
- anonymisation de la partie jeu avec utilisation de pseudo pour classement

Plateforme pour médecin
- recueil ergonomique des données sur I'enfant
- acceés aux référentiels
- acces a la boite a question de I'enfant

Compte parents
- acces aux statistiques de I'enfant, questionnaires controle, alerte santé et traitement
- accompagnement de 'enfant dans les premiers pas de son utilisation

Confidentiel - Eolia Project — D.Monnier
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1 joueur

Support : application pour tablette et plateforme web
Cible : 6-12ans

Genre : Serious Game - Humour - Cartoon.

Concept :
Apprendre a 'enfant a gérer son asthme tout en s’amusant.

Scénario :

Eolia est une planéte ot tout le monde est asthmatique. Son roi, le roi Notos, a créé une armure la Briarmor
protégeant 'ensemble de la population de la survenue de crises et des facteurs déclenchants. Mais, Deimos,
dictateur d’Einyo, planeéte ténébre ennemie, souhaite envahir Eolia. I décide donc d’affaiblir ses habitants en
volant la Briarmor, la brisant en mille morceaux et la dispersant dans I'ensemble du royaume. Chaque piéce est
dans un coffre piégé par de nombreux facteurs déclenchants pour s’assurer que personne ne puisse les
récupérer.

Le roi Notos a choisi son meilleur élément pour partir récupérer 1'ensemble de ces piéces et permettre la
reconstruction de la Briarmor.

Type :
Runner / Plateforme sur 12 niveaux avec achat de super pouvoirs selon point accumulés

Conditions Victoire / Défaite :

Objectif -

Le but du jeu est de récupérer les douze pieces de la Briarmor que Deimos a éparpillé dans le royaume.

Il faudra pour cela se battre contre les mini-Deimos, et éradiquer 'ensemble des allergénes et autres facteurs
déclenchants (irritants, stress,..) qui se trouveront sur le chemin. Mais aussi récupérer les réserves de
médicaments qui se trouvent sur le chemin et les bonus (souffle air, assainisseur d’air, bulles d’O2 magiques).
Enfin, étant donné que la Briarmor ne protége plus contre les crises d’asthme, il faudra prendre son traitement
de fond correctement, reconnaitre la survenue d’une crise et la gérer correctement.

Défaite :
3 conditions de défaite possible :
- crise d’asthme non résolue : I’air ne passe plus dans la bronche du joueur : bronche inflammée et
« constrictée ». A ce moment 13, le joueur est envoyé dans l'asthmalyzer qui analyse le parcours et ses
erreurs.
- chute dans I'un des précipices
- 3 blocages successifs par un obstacle ou méchant

Gameplay :

Environnement :

Eolia est un royaume féérique imaginaire dont I'ensemble des habitants est asthmatique. Il est protégé par une
armure transparente : la Briarmor qui évite aux habitants la survenue de crises. C'est un royaume féérique
composé d'une grande forét tropicale, d’'une montagne, d’une jolie campagne, d'un grand palais ot1 réside le roi
et de petits villages.

Confidentiel - Eolia Project — D.Monnier

192



Al1.4/s

Les parties :
Plateforme / Runner

Survenue aléatoire de crises tout au long de la partie, de plus en plus fréquentes au fur et a mesure de
I’'avancement

Ralentissement et baisse des capacités du personnage au fur et & mesure que la bronche se constricte et s’épaissit
Prise du traitement de fond réguliérement avec un passage jour/nuit fréquent dans la plateforme

12 niveaux successifs avec des supers passages possibles

Récupération de traitement de fond et de crise en 2eme partie de jeu

Récupérer des bonus : souffle d’air, assainisseur d’air, bulles O> magiques

Eviter + combattre facteurs déclenchants (chaque méchant a ses propres pouvoirs et évolue selon niveaux) et
mini-Deimos

Passage par des portes magiques avec des asthmamyster

Récupération d’'une des 12 pieces de la Briarmor en fin de niveau apres résolution d’'une énigme fermant le
coffre

Possibilité d’achat de supers pouvoirs selon les points accumulés

Limitation du temps de jeu par jour (20mn ?) avec possibilité de temps supplémentaire si réponse a des
questions

Super Pouvoirs :
Achat de super pouvoir possible au Powershop

- double saut, sauter loin, voler, foncer dans les objets, s’aplatir
Achat selon le nombre de points accumulés
Possible apres chaque partie
Un pouvoir acheté n’est utilisable qu'une fois

Controles :

Le joueur contrdle le personnage principal : un jeune habitant du royaume avec des supers pouvoirs, qui a été
choisi par le roi pour récupérer 1’'ensemble de la Briarmor.

Ecran principal visualisant le parcours du héros sur le runner d’Eolia.

Ecran secondaire visualisant 1'état des bronches du héros, indicateur du «niveau de vie » du joueur. Baisse
inflammation lors de la prise du traitement de fond. Baisse broncho-constriction lors de la prise du traitement de
crise.

Troisieme écran décomptant le nombre de pieces de la Briarmor, de traitement de fond et de crise récupérés ainsi
que le nombre d’ennemis combattus.

Ecran temps permettant de voir le temps-jeu

Ecran distance permettant de voir la distance parcourue.

Confidentiel - Eolia Project — D.Monnier
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Les Parties :

Le joueur se déplace sur une plateforme dans 1'univers d’Eolia.
- constitution de son sac de survie : doit penser a emporter son traitement de fond + de crise - départ
méme si oubli : ne les aura a ce moment 1a pas a disposition au cours de la partie - les réserves sont
placées assez loin pour ne pas lui permettre d'y avoir acces s’il n’a pas pensé a les emporter au départ

- se bats contre les mini-Deimos

- éradique les allergénes rencontrés (un ou plusieurs dans le méme parcours)

- ces mémes allergeénes déclenchent des crises de fagon réguliére

- récupere des traitements de fond et de crise (assez loin dans le runner pour ne pas qu’il puisse y accéder
si oublié dans ses éléments de départ)

- passage par 2 portes magiques qui s’ouvrent en résolvant un asthmamyster.

- Dbataille finale contre plusieurs mini-Deimos qui protégent le coffre contenant le morceau de la Briamor
- résolution d’une énigme pour ouvrir le coffre
- alafin des 12 niveaux : bataille finale contre Deimos avec bulles O2 récoltées au cours de la partie

Prise du traitement de fond :

Adapté au protocole de I'enfant.

Prise matin +/- soir (dans univers temps d’Eolia) du traitement de fond ce qui améliore la bronche de I'écran
controéle.

Pas d’alerte en cas d’oubli mais dégradation progressive de I'état de la bronche et ralentissement / baisse de
capacités du héros, avec signes essoufflements.

Débriefing / Score:

En fin de partie, le joueur passe systématiquement dans I'asthmalyzer qui analyse les points forts / faibles de son
parcours (gestion crise, prise traitement etc) avec genése d'un score. Un questionnaire d’auto-débriefing est
réalisé auparavant et sers de base au débriefing personnalisé.
Liens vers vidéos explicatives si besoin.
En sortie d’asthmalyzer, I'enfant a plusieurs possibilités

- débuter une nouvelle partie si < 20mn de jeu quotidien

- réponse a un asthmamyster pour augmenter durée jeu / points

- arrétdujeu

Confidentiel - Eolia Project — D.Monnier
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Survenue d une crise :

Apparition aléatoire de crises tout au long de la partie (exemple toutes les 30/ 60sec)

Une crise peut survenir a n'importe quel moment de la partie pour diverses raisons : allergénes non
évités, état bronchique détérioré par 1'oubli du traitement de fond ou la mauvaise gestion des crises
précédentes ; super allergéne qui déclenche une super crise.

Au moment de la survenue de la crise : ralentissement du héros, survenue des symptémes, +/- aide de
Zephyr dans les niveaux faciles

Choisir le bon traitement et la bonne dose (en lien avec son traitement habituel) dans un panel de
traitement proposé.

Mettre en ordre la séquence de prise du traitement (type puzzle)

Visualisation de I'effet de la prise du traitement sur I'écran bronche : permets voir si a bien agit ou non.
Reprise du parcours méme si traitement inadapté, avec a ce moment la persistance symptomes, difficulté
personnage a avancer et écran de controle en conséquence.

Les niveaux :
12 niveaux avec a chaque fois une piece a récupérer de la Briarmor.
A chaque niveau, le héros se rend dans un nouveau lieu de l'ile.
A chaque niveau, la difficulté augmente avec

- crises de plus en plus importantes et difficiles & gérer

- augmentation de la rapidité de I'avancée du héros

- complexification des pieges

- des méchants de plus en plus agressifs
Deux fagons d’accéder au niveau supérieur :

- avoir gagné le niveau inférieur

- série de quizz / énigme / rébus / puzzle

Zéphyr :
compagnon ami de voyage
- dans niveaux faciles
- rappel de prise de traitement
- annonce la survenue de crise si ne s’en est pas apercu
- donne des astuces pour avancer dans le jeu
jeu de questionnements durant la partie ?

Les points :

Sont monétisée pour en obtenir un bénéfice motivationnel
Mécanismes d’accumulation des points (a pondérer) :
- éducatifs
o mini-quizz d’évaluation des connaissances : asthmamyster

o bonne constitution du sac de départ
o prise du ttmt de fond réguliérement
o reconnaissance symptomes crises
o gestion adaptée de la crise

- suivi

o réponse aux questions sur le controle de 1’asthme, 'observance etc
- intrinséques au jeu

o distance/temps parcourue

o nombre allergénes éradiqués

o nombre de traitements récupérés

o nombre de mini-Deimos / Deimos éliminés

o nombre de bonus récupérés
- motivationnel

o connexion mono/pluri-hebdomadaire (fréquence a déterminer)

* avec perte de points si pas de connexion pendant x temps

- externes

o prise traitement vie réelle

Confidentiel - Eolia Project — D.Monnier
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Processus motivationnels :
- monétisation des points
o achats de supers pouvoirs
o personnalisation du personnage principal
o monétisation dans la vie réelle ? (dans vrais jeux, partenariats)
- classement (anonymisation via pseudo)
- notifications réguliéres pour inviter a retourner jouer

Meécanismes d’apprentissages :
- par identification au héros lors du jeu
- résolution de quizz / énigme / rébus / puzzle a différentes étapes du jeu
o porte magiques, ouverture du coffre a chaque niveau, facilitateurs de passages de
niveaux, augmente la durée jeu en fin asthmalyzer
- passeport des allergénes
o consultation pendant partie pour info sur chaque facteur déclenchant et constitution
d’un book

Autres :
- personnalisation du héros par I'enfant : sexe, couleur cheveux, peau, morphologie etc

Idées :

- pouvoir personnaliser compléetement le jeu selon le traitement et les allergenes de I'enfant.

- ajouter un acolyte au héros sorte de conscience et qui permettrait des questionnements au
héros généré par le jeu.

- selfie vidéo de la prise du traitement

- kineckt pour tracker la technique d’inhalation

- mur avec images de facteur déclenchants possibles : enfant choisit les siens

- objet connecté pour gestion crise et prise traitement de fond

- tracking pollution

- faire débuter partie par DEP

- intégrer fratrie / amis dans jeu pour créer émulation autour enfant et rompre isolement

USP:

Eolia est le seul jeu en langue francaise a destination des enfants asthmatiques, qui leur permettra
d’apprendre les éléments fondamentaux a la gestion de leur asthme et facilitera le suivi par leur
médecin traitant.

Qy\] I/[”

\

4’1]\

&11‘ W\
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Annexe 12. Présentation d’EOLIA

A12.1/

EOLIA:
Asthma Game

& 5

delphine. monniercri-paris.org

Pour les 6-12ans
3

Accessible
3

Sur tablette Et ordinateur

CONCEPT

OBJECTIFS
3

Observance du traitement
de fond

Reconnaissance des signes
d’une crise d’asthme
Traitement d’'une crise
d’asthme selon le plan
d’action

Identifier les facteurs
déclenchants

Savoir prendre les
médicaments / Maitrise de
la technique d’inhalation
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OBJECTIFS

C
3

< Support d’éducation
thérapeutique

< Acces aux données sur :
< les acquisitions de
T'enfant
< son observance

< le controle de 'asthme
de I'enfant

3 etc.

delphine.monnier@cri-paris org

delphine.monnier@cri-paris.org
romg

QUESTIONS D’ACCUEIL

rvance du traitement

prise traitement la veille ? avant-veille? jour méme ?
Controle de I'asthme (1/mois)

test ACT en 5 questions + 3

Modifier mon profil

Mes facteurs
Je joue ! Je me traite !

Mon Avatar déclenchants

Rappels

Sérétide : 2
bouffées le soir

Mes performances Vidéos

Boite a questions
Acariens,

Moisissures,
Virus
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Personnalisation du héros... Modifier mon profil

Mon Avatar
| —

Choix, selon points :

- dusexe

- des cheveux

- des vétements
- des couleurs

- efc.

Mes traitements

uig

Quels sont tes facteurs Modifier mon profil
déclenchants ?

Mes facteurs
Mon Avatar déclenchants

U

Mes traitements

Quel est ton traitement de crise ? Comment prends tu ton inhalateur ?
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Je joue ! Je me traite !

Rappels

Sérétide : 2
bouffées le soir

Mes performances Vidéos  Boite a questions

Acariens,

Moisissures,
Virus

Zéphy

compagnon ami de voyage
dans niveaux faciles
- rappel de prise de
traitement
- annonce la survenue de
crise si ne s’en est pas
apergu
donne des astuces pour avancer
dans le jeu
jeu de questionnements durant
la partie ?

G B S

3,2 métres 3,2 métres
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3,2 metres

LS

A125/

3,2 metres

Asthmalyzer

- tuasbien eliminé tous les allergenes
sur ton passage

- tuasbien compris dans quel ordre il
fallait prendre ton traitement

= iixiaspoaprie bt
traitement de crise

- tu tes trompé dans ton protocole
daction

- tun'as pas pris ton traitement de-
fond

- tur'as pas pensé A prévenir un
adulte

- 4
: &

Traite toi !

Aide au traitement
de fond

Aide a la crise

Rappel
Traitement

=
®

Protocole d’Action

Je joue ! Je me traite !

Rappels

Sérétide : 2
bouffées le soir

Mes performances  Vidéos  Boite a questions

Acariens,
Moisissures,
Virus

®

Aide a la prise du traitement de fon

L’avatar
accompagne

I'enfant en lui

montrant chaque
étape

202




A125/

Aide au traitement de la crise

L'avatar
accompagne
I'enfant dans
chaque étape

En cas de géne respiratoire, toux ou sifflement, je prends
dés le début :
10 bouffées de ventoline 100ug

Si aprés 10 minutes les symptémes ne se sont pas
améliorés je reprends
10 bouffées de ventoline (6 fois maximum).

Si les symptomes disparaissent rapidement je prends
pendant 1 semaine, 2 bouffées 4 fois par jour.

Si aprés la 3*™ prise de ventoline, mes symptéme ne se
sont pas améliorés,
je prends 1, 5 comprimé de Solupred 20mg

Et je consulte un médecin en urgence

Si la géne respiratoire est importante, je contacte le
SAMU = 15

Les signes graves sont une respiration irréguliére chez un enfant
fatigué, une difficulté a parler, un pourtour des lévres bleu, des
signes de malaise. Dans ces cas, une consultation d'urgence est
indispensable : Faire le 15 = SAMU

Mon score

Mon asthme Mon classement

Le magasin

Suivi

Jeu

Tu as oublié ton traitement plusieurs fois

Ton asthme n’est pas parfaitement
[

Tu as eu 1 crise ce mois-ci

Tu as bien acquis les connais

C assement

@ Dragon Rouge

) Princesse Sarah

@ Spiderman

® Violetta
® Titeuf
@ Donatello
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Clique pour choisir !

uter plus loin

Exploser les objets uble saut

A127/

Je me traite !

Rappels

Sérétide : 2
bouffées le soir

Mes performances idéos  Boite a questions
Acariens,

Moisissures,

Virus

®

Comment éviter une

‘est quoi ? crise ?

Asthme et sport

[ B Pourquoiun

traitement de fond ? R e

Jejoue ! Je me traite !

Rappels

Sérétide : 2
bouffées le soir

Mes performance: Vidéos  Boite a questions

Acariens,
Moisissures,
Virus

®

Boite a questions

Mes anciennes Poser une
questions nouvelle question

Ma liste de

- Partie en lien avec le médecin, qui
questions en pourra répondre lors des
attente consultations suivantes
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Mes patients

ist de la consultation

Documents de références

Mes supports éducatifs

Aucune alerte

Lucas Dupont

9 ans

T ———
a atente

Modi

protocole
n, le traitement

onjour Parents
de Lucas

o
Traitement

®

Infos a

Agenda

n -

D Alertes pollution / pollen
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Pas de questions en
attente

E0L1A g

A129/
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Annexe 13. Eolia-Prototype Unity®, par C.Grenier

E“&*

E‘m _

Bon;our
Je m'appelle Zephyr.

Et toi, quel est ton prénom ?

Delphine

Blenvenue sur ll planéte Eolia |
Ici, tout le monde est asthmatique

Heureusemaent, notre bon rol Notos a créé la

Boarmor
Une armure si p qu'elle nous protége des
cnses ot des facteurs déclenchants

Eolia courre un grand danger et nous avons besoin
de toi pour récupérer l'armure.

Chaque piéce est enfermée dans un coffre plégé
par de nombreux facteurs déclenchants pour
s'assurer que personne ne puisse les récupérer.

Mais avec un peu de ge et de persévé
tu y arriveras |

SUTNT

-

. AN

Bonjour Delphine

Quel age as-tu ?

30 ans

Mais c'était sans compter sur Deimos,
Fhorrible dictateur de la planéte Eino, qui veut
envahir Eolia !

Pour parvenir & son but, il volé la briarmure |

Il Fa brisée en mille morceaux et les a
dispersés aux quatre coins du royaume !

oAt

"vem ‘”’“

TABLE.AU DE BORD “

3 v X
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i Sérétide : 2 bouffées le soir
q + Cligue pour voir ton protocole d'action

30 ans - =

=4~ DEP : 100 Umn

E g

A13.2/,
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Annexe 14. Communications

Article publié dans les Archives de Pédiatrie a I’occasion du congrées de la Société Francaise
de Pédiatrie en mai 2016 et dans le cadre du prix de la SP2A 2014 (Société Pédiatrique de
Pneumologie et Allergologie) : « Un " jeu sérieux " comme interface entre le médecin et le

patient pour 1’éducation thérapeutique et la prise en charge de 1’asthme chez I’enfant »

Revue de serious game sur I’asthme : « A Systematic Review of Serious Games in Asthma

Education. » en cours de soumission.

Poster a Futur en Seine 2015, lors de la session « Sous la Tech, la Recherche » qui a eu lieu le

12 juin au Centre de Recherche Interdisciplinaire.

Poster lors du congrés de la société frangaise de simulation de Clermont-Ferrand en mars
2016 : « Un "jeu sérieux" comme interface entre le médecin et le patient pour I’éducation

thérapeutique et la prise en charge de I’asthme chez I’enfant. »

Communication orale au SESAM (the Society in Europe for Simulation Applied To
Medicine) a Lisbonne en juin 2016 : " A serious game as an interface between physicians and

their patients for therapeutic education and care of children with asthma."

Communication orale lors du congrés de la Société Frangaise de Pédiatrie en mai 2016 a
Lille. Session des Lauréats - Prix SP2A - Un " jeu sérieux " comme interface entre le médecin

traitant et le patient dans la prise en charge de 1’asthme chez I’enfant

Communication orale lors du congres annuel de la Société Pédiatrique de Pneumologie et

Allergologie en novembre 2016 a Paris.
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Résume

L’asthme est la 1°° maladie chronique pédiatrique. Seuls 5% des patients ont un asthme
controlé. L’éducation thérapeutique a pour objectif d’améliorer son contrdle mais les

structures dédiées sont peu accessibles.

Objectif de I’étude : Créer un serious game améliorant I’éducation thérapeutique et le suivi

des enfants asthmatiques en ville, accessible a tous et adapté a notre pratique quotidienne en

médecine générale. L’exemple d’ Zo/ia.

Méthode : Définition des objectifs éducatifs : étude observationnelle rétrospective chez les
6/12 ans ayant consulté pour crise d’asthme aux urgences pédiatriques; étude qualitative avec
réalisation de focus group auprés de médecins généralistes et travaux avec 1’école de
I’asthme. Détermination de I'univers ludo-numérique: étude observationnelle multicentrique
par auto-questionnaire; revue de la littérature et tests de serious games d’éducation
thérapeutiques et pédiatriques. Collaboration avec des games designers, développeurs et

pédagogues.

Résultats : Création d’ Zolia - Triple plateforme. Pour les enfants, 5 objectifs: observance,
reconnaissance des symptomes et traitement d’une crise, identification des facteurs
déclenchants et maitrise de la technique d’inhalation. Pour le médecin traitant : support
d’éducation thérapeutique et de suivi. Pour les parents : outil éducatif et de suivi de leur
enfant. —Création d’un processus standard pour la conception de serious game d’éducation

thérapeutique.

Discussion : Par des approches qualitatives et quantitatives, nous avons défini les objectifs
pédagogiques de 1’outil et ¢laboré un game design a leur service. La version finale sera testée

aupres des utilisateurs cibles avant son déploiement. Une étude clinique sera ensuite réalisée.

Mots-clés: Médecine générale, Serious Game, Asthme, Pédiatrie, Education Thérapeutique.



