Interview eHealth

Une application pour venir en aide aux personnes atteintes de SEP

Une reeducation plus durable

17. 8. 2024

downl oaded:

.org/ 10. 24451/ ar bor . 22029 |

https://doi

source:

Lexemple d’'une application destinée aux personnes atteintes de sclérose en plaques
montre comment les applications peuvent aider les patients, donnerdes conseils importants
aux soignants et favoriser la collaboration interprofessionnelle. Ce qu’elles ne peuvent en
revanche pas faire: remplacer compléetement.les interventions.

Andrea Brenner, Friederike J.S. Thilo et Commission eHealth et soins de U'ASI

Ce mois-ci, la transformation numérique
des soins nous emmene dans le monde
des applications pour les personnes
atteintes d’une maladie chronique. Nous
découvrons comment la numérisation

peut favoriser l'autogestion et générer des
avantages pour les soins et la collaboration
interprofessionnelle.
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Comment est née Uidée de développer
une application pour les personnes
atteintes de SEP et quel est le role des
soins infirmiers dans ce contexte?
Myrta Kohler: Au sein des Cliniques
Valens, nous nous intéressons depuis
longtemps au theme de la durabilité des
interventions de soins infirmiers et de
rééducation. Il faut s'imaginer que les
personnes atteintes de sclérose en
plagues (SEP) sont généralement hospi-
talisées une fois par an pendant environ
trois semaines dans notre clinique de ré-
éducation. Des interventions visant a
promouvoir l'autogestion sont alors ini-
tiées, apres quoi les personnes quittent
le centre. Nous n‘avons ensuite plus de
contact et ne savons donc pas si les in-
terventions que nous avons initiées se
révelent utiles et réalisables ou non dans
le quotidien des personnes concernées.
C’est dans ce contexte que nous avons eu
l'idée de chercher un moyen technique
de rester en contact avec les personnes
atteintes de SEP. Parallélement, nous
travaillons a la mise en place d'une infir-
miére SEP au sein de notre centre. Elle
pourra utiliser l'application pour une
communication durable.

Quels problémes, par qui et quels
thémes cette application aborde-t-elle?
Du point de vue des personnes atteintes
de SEP, il ressort de diverses études
qu’elles ont besoin d’'une personne de
contact dans le domaine médico-théra-

Avec cette app (en allemand pour le
moment), les personnes atteintes

de SEP peuvent continuer a travailler
sur leurs «objectifs de santé» aprées
leur rééducation en milieu hospitalier.
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peutique. Comme ces personnes sont
généralement suivies par plusieurs
groupes professionnels dans différents
cadres (médecin de famille, neurologue,
physiothérapeute, soins ambulatoires,
etc.), il manque souvent une personne
coordinatrice qui soit joignable tout au
long de l'année et qui suive l'évolution ou
la gestion des symptomes. Lapplication
doit contribuer a soutenir l'autogestion
et la gestion des symptdmes, a docu-
menter L"évolution de la maladie et a
mettre a disposition une personne de
contact. Du point de vue des soins de
réadaptation, il manque un feed-back
sur la possibilité de mettre en ceuvre les
mesures initiées. Cela freine le dévelop-
pement et 'amélioration de l'offre de
soins pendant la réadaptation. En outre,
le probleme reste chaque année le
méme: lorsque la personne atteinte de
SEP reprend la rééducation, il faut re-
partir de zéro, car de nouveaux objectifs
doivent étre formulés et il n’existe pas de
données completes sur l'évolution des
symptomes.

Quels avantages concrets attendez-
vous de cette application pour les per-
sonnes atteintes de SEP et leurs
proches?

Nous espérons qu'aprés la rééducation
stationnaire, les personnes concernées
pourront continuer a travailler sur leurs
«objectifs de santé» dans leur environ-
nement quotidien avec l'aide de l'appli-
cation, qu'elles pourront les garder a
Uesprit et contacter le personnel soi-
gnant via l'application si nécessaire.

Il s’agit notamment d’encourager l'auto-
gestion des symptomes. Par exemple, si
la personne souffre de fatigue, le plan



hebdomadaire permet de coordonner les
rendez-vous de maniére a ce qu'ils cor-
respondent a l"équilibre énergétique de
la personne. Ce plan hebdomadaire est
élaboré pendant le séjour de réadapta-
tion stationnaire, puis transféré dans
'application. Celle-ci rappelle a la per-
sonne les stratégies définies, l'interroge
sur son état et présente un historique
permettant de contréler les progres réa-
lisés par rapport aux objectifs fixés.

Quels avantages cette application doit-
elle générer pour les infirmiéres et

Existe-t-il des premiéres expériences
d’utilisation et des retours de la part
des personnes atteintes de SEP, de
leurs proches, du personnel infirmier
et d’autres professionnels de la santé?
L'application est en cours de développe-
ment. Plusieurs réactions ont déja été
recueillies auprés de l'équipe interpro-
fessionnelle de rééducation et aupres de
personnes atteintes de SEP. L'intérét et
le besoin sont indéniables. Cependant,
de nombreuses fonctions sont confron-
tées au défi posé par l'individualité des
besoins. L'application doit par consé-
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«L'application vise a promouvoir la
durabilité des soins de réadaptation.»

infirmiers?
Elle doit contribuer a promouvoir la du-
rabilité des soins de réadaptation.

quent faire preuve d'un haut degré
d'adaptabilité. Par exemple, certaines
personnes interrogées ont apprécié le

Dr Myrta Kohler, professeure en
sciences infirmiéres, Haute école
spécialisée de Suisse orientale;

Concretement, cela signifie que les ob-
jectifs fixés et les mesures mises en
ceuvre pendant le séjour de réadaptation
doivent également étre appliqués dans la
vie quotidienne des personnes concer-
nées. L'application soutient cette dé-
marche, notamment par le biais du suivi
des données, des rappels et de la repré-
sentation graphique de la réalisation des
objectifs. L'application offre en outre la
possibilité de contacter les infirmieres
chargées de la rééducation. S'il s'avere
par exemple que certaines activités ne
peuvent pas étre réalisées au quotidien,
il est possible d'en discuter et de cher-
cher des solutions ensemble. Il en va de
méme en cas d'aggravation des symp-
tomes. La aussi, Uinfirmiére de réadap-
tation peut faire une évaluation et donner
une recommandation. Nous espérons
aussi que l'application sera bénéfique
pour la collaboration avec d’autres insti-
tutions de santé et les soins ambula-
toires. Ainsi, les transferts nouvellement
pratiqués peuvent étre filmés et docu-
mentés avec l'application, puis mis a dis-
position.

Dans quelle mesure cette application
soutient-elle et génére-t-elle des
bénéfices pour la collaboration
interprofessionnelle?

La documentation de L"évolution des
symptomes et des objectifs fixés est per-
tinente pour tous les groupes profes-
sionnels et peut étre utilisée par ceux-ci.
Ainsi, lors du controle chez le neuro-
logue, par exemple, les personnes
concernées peuvent montrer concrete-
ment comment un symptéme donné

tel que la spasticité, s’est développé au
fil du temps.

fait que l'application envoie des rappels
lorsqu’une activité doit étre effectuée.
D’autres ont explicitement déclaré qu'ils
n‘utiliseraient plus l'application si elle
envoyait des rappels sans qu'on le lui ait
demandé.

Sur la base de quels critéres
évaluez-vous l'utilité de l'application
du point de vue des utilisateurs, res-
pectivemen des personnes concer-
nées?

La premiere évaluation de L'application
porte sur sa facilité d'utilisation du point
de vue des personnes concernées ainsi
que sur son impact sur les symptémes
et l'autogestion. Cela signifie que nous
interrogerons oralement les utilisateurs
pour évaluer leur appréciation de l'appli-
cation et si celle-ci les aide au quotidien.
Nous utiliserons également des ques-
tionnaires standardisés pour évaluer
L'évolution de l'auto-efficacité et de la
charge des symptémes, tels que la fa-
tigue.

Quelles sont vos prochaines étapes en
matiére de pilotage, d’évaluation et de
mise en ceuvre?

L'application est développée et testée
dans le cadre d’une subvention d’Inno-
suisse. Cet été, l'application sera mise
a la disposition d’'un groupe de patients
du centre de rééducation Valens et un
feed-back complet sera recueilli. Les
résultats seront ensuite intégrés dans
l'application, puis mis a la disposition
d'un groupe plus important de patients
du centre de rééducation Valens et
testés a nouveau.

Senior Consultant en soins infir-

miers, Cliniques Valens

Quelles sont vos réflexions concernant
Uenregistrement en tant que produit
médical?

Notre partenaire industriel, une start-
up, travaille a U'enregistrement de l'ap-
plication. Les conditions nécessaires a
cet effet sont déja intégrées dans le dé-
veloppement de l'application.

Quelle conclusion ou quel message
clé souhaitez-vous transmettre aux
soignants suite au développement et

a l'utilisation de cette application ?
Les applications peuvent étre un soutien
utile dans la gestion d’'une maladie chro-
nique. Il est trés important d'impliquer
a la fois les personnes concernées et
"équipe de soins interprofessionnelle
dans le développement de l'application
et de la faire évoluer en permanence.

En outre, en tant que professionnels de
la santé, nous devons étre conscients
qu’'une application ne peut pas rempla-
cer completement une intervention,
mais qu'elle peut apporter un soutien
dans le processus de traitement.
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