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Madeleine de Forbach.

J'ai une pensée toute particuliére pour Monsieur le Docteur TALLA MBA, qui m’a pris sous son aile
durant ces six semaines de stage en neurologie. Je ne vous remercierai jamais assez pour toutes les
connaissances que vous m’avez transmises au cours de ces journées mais aussi pour votre exemple
d’humanité et d’empathie aupreés des patients. « DDE » vous est aussi infiniment reconnaissant pour

le soutien personnel que vous lui avez apporté.

Les services de Cardiologie de Sarreguemines, Gériatrie St-Frangois de Forbach, Diabétologie de St-

Avold, Ophtalmologie de Nancy et I'ancien CMP Mon Désert, merci pour votre accueil et vos

enseignements durant mon externat.
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A monsieur le Dr TIMMERMAN, merci pour ce stage de médecine générale ol vous avez su mettre
en lumiére les formidables valeurs de la médecine libérale et confirmé mon choix de suivre cette

voie.

Au service de Médecine Infantile 1B de I’hépital d’Enfants de Nancy: Merci a toute I’équipe
soignante qui m’a aidée a faire face a un rude premier semestre d’hiver. Vous avez su adoucir ces
nombreuses heures de travail et montrer a quel point la pédiatrie est une spécialité formidable.
Merci également a tous les médecins qui m’ont beaucoup appris au cours de ce semestre, toutes

spécialités confondues.

Au service de Néonatologie de I’Héopital de Mercy, pour votre humanité et votre gentillesse tant de
la part des médecins que de I'équipe soignante. Vous avez su étre compréhensifs et aidants a ma
reprise de travail post-accident et m’avez permis d’assurer ma confiance dans mon travail et dans la

poursuite de ce cursus.

Au CMP pédopsychiatrique de Toul et tout particulierement a Madame le Docteur GASPARD : Merci
pour l'accueil qui m’a été fait dans votre spécialité et pour votre confiance dans mon travail. Merci

également pour nos échanges personnels et pour le soutien que vous avez su m’apporter.

Aux docteurs Claire WATELET, Claire GUILLAUME et Lucie LAPP pour ce stage de pédiatrie libérale :
Vous m’avez transmis énormément de connaissances. Votre gentillesse et votre engagement dans ce
métier n'ont fait que me conforter dans mon projet de carriere et je suis impatiente de pouvoir

exercer ce formidable métier selon I’exemple que vous m’en avez donné.

Au service d’urgences pédiatriques de Nancy : Merci a |'équipe médicale pour les connaissances que

vous m’avez apportées.

Au service de pédiatrie de I’hépital de Mercy, a tout le personnel : Merci pour le soutien que vous
, . . . R

m’avez apporté personnellement il y a de cela un peu plus de trois ans et qui m’a été précieux dans

cette période difficile. Merci d’avoir accepté de reconduire votre confiance en moi pour ce stage en

cours : J'espere étre a la hauteur de cette chance que vous m’offrez. Je vous suis reconnaissante

également de m’offrir la possibilité de réaliser une partie de mon année de docteur Junior a vos

cotés. C'est un plaisir, chaque jour, de travailler dans ce service qui aura jalonné mon internat.
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Le plus grand remerciement revient bien s(r au service d’'UMA pédiatrique de I’hépital d’Enfants de
Nancy, vous qui étes au coeur de ce travail. Vous avez inspiré ce sujet et contribué a sa réalisation. Je
vous remercie de I'accueil que vous m’avez fait a mon arrivée dans ce service et de la place que vous
m’avez offerte dans votre équipe. Merci pour votre confiance et pour ces heures de travail a vos
cOtés. Merci pour votre gentillesse, votre bienveillance, votre empathie et humanité que vous
prodiguez aux patients mais aussi au reste de I'équipe. Vous m’avez soutenu dans mes péripéties
médicales tout au long de ces six mois et pour cela je vous en serai éternellement reconnaissante.
Vous incarnez la médecine telle que je la concois : Humaine et empathique. J'ai beaucoup appris a
vos cOtés et apprécié chaque jour passé en votre compagnie. Vous m’avez offert pendant 6 mois le
plaisir de venir travailler chaque matin et le regret de vous quitter a la fin du semestre. Merci pour

votre implication de chaque instant : Votre équipe est un modeéle a suivre.

Enfin, sur un plan plus personnel, j'ai une pensée pour les services d’urgences de Mercy et de Nancy,
d’orthopédie de Mercy et de chirurgie digestive de Mercy et Nancy et tout particulierement a
Madame le Docteur SCHERRER sans qui probablement je n’aurai pas la chance d’écrire ces lignes

aujourd’hui : Merci a vous.
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A mes amis,

Parce que le chemin qui meéne au titre de Docteur en Médecine est long et semé d’embdches, le
soutien de ses amis est un bien des plus précieux.

En premier lieu je tiens a remercier notre ancienne Team Raclette : Anne, Sam, Tonya, Lucas, Alison,
Max ... Vous avez été présents pour moi depuis six ans et avez su me redonner le sourire durant ces
soirées interminables pleines de fromage et de bave de chien. Méme si les événements de vie nous
ont parfois éloigné, je n'oublie pas que vous avez été présents et d’un soutien crucial lorsque la vie
m’a mise a I'épreuve. Votre aide précieuse m’a aidé a franchir chaque obstacle et, si jarrive

aujourd’hui au terme de ce travail, c’est en partie grace a vous.

Ce qui nous a fédéré a été la SPA de Forbach et la aussi je remercie toute I'équipe, agents et
bénévoles, qui sont devenus des amis au fil des années. J'ai une pensée toute particuliere pour

certains d’entre vous :

Suzanne « Crépe Suzette» et ton Nico qui me faites tellement rire a nos soirées
Notre nouvelle équipe du Club Jeunes : Ellen, Melissa, Camille, Rachel et Caroline, nous avons de
beaux projets et de beaux moments en perspective ...

Fernande, Danielle, Peter, Tracy et toutes les autres personnes avec qui nous avons partagé de bons
moments au refuge ...

Mais surtout un grand merci a tous les loulous qui ont croisé ma route, mes petits protégés : lls ont
été une vraie bouée de sauvetage durant ces six dernieres années, ma soupape de sécurité. Quand je
perdais pied, il me suffisait de quelques heures passées a vos cOtés pour tout oublier et retrouver foi

en l'avenir.

A Sarah, ma miss Calmes : Nous avons passé presque toutes ces années ensemble, de I'externat a
I'internat et j'espére de tout coeur que cela se poursuivra. Des cafés de St Tropez, aux chambres
d’hépital en passant par des balades détente au refuge, nous avons traversé les bons et mauvais
moments ensemble et je suis reconnaissante de la chance de pouvoir te compter parmi mes amies

les plus chéres.
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A Nicolas, le « S**S****** 5 Dix années cela commence a chiffrer et méme si nous ne sommes plus
dans la méme ville, je suis contente que nous ayons su rester amis. Je te remercie pour ton soutien
depuis toutes ces années, tant sur le plan professionnel que personnel. Merci d’avoir été et d'étre

toujours mon confident et de m’avoir supporté dans mes moments de doute.

A Laura, ma toute premiére cointerne et collegue de promo : Jai été heureuse d’affronter ce
premier semestre avec toi | Merci pour ton soutien et pour ces moments de bonne humeur dans ce

bureau du 1B !

A Claire, Astrid, Alicia et nos autres compagnons de sortie : Je remercie le POSU de m’avoir permis
de croiser votre route. Méme si organiser une soirée releve du parcours du combattant, le jeu en

vaut toujours la chandelle !

A Ludo : Soutien depuis la terminale, je suis contente que nous soyons toujours en contact et te

remercie d’avoir toujours cru en moi.

A Mathieu : Merci d’avoir été mon confident pendant notre semestre de pédopsy et de continuer a

étre présent encore aujourd’hui.

A Thomas : Méme si tu n’as croisé ma route que depuis peu, je te remercie pour ton soutien, mais
aussi pour m’avoir offert des parenthéses de détente durant ces derniéres semaines chargées. Merci
aussi d’avoir sauvé mes cartons d’invitation (a un chiffre prés ...). Mais comment fais-tu pour avoir
cette humanité ? Aprés tout, on a ce qu’on mérite dans la vie ... Comme Toul entre Metz et Nancy !

C'est fou ca quand méme ! T’es en larmes, avoue !

J'ai enfin une pensée pour mes anciens amis perdus de vue. Nos chemins ont parfois besoin de se
séparer pour que chacun puisse atteindre son but. Méme s’ils n’auront plus la chance de se recroiser
un jour, je garde en mémoire les beaux souvenirs que nous avons vécu et ne regrette rien de ce que

nous avons partagé. Vous vous reconnaitrez.
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A ma famille,

A mes Parents, sans qui rien de tout cela n’aurait été possible.
A la « Team Souris » toujours présente dans la joie et dans les épreuves.

Merci de m’avoir soutenu et supporté durant toutes ces années, je vous dois absolument tout.
Aucune page de remerciements ne saura jamais vous exprimer toute la gratitude et I'amour que je

vous porte.

A mon Papa,

Si je me suis lancée dans cette belle aventure qu’est la médecine, c’est entierement grace a toi. Parce
gue malgré des journées interminables et harassantes tu es toujours rentré a la maison le sourire aux
levres, heureux de ta journée. Tu m’as toujours parlé de ton travail et de tes patients avec le méme
engouement. Et méme apres « plus de 30 ans de boutique » tu as toujours cette passion de la
médecine chevillée au corps. C'est dans cette idéal professionnel que j’ai grandi et il m’aurait été
impossible de choisir une autre voie. C'est ton exemple que j'ai toujours essayé de suivre et d’égaler.
J'espere réussir a te rendre fier de moi et perpétuer ton travail. Lorsque je perdais pied et que je ne
trouvais plus de sens a ce métier et a ces études, c’est ta vision du travail et du métier qui m’aidait a
avancer et a continuer : Jamais je n’y serai parvenue sans toi. Je te remercie d’avoir toujours été la
pour moi durant ces années et de m’avoir donné la possibilité de faire ce métier. Je suis consciente
de la chance que jai eu d’avoir I'environnement le plus favorable pour atteindre mes réves et
j'espére avoir su m’en montrer digne. Ces dix dernieres années ont été semées d’obstacles, certains
plus importants que d’autres, mais avec la présence, I'amour, la confiance et le soutien
inconditionnel, rien n’est insurmontable. Je te dois ce travail, ce métier et cet avenir. Un nouveau

« Docteur Bugajewski » naft ici et je suis fiere de perpétuer notre nom dans cette profession.
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A ma Maman,

Tu as été d’un soutien moral inébranlable durant ces nombreuses années. Tu m’as soutenu quelles
que soient les épreuves et su me rassurer lorsque je perdais pied. Tu m’as écouté, comprise et su me
réconforter quand je n’arrivais plus a avancer. Je n’oublie pas non plus toute I'aide « logistique » que
tu m’as apportée : Des allers retours en voiture en premiére année, aux innombrables tupperwares
gue tu m’as concocté, en passant par la gestion de tout ce qui pouvait me soulager dans mon travail.
Tu as toujours cru en moi, sans jamais me mettre de pression et c’est cette certitude en ta fierté et
ton amour inconditionnel, quelle que soit I'issue de ce parcours, qui m’a aidé a persévérer et a

réussir. Je te dois tout autant cette réussite et espere que tu seras fiere de ta Mimi.

A mon Tchoupi, « chameau », cham-cham », « tchoupinou » et j’en passe ... Tu es le petit soleil qui
est venu éclairer notre quotidien ces derniers mois. Une « attaque de bébé » suffit a annihiler la
moindre tension. Je n'oublie pas que tu as aussi largement co-écrit cette these ... en te couchant sur

mon ordinateur et mon clavier !

A Eliot, Titus et Ben, mes trois petites étoiles dans le ciel ... Vous avez été mon soutien inébranlable
tout au long de ces années. Quant assaillie par les doutes, je craquais a I’abris des regards, c’est vous
qui m’entouriez et me rassuriez. Vous n’avez jamais eu besoin de la parole pour y parvenir.

Tinky, j’avais fini par croire que tu réussirais a m’accompagner jusqu’au terme de ce chemin mais la

vie en a voulu autrement. Je sais toutefois que, quoi qu’il arrive, vous serez toujours avec moi.

A mon Papy, tu avais confiance en moi et j'espére que, de la ol tu es, tu es fier de ce que je suis

devenue.

A ma Mamy, merci pour ton soutien depuis toutes ces années.
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C’est au cours de mon stage en Unité de Médecine Ambulatoire que m’est venue cette idée de sujet

de these, qu’il m’a tenu a coeur de porter et de développer.

Ce sujet est né de rencontres, avec des enfants et adolescents, dont le quotidien a été et est
bouleversé par la maladie. Des trajectoires de vie déviées, des familles heurtées, des quotidiens
perturbés ... Ce sont des adolescents qui ne peuvent partir en vacances car leur pathologie les oblige
a suivre des soins, des enfants dont l'intensité des symptomes rend leur quotidien difficile, des

familles dépassées par ce que le destin leur impose ...

Et face a eux, la rencontre avec une équipe soignante dévouée et profondément humaine. Ces
personnes qui d’un mot, une attention, un coup de baguette magique, une couronne, une sucrerie
redonnent le sourire et I'espoir aux patients et a leur famille et font des temps de soins, un moment
de partage. Ces personnes exercent leur pouvoir avec peu de moyen car elles ont la plus belle des

qualités : Leur empathie.
A I'heure ol la médecine se développe et est riche de prouesses techniques et thérapeutiques, je
souhaitais revenir a son fondement : Le colloque singulier, la rencontre d’une conscience et d’une

confiance, ces valeurs sur lesquelles s’est batie notre profession.

Les enfants et les soignants ont beaucoup a nous apprendre en termes de résilience et d’humanité et

c’est ce que je souhaitais démontrer au travers de ce travail.

Car, comme |’écrivait Maupassant, « La vie, voyez-vous, ¢a n’est jamais si bon, ni si mauvais qu’on

croit ».
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SERMENT

u moment d'étre admise a exercer la médecine, je promets et je jure d'étre fidele

aux lois de I'honneur et de la probité. Mon premier souci sera de rétablir, de

préserver ou de promouvoir la santé dans tous ses éléments, physiques et
mentauy, individuels et sociaux. Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur
volonté, sans aucune discrimination selon leur état ou leurs convictions. Jinterviendrai pour
les protéger si elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur
dignité. Méme sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois
de I'humanité. J'informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs
conséquences. Je ne tromperai jamais leur confiance et n'exploiterai pas le pouvoir hérité
des circonstances pour forcer les consciences. Je donnerai mes soins a l'indigent et a
quiconque me les demandera. Je ne me laisserai pas influencer par la soif du gain ou la

recherche de la gloire.

Admise dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me sont confiés. Recue a
I'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a
corrompre les moeurs. Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas
abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément. Je préserverai
I'indépendance nécessaire a l'accomplissement de ma mission. Je n'entreprendrai rien qui
dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perfectionnerai pour assurer au mieux

les services qui me seront demandés.
J'apporterai mon aide a mes confréres ainsi qu'a leurs familles dans I'adversité.

Que les hommes et mes confréres m'accordent leur estime si je suis fidele a mes promesses ;

gue je sois déshonorée et méprisée si j'y manque ».
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GLOSSAIRE

AG: Anesthésie générale

ALR : Anesthésie loco-régionale

CA:  Chiffre annuel

APE : Administration de produits en environnement hospitalier
CCAM : Classification commune des actes médicaux

CRCM : Centre de Ressources et de Compétences de la Mucoviscidose
E: Enfant

ECG: Electrocardiogramme

EEG: Electroencéphalogramme

EFR: Exploration Fonctionnelle Respiratoire

ET: Ecart-type

GHS : Groupe Homogene de Séjour

HDJ: Hospitalisation de jour

HGE : Hépato-gastro-entérologie

IDE: Infirmiere dipldmée d’état

MICI : Maladie inflammatoire chronique intestinale

Moy : Moyenne

N: Nombre
P: Parent
Q: Quartile

RUM : Résumé d’unité médicale

T2A : Tarification a I’activité

UMA : Unité de Médecine Ambulatoire



I. 'HOSPITALISATION DE JOUR

1. Définition et historique (1)

Comme son nom l'indique, I’h6pital de jour est un service qui accueille les patients par demi-journée
ou journée compléte, sans hébergement de nuit. Le terme d’unité de Médecine Ambulatoire est
apparu il y a quelques années pour désigner cette forme d’hospitalisation alternative. Les patients
viennent soit pour des bilans de facon ponctuelle, soit pour des soins ou bilans réguliers notamment
pour les patients atteints de maladies chroniques. L'aspect pluridisciplinaire prend une place
particulierement importante, le différenciant de la simple consultation, éventuellement avec un acte
associé. L’hopital de jour permet en effet un acces facilité et coordonné aux plateaux techniques

hospitaliers et aux différents spécialistes.

Le premier hopital de jour a été créé a Moscou en 1933 dans le domaine de la psychiatrie afin de
permettre une réinsertion plus rapide des patients dans la vie courante. |l faudra attendre les années
60 pour qu'’il voit le jour en France. De par ses multiples intéréts, cette structure hospitaliére est en
plein essor tant dans le domaine médical que chirurgical. Suite a des circulaires dites « frontieres »,
son développement en France a été depuis une quinzaine d’années fortement incité, mais aussi
encadré par les pouvoirs publics, pour des raisons d’économie de la santé. Néanmoins son
développement correspond aussi a une réalité issue de la volonté des patients de ne plus séjourner a
I'hopital de fagon prolongée et a une amélioration des pratiques médicales vers des soins moins
invasifs et/ou avec moins d’effets secondaires permettant au patient de se rétablir plus rapidement

ou permettant d’écourter les surveillances.

2. Intérét de I'hospitalisation de jour dans la littérature

2.1. L’hopital de jour : Un intérét économique

L'hopital de jour a montré, a travers différentes études, son intérét économique comparé aux
hospitalisations classiques notamment en psychiatrie pour la prise en charge de I'anorexie mentale ?,
ou encore en endocrinologie pour la gestion et I'’éducation thérapeutique des diabétiques de type 1
et 2% Cette structure peut étre un levier dans la prise en charge de pathologies aigues mais surtout
chroniques ® chez des patients de plus en plus nombreux dont la charge économique pour le systéme

de santé est supérieure a celui de la population générale®.
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En effet, 'hospitalisation de jour permet une optimisation de l'utilisation des plateaux médico-
techniques et une meilleure gestion des flux de patients en permettant de concentrer sur une seule
journée plusieurs examens et/ou consultations. ’ Elle est moins consommatrice de ressources que
I’hospitalisation compléete, d’'une part par des durées de séjour fortement réduites et d’autre part par
des économies sur les frais d’hotellerie et de personnels. L'absence de personnels de nuit, la
fermeture des unités le week-end est source de fortes économies de fonctionnement. Sous-jacent a
cette organisation sur les jours ouvrés, apparait également pour les directions des ressources
humaines une facon d’améliorer la qualité de vie des personnels hospitaliers. Cette concentration de
soins sur les heures ouvrables nécessite néanmoins des moyens de coordination afin d’organiser de

maniere optimale les soins, les examens et les consultations nécessaires.

Ainsi, un «virage ambulatoire » a été renforcé via la loi de Modernisation du systeme de santé,
promulguée le 26 janvier 2016 sous Frangois Hollande. Les données de la DREES (direction de la
Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des Statistiques) nous permettent de voir une baisse
progressive des lits d’hospitalisations completes en faveur d’'une augmentation des lits

d’hospitalisations partielles comme le montre le Graphique 1 ci-dessous :
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Graphique 1. Evolution du nombre de lits d’hospitalisations compleétes et partielles
(MCO, psychiatrie, SSR) de 2003 a 2020

2.2. L’hopital de jour : Un intérét dans la prise en charge des maladies chroniques

Selon le Ministére des Solidarités et de la Santé 8 en France, on estime que pres de 20 % de la
population est atteinte de maladie chronique et, parmi elle, 1,5 a 4 millions de patients agés de 0 a
20 ans. Certaines pathologies chroniques seraient en augmentation comme par exemple le diabéete
et les allergies alimentaires. Face a la hausse de demande de soins qui en découle, de nouveaux
leviers thérapeutiques ont besoin de voir le jour, parmi lesquels I’hospitalisation de jour trouve tout

son intérét.
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2.2.1. 'hopital de jour au coeur de la prise en charge du patient

Les patients atteints de maladies chroniques nécessitent pour leur suivi des bilans pluridisciplinaires
réguliers et des thérapeutiques spécifiques. L'hdpital de jour permet, de fait, de coordonner et
organiser ces différentes prises en charge sur un court laps de temps et est donc décrit dans les
études comme une véritable unité de temps et de lieu’. Cette optimisation de la prise en charge des
patients atteints de maladies chroniques permet de diminuer les hospitalisations completes, tout en

maintenant la qualité de la prise en charge.

La prise en charge médicale et paramédicale en hopital de jour ne se limite pas a un cumul d’avis et
d’actes médicaux et paramédicaux. Au-dela des soins et examens prévus, I'équipe soignante se doit
d’évaluer I'impact de la maladie chronique sur I'enfant et sa famille : Ont-ils une capacité de gestion
suffisante ? Quel est I'impact sur leur environnement et leur qualité de vie ? L’équipe doit également
fixer des objectifs de prise en charge et évaluer régulierement I'efficacité des stratégies mises en
place. Elle a enfin un vrai role sur le plan de I'éducation thérapeutique inhérente aux maladies
chroniques avec notamment la tache de promouvoir la compétence et 'autonomie chez les jeunes

patients.

2.2.2. ’hopital de jour : Une aide a I'adhésion thérapeutique

Les enfants et adolescents adhérent peu aux traitements et ceci d’autant plus si les traitements sont
complexes, longs, avec de nombreux effets secondaires ou que le traitement a une efficacité
modérée ou du moins peu apparente pour le patient. Les équipes d’hospitalisation de jour ont
I'avantage de voir fréquemment ces patients atteints de maladies chroniques et peuvent donc
évaluer leur adhésion thérapeutique régulierement. De par le lien de confiance et de proximité
gu’elles créent avec les jeunes patients et leurs familles, les équipes peuvent d’autant plus aider a
améliorer leur adhésion thérapeutique par des informations et conseils répétés, une écoute
empathique et un soutien aux familles en difficulté, mais aussi dépister au plus tét les situations

nécessitant un changement thérapeutique.

2.2.3. L’hopital de jour : Un soutien aux enfants et famille

Les maladies chroniques sont sources de nombreuses contraintes pour les patients : consultations
médicales réguliéres, traitements spécifiques, recours plus fréquents aux services des urgences. lls
doivent faire face a des problemes de santé, perte de libertés liées a la maladie, et peur reliée a
I'augmentation de la morbi-mortalité °. La maladie chronique peut concrétement altérer leur
développement psychomoteur, psychosocial, leur apparence physique et étre source d’absentéisme

scolaire’®™,
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A des ages ou leurs pairs forgent leur identité, s’affirment socialement, construisent leur image
d’adolescent puis d’adulte, les patients atteints de maladie chronique doivent faire face a ces
contraintes de prise en charge, rendant ainsi I'impact des maladies chroniques aussi important que
dans les populations adultes, voire plus, du fait de la déstructuration de leurs activités sociales. En
effet, il a été montré dans la littérature que les populations pédiatriques atteintes de maladie
chronique souffrent plus fréquemment de pathologies psychiatriques comme [|'anxiété, la
dépression, la somatisation et le retrait social . Ces enfants peuvent avoir des difficultés
d’intégration auprés des pairs, mais aussi étre plus stigmatisés et harcelés a cause de leur maladie
4 0r, il a aussi été montré dans la littérature que I'état psychologique du patient peut aussi impacter
sur I’équilibre de sa pathologie. Ainsi la maladie chronique peut, par exemple, étre responsable de
syndrome anxiodépressif et ce dernier rendre d’autant plus difficile I'’équilibre de cette pathologie,

entrainant un cercle vicieux®.

L'équipe soignante de I’"hOpital de jour au contact régulier de I'enfant atteint de maladie chronique
est en capacité de repérer ces facteurs de mauvais ajustement a la maladie et peut, si besoin,
orienter les patients vers les structures de prise en charge et professionnels adaptés °.
De facon plus générale, les rencontres régulieres entre I'équipe, le patient et ses accompagnants, le
dialogue et I'écoute empathique permettent de créer un véritable lien entre les différents
protagonistes. L'équipe peut, et méme doit, représenter une source d’aide pour les patients et leur
famille en cas de difficultés dans la gestion de la maladie chronique, en tant qu’interlocuteurs
privilégiés'’.

Enfin, I’hospitalisation de jour est un lieu de rencontre avec les équipes de soins d’une part, mais
aussi avec d’autres patients, partageant parfois les mémes pathologies et les mémes difficultés. Elle
permet de créer un lien entre les enfants suivis en chronique via un « réseau de malades » qui peut

se poursuivre en dehors des séances de prise en charge par des rencontres organisées par I'hopital,

par des associations ou par les patients et leur famille.

2.2.4. ’hopital de jour : Facilitateur de soins *®

L'hépital de jour offre une prise en charge sécurisée et plus supportable permettant aux patients de
regagner leur domicile le jour méme de la prise en charge. Ceci est d’autant plus important au sein
des populations pédiatriques, dans un premier temps, en réduisant le stress lié aux soins et dans un
second temps en facilitant la gestion des soins pour le proche accompagnant (temps de travail libéré

pour accompagner I'enfant...).

Le gain se fait aussi dans la rapidité diagnostic en concentrant sur une journée des bilans ou prises en

charge, et permettant une interprétation synthétique des différents résultats grace aux spécialistes
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impliqués dans la prise en charge et leur analyse collégiale. En contrepartie, cette organisation
nécessite une coordination des équipes médicales afin que les synthéses se fassent en temps réel ou

quasi-réel.

2.2.5. L’hopital de jour : Un intérét pour les soignants

Le travail en hopital de jour a aussi un intérét pour les soignants tant sur le plan personnel que
professionnel.

Sur le plan professionnel, I'activité étant connue par avance, I'organisation du travail peut donc étre
optimisée : Certaines taches anticipées, des ressources humaines et matériels adaptées a la charge et
au type de travail. Le personnel alloué a I’hospitalisation de jour étant souvent fixé a ce service et les
types de prises de charge répétitives, ceci permet une bonne connaissance des procédés a mettre en

ceuvre et une facilité de gestion au quotidien.

Sur le plan personnel, le travail s’effectue de jour exclusivement et sur des horaires bien définis. Il n’y
a ni activité de nuit, ni de week-end, offrant au personnel un rythme de travail régulier et un meilleur
confort de vie personnelle et familiale. Il est également plus aisé d’accorder des temps partiels dans

ces services, permettant d’optimiser les ressources dans les institutions hospitaliéres.

3. Cadre réglementaire *°

La médecine ambulatoire et I'hospitalisation de jour étaient jusqu’alors réglementées par
Iinstruction n°DGOS/R/2010/201 du 15 juin 2010 relative aux conditions de facturation d’un groupe
homogéne de séjour (GHS) pour les prises en charge hospitalieres de moins d’une journée ainsi que
pour les prises en charge dans une unité d’hospitalisation de courte durée. Elle est a différencier de
I’hospitalisation de semaine - type de séjour comprenant une nuitée - et qui ne rentre donc pas dans

le cadre de cette étude.

Cette loi a été révisée en 2020 et remplacée par l'instruction n°DGOS/R1/DSS/1A/2020/52 du 10
septembre 2020 relative a la gradation des prises en charge ambulatoires réalisées au sein des
établissements de santé ayant des activités de médecine, chirurgie, obstétrique et odontologie ou
ayant une activité d’hospitalisation & domicile avec des modifications conséquentes *°. Nous pouvons

voir les principales évolutions dans le Tableau 1 ci-apres.
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Tableau 1. Evolution des circulaires frontiéres (2010-2020)

Instruction frontiére 2010

Instruction frontieére 2020

ler type d’HDJ Pour facturer une HDJ au nom de ce | Elargissement :
critére : - aux actes non nomenclaturés
- aux actes sous AG/ ALR ; - aux actes sans AG/ALR, sans code
- Aux actes activité 4 sans AG / ALR 4 mais réalisés dans des conditions
mais nécessitant la proximité d’un strictes d’asepsie.
anesthésiste, ou milieu stérile

2éme type d’HDJ Réalisation de plusieurs examens Prise en charge durant laquelle :

(prise en charge
pluriprofessionnelle)

(hors biologies) réalisés par des
professionnels de santé médicaux et
paramédicaux différents, sur des
plateaux techniques hospitaliers,
avec une synthese diagnostique ou
thérapeutique au moins provisoire
réalisée par un médecin.

- Equipe composée de 3
professionnels dont 1 médecin. IDE
comptabilisée selon le type d’acte
réalisé

- Utilisation de 2 plateaux
techniques

- Aucune comptabilisation des actes
de biologie

- Synthése médicale.

- Intervention de 3 professionnels
de santé, y compris socio-éducatifs,
paramédical dont 1 professionnel
médical

- Réalisation de 3 actes différents
dont actes de biologies complexes
et actes infirmiers

- Réalisation d’'un compte rendu
d’hospitalisation ou lettre de
liaison (Possibilité de fournir un
document intermédiaire a chaque
venue en cas d’HDJ itératives)

3éme type HDJ
(terrain a risque)

Etat du patient qui conduit le corps
médical a ne pas le considérer
comme un patient « habituel » et qui
justifie de prendre des précautions
particuliéres lors de la réalisation de
certains examens ou la délivrance de
certains soins

Prise en charge justifiant de
prendre des précautions
particuliéres lors de la réalisation
de certains examens, ou la
délivrance de certains soins. Il y a
donc une utilisation de moyens
supplémentaires (techniques ou
humains) pour réaliser la prise en
charge prévue du fait de I'état de
santé du patient, tels que :

- les situations d’handicap, d’état
grabataire ou de pathologies
psychiatriques

- les difficultés de coopération du
patient ou son incapacité a
s’exprimer

- les isolements.

Concernant I'activité en hopital de jour, voyons de fagon plus précise les différentes situations qui

peuvent étre rencontrées
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3.1. Le forfait APE

L'hépital de jour peut permettre I'administration d’un seul produit au patient a fréquence réguliére
ou non. Dans ce cas, la loi se rapporte au forfait « administration de produits et prestations en
environnement hospitalier » (APE) qui vise a couvrir les dépenses résultant de I'administration au
patient, en environnement hospitalier, de I'un des produits et prestations mentionnés a l'article L.
165-1 du code de la sécurité sociale et inscrits sur la liste mentionnée a I'article L. 162-22-7 du méme
code. Un forfait APE est facturé pour chaque prise en charge dés lors que I'administration du produit

ou de la prestation n’est pas suivie d’une hospitalisation du patient.

3.2. Prises en charge hospitaliéres sans nuitée

3.2.1. Une structure dédiée

Une prise en charge programmée sans nuitée requiert une structure d’hospitalisation a temps partiel
individualisée, respectant les conditions de fonctionnement telles que définies par les articles D.
6124-301-1 du code de la santé publique. La prise en charge du patient donne lieu a I'utilisation des

moyens en locaux, en matériel et en personnel dont dispose la structure d’hospitalisation de jour.

De maniere dérogatoire, pour les prises en charge de médecine et pour des raisons tenant a
I’organisation de la prise en charge, le patient peut étre hospitalisé au sein d’une autre unité que la

structure d’hospitalisation de jour.

3.2.2. Organisation de la prise en charge

Une prise en charge en hopital de jour doit mobiliser au moins trois interventions. Le GHS (Groupe
Homogéne de Séjours) sera dit « intermédiaire » a 3 interventions et « plein » dés 4 interventions ou
dans le cas d’une surveillance particuliere ou d’un contexte patient particulier, indépendamment du

nombre d’interventions réalisées.

La « surveillance particuliere » renvoie a des situations comme la réalisation d’un prélévement
complexe (exemple : épreuves dynamiques hormonales), la nécessité d’isolement prophylactique, de
conditions d’asepsie spécifiques, d‘une surveillance prolongée du fait du risque de complication

(surveillance post ponction lombaire) ...

Le « contexte patient » fait référence a la fois a la fragilité du patient et a son terrain présentant un
risque au moment de cette prise en charge (fréqguemment le cas en pédiatrie). Il nécessite un
environnement et des soins adaptés ou des précautions particuliéres pour la réalisation de la prise en

charge, que d’autres patients n’auraient pas requis.
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Ces interventions doivent soit étre caractérisées par un acte CCAM, codé dans le respect des regles
en vigueur, soit avoir été réalisées directement aupres du patient par les professionnels médicaux,
paramédicaux ou socio-éducatifs. A noter que les interventions des infirmier(e)s peuvent étre
dénombrées au titre des interventions des professionnels paramédicaux pour les soins courants (tels
que la surveillance des constantes du patient, la réalisation de pansements, la mise en place d’une
perfusion...). Lorsqu’un(e) infirmier(e) intervient dans le cadre des soins courants et gu’il/elle réalise

une consultation d’éducation thérapeutique deux interventions peuvent étre dénombrées.

Ces multiples interventions doivent étre coordonnées par un professionnel médical (médecins,
chirurgiens-dentistes ou sage-femmes) et donnent lieu a la rédaction d'un compte-rendu
d’hospitalisation ou de la lettre de liaison mentionnée a l'article R. 1112-1-2 du code de la santé

publique.

3.3. Forfaits paiement au suivi des pathologies chroniques

L'augmentation continue du nombre de cas de pathologies chroniques a conduit a une réflexion sur
la prise en charge des patients qui en sont atteints, au sein du systeme de santé. Afin de renforcer la
prévention de ces maladies et d’assurer un meilleur suivi des patients, I’article 38 de la loi n° 2018-
1203 de financement de la sécurité sociale pour 2019 crée l'article L. 162-22-6-2 du code de la
sécurité sociale qui prévoit la forfaitisation de la prise en charge de certaines pathologies chroniques

par les établissements de santé.

Ainsi, pour les établissements de santé éligibles conformément aux textes précités, la prise en charge
de patients atteints de maladies rénales chroniques est financée par une rémunération forfaitaire
visant la mise en place d’actions pluridisciplinaires de prévention, d’éducation thérapeutique et de

coordination des parcours patients avec la médecine de ville.

A noter le suivi en hoépital de jour pédiatrique d’un nombre conséquent de patients atteints de

maladies rénales chroniques.
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3.4. Point commun a toutes les prises en charge : La tragabilité

Dans tous les cas de figure, les établissements de santé doivent veiller a la tragabilité des éléments
permettant de caractériser I'hospitalisation de jour. Cette tragabilité est importante pour la

justification de la facturation du GHS a I'assurance maladie.

Les interventions réalisées par les différents professionnels ou celles caractérisées par la réalisation
d’actes CCAM doivent donner lieu a une mention dans le dossier du patient. Le dossier du patient
doit également permettre d’apprécier les éléments de contexte patient et de surveillance

particuliére.
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Il. 'HOSPITALISATION DE JOUR PEDIATRIQUE A NANCY

1. Caractéristiques des patients

1.1. Critére d’age

REPARTITION PAR TRANCHE D'AGES

MdeOmoisa5ans Mde5ansal0ans Mde 10 ansa15ans

Bde 15ansa20ans mde 20 ans a 25 ans

Graphique 2. Répartition des patients en HDJ par tranche d’dges

L'hépital de jour pédiatrique au CHU de Nancy comporte en 2018 une file active de 2282 patient.
Comme le montre le Graphique 2 ci-dessus, en ce qui concerne I'dge des patients, 22% ont moins de
5 ans, 30% entre 5 et 10 ans 29% entre 10 et 15 ans et 18% entre 15 et 20 ans. A noter que 1% des
patients ont plus de 20 ans ce qui pose la question du relais vers les structures d’adultes : Quand le
débuter de fagon progressive ou en alternance, mais aussi quelles conséquences potentielles d’une

prise en charge d’adultes dans des structures pédiatriques (en cas d’urgences ...) ?

Ces chiffres restent globalement stables de 2018 a 2021, comme le montre le Tableau 2 ci-apres. A
noter un petit infléchissement du nombre de patient en 2020 qui peut étre corrélé au début de

I’épidémie de COVID et ses confinements itératifs.

Tableau 2. Evolution de la file active de 2018 a 2021.

Année 2018 2019 2020 2021

File active (nombre de patients) 2282 2292 2104 2268
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1.2. Provenance des patients

Graphique 3. Répartition des patients en HDJ suivant leur provenance

Comme nous pouvons le voir sur le Graphique 3 ci-dessus, nous constatons que les patients qui
viennent en hopital de jour ne proviennent qu’a 45% de Meurthe et Moselle. 29% d’entre eux
viennent de Moselle, 13.5% des Vosges et 6% de la Meuse. 0.5% des patients viennent de la
Communauté Européenne d’Alsace et 2.9% de I'ex région Champagne Ardennes. A noter que 2.8%

des patients sont en provenance d’autres régions que le Grand-Est.
Cette répartition était stable de 2018 a 2021.

Si cette répartition symbolise bien le réle de recours régional et interrégional de la structure
pédiatrique du CHRU de Nancy, il en découle des temps de trajets et des éloignements du domicile
parfois trés importants pour avoir acces a des soins spécifiques. Pour les patients qui nécessitent des
soins fréquents ces distances peuvent représenter un frein a leur qualité de vie et des difficultés de

facilité de recours aux soins et aux consultations en cas de difficultés.

1.3. Pathologies présentées

Sur I'année 2021 un large panel de pathologies étaient pris en charge en hospitalisation de jour.

Parmi elles, a titre indicatif nous retrouvions la répartition suivante :

- Allergologie, désensibilisation : 1523 patients
- Séances de chimiothérapie non tumorale, traitements prophylactiques : 819 patients

- Pneumologie : 702 patients
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- Exploration endocrinologique et métabolique, nutrition : 526 patients
- Neurologie : 493 patients

- Hépato-gastro-entérologie : 111 patients

- Développement/troubles/retard mental : 83 patients
- Explorations uro/néphrologique, greffes : 71 patients
- Explorations hématologiques : 51 patients

- Explorations cardiologiques : 35 patients

- Explorations gynécologiques : 19 patients

- Orl:9 patients

- Pedo-psychiatrie : 7 patients

- Infectiologie : 5 patients

- Ophtalmologie : 5 patients

- Dermatologie : 3 patients

- Autres : 251 patients

TYPE DE PATHOLOGIES

Hm Allergologie M Pneumologie

m Endocrinologie/Métabolique Neurologie

m Uro/néphrologie M Chimiothérapie autre que tumorale
W Autre

Graphique 4. Répartition des patients en HDJ suivant le type de pathologie présenté.

Comme le montre le Graphique 4 ci-dessus, sur plus de 4700 diagnostics référencés, nous notons
32% de patients d’allergologie, 15% de pneumologie, 11% d’endocrinologie/métabolique, 10.5%
neurologie, 1.5% uro/néphrologie. 17% des patients sont considérés comme venant pour une

chimiothérapie autre que tumorale.
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L’évaluation de la répartition des motifs de recours des patients en hopital de jour est cependant
délicate. En effet, elle se base sur la précision de cotation des personnels de santé ainsi que
I’étendue du systeme de classification. Par exemple un patient venant pour une perfusion mensuelle
dans le cadre d’'une MICI pourra étre classé dans « chimiothérapie autre que tumorale » ou dans un
motif se rapportant a I’"hépato-gastro-entérologie. De plus, cette classification englobe toutes les
structures d’hospitalisation de jour de I’hdpital d’enfants, qu’elles soient polyvalentes ou spécifiques

a un type de pathologie.

1.4. Fréquence de venue et répartition

Comme nous l'avons vu précédemment, les motifs de recours a |'hospitalisation de jour sont
multiples. De ce fait, la fréquence de venue des patients est également trés variable, comme le
montre le Tableau 3 ci-apres. Certains patients ne viendront qu’une seule fois, par exemple pour la
réalisation d’un bilan pluridisciplinaire ponctuel ou une épreuve dynamique endocrinienne. D’autres
viendront une fois par semaine, soit 53 fois sur une année, comme pour certaines pathologies
métaboliques.

Nous pouvons noter le cas particulier de la dialyse, qui est également une activité ambulatoire ou le
patient ne reste pas hospitalisé la nuit, mais s’agissant d’un contexte de prise en charge trés
spécifique nous n’avons pas inclus ce service dans notre étude. Cependant, a titre comparatif nous
pouvons voir que les patients de ce secteur atteignent les 291 passages par an, avec la également de

vrais enjeux en termes de qualité de vie.

Quelle que soit la fréquence de venue des patients, la qualité de leur prise en charge doit étre
optimisée le plus possible. Cependant, cela est d’autant plus vrai pour ceux pour qui la venue en
hopital de jour s’integre dans leur quotidien a un rythme mensuel ou hebdomadaire. Pour ces
patients qui passent un temps considérable dans nos structures et dont le quotidien est bouleversé
par la gestion de la maladie chronique, leur satisfaction concernant leur prise en charge est d’autant

plus cruciale pour I'optimisation de leur qualité de vie.

Tableau 3 : Fréquence de venue sur une année des patients dans les structures d’hospitalisation de

jour.
UF Dialyse UMA HDJ Pediatrie HDJ RDC Allergologie
pédaitrique | entresol specialisée
A
Somme 2783 2736 802 1 442 1510
Min : 14 1 1 1 1 1
Max : 291 53 19 1 3 14
Moyenne : | 163.71 2.08 1.4 1 1.12 2.69
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En ce qui concerne la répartition de venue des patients en hopital de jour, elle est globalement
homogene sur une semaine comme le montre le Graphique 5 ci-apres. A noter que les structures
d’hospitalisation de jour fonctionnent du lundi au vendredi, sauf la dialyse qui accueille également
des patients les week-ends. Le Graphique 6 ci-dessous témoigne également d’une globale

homogénéité quant a la répartition des patients sur I'année.

Graphique 5. Répartition hebdomadaire des patients dans les structures d’hospitalisation de jour de
I’hépital d’enfants de Nancy.

Graphique 6. Répartition annuelle des patients dans les structures d’hospitalisation de jour de
I’hépital d’enfants de Nancy.
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2. Importance de I'activité et évolution

L’hospitalisation de jour a I'Hopital d’Enfants de Nancy compte 17 lits, répartis en différents sous-
secteurs : UMA polyvalente, consultation, néphrologie, allergologie et CRCM, un lit pouvant inclure

plusieurs séjours sur une méme journée.

Le nombre de séjour ambulatoire est en constante augmentation, passant de 4355 en 2018 a 4688
en 2021. A noter une baisse des séjours en 2020 (a 4046) pouvant étre mis en lien avec la pandémie
COVID et ses multiples confinements. Cette hausse de séjours observée en pratique en
hospitalisation de jour a Nancy va bien dans le sens de la valorisation des séjours ambulatoires

comme vu précédemment.

En ce qui concerne le taux d’occupation des 17 lits, il était de 59% en 2018, 64% en 2019, 63% en
2020 et 71% en 2021, soit une constante augmentation sur les quatre derniéres années. Il faut
cependant savoir que ces taux sont calculés sur des périodes de sept jours et non sur les cing seuls
jours d’ouverture par semaine du service, soit une occupation effective bien plus importante que ce
que ces chiffres ne laissent penser. Ces taux varient également en fonction du sous-secteur
d’hospitalisation de jour. A noter des taux parfois supérieurs a 100%, malgré le systeme de calcul, qui
posent la question de la gestion logistique des patients et de la charge de travail pour les personnels

soignants.

3. Colit

Le Tableau 4 ci-dessous présente la rémunération de I’"hospitalisation de jour pour I’hopital. Nous
voyons que, sur les quatre derniéres années, pour un nombre de patient globalement stable, les
recettes ont augmenté passant de 2 365 739 euros de chiffre d’affaire annuel en 2018 a 2 806 604
euros en 2021. Cette augmentation de chiffre est corrélée a des rémunérations par séjour en

constante augmentation avec en moyenne un cout de 539€/RUM en 2018 et 595€ en 2021.

Tableau 4. Chiffre annuel de I'hospitalisation de jour corrélé au nombre de séjour

Année 2018 2019 2020 2021
Nombre de patients 2282 2292 2104 2268
Valorisation T2A 2365739€ 2512604 € 2259018 € 2 806 604 €
CA moyen/RUM 539,14 € 545,27 € 556,27 € 595,50 €
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Mais cette augmentation des recettes rend-elle [’hospitalisation de jour efficiente
économiquement ? Nous avons vu précédemment que la tendance actuelle était de privilégier les
hospitalisations les plus courtes possibles et de favoriser, quand cela est possible, les prises en
charge ambulatoires. Qu’en est-il pour I’hospitalisation de jour pédiatrique de Brabois ? Le Tableau 5
ci-apres montre I’évolution de la balance budgétaire sur les quatre dernieres années. Cette derniere

est positive et ne cesse de progresser.

Tableau 5. Balance budgétaire de I’hospitalisation de jour pédiatrique a Nancy.

Année 2018 2019 2020 2021

Total dépenses 1255806 € 1193481¢€ 1282564 € 1349259 €
Total valo T2A 2365739¢€ 2512604 € 2259018 € 2 806 604 €
Bénéfice 1109933 € 1319123 € 976 454 € 1457345 €
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lll. ETUDE A L'UNITE DE MEDECINE AMBULATOIRE PEDIATRIQUE AU
CHU DE NANCY

1. Introduction

L'hospitalisation de jour regroupe sur une journée différents actes diagnostiques et/ou
thérapeutiques, coordonnés par un ou plusieurs professionnels de santé. De par son intérét
économique et pratique pour les patients, elle s'impose de plus en plus comme une pierre angulaire
dans la prise en charge des malades, notamment ceux atteints de maladies chroniques, comme vu
précédemment. Cependant, peu d’études font I'état de la satisfaction des patients pris en charge
dans ces structures. Il en existe pourtant de multiples dans des services comme la chirurgie

22 p
, |

ambulatoire %, la pédiatrie générale, I'oncohématologie pédiatrique oncologie » et les soins

palliatifs > par exemple.

A Nancy, I'hospitalisation de jour pédiatrique ne fait pas exception a la regle : En plein essor elle
montre son intérét dans la prise en charge des patients, avec un large panel de pathologies traitées.
Que la prise en charge ambulatoire soit ponctuelle ou pluri-hebdomadaire, elle affiche une efficience
en constante amélioration. Mais qu’en est-il de la satisfaction des patients pris en charge dans cette
structure ?

Nous avons décidé de mener une étude sur les patients suivis dans I'Unité de Médecine Ambulatoire
pédiatrique au CHU de Nancy. Ce secteur de I'hospitalisation de jour regroupe des prises en charge
polyvalentes. Nous y retrouvons des patients atteints de maladies chroniques pour des prises en
charge thérapeutiques régulieres et bilans itératifs ou encore des patients pour des bilans
pluridisciplinaires ponctuels. Dans tous les cas, le rapport a la pathologie potentielle ou avérée est
une charge pour le patient et sa famille, d’autant plus en population pédiatrique ou les patients sont
en plein développement tant sur le plan physique, que psychologique, comportemental et social.
Face a ce constat nous avons souhaité évaluer la satisfaction de ces patients ainsi que de leur famille
a la fois concernant leur prise en charge globale et plus spécifiquement leur prise en charge au sein

de 'UMA.
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2. Matériels et Méthodes

2.1. L’étude

Dans cette étude, nous avons tenu a décrire l'activité de I'Unité de Médecine ambulatoire
pédiatrique du CHRU de Nancy, mais aussi la qualité de vie des patients suivis, ainsi qu’évaluer leur
satisfaction concernant leur prise en charge. Pour cela, nous avons conduit une étude prospective
durant six mois, du 9 mai 2022 au 4 novembre 2022. La durée de la période d’évaluation était
justifiée par la fréquence de venue des patients : En dehors des hospitalisations de jour ponctuelles,
les patients chroniques sont rarement vus moins d’une fois par semestre, permettant ainsi d’avoir un
panel adéquat de patients pour évaluer nos pratiques de fagon statistiquement significative.

Les patients et leurs accompagnants ont complété le jour de I’hospitalisation de jour, dans le
service, un questionnaire reprenant des données d’ordre général (Annexe 1), ainsi qu’un

guestionnaire de qualité de vie. Pour ce dernier il s’agissait du questionnaire PedsQL 4.0, validé et
adapté aux différentes classes d’age en population pédiatrique * . Rapide et simple a compléter, le

PedsQL balaye de facon multidisciplinaire les différentes composantes de la vie des patients :
Physique, émotionnelle, sociale et scolaire. Le questionnaire est également validé dans sa version
traduite en francais®®. Dans un second temps, dix a quinze jours aprés cette hospitalisation de jour,
un questionnaire de satisfaction SPC standardisé, développé par le CHU de Nancy, était envoyé aux
parents du patient (Annexe 2), ainsi qu’un questionnaire au patient lui-méme si ce dernier était agé
de plus de 13 ans (Annexe 3) afin d’évaluer leurs retours sur leur prise en charge. En cas de non-

réponse, une relance mail puis téléphonique était faite.

A noter que chaque patient ne participait qu’une seule fois a I'’étude quand bien méme il aurait

consulté en hospitalisation de jour a plusieurs reprises sur la période.

Chaque patient et famille, en complétant les questionnaires, donnaient leur accord pour le
traitement de leurs données. Ces dernieres ont été traitées de facon anonymisée en octroyant un

numéro patient a chaque participant.
2.2. Analyses

Le but de I'étude était d’évaluer d’une part les caractéristiques des patients ayant recours a 'UMA
pédiatrique, avec notamment leur qualité de vie et, d’autre part, leur satisfaction concernant leur

prise en charge dans le service.

Pour ce qui est de I'aspect descriptif des patients, de leurs accompagnants, de leur qualité de vie ou
de leur satisfaction nous avons choisi de les décrire par leur répartition en pourcentages

essentiellement, voire moyennes et quartiles.
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Pour la cotation du PedsQL 4.0 nous avons procédé comme décrit dans le descriptif d’utilisation du
qguestionnaire. Ce dernier comprend 4 catégories : physique, émotionnelle, sociale, scolaire. L'enfant
et les parents vont répondre aux items de chaque catégorie via une échelle de Likert allant de O
(jamais) a 4 (presque toujours). Ces réponses sont ensuite converties en un score linéaire allant de 0
a 100 (0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0). Si plus de 50% des items n’étaient pas complétés, le score

n’était pas calculé. 3 grands types de scores sont ainsi obtenus :

- Santé physique : A partir du score Physique
- Santé psychosociale : Score moyen des catégories sociales, scolaires et émotionnelles

- Score total : Score moyen de I'’ensemble des items

Plus le score est élevé et plus la qualité de vie est estimée bonne. Le nombre d’items et leur contenu
varient selon I'dge de I'enfant et sa capacité de réponse. Ce test a été appliqué avec une version

adaptée a chaque classe d’age pour les patients et leurs accompagnants.

Les études comparatives ont été faites avec les tests suivants :

- Test de Student : Sexe de I'enfant, que I'enfant ait eu ou non une perfusion, taux de réponse
aux questionnaires de satisfaction selon différents critéres, PedsQl selon criteres
sociodémographiques

- Test de Kruskal Wallis : Classes d’age, lien de parenté du répondant par rapport a I'enfant,
durée des symptomes, age de début de la maladie, temps de trajet, suivi a 'UMA, type de
pathologie

- Test de Wilcoxon : Famille monoparentale ou non, selon que I'enfant ait eu une ponction
lombaire/une injection intramusculaire/d’autres examens complémentaires ou non

- Test de Fisher : Connaissances des accompagnants selon les types de pathologies

- Test t apparié: Comparer les résultats des PedsQL des parents a ceux des enfants
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3. Résultats

3.1. Participation

415 patients inclus

Questionnaire général + PedsQl distribués en HDJ

/ \

239 répondants 176 non-répondants

Absence de consentement
Barriere de langue

Impossibilité de répondre

Questionnaire de satisfaction

envoyé par mail

/ \

95 répondants : 151 non répondants
- 85 accompagnants Non regu
- 10 enfants Non complété

Figure 1. Participation a I'étude

Comme nous pouvons le voir dans la Figure 1 ci-dessus, 415 patients ont été inclus dans I'étude.
Parmi eux, 239 ont complété le premier questionnaire en hospitalisation de jour incluant des
données générales et une évaluation de leur qualité de vie par le questionnaire PedsQL 4.0, soit 58%
des patients inclus. Les accompagnants de ces 239 patients ont ensuite recu un questionnaire de
satisfaction par mail environ deux semaines apres I’'hospitalisation de jour. Apres relance mail et
téléphonique nous retrouvons un total de 85 questionnaires complétés par les accompagnants soit

36% de réponse et 10 questionnaires complétés par les patients eux-mémes.
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Nous avons souhaité voir si un lien pouvait étre mis en évidence entre le taux de remplissage des
questionnaires et la fréquence de venue a 'UMA, la durée d’évolution de la maladie ou encore le
type de pathologie motivant la venue au service. Le Tableau 6 ci-dessous montre qu’aucun lien ne

peut étre mis en évidence de fagon statistiquement significative.

Tableau 6. Taux de réponse aux questionnaires de satisfaction selon critéres patients

Non Oui
N=151 (64,0%) N=85 (36,0%)
N %/moy ET* N %/moy ET* p**
Fréquence suivi UMA 0,3799
Pontuel 24 24,7 25 37,3
Une ou Deux fois par an 18 18,6 5 7,5
Plus d'un mois a 4 mois par an 28 28,9 20 29,9
Une ou Deux fois par mois 27 27,8 17 25,4
Durée d’évolution de la maladie 0,4252
1-3ans 5 5,0 4 6,3
3-5ans 7 7,0 5 7,8
5-10ans 7 7,0 8 12,5
Plus de 10 ans 81 81,0 47 73,4
Motif de venue 0,7474
HGE 41 30,4 23 29,1
Endocrino-cardiologique 29 21,5 18 22,8
Neurologique 34 25,2 23 29,1
Métabolique et Génétique 11 8,1 6 7,6
Autres 20 14,8 9 11,4

* écart-type
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3.2. Description des patients

Tableau 7. Caractéristiques socio-démographiques des patients

CARACTERISTIQUES NOMBRE DE REPONDANTS MOYENNE/POURCENTAGE (%)

Age 238 10.5 ans en moyenne
Ql 6.6 ans
Q3 14.8 ans
Intervalle de 0.3 a 22.1 ans

Sexe

Gargon 130 54.4%

Fille 109 45.6%

Age de début de la maladie

<lan 33 20%

1-3 ans 21 12.7%

3-5ans 17 10.3%

5-10 ans 45 27.3%

> 10 ans 49 29.7%

Durée d’évolution de la maladie

<lan 41 24.8%

1-3 ans 45 27.3%

3-5ans 30 18.2%

5-10 ans 33 20%

> 10 ans 16 9.7%

Traitement quotidien

Oui 119 50.6%

Non 116 49.4%

Nombre d’adulte(s) au domicile

1 43 18.3%

2 178 75.7%

>2 14 6%

Nombre d’enfant(s) au domicile

1 51 22.1%

2 113 48.9%

3 46 19.9%

>3 19 8.2%

Département de provenance du patient

54 104 43.9%

57 66 27.8%

55 23 9.7%

88 40 16.9%

Autres 4 1.6%

Temps de trajet pour venir en HDJ

< 30 minutes 65 27.8%

30-60 minutes 90 38.5%

1h-1h30 56 23.9%

>1h30 23 9.8%




Comme le montre le Tableau 7, les patients inclus dans I'étude avaient en moyenne 10.5 ans avec un
intervalle allant de quelques mois de vie a plus de 22 ans. Les gargons sont majoritaires a 54.4%. La
plupart des patients vivent avec leurs deux parents (75.7%) contre seulement 18.3% en famille
monoparentale. Les patients sont les seuls enfants au domicile dans 22.1% des cas, mais ont

majoritairement un frére/sceur (48.9%).

Concernant leur pathologie, la moyenne d’age de sa survenue est de 7 ans avec un premier quartile a
2 ans et un troisieme quartile a 11 ans. La durée d’évolution de leur pathologie est de 48 mois en
moyenne avec un premier quartile a 12.8 mois et un troisieme a 71 mois. La moitié des patients
suivis en UMA ont des traitements a prendre au quotidien avec une moyenne de 3 par jour.

La majorité des patients venant a I’'UMA sont issus de Meurthe et Moselle (43.9%), puis de Moselle
(27.8%), puis des Vosges (16.9%) et enfin de Meuse (9.7%). A noter que quatre patients viennent
d’une autre région que la Lorraine. La provenance par département nous donne une idée de la
charge que représentent les trajets en hospitalisation de jour pour les patients, surtout ceux venant
régulierement. Pour en avoir une idée plus précise, nous avons souhaité traduire cela en temps de
trajet. Pour se faire nous avons repris chaque code postal de provenance des patients et |'avons
entré dans le logiciel Google Maps pour donner une estimation approximative en voiture des temps
de trajet jusqu’a I’'hopital d’enfants de Brabois. Il en découle des temps de trajet non négligeables, en
majorité de 30 a 60 minutes (38.5%). Prés d’un quart des patients mettent entre 1h et 1h30 de route
et seulement un peu plus d’'un quart mettent moins d’'une demi-heure. Prés de 10% des patients

passent plus d’'une heure et demi en voiture.

3.3. Description des accompagnants

Les accompagnants étaient représentés par la mére dans 82.1% des cas, du pere dans 14.4% des cas.
Les 3.6% restant étaient les grands parents, des auxiliaires de puériculture de centre ou le patient lui-
méme. L’age moyen de I'accompagnant était de 40.5 ans, avec une fourchette allant de 16 a 66 ans,

dont un premier quartile a 35 ans et troisieme quartile a 46 ans.

Ces accompagnants ont été interrogés sur leur connaissance de la maladie du patient. Nous en

retrouvons les résultats dans le Graphique 7 ci-apres.

47



CONNAISSANCES DES
ACCOMPAGNANTS SUR LA PATHOLOGIE

Etat de santé du patient jour de I'HDJ
Délais pour avoir un RDV/avis
Connaissances des résultats

Connaissances des traitements

Connaissances de la maladie

o

20 40 60 80 100 120

B Trés bonnes Bonnes Mauvaises Trés mauvaises

Graphique 7. Connaissances des accompagnants sur la pathologie du patient

Comme nous pouvons le voir ci-dessus plus de 80% des accompagnants estiment bon a tres bon
I’état de santé du patient qu’ils accompagnent le jour de I’hospitalisation de jour, le délai pour avoir
un rendez-vous ou un avis aupres des médecins référents, ainsi que leur connaissance sur la
pathologie du patient, ses traitements et ses résultats d’examens. Moins de 20% estiment ces

connaissances mauvaises a trés mauvaises.

Nous avons ensuite souhaité comparer ses connaissances suivant les types de pathologies

présentées par les patients. Les résultats se retrouvent dans le Tableau 8 ci-apres.
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Tableau 8. Comparaison des connaissances sur la pathologie en fonction du type de pathologie.

HGE Cardio/endocrinologie | Neurologie Métabo-
N=64 N=48 N=57 Génétique
(29.5%) (22.1%) (26.3%) N=19 (8.8%)
Moyenne p
Connaissances Maladie | 90.6 72.7 83.6 84.2 0.1518
(Tres) Bonnes
(Trés) Mauvaises
Connaissances 92.1 72.1 81.8 94.7 0.0448
traitements
(Treés) Bonnes
(Trés) Mauvaises
Connaissances 82.3 76.7 78.2 94.4 0.1013
Résultats
(Trés) Bonnes
(Trés) Mauvaises
Délais RDV 93.7 88.6 74.1 88.9 0.0324
(Tres) Bons
(Trés) Mauvais
Santé pergue 88.9 100 78.2 88.9 0.0057
(Trés) Bonnes
(Trés) Mauvaises

Nous constatons qu’il n’y a pas de différence statistiquement significative selon le type de

pathologie en ce qui concerne les connaissances de la maladie en elle-méme et les résultats des

différents examens. Cependant, les connaissances des traitements sont moins bonnes chez les

patients de neurologie et surtout d’endocrinologie. Le délai pour avoir un rendez-vous et la santé

percue sont également les moins bons en neurologie.

3.4. Description des interventions en UMA

EMHGE mEndocrino/Cardiologie m Neurologie

MOTIFS DE VENUE EN UMA

Métabolisme/Génétique m Autres

Graphique 8. Motifs de venue en UMA et leur répartition en pourcentages
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A travers le Graphique 8 ci-dessus nous constatons que pres d’un tiers des patients est suivi pour une
cause gastro-entérologique, un quart pour de la neurologie, un peu moins d'un quart en
endocrinologie-diabétologie et enfin 9% pour des pathologies métaboliques ou génétiques. Les 13%
d’autres causes regroupent des pathologies de dermato/allergologie (2.8%), d’uro/néphrologie
(5.5%), de pneumologie (0.5%), d’'oncohématologie (0.5%) et 0.5% des patients viennent pour des

causes indéterminées.

A noter que les causes cardiologiques sont associées aux causes endocrinologiques s’agissant la

plupart du temps de tests endocrinologiques suite a une corticothérapie de longue durée.

Graphique 9. Répartition en pourcentages de la fréquence de venue des patients a I’'lUMA.

Nous voyons sur le Graphique 9 ci-dessus que prés d’un patient sur trois vient en UMA de fagon
ponctuelle. Il s’agit par exemple des patients venant pour un test endocrinologique ou un bilan
pluridisciplinaire unique. 14.5% des patients viennent de fagon réguliere mais espacées tous les 6
mois a 1 an. Nous retrouvons une part non négligeable de patients (29.1%) venant de fagon réguliere
tous les 1 a 4 mois voire de fagcon mensuelle (21.2%). Il s’agit la souvent de patients de gastro-
entérologie avec des perfusions réguliéres ou de neurologie avec des bilans de controle rapprochés
pour adaptation thérapeutique. A noter pres de 5.5% des patients qui viennent plusieurs fois par

mois.

Le Graphique 10 et le Tableau 9 décrivent la fréquence des différents types de prises en charge en
UMA pédiatrique. Sur le plan thérapeutique, la moitié des patients environ vient pour des perfusions,
moins de 4% des injections sous-cutanées et prés d’un patient sur 10 pour une ponction lombaire

pouvant étre diagnostique ou thérapeutique.
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Seuls 2 patients sur 10 mentionnent avoir bénéficié d’'une consultation spécialisée au cours de leur
journée d’hospitalisation de jour. Les trois quarts des patients ont bénéficié d’examens
complémentaires divers et variés décrits dans le Tableau 9. Certains ont bénéficié de plus d’'un

examen avec un total déclaré de 297 examens pour les répondants de I'étude.

Fréguence des prises en charge en pourcentages

90
%0 77%-N :184

70

60 53,1%-N:127

50
40
30
19,2%-N :46
20
9,2%-N :22
10 - 3,8%-N:9
0 [ |
Perfusion Ponction Lombaire Injection Consultations Examens

Intramusculaire spécialisées complémentaires

Graphique 10. Fréquence des prises en charge effectuées en UMA en nombre et pourcentages

Tableau 9. Détail de la fréquence des différents examens complémentaires réalisés en UMA.

Examens complémentaires N %
Prise de sang 163 54,9
Imagerie (radio, écho) 56 18,9
Surveillance 36 12,1
EEG 18 6,14
Test Endocrinologique 8 2,7
Test HGE 6 2,0
Fonction rénale 4 1,3
ECG 3 1,0
Selles 1 0,3
EFR 1 0,3
Test Respiratoire 1 0,3
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3.5. Qualité de vie des patients

La qualité de vie des patients a été évaluée par le questionnaire validé PedsQL 4.0 au cours du
séjour en Unité de Médecine Ambulatoire. 192 patients de 2 ans a plus de 18 ans et 218

accompagnants ont complété le questionnaire.

Tableau 10. Description des résultats des questionnaires PedsQL parents/enfants

Moyenne | Ecart-type | Médiane | Q1 Q3 Min | Max
Score physique Enfant (E) 77.7 23.7 84.4 68.8 {938 |0 100
Score physique Parent (P) 72.4 28 81.3 53.1 {969 |0 100
Score émotionnel E 68.7 225 70 50 90 0 100
Score émotionnel P 66.3 21.2 65 50 85 0 100
Score social E 78.8 22.7 85 65 100 | O 100
Score social P 77.4 24.6 85 60 100 | O 100
Score scolaire E 66.8 23.1 70 50 85 0 100
Score scolaire P 65.2 23.6 65 45 85 0 100
Score santé psychosociale E 713 19 73.3 57.7 | 85 13.3 | 100
Score santé psychosociale P 69.6 19.2 73.3 55 83.3 | 10 100
Score total E 73.5 18.7 76.1 61.8 | 88 15.3 | 100
Score total P 70.3 20.5 75 55.4 | 87 6.8 100

Graphique 11. Histogramme des scores totaux parents et enfants au PedsQL

Comme nous le montre les Tableau 10 et Graphique 11 ci-dessus, les résultats du PedsQL retrouvent
des scores totaux de 70.3 chez les accompagnants et 73.5 chez les patients.
En faisant une comparaison par rapport aux différentes classes d’ages du PedsQL nous voyons qu’il
n’y a pas de différence significative dans la cotation, comme le montre le Tableau 11 chez les

patients et Tableau 12 chez les accompagnants. Il n’existe qu’une différence statistiquement
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significative en ce qui concerne le score social, qu’il s’agisse de la cotation des patients (p=0.0005) ou

des accompagnants (p=0.0295) avec une tendance a I'amélioration de la qualité de vie

proportionnelle a I'avancée en age du patient, exceptée pour la classe 18-25 ans.

Tableau 11. Comparaison des réponses au PedsQl des patients suivant leur catégorie d’dge

5-7 ans 8-12 ans 13-17 ans 18-25 ans
N=32 (16.7%) | N=81 (42.2%) | N=71(37%) | N=8 (4.2%)
Moyenne p
Score physique 78 77.8 77.7 74.6 0.9704
Score Emotionnel 70.2 67.3 71.9 50 0.08
Score social 68.3 77.7 85.9 76.9 0.0005
Score scolaire 68.8 67.9 65.3 57.9 0.5026
Score santé psychosociale | 68.9 71 74 62.1 0.2248
Score total 72.1 73.3 75.4 65.9 0.3419

Tableau 12. Comparaison des réponses au PedsQl des accompagnants suivant leur catégorie d’dge

2-4 ans 5-7 ans 8-12 ans | 13-17 ans | 18-25 ans
N=29 | N=32(14.7%) N=82 N=72 N=3
(13.3%) (37.6%) (33%) (1.4%)
Moyenne p

Score physique 71.8 74.7 74.4 70 21.9 0.2742
Score Emotionnel 66.7 70.5 64.8 66.1 65 0.8091
Score social 67.9 74 77.2 83.6 60 0.0295
Score scolaire 66.7 72.8 64.9 61.4 0.2021
Score santé 68.4 72.4 68.8 69.6 62.5 0.8640
psychosociale
Score total 68.6 73.2 70.6 69.7 44.4 0.6742

Nous avons ensuite comparé les résultats des questionnaires PedsQL suivant le sexe du patient. Les

résultats sont exprimés dans le Tableau 13 ci-dessous. Nous pouvons ainsi constater que les

réponses sont meilleures chez les garcons que chez les filles et ce de fagon significative pour tous les

scores hormis les scores social et scolaire pris isolément.

Tableau 13. Comparaison des réponses au PedsQl des patients suivant leur sexe

Gargon Filles
N=130 N=109
(54.4%) (45.6%)
Moyenne p
Score physique 81.2 73.4 0.0271
Score Emotionnel 74.2 62 0.0002
Score social 80.5 76.8 0.2809
Score scolaire 68.1 65.2 0.4059
Score santé psychosociale 74.2 67.7 0.0223
Score total 76.6 69.7 0.0130
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Lorsque nous comparons les scores de qualité de vie suivant le type de pathologie amenant les
patients en UMA nous constatons, grace au Tableau 14 ci-dessous, que les scores sont quasiment
tous significativement différents. Les meilleures qualités de vie se retrouvant pour les patients
venant pour des causes endocrinologiques/cardiologiques puis gastroentérologique, les moins bons

scores étant ceux des pathologies neurologiques puis métaboliques et génétiques.

Tableau 14. Comparaison des scores PedsQl des parents et enfants selon les types de pathologie
amenant a consulter en UMA

Gastro- Endocrino et Neurologique Métabolique et
entérologique cardio Génétique
N=64 (29,5%) N=48 (22,1%) N=57 (26,3%) N=19 (8,8%)

N %/moy ET* N %/moy ET* N %/moy ET* N %/moy ET* p**

Physique P 56 74,2 24,6 42 89,1 17,0 49 59,8 28,8 12 60,9 33,0 <0,0001
Physique E 58 80,8 20,6 42 90,8 13,3 36 61,9 273 11 64,9 17,4 <0,0001
EMOTIONNELP 55 68,3 22,1 43 71,3 20,8 48 58,4 20,3 13 64,1 16,6 0,0502
EMOTIONNELE 58 71,1 23,3 42 74,9 199 36 58,7 200 11 64,1 17,6 0,0128

SOCIALP 54 82,2 206 42 829 229 49 63,4 28,6 11 779 21,8 0,0016
SOCIALE 58 83,6 22,5 41 81,5 19,1 36 65,6 28,0 10 76,3 11,9 0,0037
ECOLE P 55 65,6 23,6 42 779 22,0 45 52,1 21,0 9 65,9 24,7 <0,0001
ECOLE E 58 68,4 22,6 41 77,4 216 35 54,4 239 9 66,7 24,0 0,0003
SANTEPSY P 55 71,6 19,7 43 76,9 18,7 48 58,8 17,7 11 68,1 12,8 <0,0001
SANTEPSY E 58 74,4 19,7 41 78,2 16,4 36 59,6 19,4 10 67,7 10,9 0,0002
SCORETOT P 55 72,4 20,0 43 81,1 16,7 49 58,9 18,7 12 66,3 19,9 <0,0001
SCORETOTE 58 76,6 18,2 42 82,3 140 36 60,5 19,2 11 68,1 11,2 <0,0001

Concernant les scores de qualité de vie suivant I'dge de début de la maladie nous constatons, dans le
Tableau 15 ci-apres, que les scores physiques, sociaux et totaux sont statistiquement d’autant
meilleurs que I'age de début de la pathologie chronique est tardif, excepté pour la catégorie d’age

d’apparition entre 1-3 ans, qui accuse de moins bons scores que celle des moins d’un an.
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Tableau 15. Comparaison de la qualité de vie suivant I'dge de début de la maladie

<lan 1-3 ans 3-5ans 5-10 ans > 10 ans
N=33 N=21 N=17 N=45 N=49
(20%) (12.7%) (10.3%) (27.3%) (29.7%)
Moyenne p
Physique P 65.3 54.2 71.7 77.5 73.1 0.0237
Physique E 78.1 52.1 69 81 80.8 0.0024
Emotionnel P 66.9 56 69.1 65.1 64.6 0.2786
Emotionnel E 723 54.2 64.3 68.1 67.4 0.1644
Social P 68.2 68 71.9 84.1 82 0.0089
Social E 77.7 56.7 63.9 82.1 82.9 0.0012
Scolaire P 59.2 61.8 69.3 66.4 60.5 0.6323
Scolaire E 59.1 56.3 58.1 67.6 65.1 0.4664
Psychosocial P | 65.5 61.8 70.2 72 68.1 0.2872
Psychosocial E | 69.7 55.8 62.2 72.6 71.2 0.0564
Total P 65.1 58.9 70.7 73.9 69.9 0.0516
Total E 72.6 54.9 64.5 75.5 74.6 0.0038

Nous avons ensuite regardé les résultats du PedsQL en les comparant suivant différents critéres :

que cela soit le pere ou la meéere qui ait complété le questionnaire, la durée d’évolution des

symptomes, le temps de trajet jusqu’en UMA et la fréquence de venue dans le service. Les résultats

sont exprimés dans le Tableau 16 ci-dessous. Comme nous pouvons le voir, il n’y a pas de différence

significative quand on rapporte la qualité de vie a ces différents critéres. Pour une raison

d’intelligibilité seuls les scores totaux sont rapportés dans le tableau, mais les scores intermédiaires

étaient eux aussi non significatifs.

55



Tableau 16. Comparaison des réponses au PedsQL des patients et leurs parents suivant différents

critéres patients.
Score total parent Score total Enfant
Moyenne \ Nombre \ p Moyenne ‘ Nombre ‘ p
Répondant :
- Pere 73.8 24 02712 | 74.4 22 0.6672
- Meére 68.8 132 72.6 124
Durée d’évolution de la
maladie :
- <1lan 72.9 31 74.9 29
- 1-3ans 71 39 72.5 34
- 3-5ans 67.5 25 0.3203 | 71.8 25 0.5183
- 5-10ans 64.7 27 67.1 30
- >10ans 63.3 14 69.2 12
Temps de trajet :
- <30 minutes 70 51 75 53
- 30-60 minutes 71.5 73 0.8867 | 73 66 0.9373
- 1h-1h30 68.6 51 72.5 44
- >1h30 69.7 16 71.9 17
Fréquence de venue a 'UMA :
- Ponctuel 70.9 42 73.1 39
- 1-2fois paran 67 17 0.5599 | 70.2 16 0.8995
- Tous les 1-4 mois 65 39 69.7 36
- Mensuel ou 69.3 34 70.8 37
plurimensuel

Lorsque que I'on compare les résultats des tests de qualité de vie des parents versus ceux de leurs
enfants nous constatons, comme le montre le Tableau 17 ci-apres, qu’il existe une différence
significative de cotation en faveur d’une cotation légérement meilleure de la qualité de vie par les

enfants comparée a leurs parents.

Tableau 17. Comparaison des réponses au PedsQl des parents et de leurs enfants

Score parent Score Enfant
Moyenne Nombre Moyenne Nombre p
Score physique 74.1 164 77.1 164 0.0038
Score émotionnel 66.6 160 69.2 160 0.02
Score social 79.6 157 79.2 157 0.75
Score scolaire 65.8 155 66.9 155 0.38
Score psychosocial 70.4 159 71.6 159 0.22
Score total 71.6 161 73.4 161 0.025

56



3.6. Satisfaction concernant la prise en charge en UMA

Dix a quinze jours apres I'hospitalisation en UMA, les parents -ainsi que les enfants de plus de 13

ans- recevaient un questionnaire de satisfaction SPC standardisé, développé par le CHU de Nancy. 85

accompagnants ont complété le questionnaire soit 36%, dont 11 partiellement. Les répondants

étaient en large majorité les meres a 81.9% puis le pere a 15.3%. Il n’y a pas eu de lien significatif

retrouvé en comparant les répondants et non-répondants par rapport a leur lien de parenté avec le

patient, leur age, le département de venue ou encore |'dge et le sexe de leur enfant.

Le questionnaire comprend 60 items et permet de faire le point sur la prise en charge a 'UMA. Les

items étant regroupés par grandes catégories nous faisons le choix de présenter les résultats globaux

de cette étude pour chaque grand theme de prise en charge dans le Tableau 18 ci-apres.

Tableau 18. Satisfaction des accompagnants sur la prise en charge des patients a 'UMA

ITEM NOMBRE DE REPONDANTS POURCENTAGE
Nécessité d’une aide pour lire les documents de I’hopital

Parfois 9 10.8%
Jamais/Rarement 74 89.2%

Difficultés a comprendre ce que médecin/infirmier/pharmacien explique sur santé/traitements

Parfois/La plupart du temps 10

12%

Jamais/rarement 73

88%

Evaluation de la qualité de la prise en charge avant hospitalisatio
livret d’accueil ...)

n (informations et leur clarté,

Bonne/Trés bonne 78

95.1%

Mauvaise/Trés mauvaise 4

4.9%

Evaluation de la qualité de I’accés au service (acces hopital, stationnement, transports en

commun, signalisation service ...) et de I’accueil (simplicité démarches administratives,

amabilité/disponibilité/information du personnel, identification du personnel ...)

Bon/Tres bon 79

97.6%

Mauvais 2

2.4%

Explications recues spontanément sur la santé, les traitements, soins du patient

Souvent/Toujours 55 68.8%
Parfois 90 15%
Jamais/Rarement 13 16.3%
Réponse des médecins aux questions des parents

Oui 63 78.8%
N’a pas eu de questions 10 12.5%
Non 7 8.8%
Possibilité de participer aux décisions

Bonne/Excellente 65 81.3%
Moyenne 7 8.8%
Mauvaise/Faible 8 10.1%
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Ecoute attentive des infirmiéres et aides-soignantes

Bonne/Excellente

78

97.5%

Moyenne/Faible

2

2.6%

Inquiétude/anxiété ressentie par les accompagnants au cours de

I’hospitalisation

Non 46 57.5%
Oui 34 42.5%
= Soutien médecin
Bon/Excellent 22 64.7%
Moyen 7 20.6%
Faible/Mauvais 5 14.7%
= Soutien IDE/AS
Bon/Excellent 28 82.4%
Moyen 5 14.7%
Faible 1 2.9%
= Proposition de suivi
psychologique
Oui 16 20%
Pas besoin 51 63.8%
Non 13 16.3%
Respect de la confidentialité
Bon/Excellent 63 78.8%
Moyen 13 16.3%
Faible/Mauvais 4 5.1%
Le patient a eu des douleurs
Non 56 70%
Oui 24 30%
= Qualité de leur prise
en charge
Bonne/Excellente 17 70.8%
Moyenne 3 12.5%
Faible/Mauvaise 4 16.7%

Le patient a ressenti de I'inconfort lié a sa maladie (nausées, vertige ...)

Non 60 75%
Oui 20 25%
= Qualité de leur prise
en charge
Bonne/Excellente 14 70%
Moyenne 3 15%
Faible 3 15%
Evaluation globale de la qualité de la prise en charge du patient
Bonne/Excellente 72 90.1%
Moyenne 5 6.3%
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Faible/Mauvaise ‘

3

\ 3.8%

Evaluation de la qualité de la chambre (confort, intimité ...) et des repas

Bonne/Excellente 50 62.6%
Moyenne 24 30%
Faible/Mauvaise 6 7.6%

Evaluation de la qualité de I’organisation a la sortie (délais pour voir le médecin avant la sortie,

information sur les traitements/complications, numéro en cas de besoin, lettre de liaison,

réassurance ...)

Bonne/Excellente 64 82%
Moyenne 10 12.8%
Faible/Mauvaise 4 5.2%
Intérét pour un groupe de parole
Oui 19 24.4%
Ne Sait pas 24 30.8%
Non 35 44.9%
Les accompagnants recommanderaient I’hopital
Oui 70 94.6%
Non 4 5.4%
Opinion générale sur I’ensemble de la prise en charge
Bonne/Excellente 62 83.8%
Moyenne 9 12.2%
Faible 3 4.1%
Remarques libres
Positives 51
Satisfaction envers équipes
soignantes (accueil, prise en
charge, écoute, humanité,
bienveillance, engagement et
professionnalisme)
Négatives
- Délais dans le parcours | 7
de soins
- Insatisfaction globale 15
(prise en charge,
informations, suivis,
relationnel)
- Inadéquation (accés, 15
infrastructure,
prestations)
- Manque d’intimité 5

Chez les enfants, seuls 10 d’entre eux ont complété le questionnaire. Ce dernier était plus succinct.

Les réponses principales aux différents themes abordés sont rapportées dans le Tableau 19 ci-aprés.
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Tableau 19. Satisfaction des patients sur la prise en charge des patients a I’'lUMA

ITEM | NOMBRE DE REPONDANTS | POURCENTAGE

Connaissances sur sa maladie

Bonnes/Trés bonnes 9 90%
Mauvaises 1 10%

Connaissances sur ses traitements

Bonnes 6 60%
Mauvaises 4 40%
Etat de santé le jour de I'hospitalisation de jour

Bon/Trés bon 7 70%
Mauvais 3 30%
Evaluation des informations recues sur sa maladie

Claires/Tres claires 9 90%
Peu claires 1 10%
Evaluation des informations recues sur ses traitements

Claires 7 70%
Peu Claires 3 30%
Evaluation des informations recgues sur ses activités

Claires/Trés claires 9 90%
Pas claires 1 10%
Documents remis par I’hépital

Clairs/Tres clairs 9 90%
Pas clairs 1 10%
Evaluation des soins donnés par les médecins

Content 6 75%

Tres content 2 25%
Evaluation des soins donnés par les infirmiers

Content 7 87.5%

Tres content 1 12.5%
Evaluation des chambres et installations communes

Content 6 75%
Mécontent/Trés mécontent 2 25%
Evaluation de I'alimentation et des repas

Content 4 50%
Mécontent/Trés mécontent 4 50%
Evaluation du séjour

Content 7 87.5%
Mécontent 1 12.5%
Recommanderait cet hopital

D’accord 4 50%
Absolument d’accord 4 50%
Intérét pour un groupe de paroles

Oui 1 12.5%
Ne sait pas 2 25%
Non 5 62.5%
Remarques libres

Positives 0

Négatives 1

Chambres inadaptées pour patient polyhandicapé
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Nous avons souhaité comparer ces résultats de satisfaction en fonction des critéres socio-
démographiques des patients et de leurs accompagnants. Les résultats sont présentés dans le
Tableau 20 ci-aprés. A noter que les items de satisfaction ont été regroupés en grande catégorie
incluant la prise en charge en amont de la journée d’hospitalisation de jour, I'accueil global fait en

UMA, la prise en charge du patient, la qualité de la chambre et des repas et enfin I'organisation a la

sortie.

Tableau 20. Satisfaction des patients selon leur critéres socio-démographiques

Prise en Accueil en Prise en Chambre et Organisation
charge HDJ charge repas sortie
avant HDJ
Moyenne

Répondants P =0.1882 P =0.4752 P =0.7437 P =0.4088 P =0.0587
Pére (N:9-11) 81.8 78.8 77.5 63.9 65.9
Mere (N : 52-56) 78.6 85.1 79.7 67.6 73.6
Autre (N :1-2) 50 83.3 75 50 50
Sexe patient P=0.7841 P=0.2183 P =0.6577 p = 0.9064 P =0.7466
Garcon (N :39-43) | 79.1 82.2 78.8 66 73.8
Fille (N : 37-39) 80.4 87.2 80.3 66.4 72.3
Temps de trajet P =0.9912 P =0.9964 P =0.8580 P =0.9645 P =0.4137
<30min (N :22-23) | 81.2 84.1 81.5 67.4 78.4
30-60min (N31-35) | 79.1 84.8 79 65.3 703
1h-1h30 (N: 18-19) | 79 84.2 78.9 66.7 72.4
>1h30 (N : 5) 80 86.7 75 65 70
Monoparentalité | P=0.7017 P=0.5169 P =0.5166 P=0.1778 P =0.6451
Oui (N : 11) 78.8 81.8 77.3 61.4 72.7
Non (N : 66-71) 79.8 85 79.9 67 73.1

Nous pouvons voir qu’il n’y a aucune différence statistiquement significative lorsque I'on compare la
satisfaction sur la prise en charge des patients avec les différents critéres sociodémographiques ci-

dessus.

Nous avons ensuite souhaité comparer la satisfaction des patients suivant différentes
caractéristiques de leur pathologie et nous avons présenté les résultats dans le Tableau 21 ci-apreés.
Aucune différence statistiquement significative ne s’en dégage en comparant la satisfaction des
patients par rapport a la durée d’évolution de la maladie, I'dge de début des premiers symptomes, la
fréquence de suivi en UMA, le type de pathologie ou les gestes pratiqués lors de I’hospitalisation de

jour.
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Tableau 21. Satisfaction des patients suivant les caractéristiques de leur pathologie

Prise en Accueil en Prise en Chambre et | Organisation
charge HDJ charge repas sortie
avant

HDJ

Moyenne

Durée maladie P =0.0866 P=0.2743 P =0.5406 P=0.8133 P=0.1258
<lan(N:18-19) 66.7 79 76.4 65.3 64.5
1-3ans (N :16-18) | 85.2 87 79.4 67.2 73.5
3-5ans (N : 8) 79.2 91.7 87.5 71.9 81.3
5-10 ans (N : 9-10) | 86.7 86.7 77.5 65 80.6
>10ans (N : 6-7) 76.2 76.2 83.3 66.7 60.7
Age de début de P =0.1290 P=0.0613 P =0.9024 p =0.4583 P =0.2272
la maladie
<1 an(N:10-11) 75.8 78.8 79.5 60 72.7
1-3ans(N:12-13) | 79.5 79.5 77.1 72.9 68.8
3-5ans (N : 7-9) 74.1 77.8 85.7 68.8 68.8
5-10ans (N : 14-15) | 88.9 95.6 80 67.9 80
>10ans (N : 14) 69.1 83.3 78.6 64.3 64.3
Suivi UMA P =0.6826 P =0.6583 P =0.0487 P =0.2088 P =0.0678
Ponctuel (N:23-25) | 80 84 71.9 66.3 67.4
1-2/an (N : 4-5) 80 86.7 80 70 81.3
Tous les 1-4 mois 75.5 82.5 84.7 59.7 73.7
(N:18-19)
>1/mois (N: 15-16) | 85.4 89.6 83.3 70 81.7
Type de P =0.2960 P =0.2066 P =0.0509 P=0.9701 P =0.1969
pathologie
HGE (N : 21) 81 90.5 83.3 65.5 76.2
Endoc/cardio 80.4 82.4 76.5 67.6 70.3
(N:16-17)
Neuro (N:20-23) |71 78.3 73.8 63.8 64.8
Métab/Génét(N:6) | 83.3 77.8 79.2 66.7 75
Gestes pratiqués
Perfusion p =0.1396 p =0.2226 P=0.3378 P =0.0684 P =0.2888
Oui /Non (N37/42) | 83.3/76.5 89.5/80.3 81.3/78 69.6/63.1 75.7/70.8
PL P =0.8782 P =0.9813 P =0.5052 P =0.3261 P =0.6565
Oui/Non (N11/69) | 75.8/80.3 84.9/84.5 80/79.4 61.4/67 72.5/73.2
IM P =0.2967 P =0.3965 P =0.1415 P=0.2335 P=1
Oui/Non (1/79) 100/79.4 100/84.4 100/79.2 50/66.4 75/73.1
Examen
Complémentaire P=0.2561 P=0.6917 P=6115 P =0.4641 P =0.9823
Oui/Non (N63/16) | 78.3/85.4 84.4/85.4 80.2/76.6 65.6/68.8 73/73.3

Enfin, nous constatons que la satisfaction concernant la prise en charge a I'lUMA ne dépend pas de la

qualité de vie du patient comme vu dans le Tableau 22 ci-dessous.
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Tableau 22. Comparaison de la satisfaction de prise en charge suivant leur qualité de vie en UMA

Avant H Accueil_H PEC Chambre_repas Sortie
Dimensions PEDSQL p p p p p

Physique_P 0,68 0,54 0,45 0,82 0,26
Physique_E 0,89 0,51 0,97 0,98 0,58
EMOTIONNEL_P 0,45 0,91 0,67 0,17 0,31
EMOTIONNEL_E 0,85 0,85 0,83 0,18 0,57
SOCIAL_P 0,94 0,28 0,38 0,82 0,38
SOCIAL_E 0,97 0,69 0,26 0,69 0,53
ECOLE_P 0,26 0,26 0,37 0,41 0,8
ECOLE_E 0,15 0,11 0,47 0,35 0,33
SANTEPSY_P 0,95 0,27 0,36 0,95 0,52
SANTEPSY_E 0,63 0,35 0,41 0,75 0,89
SCORETOT_P 0,93 0,29 0,86 0,84 0,38
SCORETOT_E 0,73 0,38 0,62 0,88 0,71
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4. Discussion

4.1. Participation

415 patients ont été inclus dans I'étude, sur lesquels 58% ont répondu au premier questionnaire en
hospitalisation de jour. Ce taux de réponse est inférieur a ceux retrouvés dans la littérature avec des
retours 3 hauteur de 81% dans une étude sur la validation de la version persane du PedsQL 4.0 % ou
encore a 74% dans une étude visant a évaluer la validité du test chez des enfants ayant des troubles
visuels®® .L’étude de la satisfaction des patients et de leurs accompagnants, menée en paralléle de
celle sur la qualité de vie, retrouve un taux de 36% de réponse chez les accompagnants, qui est dans
les normes attendues. Ce taux a été obtenu apres relance mail et téléphonique. Seul 10 enfants de
plus de 13 ans ont répondu au questionnaire de satisfaction par mail, les non-répondants n’ont pas

été relancés téléphoniquement.

Ces chiffres de participation ont été influencés par I'implication dans I'étude du personnel en
hospitalisation de jour : Le questionnaire a été remis par I'équipe soignante du service aux patients
et a leurs accompagnants. Les soignants ont donné les consignes pour la participation a I’étude et ont
plus ou moins accentué l'intérét de compléter le questionnaire, pouvant ainsi influer sur le taux de
réponse. La fréquence de venue et la durée d’évolution de la pathologie n‘ont pas influencé la
participation a I'’étude. Cette comparaison a été réalisée pour les questionnaires de satisfaction et
non pour les questionnaires de qualité de vie distribués en hospitalisation puisque seul un faible
nombre de patient ne les ont pas complétés tout en ayant complété leurs critéeres
sociodémographiques.

Un des facteurs limitant la participation se trouve étre la capacité des personnes a compléter les
questionnaires. En effet, certains accompagnants ont fait face a une barriere de langue ou n’étaient
que des accompagnants occasionnels de I'enfant (auxiliaire de centre de placement ...) n"ayant pas
les connaissances suffisantes concernant le patient pour compléter ce questionnaire. Du c6té des
patients eux-mémes, l'incapacité physique pour certains enfants polyhandicapés a été un frein a la
participation.

Pour ce qui est des questionnaires de satisfaction envoyés par mails, une des limites a été la capacité
a joindre les personnes. En effet, certains mails ne sont pas arrivés a destination, sur des erreurs dans
I’écriture de I'adresse mail initiale, ou parce qu’ils ont été classés en courriel indésirable. Dans le cas
des relances téléphoniques, les personnes n’étaient pas forcément joignables ou les numéros de
téléphone invalides. Ajoutons a cela la limitation dans le maniement de I'outil informatique (difficulté

rencontrée pour valider le questionnaire, accéder au document ...).
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Enfin, nous remarquons que les patients eux-mémes ont peu complété leur questionnaire de
satisfaction. lls n‘ont pas été relancés téléphoniquement n’ayant que le numéro de leurs
accompagnants. Ceci peut s’expliquer par le fait qu’ils n’aient pas saisi I'intérét pour eux de cette

étude ou ne se sentent pas assez impliqués dans leur prise en charge.

4.2. Description des patients

La répartition par classe d’ages des patients venant en Unité de Médecine Ambulatoire est cohérente
avec la structuration démographique retrouvée dans les autres secteurs d’hospitalisation de jour de
I’hopital d’enfants. A noter toujours le questionnement pour les patients agés de plus de 18 ans sur
les responsabilités engagées quant a leur prise en charge et le futur relai a mettre en place avec les

services d’adultes.

Pour ce qui est de la provenance des patients, elle est cohérente avec celle retrouvée pour les autres
types d’hospitalisation de jour a Nancy. L'estimation des temps de trajet, faite avec le logiciel Google
Maps, nous permet d’avoir une estimation approximative de ces temps. Méme en comptant une
marge d’erreur inhérente a la méthode d’estimation, nous remarquons que les patients accusent des
temps de trajet conséquents pour venir en UMA, seul un quart d’entre eux ne mettant que moins
d’une demi-heure et prés de 10% d’entre eux plus d’'une heure et demie. Or ces trajets sont calculés
a partir d’une estimation en voiture et seraient plus longs pour des patients venant en transport en
commun par exemple (le moyen de transport utilisé pour venir en hospitalisation de jour n’ayant pas
été demandé dans les questionnaires). Nancy en tant que centre de référence concentre les patients
de toute une subdivision. Pour certains patients se pose ainsi la question de développer des
antennes plus a proximité de leurs lieux de vie. Dans cette idée, nous avons repris les motifs de
venue des 23 patients accusant des temps de trajets de plus d’une heure et demi pour évaluer la
faisabilité de leur prise en charge hors CHU. 12 d’entre eux sont venus pour des prises en charge
pluridisciplinaires avec des spécialistes exercant en centre de référence (notamment pour les
patients de neurologie), leurs séjours sont donc difficilement délocalisables. 5 patients sont venus
pour la réalisation de tests dynamiques (4 en endocrinologie et 1 test au lactose) ; Ces tests semblent
pouvoir étre réalisés physiguement dans d’autres centres, les résultats quant a eux pourraient étre
interprétés par les médecins référents de centre, éventuellement dans le cadre d’une
téléconsultation ultérieure. Enfin, 6 patients sont venus pour des gestes techniques isolés (perfusions
d’'immunothérapie dans le cadre de MICI, injection intrathécale pour les amyotrophies spinales,
perfusion de Venofer, de Zometa ...) qui pourraient étre réalisées hors CHU sur demande du médecin
référent. Ainsi pres de la moitié des hospitalisations de jour pourraient étre envisagées plus a

proximité du domicile des patients pour ceux les plus éloignés des centres de référence.
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Les pathologies prises en charge en HDJ sont souvent des pathologies chroniques, survenant tét dans
I’enfance (problemes de croissance, épilepsie) ou I'adolescence (MICI ...) ce qui explique les ages
précoces de survenue de la maladie et les longues durées d’évolution. Un retard diagnostique peut

aussi étre accusé pour les pathologies les plus complexes retardant I’age de début du diagnostic.

4.3. Description des accompagnants

Les accompagnants présentent de bonnes connaissances sur la pathologie des patients, leurs
traitements et résultats d’examen, les estimant dans 80% des cas bonnes a trés bonnes. Pour les 20%
estimés de mauvaises connaissances, cela s’explique d’une part par des barriéres de langue rendant
difficile I'intelligibilité des informations, une vulgarisation insuffisante des informations transmises
lors des entretiens médicaux, mais aussi par une absence parfois de diagnostic posé au moment de
I’hospitalisation de jour. En effet, les journées en UMA peuvent étre organisées a visée diagnostique
et donc, les patients complétant le questionnaire n’ont pas encore les réponses a leurs
interrogations.

Nous pouvons également constater que les réponses ont été homogéenes sur I'ensemble des items.
Les accompagnants ne semblent pas avoir faits de différenciation dans leur réponse aux différents

items mais avoir donné une réponse globalement identique pour chaque.

En comparant avec les types de pathologie nous avons vu que les connaissances sur les traitements
étaient les moins bonnes en endocrinologie puis en neurologie. De méme les délais de rendez-vous
et la santé percue sont moins bons en neurologie. Il pourrait étre intéressant de se servir de ces
résultats afin de cibler des actions d’éducation thérapeutique en endocrinologie et neurologie. De
méme, on pourrait proposer un soutien plus important aux patients de neurologie et leur famille
dont la santé globale est pergue comme moins bonne que dans les autres spécialités et travailler sur

des solutions en termes de disponibilité pour le suivi des patients.

4.4. Interventions en hospitalisation de jour

Pour ce qui est de la répartition des types de pathologies motivant la venue en UMA nous avons vu
que les motifs gastroentérologiques sont en téte avec prés d’'un tiers des patients. Il s’agit en effet
des patients venant pour des perfusions d'immunothérapie dans le cadre de MICI mais aussi de bilan
d’intolérance au lactose ou de douleurs abdominales chroniques. lls sont suivis par les motifs
neurologiques avec plus d’un quart de I'effectif puis des causes endocriniennes. Enfin, les pathologies
métaboliques et génétiques ne représentent que 9% de I'effectif mais avec des patients dont les
fréquences de venue sont plus régulieres (jusqu’a une fois par semaine pour certaines pathologies

métaboliques). Les autres types de pathologies sont moins représentés. En effet, d’autres secteurs
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d’hospitalisation de jour existent sur Nancy, notamment un secteur spécifique
d’oncohématopédiatrie et de néphrologie. Ainsi 'UMA n’est pas représentative de ces spécialités qui

ne lui déleguent qu’'un nombre restreint de patients.

A noter aussi que ces motifs sont ceux décrits par les accompagnants et qu’il peut y avoir des erreurs

lors du remplissage du questionnaire, mais nous pensons qu’elles restent peu nombreuses.

Pour ce qui est de la fréquence de venue a 'UMA, 29.7% des patients viennent de facon ponctuelle
et plus des deux tiers régulierement. Pres de la moitié des patients vient tous les mois a tous les 4

mois ce qui confirme bien la mission de suivi des pathologies chroniques de I'hospitalisation de jour
gue nous décrivions plus haut. A noter méme plus de 5% de patients venant plusieurs fois par mois

avec dans ces cas des conséquences sur I'organisation au quotidien des familles.

Pour ce qui est des différents types de prises en charge en UMA et leur fréquence, nous retrouvons
une part assez équilibrée d’actes diagnostiques et thérapeutiques. Seule la moitié des patients aurait
bénéficié d’un bilan sanguin et 18.9% d’une imagerie. Ces fréquences proviennent des déclarations
des accompagnants suite au remplissage du questionnaire avec des biais de mémoire et de
compréhension. En effet, si nous prenons par exemple le taux de tests endocriniens nous voyons
qu’il s’éléve a 8% alors méme que la part de motif de consultation en UMA pour cause endocrinienne
est de 22%. De méme, le taux d’accompagnants déclarant avoir bénéficié de consultations
spécialisées, n’est que de 19.2%. Nous avons donc repris le détail des consultations mentionnées

dans le Tableau 23 ci-dessous.

Tableau 23. Répartition des différents types de consultations spécialisées dont ont bénéficié les
patients de I'étude en UMA

N %
Neuropsychologue 12 26,1
Neuropédiatre 9 19,6
Diététicien 8 17,4
HGE 4 8,7
ORL 3 6,5
Endocrino 3 6,5
Néphrologue 2 4,3
Pédopsychiatre 2 4,3
Cardiologue 1 2,2
Dermato/allergologue 1 2,2
Rhumatologue 1 2,2
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Nous voyons par exemple que seulement 9 personnes ont déclaré avoir été vues en consultation par
un neuropédiatre et 4 par un gastro-entérologue alors que ces deux spécialités représentent
respectivement 22 et 30% des motifs d’hospitalisation en UMA. Nous pouvons interpréter cela par le
fait que les patients et les accompagnants n‘ont pas la perception d’avoir eu une consultation
spécialisée ; Parce que vus directement a 'lUMA ou parce que la présentation des spécialistes et leurs
explications sur la pathologie ne sont pas suffisamment claires pour les patients et accompagnants ...
Il pourrait étre proposé dans une étude complémentaire de différencier les résultats obtenus par
déclaration des patients (subjectif) et les actes effectivement réalisés et transcris dans le dossier
patients (objectif) afin d’évaluer cet écart de perception. Cependant nous pouvons aussi expliquer
cela par le fait que les patients inclus dans I'étude n'ont participé qu’une seule fois quand bien méme
ils viendraient a 'lUMA de facon pluriannuelle. Ces patients chroniques ont un suivi avec des
consultations spécialisées échelonnées sur I'année et non a chaque venue en UMA. Ainsi, le jour ou
nous avons distribué le questionnaire n’est pas forcément le jour ou ces patients ont bénéficié d’une

consultation, alors qu’ils ont bien un suivi spécialisé en place et régulier.

Nous voyons également certains domaines comme la néphrologie avec peu de consultations
spécialisées et d’examens spécifiques réalisés. Ceci s’explique, comme déja évoqué, par le fait que
certaines spécialités ont leur propre prise en charge de jour dans leur secteur et ne déleguent que

guelques types d’examens a 'UMA.

4.5. Qualité de vie des patients

Nous avons observé un taux de réponse plus faible que dans la littérature sur les questionnaires de
qualité de vie complétés le jour de I’'HDJ. Parmi eux, 187 ont été complétés par le patient et son
accompagnant, 31 par I'accompagnant seul (moins de 2 ans, mauvaise compréhension du patient,
impossibilité de compléter le questionnaire pour les patients atteints d’un polyhandicap, manque
d’'intérét ..), 5 par l'enfant seul (venu seul en UMA pour les plus grands, ou parce que
I'accompagnant n’est pas I'un des deux parents), et seulement 16 questionnaires n’ont été

complétés ni le par le patient ni par son accompagnant.

Il est a noter que la fagon de compléter le PedsQL n’a pas été vérifiée par les équipes soignantes.
Ainsi nous ne savons pas si I'accompagnant a pu influencer le patient et réciproquement, ni si
I’explication donnée aux plus petits a été suffisamment intelligible pour avoir des réponses reflétant

son appréciation.
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Les résultats du PedsQL étaient globalement bons avec une qualité de vie estimée aux alentours de
73.5 pour les enfants et 70 pour les accompagnants ce qui est cohérent avec ce que I'on retrouve
dans la littérature. En effet, nous retrouvons des études ayant utilisé le PedsQl 4.0 dans des écoles,
chez des enfants sains en population générale %° qui retrouvaient un score total au PedsQL de 76.8-
78.5 pour les enfants et 79.6-81.2 en moyenne chez les accompagnants. Or dans cette étude les
enfants étaient sains, alors qu’en UMA ils sont pour la plupart atteints de pathologies chroniques ou
viennent suite a un probléme médical. Ceci montre que la pathologie chronique impacte certes la

gualité de vie des patients mais de facon limitée.

D’autres études® ont comparé la qualité de vie d’enfants sains et d’enfants atteints de pathologies
chroniques. Les scores totaux chez les enfants sains étaient 83.84 chez les enfants ayant complété le
questionnaire et 82.70 chez les parents. Dans les groupes patients ces résultats variaient de 80.35-
66.85 selon les pathologies lorsque les enfants complétaient leur questionnaire et de 51.28-79.44

pour les questionnaires parents.

Nous retrouvons aussi dans la littérature des estimations de qualité de vie bonnes chez des enfants
atteints de pathologies chroniques comparés a ceux de population générale méme en utilisant

d’autres questionnaires que le PedsQL, comme par exemple le questionnaire PROMIS **

Nous avons vu qu’il n’y avait pas de différence sur la cotation de qualité de vie entre les différentes
classes d’age, hormis pour le score social, qui s’améliore avec I'dge de I'enfant. Similairement a
d’autres études **, il semble qu’avec I'dge de meilleurs mécanismes de coping et un plus fort soutien
social peuvent se mettre en place et donc améliorer la qualité de vie notamment dans des
pathologies comme I'épilepsie. A noter que la classe des 18-25 ans fait exception a cette régle dans
notre étude mais les effectifs de cette classe étant limités, il parait difficile de conclure sur ce point

par manque de puissance statistique.

Nous avons ensuite comparé les résultats du test suivant le sexe du patient et constaté que les
garcons avaient de facon statiquement significative une meilleure cotation de leur qualité de vie que
les filles dans notre étude. Ceci est cohérent avec ce que I'on retrouve dans la littérature. En effet, les
résultats de I’étude citée plus haut réalisée chez des enfants sains en milieu scolaire * retrouvait le
méme constat, de la méme facon qu’une autre étude ayant pour but de vérifier la validité du PedsQl
dans sa version anglaise, chez des enfants sains mais aussi atteints de pathologies chroniques

. \ . . . . . s e . 2
(asthme, diabéte, maladies inflammatoires intestinales, cancer en rémission) *.

En comparant les scores de qualité de vie suivant les pathologies amenant les patients en UMA nous
constatons que les pathologies endocriniennes puis gastro-entérologiques sont celles ayant les

meilleurs scores de qualité de vie, les moins bons étant retrouvés chez les patients de neurologie
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puis de génétique et métabolique (ces dernieres impactant la qualité de vie des patients également
par leur retentissement sur le plan neurologique). Ceci peut s’expliquer en effet par les types de
pathologies rencontrées dans ces spécialités ; Un patient venant pour des troubles de croissance
étant moins impacté dans sa vie quotidienne qu’un patient polyhandicapé ou souffrant d’épilepsie.
Tout l'intérét de ces résultats est de mettre en avant des actions permettant de répondre aux
attentes des patients. Que cela soit du soutien psychologique, une prise en charge sociale ou encore
des activités en groupe de malades, les acteurs de ces spécialités doivent d’autant plus étre vigilants
a ces patients et a I'écoute de leurs demandes. Ces résultats sont cohérents avec ce que I'on
retrouve dans la littérature, avec des chiffres similaires pour les pathologies gastro-intestinales et
endocrino-cardiologiques *°. Pour les pathologies neurologiques, les scores dans la littérature sont
tres variables selon les types de pathologies allant par exemple de scores totaux a 54-57 dans les

amyotrophies spinales® a 67-69 dans les épilepsies™”.

Les scores de qualité de vie sont d’autant meilleurs que la pathologie survient tardivement dans la
vie de I'’enfant, a I'exception de la tranche d’age des 1 a 3 ans qui accuse de moins bons scores de
qualité de vie que les enfants dont les symptomes surviennent dans la premiere année de vie. Cela
s’explique par le fait qu’entre 1 et 3 ans la pathologie marque une cassure dans la vie de I'enfant qui
jusque-la s’intégrait dans un schéma de normalité. Pour les moins de 1 an, les parents n’ont
malheureusement quasiment pas connu de période sans symptomes et donc n‘ont pas de points
comparatifs par rapport a leur propre enfant. A I'inverse au-dela de trois ans, débute la période ou
I’enfant est sensé s’autonomiser dans les gestes du quotidien (repas, habillage, marche, hygiéne).
Plus la pathologie survient tét dans le développement, plus il y aura de retard dans les acquisitions

rendant la charge d’autant plus lourde et impactante pour les familles™.

Enfin, nous avons vu qu’il n’y avait pas de différence significative dans la cotation du PedsQl suivant
que ce soit le pére ou la mere qui cote le questionnaire en UMA. Cependant pour chaque patient
nous n’avons pas de comparaison avec le parent non répondant. Il pourrait étre intéressant dans une
étude ultérieure de comparer au méme moment les réponses aux questionnaires des deux parents
afin de voir s’il existe une différence d’évaluation de la qualité de vie de leur enfant.
Il n’y avait pas non plus de différence de qualité de vie suivant les temps de trajet jusqu’a 'lUMA ou
encore la fréquence de venue des patients au service. Ceci peut s’expliquer par le fait que la prise en
charge en UMA n’impacte pas la qualité de vie des patients et n’est pas ressentie comme un frein
dans leur quotidien. Au contraire, la prise en charge en UMA est faite pour améliorer la qualité de vie
des patients et de leur famille en optimisant au maximum la prise en charge du handicap.
Enfin, il n’y avait pas non plus de différence de qualité de vie suivant la durée d’évolution de la

pathologie. Ce n’est pas la durée de la pathologie qui importe aux patients en premier lieu mais peut
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étre plus l'intensité de cette derniere. Une maladie chronique bien contrélée n’impactera pas le
quotidien alors qu’une pathologie en phase aiglie aura plus de répercussion. Dans la littérature les
résultats de la qualité de vie sont en général inversement proportionnels a la durée d’évolution de la
pathologie comme le montrent des études sur I'épilepsie®® ou encore le syndrome néphrotique *’.

Pour les enfants atteints de maladies chroniques, nous n’avons pas interrogé leurs familles sur la
répercussion de la pathologie sur le fonctionnement familial global. Des études ont montré que la
maladie chronique impacte les autres membres de la famille, notamment la fratrie avec une
diminution de leur qualité de vie *® . Cependant, bien que les familles doivent faire face a plus de
difficultés au quotidien (moins de temps consacré au couple ou aux activités extérieures), elles

développent des mécanismes d’adaptation en conséquence ****

En comparant les résultats de qualité de vie des parents avec ceux de leurs enfants nous avons vu
que les enfants cotaient globalement mieux leur qualité de vie que leurs parents pour eux. Ceci
permet de mettre en avant le fait que les enfants se laissent moins affecter par les limitations
causées par leur maladie chronique que ce que leurs parents semblent percevoir. Toutefois, la
différence de score reste faible que de quelques points ce qui ne change a priori pas I'idée globale
d’appréciation de I'impact de la maladie au quotidien. Dans la littérature, les résultats divergent sur
ce point. Certaines retrouvent des scores concordants *°, 13 ou d’autres retrouvent des différences de

cotation *.

4.6. Satisfaction concernant la prise en charge en UMA

Le taux de réponse des accompagnants concernant le questionnaire de satisfaction envoyé par mail
était modéré (36%) mais faible pour les patients eux-mémes, qui n‘ont été que dix a compléter le
qguestionnaire. Comme nous |I'avons déja explicité plus haut dans la section « Participation » il existe
de multiples explications possibles notamment des erreurs de mails, des mails classés courriel
indésirable, des relances téléphoniques infructueuses, des biais de compréhension, de maniement

de I'outil informatique ....

Il n’a pas été retrouvé de facteur influengant le fait de répondre ou non au questionnaire. Les
comparaisons ont été menées avec I'age et le sexe de I'enfant, le lien de parenté, et département de
provenance des parents sans qu’une différence significative n’émerge. Méme les patients venant de

loin ne se plaignent pas du manque de proximité des infrastructures.

Pour ce qui est des résultats, nous avons choisi de ne présenter que les principaux items de chaque

catégorie, étant I'objectif secondaire de notre étude. Toutefois, les résultats plus détaillés du
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questionnaire pourraient faire I'objet d’'une étude ultérieure ou d’une présentation hospitaliere. Les
résultats des questionnaires accompagnants sont globalement bons quant a la satisfaction de la prise
en charge globale des patients. Des améliorations pourraient étre envisagées sur les informations
données spontanément aux patients, ces derniers ne cotant que dans deux tiers des cas l'item
comme Bon/Trés bon, de méme pour le soutien au patient de la part des médecins. Nous notons que
16% des accompagnants ne se sont pas vus proposer un soutien psychologique alors qu’ils étaient
demandeurs et un quart d’entre eux seraient favorables a la création d’un groupe de paroles, ceci
pouvant étre des axes d’amélioration a envisager par la suite. Le retour sur les criteres d’hotellerie a
I'UMA n’est bon que dans 62% des cas et est régulierement pointé du doigt en commentaires libres.
L'UMA devant changer de locaux il pourrait étre intéressant de refaire une étude comparative pour
voir si une amélioration de la cotation s’en dégage, de méme par la suite en intégrant cette

comparaison dans le projet Chu Nancy 2030.

Pour ce qui est des questionnaires satisfaction patient, nous retrouvons des réponses globalement
positives avec des patients plutét satisfaits de leur prise en charge. Une amélioration pourrait étre
faite dans la connaissance qu’ils ont de leurs traitements et les informations délivrées sur ceux-ci.
Comme retrouvé dans les questionnaires accompagnants, un bémol est mis sur la chambre et les
repas a 'UMA, soit des items plutot logistiques qu’humains. Cependant, contrairement a ce que nous
avons vu chez les adultes, les patients eux-mémes ne sont pas spécialement demandeurs d’un

groupe de parole.

En comparant ces résultats avec les criteres socio-démographiques des patients, les caractéristiques
de leur pathologie ou encore des interventions réalisées en UMA on ne retrouve pas de différence

significative. Ces résultats sont donc bien homogénes quel que soit les patients.

Une des limitations de I'’étude que nous pourrions dégager est que ce questionnaire de satisfaction a
été créé par le CHU de Nancy, certes sur la base d’un questionnaire standardisé mais non
généralisable. De plus, le questionnaire de satisfaction étant envoyé a distance de la prise en charge
initiale, un biais de mémoire pourrait étre soulevé, méme si I'évaluation de la satisfaction est
classiquement réalisée a distance de la prise en charge et non pas immédiatement en service. Enfin,
les comparaisons de la satisfaction patient ont été menées a partir des réponses des parents n’ayant
pas eu suffisamment de retour sur la satisfaction des patients eux-mémes. Or c’est bien le patient qui
est le premier concerné et la vision de son accompagnant n’est qu’'une approximation de la sienne

avec des résultats qui pourraient diverger.
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5. Conclusion

L’hospitalisation de jour est en plein essor de par son intérét économique mais aussi ses avantages
pour les patients et leurs familles ainsi que le personnel hospitalier. Le secteur pédiatrique de Nancy
ne fait pas exception a la régle et est en plein développement. Nous avons donc voulu voir quel était
le retour des patients et de leurs accompagnants sur leur prise en charge.

Durant ces six mois d’étude prospective a 'lUMA pédiatrique du CHRU de Nancy, la participation a
I’étude a été bonne, malgré des facteurs limitants comme la capacité physique, la barriére de langue

ou encore les limites technologiques.

Les patients ayant participé a I'étude avaient des profils variés tant en termes de criteres
sociodémographiques, qu’au niveau des pathologies justifiant leur venue et les prises en charge
prodiguées. Leurs caractéristiques étaient somme toute semblables a celles retrouvées dans les
autres secteurs d’hospitalisation de jour de I'hopital d’enfants. Les accompagnants ont une bonne
perception de leurs connaissances sur la pathologie du patient et de leur suivi. Quelques points
d’amélioration peuvent étre apportés dans les cas les plus complexes notamment pour les
traitements neurologiques ou endocrinologiques en accentuant bien I'information transmise aux
patients, mais aussi sur le plan logistique au niveau de la disponibilité des rendez-vous
neurologiques. Une attention toute particuliere peut étre apportée aux patients dont la perception
de la qualité de vie est la moins bonne notamment en neurologie et en génétique/métabolique.
Nous avons noté également une mauvaise perception des actes réalisés en hospitalisation de jour
justifiant le fait d’améliorer la communication et les explications données aux patients et a leurs

accompagnants lors des journées d’HDJ.

Les patients qui viennent en hospitalisation de jour sont pour la plupart atteints de pathologies
chroniques et voient de ce fait leur qualité de vie diminuée par rapport aux populations saines mais
de fagon limitée a ce que I'on pouvait prévoir. Nos résultats étaient cohérents avec ceux de la
littérature. Certaines spécificités ont été mises en avant dans notre étude : Une amélioration de la
qualité de vie sur le plan social avec I'dge, une meilleure qualité de vie percue chez les gargons par
rapport aux filles, un lien entre les scores et le type de pathologies et une amélioration des scores
d’autant que I'age de début de la maladie est tardif (excepté pour les 1-3 ans vis-a-vis des moins d’un
an). Ces points permettent de mettre en avant les patients et les familles les plus a risque et de
mettre en place des actions adaptées. Un intérét pour du soutien psychologique ou encore des
groupes de parole a d’ailleurs été mis en évidence par des familles sans que des propositions leur
soient faites. Une différence minime a été montrée enfin entre les cotations parents et enfants,

meilleures chez les enfants que leurs parents.
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Les patients et leurs parents sont globalement satisfaits de leur prise en charge en UMA. Les items
moins bien cotés sont des items logistiques (chambre, repas). Une amélioration peut étre envisagée
sur I'information et I'’écoute des personnels médicaux vis-a-vis des patients et de leur famille, mais le
facteur temps est probablement le point limitant jusqu’a présent. Ces résultats n‘ont pas été
influencés par les critéres socio-démographiques des patients, ni leur type de pathologie ou les

interventions pratiquées en hospitalisation de jour.

En conclusion, 'UMA est un véritable atout dans la prise en charge des enfants atteints de maladies
chroniques ou ceux nécessitant un bilan pluridisciplinaire. Malgré un manque de moyen logistique,
les patients voient leur diminution de qualité de vie - inhérente a leur pathologie — limitée, et sont
satisfaits de I'attention portée a la qualité de leur prise en charge en service, notamment grace aux
valeurs humaines et a la sollicitude du personnel soignant. Aprés mise en place de leviers
d’amélioration, une étude comparative a distance pourrait étre menée afin de voir I'efficacité des

mesures mises en place.
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ANNEXES

Annexe 1. Questionnaire distribué en UMA concernant les données générales des patients

Questionnaire a destination des patients et de leurs
proches suivis a I’Hopital de jour de I’Hopital d’Enfant

Version finale

Madame, Monsieur,
Votre enfant est pris en charge ce jour en hépital de jour pédiatrique.

Afin d’améliorer sa prise en charge et de répondre au mieux a vos attentes et vos besoins, nous
souhaitons connaitre votre avis sur cette journée d’hospitalisation et sur votre position sur la qualité
de vie de votre famille face a la maladie de votre enfant.

Nous vous invitons ce jour, a répondre aux questionnaires ci-aprés, la durée de remplissage étant
estimée a 20 minutes.

Vous recevrez ensuite, par mail, 11 a 15 jours aprés votre sortie, un questionnaire de satisfaction sur
cette journée d’hospitalisation. A cette fin, merci de bien vouloir renseigner votre adresse mail dans
la section correspondante. Vos réponses seront traitées de facon anonyme. En renseignant ce
questionnaire vous donnez votre accord pour I'exploitation de vos réponses et de celles de votre
enfant (selon son dge).

Les résultats globaux de cette enquéte seront transmis a I’hépital d’enfant afin d’identifier les pistes
d’amélioration possibles de la prise en charge des enfants.

Pour toutes questions, n’hésitez pas a contacter I’Unité d’Evaluation Médicale du CHRU de Nancy en
charge de I'enquéte :

- par mail a evaluation.medicale@chru-nancy.fr
- par téléphone au 03.83.15.55.54

L’Unité d’Evaluation Médicale- Service d’Evaluation et d’Informations Médicales- CHRU de Nancy
Note :

Dans I'ensemble du questionnaire, le terme « professionnels de santé » regroupe I'ensemble des
personnes dont I'activité a pour objet essentiel d’améliorer la santé, la qualité de vie (les médecins,
les psychologues, les infirmiers, les diététiciens, les kinésithérapeutes, etc.).

Consigne :

Merci de cocher la réponse qui vous semble la plus proche de votre expérience (cocher une seule
case pour chaque proposition, sauf lorsque la mention « plusieurs réponses possibles » est présente).
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Date a laquelle vous remplissez ce questionnaire: ____/ /2022

Votre adresse mail : @
A. A propos de vous
1. Vousétes: lepéered lamered autre, précisez:
2. Votre Age:_ _(ans); Age de votre enfant: _ _ (ans) ou _ _ (mois)
3. Nombre de personnes vivant a votre domicile: __ adulte(s); __ enfant(s)
4. Votre code de postal :

B. A propos de la maladie pour laquelle votre enfant est suivi

5. Quelle est la date approximative du début des symptomes (mois et année) ?

6. Quelle est la maladie de votre enfant, justifiant I’hospitalisation de jour aujourd’hui :

7. Quels sont les antécédents de votre enfant :

Chirurgicaux

Médicaux

8. Sur les 12 derniers mois, a quelle fréquence avez-vous eu rendez-vous pour le suivi de la

maladie de votre enfant (une fois par semaine ? par mois ? par trimestre ? ...) :

- al'Unité de Médecine Ambulatoire (UMA)

- chez le médecin référent de votre enfant :

. . Tres i Tres
Vos connaissances sur la maladie de votre enfant Bonnes Mauvaises .
bonnes mauvaises
Vos connaissances sur la maladie de votre enfant sont | | | |
Vos connaissances sur ses traitements, ses suivis y 0 0 0 0
compris les médicaments, sont
Vos connaissances sur les résultats de ses examens sont (| (| a Q
En général, le délai pour obtenir un avis ou un rendez- 0 0 0 0
vous médical pour votre enfant si besoin
Quel est |’état de santé de votre enfant aujourd’hui ? | | | |
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10. Les types de traitements ou d’examens que votre enfant a recu lors de la journée
d’hospitalisation (cochez le ou les cas correspondants a votre enfant) :

a. Perfusion: O ; durée (heure) :
b. Ponction lombaire : a
c. Injections intramusculaires : (|
d. Examens réalisés : (|
- dont prise de sang a,
- imagerie (radio, echo) a;
- consultation(s) spécialisée(s) U ; si oui, précisez
- autres (ex : prise de tensions répétées...) O ; précisez :
11. Votre enfant a des médicaments a prendre au quotidien : 1 Oui U Non

si oui, nombre de médicaments a prendre par jour: _

12. A quel point vous sentez-vous stressé(e) aujourd'hui ?

Q QOO oo aad

Pas du tout stressé(e) Tres stressé(e)
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

13. Sur une échelle de 1 a 10, globalement dans quelle mesure étes-vous satisfait(e) de la vie que
vous menez actuellement ?

Q O Q Q O O QO r1ressatisfait(e)
0

Pas du tout satisfait (e)
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

14. Nous vous remercions de bien vouloir compléter le questionnaire de qualité de vie
PedsQL ci-aprés adapté a I’age de votre enfant
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Annexe 2. Questionnaire de satisfaction envoyé par mail aux parents une quinzaine de jours aprés

I"hospitalisation de jour

Questionnaire a destination des patients et de leurs

proches suivis a ’Hopital de jour de I’Hopital d’Enfant

Version finale

Madame, Monsieur,

Votre enfant a été pris en charge par le service d’hospitalisation de jour pédiatrique du CHRU de
Nancy.

Afin d’améliorer de la prise en charge de votre enfant et de répondre au mieux a vos attentes et vos
besoins, nous souhaitons connaitre votre avis suite a cette derniéere hospitalisation.

Pour se faire, nous vous invitons a répondre a ce questionnaire en ligne, la durée de remplissage
étant estimée a 20 minutes. Vos réponses seront traitées de facon anonyme.

Les résultats globaux de cette enquéte seront transmis a I’hépital d’enfant afin d’identifier les pistes
d’amélioration de la prise en charge des enfants possibles.

Pour toutes questions, n’hésitez pas a contacter I’Unité d’Evaluation Médicale du CHRU de Nancy en
charge de I'enquéte :

- par mail a evaluation.medicale@chru-nancy.fr

- par téléphone au 03.83.15.55.54

L’Unité d’Evaluation Médicale- Service d’Evaluation et d’Informations Médicales- CHRU de Nancy

Note :

Dans I'ensemble du questionnaire, le terme « professionnels de santé » regroupe I'ensemble des
personnes dont I'activité a pour objet essentiel d’améliorer la santé, la qualité de vie (les médecins,
les psychologues, les infirmiers, les diététiciens, les kinésithérapeutes, etc.).

Consigne :

Merci de cocher la réponse qui vous semble la plus proche de votre expérience (cocher une seule

case pour chaque proposition, sauf lorsque la mention « plusieurs réponses possibles » est présente).
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Date a laquelle vous remplissez ce questionnaire: ____/ /2022

Vous étes : le pered

lamere O autre, précisez :

Votre avis sur les documents a I’hopital

Jamais

Rarement

Parfois

La
plupart
du temps

Tout le
temps

A quelle fréquence avez-vous besoin de
demander a quelqu’un de vous aider
lorsque vous lisez des notices, brochures
ou d’autres documents écrits de
médecin ou de pharmacien ?

Avez-vous besoin d’aide (d’'un membre
de votre famille ou professionnel de
santé) pour lire les documents de
I’hopital ?

Avez-vous fréguemment des problemes
pour en savoir plus sur la santé de votre
enfant a cause de difficultés a lire les
documents de I’hopital ?

Etes-vous confiant(e) pour remplir des
formulaires vous-mémes ?

Avez-vous fréquemment des difficultés
a comprendre ce que le médecin,
infirmier ou pharmacien de votre enfant
vous dit sur la santé ou sur les
traitements de votre enfant ?
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C. A propos de la derniére hospitalisation pour votre enfant

Que pensez-vous ? Trés bonne Bonne Mauvaise Tres mauvaise
15. Des informations avant [’hospitalisation 0 0 0 0
gque vous avez recues de la part des
professionnels de santé

O oui U Non Q je ne me
16. Avez-vous recu un passeport ambulatoire souviens

/livret d’accueil ? plus

17. Si Oui, la clarté des informations contenues
dans le passeport ambulatoire/livret
d’accueil

Q Q Q a

O Oui

U Non, je n’ai eu aucune réponse a mes
questions U Non, je n’ai pas eu de questions a
poser

18. Les professionnels de santé ont-ils répondu
a toutes vos questions

Q Q Q Q

19. Si Oui, la clarté de ces réponses

20. Globalement, comment évaluez-vous la

qualité de la prise en charge avant | M| d M|
I’hospitalisation de votre enfant

D. Acces et accueil le jour d’hospitalisation

Que pensez-vous de ... ? bTres Bonne & Mauvaise Tres. Non ,
onne mauvaise Concerné

21. La signalétique des voies d’acces a

I"hopital d d d d d
22. Le stationnement 0 0 0 0 0
23. La facilité d’acces a I'hopital par les

transports en commun Q Q Q Q Q
24. La signalisation d’accés du service (M| (M| (| (|
25. Le simplicité/facilité des démarches

administratives d d d d
26. L'accueil du personnel (explications

sur le déroulement de la journée, 4 4 4 4

politesse, amabilité, disponibilité...)
27. l'identification (présentation,

badge...) des professionnels de santé (| (| | |

(médecin, infirmier, ...)
28. Globalement, comment évaluez-

vous la qualité de 'accés au service | | | |

et I'accueil de votre enfant




E.

A propos de la prise en charge de votre enfant

C1. Relation avec les professionnels de

santé de I’Hopital de jour

Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours
Que pensez-vous ?
29. Avez-vous regu spontanément (sans le
demander) les explications sur I'état de 0 0 0 0 0
santé, les traitements, les soins ... de
votre enfant
O Oui

30.

Les médecins du service ont-ils répondu
a vos questions

U Non, je n’ai eu aucune réponse a mes questions

U Non, je n’ai pas eu de questions a poser

Mauvaise Faible Moyenne ;| Bonne Excellente
31.Si Oui, la clarté des réponses des
médecins Q Q Q Q Q
32. La possibilité de participation aux
décisions concernant les soins ou les | | | | |
traitements de votre enfant
33. l’écoute attentive des médecins | | | | |
34. ’écoute attentive des infirmier(ére) ou
des aide-soignant(e)s Q Q Q Q Q
35. A:vez'-\,/olus ressenti d? Imgwgtuc.le, de Q oui Q Non
I"anxiété au cours de I’hospitalisation de
votre enfant
Mauvais Faible Moyenne Bonne Excellente
36. Si Oui, le soutien des médecins qui ont
pris en charge de votre enfant Q Q Q Q Q
37. Si Oui, le soutien des infirmier(ére) ou
des aide-soignant(e)s qui ont prise en Q Q Q Q Q
charge de votre enfant
U Oui

38.

Suivi par un psychologue a été proposé
pour votre enfant ou pour vous

U Non, je n’ai obtenu aucun suivi a ma demande
U Non, je nai pas besoin

39.

Le respect de l'intimité lors de la prise
en charge de votre enfant

Q

Q
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40. Le respect de la confidentialité lors de la
resp Q Q Q Q Q
prise en charge de votre enfant
41. Les médecins parlaient devant vous et
votre enfant comme si vous n’étiez pas a a a a a
42. Les infirmier(ére) ou des aide-
soignant(e)s parlaient devant vous et Q Q Q Q Q
votre enfant comme si vous n’étiez pas
43. Pendant cette hospitalisation, votre O oui U Non
enfant a eu des douleurs
Mauvais Faible Moyenne : Bonne Excellente
44. Si Oui, la facon dont ces douleurs ont
) a8 et Q Q Q Q Q
été prise en charge
45. Pendant cette hospitalisation, votre
enfant a eu d’autres inconforts liés a sa O oui O Non
maladie (nausée, mauvais position,
46. Si Oui,, la facon dont ces autres
) ’ acon. Q Q Q Q Q
inconforts ont été prise en charge
47. Globalement, comment évaluez-vous la
qualité de la prise en charge de votre Q Q Q Q Q
enfant dans I’h6pital
C2. Chambre et repas Mauvais Faible Moyenne | Bonne Excellente
U dans une chambre ou un box individuel(le)
48. Votre enfant était dans
Oun espace commun
Que pensez-vous ? Mauvais Faible Bonne Excellente
Moyenne
49. Le confort de cet espace (chambre ou a a a a a
box individuel ou espace commun)
50. Le respect de la dignité, intimité dans a a a a a
cet espace
51. Lors de I'hospitalisation de votre enfant,
aviez-vous un endroit personnel O oui O Non
(placard fermé, vestiaire) pour ranger
52. Votre enfant et/ou vous ont pris un O oui O Non

repas ou une collation ?
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53.

La qualité des repas ou collations qui
ont été servis a votre enfant et/ou a
vous

54.

Globalement, comment évaluez-vous la
qualité de votre chambre/box/espace

commun et des repas/collations lors de
I’hospitalisation de jour de votre enfant

A propos de I'organisation de la sortie de votre enfant

Que pensez-vous ?

Mauvais

Faible

Moyenne

Bonne

Excellente

55.

Le délai d’attente pour voir le médecin
avant de sortir

Q

Q

Q

Q

56.

Les informations que vous avez regues
sur les traitements apres la sortie de
votre enfant (nouveaux médicaments —
traitements / reprise de traitement
hahituel)

57.

Les informations sur les signes ou
complications de votre enfant devant
vous amener a recontacter

58.

Avez-vous eu le numéro de téléphone
de la personne / du service a contacter
en cas urgence

O oui

(| Non

Q1 Je ne me souviens plus

59.

Avez-vous regu des informations sur le
suivi de votre enfant aprées la sortie
(prochains rendez-vous, kinésithérapie,
activités, reprise de I'école...)

O oui

D Non

60.

Les informations que vous avez recues
sur le suivi apres la sortie (prochains
rendez-vous, kinésithérapie, activités,
reprise de I'école...)

61.

A la sortie de votre enfant, vous a-t-on
remis un document (lettre de liaison..)
contenant les informations sur la suivi
apres la sortie

U oui

(| Non

Q1 Je ne me souviens plus

62.

A la sortie de votre enfant, la fagon dont
les professionnels ont su rassurer,
détendre, mettre en confiance a votre
enfant et a vous

63.

Globalement, comment évaluez-vous la
qualité de I'organisation de la sortie de
votre enfant
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G. A propos de la suite de la prise en charge de votre enfant

64. Seriez-vous intéressé(e) par la mise en place d’'un groupe de parole entre patients, parents et
professionnels de santé permettant d’échanger sur la maladie de votre enfant ?

ouid Non, ¢ca ne m’intéresse pas 4 Je ne sais pas 4

Si « non » ou « je ne sais pas », passez a la question 54

65. Si oui, a quelle fréquence pensez-vous que ce groupe de parole pourrait se réunir ?

a Q Q Q Q
Une fois par mois  Une fois tous les 3 Une fois tous les 6 Une fois par an Je ne sais pas
mois mois

66. Si oui, quelles sont les thématiques que vous souhaiteriez aborder ? (Plusieurs réponses
possibles)

U Connaissances théoriques sur votre maladie (origine, symptémes, modalités diagnostiques,
évolution de la maladie)

U Traitement de cette maladie

U Gestion de vos symptdmes au quotidien

U Gestion des émotions induites par cette maladie

U D’autres thEmES, PréCISEZ : .....ummiiriiiriie ettt r et v e r et seass s bbb e teae e

67. Si oui, quel type de réunion préféreriez-vous ?
U Présentiel (réunions a I'hopital)

U En ligne (appels via ordinateur ou téléphone portable)

U Les deux
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H. Opinion générale de la prise en charge de votre enfant

Mauvais Faible Moyenne @ Bonne  Excellente
68. Quelle est votre opinion générale sur
I’ensemble de la prise en charge (avant
hospitalisation, accés, accueil, prise en (| (| (| a ([l
charge, chambre et repas, sortie, retour a
domicile)
Certainement pas (1) Certainement (5)
69. Recommanderiez-vous cet hopital a vos

amis ou membre de votre famille s’ils 1 2 3 4 5

devaient étre hospitalisé pour la méme a a a a a
raison que votre enfant

70. Si votre enfant deviez étre a nouveau 1 2 3 4 5
hospitalisé pour la méme raison,
reviendriez-vous ans cet hopital ? d = = = =

71. A quel point vous sentez-vous stressé(e) aujourd'hui ?

QO aaaaqaqaqaqaaq
Pas du tout stressé(e) Tres stressé(e)

72.

0o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Sur une échelle de 1 a 10, globalement dans quelle mesure étes-vous satisfait(e) de la vie que
vous menez actuellement ?

I I I I I [ [ [ [ [ (o

Tres satisfait(e)

Pas du tout satisfait (e)

73.

1 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Avez-vous des remarques POSITIVES a nous partager ?

Nous vous remercions pour vos réponses
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Annexe 3. Questionnaire de satisfaction envoyé par mail aux adolescents de plus de 13 ans une quinzaine de

jours aprés 'hospitalisation de jour

Questionnaire a destination des patients et leurs proches

suivis a I’Hopital de jour de I’Hopital d’Enfant

Version finale

Tu es récemment venu a I’hépital. Afin d’améliorer ta prise en charge et de répondre au mieux a tes
attentes et a celles de tous les autres enfants, nous souhaitons connaitre ton avis suite a ta derniere

hospitalisation.

Nous t’invitons alors a répondre a ce questionnaire en ligne, la durée de remplissage étant estimée a

5 minutes. Tes réponses seront traitées de fagon anonyme.

Les résultats globaux de cette enquéte seront transmis au service afin d’identifier les pistes

d’amélioration possibles.

Pour toutes questions, n’hésite pas a contacter I’'Unité d’Evaluation Médicale du CHRU de Nancy en

charge de I'’enquéte :

- par mail a evaluation.medicale@chru-nancy.fr

- par téléphone au 03.83.15.55.54
L’Unité d’Evaluation Médicale- Service d’Evaluation et d’Informations Médicales- CHRU de Nancy

Note :
Dans I'ensemble du questionnaire, le terme « professionnels de santé » regroupe I'ensemble des
personnes dont I'activité a pour objet essentiel d’améliorer la santé, la qualité de vie (les médecins,

les psychologues, les infirmiers, les diététiciens, les kinésithérapeutes, etc.).
Consigne :

Merci de cocher la réponse qui te semble la plus proche de ton expérience (cocher une seule case

pour chaque proposition, sauf lorsque la mention « plusieurs réponses possibles » est présente).
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A. A propos de toi

75. Tues: Ungarcond UnefilleQd
76. Ton age : _ _(ans)

B. A propos de la maladie pour laquelle tu es suivi

Trés bonnes

Bonnes Mauvaises Trés
mauvaises
77. En général, tes connaissances sur ta maladie 0 0 0 0
sont
78. En général, tes connaissances sur tes
traitements, y compris les médicaments, a a Q Q
79. Quel est ton état de santé aujourd’hui ? | | | |
80. Que penses-tu ?
Trés claires Claires Peu claires | Pas claires du
tout
a. Desinformations que tu as recues sur le 0 0 0 0
suivi de ta maladie ?
b. Des informations que tu as recues sur les 0 0 0 0
médicaments a prendre
c. Des informations sur tes activités (école, 0 0 0 0
sport, activités habituelles...) ?
d. Des documents de I’hGpital que I'on t'a 0 0 0 0
donné (notices, brochures...)
81. Globalement, comment as-tu trouvé ton
séjour a I’hopital ? .
) p Trés content Content Mécontent Trés
mécontent
a. Des soins donnés par les médecins | | (| (|
b. Des soins donnés par les infirmiers | | | |
c. Des chambres et installations communes | | d d
d. De l'alimentation et des repas | | | (|
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e. De ton séjour | U (| (|
82. Selon toi,
Absolument D’accord Pas Absolument
d’accord d’accord | pas d’accord
a. Certaines choses auraient pu mieux se 0 0 0 0
passer
b. Sije devais étre réhospitalisé, je
) . o Q Q Q Q
reviendrais dans cet établissement
c. S’ils en avaient besoin, je recommanderais
A ) . Q Q Q Q
cet hopital a ma famille et mes amis

83. Serais-tu intéressé(e) par la mise en place d’un groupe de parole entre toi, les enfants ayant

Une fois par mois

84. As-tu des remarques a nous partager ?

la méme maladie que toi et les professionnels de santé permettant d’échanger sur ta

maladie ?

a

Ouid

Q

Une fois tous les 3

mois

Non, ¢a ne m’intéresse pas 4
Si « non » ou « je ne sais pas », passez a la question 10
a. Sioui, a quelle fréquence penses-tu que ce groupe de parole pourrait se réunir ?

Q

Une fois tous les 6

mois

Je ne sais pas 4

a

Une fois par an

a

Je ne sais pas

b. Sioui, quelles sont les thématiques dont tu souhaiterais discuter ? (Plusieurs réponses

possibles)

U Connaissances théoriques sur ta maladie (origine, symptémes, modalités diagnostiques,
évolution de la maladie)

U Traitement de cette maladie
U Gestion de tes symptdmes au quotidien

U Gestion des émotions induites par cette maladie
U D’autres thEmMES, PreCISEZ : .....umiirerieeieee ettt ettt ssaessen st ereassees

c. Sioui, quel type de réunion préférerais-tu ?

U En présentiel (réunions a I’hdpital)

U En ligne (visio via ordinateur ou téléphone portable)

O Les deux
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RESUME DE LA THESE

OBIJECTIFS : Décrire les patients consultant a I'Unité de Médecine Ambulatoire pédiatrique de Nancy,
notamment leur qualité de vie puis, dans un second temps, évaluer leur satisfaction concernant leur
prise en charge dans le service.

METHODES : Nous avons conduit une étude prospective en UMA, du 9 mai 2022 au 4 novembre
2022. Tous les patients ayant consulté dans le service a cette période se sont vus proposer cette
étude. Le premier objectif était de décrire les patients consultant a 'UMA et notamment d’évaluer
leur qualité de vie via un questionnaire reprenant des données d’ordre général et un questionnaire
de qualité de vie, le PedsQL 4.0. Le second objectif de I'’étude était d’évaluer leur satisfaction vis-a-vis
de leur prise en charge dans leur service grace a un questionnaire de satisfaction envoyé a distance
de I'hospitalisation aux parents du patient, ainsi qu’a ce dernier s’il était agé de plus de 13 ans.

RESULTATS : 415 patients ont été inclus dans I'’étude. 239 ont complété le premier questionnaire en
hospitalisation de jour, puis pour le questionnaire de satisfaction, 85 accompagnants et 10 patients
eux-mémes. Les résultats montrent que les patients de I'lUMA ont des profils variés tant en termes
de criteres sociodémographiques, qu’au niveau des pathologies justifiant leur venue et les prises en
charge prodiguées. Une amélioration pourrait étre apportée sur les explications données sur les
différentes prises en charge prodiguée en UMA et sur les traitements des patients de neurologie et
d’endocrinologie. Les patients de ce service, pour la plupart atteints de pathologies chroniques,
voient leur qualité de vie diminuée par rapport aux populations saines mais ce de facon limitée.
Certaines spécificités ont été mises en avant dans notre étude : Une amélioration de la qualité de vie
sur le plan social avec I'dge, une meilleure qualité de vie percue chez les garcons par rapport aux
filles, un lien entre les scores et le type de pathologie et une amélioration des scores d’autant que
I’age de début de la maladie est tardif (excepté pour les 1-3 ans vis-a-vis des moins d’un an). Ces
points permettent de mettre en avant les patients et les familles les plus a risque et de mettre en
place des actions adaptées. Une différence minime a été montrée enfin entre les cotations parents et
enfants, meilleures chez les enfants que leurs parents. Les patients et leurs parents sont globalement
satisfaits de leur prise en charge en UMA. Les items moins bien cotés sont des items logistiques
(chambre, repas).

CONCLUSION : En conclusion, 'UMA est un véritable atout dans la prise en charge des enfants
atteints de maladies chroniques ou ceux nécessitant un bilan pluridisciplinaire. Malgré un manque de
moyen logistique, les patients voient leur diminution de qualité de vie - inhérente a leur pathologie —
limitée, et sont satisfaits de I'attention portée a la qualité de leur prise en charge en service. Apres
mise en place de leviers d’amélioration, une étude comparative a distance pourrait é&tre menée afin
de voir I'efficacité des mesures mises en place.
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