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Editorial

Défi relevé, défi gagné !

Du 25 au 29 aoiit 2003 c’'est tenu a Paris le congreés de la Fédération Inter-
nationale du Diabéte, mieux reconnu sous le sigle IDF 2003.

Ce congreés a lieu tous les 3 ans, et lorsqu'il est organisé par un pays euro-
péen s'associe au congrés annuel de I'EASD (European Association for the
Study of Diabetes). Mais le congrés de U'IDF se veut étre plus qu’un congres
scientifique ou des spécialistes du monde entier viennent échanger et commu-
niquer.

Le congrés de U'IDF, au dela d'une réunion classique consacré a la Re-
cherche Clinique et Fondamentale, se veut étre le lieu d'échanges entre les dif-
férents acteurs de soins, et non seulement les médecins, entre les soignants et
les patients, et aussi permettre aux différentes associations de patients d'étre
présentes et de jouer pleinement leur role.

C'est le défi qu'a relevé le Comité d'organisation du congres IDF 2003 -
Paris. Ainsi sous la direction de son Président, le Professeur Gérard Catheli-
neau, et de son Secrétaire Général, le Docteur Guillaume Charpentier, un
groupe s'est constitué pour batir un congrés d'un nouveau type. L'ambition était
grande : celle de réunir dans un méme endroit, en méme temps des scienti-
fiques, des praticiens, des soignants non médecins, et des patients pour faciliter
les échanges, favoriser l'interdisciplinarité.

Défi releve, défi gagné : 16 600 participants ont fait le voyage a Paris,
"NI2 programmes paralléles se sont déroulés pendant quatre jours (sept pour
"Basic Research Clinical Research and Care”, un pour "Life with diabetes", un
pour "Health Care and Organisation”, un pour"Profession allied to Medicine"
et deux pour "Education”), 3216 abstracts ont été regus, notés, triés et répartis
en 41 sessions de Présentations Orales, 118 sessions de Posters Discutés, et
1702 Posters Affichés.
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Pour la premiére fois, un congres
international de diabétologie, a donné
une véritable place a l'éducation thé-
rapeutique. Plus de 300 abstracts
ont été recus permettant d'organiser
10 sessions de Présentations Orales
et 4 sessions de Poster Discutés.
Deux programmes se sont déroulés en
paralléle pendant 4 jours faisant al-
terner : conférences pléniéres, tables
rondes thématiques, et symposia. Des
spécialistes du monde entier sont
venus faire part de leurs expériences
professionnelles, de leurs méthodes de
travail, de leurs résultats scientifiques
mais aussi réfléchir, échanger et dé-
battre tous ensemble. ..

De la conférence d'ouverture de
Jean Philippe Assal abordant les défis
de l'éducation a celle de cloture du
Professeur Aldo Maldonato démon-
trant scientifiquement l'intérét de
I"éducation thérapeutique, de multiples
thémes ont été abordés comme « l'em-
powerment », la qualité de vie, l'ap-
port des nouvelles technologies dans
I'éducation thérapeutique, ['aspect
psycho-social et comportementaliste
de l'éducation, et bien d'autres.

Une place importante a aussi été
donnée aux expériences personnelles
et en particulier a l'organisation, aux
résultats et difficultés rencontrés dans
différents pays, en faisant référence
aux organisations régionales de I'IDF.

La réalisation de session communes
avec les comités de programme de
Organisation des Soins, Paramédical
et Vivre avec le Diabéte, n'a fait que
renforcer l'interdisciplinarité indispen-
sable a la prise en charge des patients
diabétiques, et plus particulierement
dans le domaine de l'éducation théra-
peutique. Merci a Michel Varoud-Vial,
a Marie Laure Cottez, a André Her-
vouet pour cela.

Les salles furent pleines, les
échanges nombreux et enrichissants,
et on peut dire aujourd’hui que le
congreés IDF 2003 a été un grand suc-
ceés, et aura ouvert la voie pour une
nouvelle approche des congreés inter-
nationaux en diabétologie.

Enfin pour finir, merci a tous ceux,
du monde entier, qui nous ont aidé,
Serge Halimi et moi méme, a partici-
per un tant soi peu a cette réussite.

Helen Mosnier-Pudar

Pour le Comité de Programme Education

VU POUR VOUS

Les Séminaires Universitaires
de Grimentz

Les séminaires de Grimentz sont
connus de tous les soignants intéressés
a 1'éducation thérapeutiques, plus
particulierement en diabétologie. Ils
sont reconnus comme étant une expé-
rience unique de formation ou I'ap-
proche de la maladie chronique se fait
d'une facon tout a fait exceptionnelle
et unique, en grande partie faisant
appel a l'expérience propre des soi-
gnants.

Ils sont organisés maintenant de-
puis quinze ans par 1'équipe du Pr
Assal de Geneéve, et ont lieu dans un
village sorti tout droit d'une carte
postale des Alpes Suisse, Grimentz,
lieu connu de toute la diabétologie
francophone.

Ces séminaires ne font pas appel a la
formation médicale classique trop verti-
cale, mais cherchent a faire prendre
conscience aux participants de leur ex-
périence et surtout de leur difficultés
dans la prise en charge des malades. La
formation se déroule en petits groupes
multidisciplinaires autour d'un expert
agissant comme catalyseur. Le principe
est de permettre aux participants eux-
mémes de trouver les réponses aux
questions qu'ils se posent, l'expert ne re-
prenant son rdle de spécialiste qu'en
dernier lieu.

Une attention particuliere est donnée
aux expériences pratiques, pour mieux
faire percevoir certaines caractéristiques
de la prise en charge des malades dont
l'enseignement est souvent trop théo-
rique. Cette activité s'appuie aussi sur
des exemples tirés de la musique ou de

l'art, qui permettent de prendre
conscience et d'aborder autrement cer-
tains aspects fondamentaux des soins,
tels que l'incapacité a guérir ou le rap-
port soignant- soign€.

Les thémes principaux abordés lors
de ces séminaires sont :

m le role du patient et la participation
de la famille;

= les besoins et les ressources du pa-
tient pour la gestion de son traite-
ment;

u les spécificités de la maladie chro-
nique par rapport aux situations ai-
QUES;

w les difficultés rencontrés par les
soignants dans le suivi au long
terme ;

= la collaboration entre médecins et
infirmieres. ..

Soixante pour cent des participants
viennent de France, d'Ttalie, d'Espagne
et de Suisse, mais aussi de beaucoup
d'autres pays. Ils s'accordent tous pour
dire que les séminaires de Grimentz sont
autre chose qu'une formation a I'éduca-
tion thérapeutique, c'est un lieu de ren-
contre ot l'on apprend a observer, a ré-
fléchir et a avancer grice a nos expé-
riences dans le domaine de la prise en
charge de la maladie chronique.

Helen Mosnier-Pudar
Hopital Cochin - Paris

Bibliographie

1. Anne Lacroix, Jean Philippe Assal. L'éducation
thérapeutique des patients : nouvelles approches de la
maladie chronique. Ed. Maloine, 2003.

Tableau 1 : les séminaires de Grimentz en chiffres (1)

Années d'activités
Nombre de séminaires 43
Nombre de jours par séminaire 5

Nombre de participants

Pays représentés 65

Environ 3500 :

15.ans

51 % de médecins
34 9% d'infirmiers
10 % de diététiciens
5% de psychologues
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Séminaire
Grimentz a Zinal :
“Histoire de vie”

Nouveau cadre alpin pour ce 43¢ sé-
minaire du Pr JP.Assal : isolement et
recueillement au sein d'un vaste groupe
de 118 personnes (photo ci-contre) ve-
nant des quatre coins d'Europe (Suisse,
France, Espagne, Portugal, Italie,
Grece, Biélorussie, Lituanie, Albanie),
rassemblées dans le méme esprit de
communication et de compréhension de
l'autre au sein d'un magnifique village
des alpes romandes. Réflexion et Ecoute
ont rythmé cette rencontre, bercée par la
douce musique des cloches des vaches
romandes montant a l'alpage.

Cette rencontre m'évoque avant tout
une innovation culinaire, trés rigoureu-
sement préparée par l'équipe de JP.
Assal, dont le mélange d'ingrédients,
soignants, soignés, artistes, clowns, met-
teur en scéne, réalisateur, chorégraphe,
Journalistes, témoins, philosophes... as-
saisonné de tolérance culturelle (témoi-
gnages rwandais, radio suisse romande,
découpage alpin, musique brésilienne...)
nous a permis de vivre une expérience
humaine tout aussi riche qu'explosive.

Par le biais du théme initial “Histoire
de vie” cette rencontre s'est avérée toute
particuliere, réunissant pour la premiere
fois soignants (médecin, infirmieres,
diététiciennes, psychologues...) et pa-
tients.

“Histoire de vie” : comment |'appré-
hender?; celle du patient bien siir, indis-
sociable de son rapport a la maladie et
donc au soins, celle du soignant aussi
probablement, conclusion a laquelle
nous sommes arrivés, nous soignants, un
peu frustrés de nous sentir rétrécis dans
le role du praticien.

“Citoyenneté du patient” : réflexion
que nous nous sommes posée entre soi-
gnants devant l'incongruité de certaines
remarques de patients revendicateurs.

“Difficulté a communiquer” au sein
de ces deux groupes, incompréhension
productive toutefois car source de re-
mises en questions sur notre capacité
d'écoute et nos attentes en tant que soi-
gnants.

Parmi d'aussi riches entretiens, t€émoi-
gnages, réflexions, j'ai choisi délibéré-

ment de m'attarder sur les impacts parti-
culierement positifs de l'interface artis-
tique dans l'expression d'une souffrance
intérieure ressentie par le patient mais
également sur le danger d'une mise en
scéne mal orchestrée sur le devenir et le
contenu d'une rencontre.

Des la premiere matinée, les patientes
(toutes femmes) ayant courageusement
accepté de témoigner au sein du sémi-
naire se sont présentées a nous dans le
cadre d'une mise en sceéne particuliére-
ment revendicatrice, 2 mn par personne
pour présenter un vécu, dans la pé-
nombre, brandissant des lampes torches
sur l'auditoire, tout en imitant les gestes
effectués par un soignant cible dans la
salle.

Ce scénario, plus proche des revendi-
cations syndicales, s'est achevé par une
courte piece de théatre : “Jeu de role
mimant une consultation type au cours
de laquelle le patient tente désespéré-
ment de se faire entendre par un méde-
cin distrait, interrompu par de nombreux
coups de téléphone personnels, inacces-
sible & toute communication”. Image ca-
ricaturale, dérangeante, probablement en
partie véridique, contribuant cependant a
établir au sein de cette rencontre un ton
de plainte et de revendication.

L'absence de droit de réponse, que
nous n'avons d'ailleurs pas su nous ap-
proprier en tant que soignants, a rendu
cette expérience déroutante pour tous,
désagréable pour certains.

Nous n'avons malheureusement pas
réussi a élever le débat au dela de la
« grande responsabilité du soignant » au
sein de ce parcourt si difficile de la rela-
tion soignant soigné.
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La méta-analyse par les soignants des
messages transmis par les patients, nous
a permis de relever six items princi-

paux :
* Empathie,
* 3¢ oreille,
* Relativisation de notre compétence,

* Reconnaissance des compétences
du patient,

* Acceptation d'une intimité,

* Marche commune.

Alors que ces messages nous condui-
sent a réfléchir sur une dimension parti-
cipative indispensable du patient a sa
propre thérapeutique, la mise en com-
mun en groupes mixtes patients-soi-
gnants des réflexions sur les actions
pouvant étre menées par les “soignants”
pour améliorer concrétement cette situa-
tion, ne me semblait pas correspondre a
une démocratisation de cette relation
soignant-soigné, ne la rendant modi-
fiable par un seul acteur : le Soignant!
Nos réactions de soignants, n'ayant par
ailleurs pas de droit de réponse dans le
timing de ces journées, ont été parse-
mées d'incompréhension, de malaise.
Paradoxalement, nous avons pris
conscience du statut de patient-citoyen
que nous nous sentions le droit de récla-
mer.

Quelle n'a été ma surprise en décou-
vrant au sein d'une discussion avec
M. Carlos Malavia et sa charmante
épouse, metteurs en scene, que ces
mémes patientes que je trouvais si re-
vendicatrices, avaient participé a un
stage d"“Ecritoire” 2 Genéve dont le
contenu émotionnel s'était avéré particu-
lierement enrichissant.
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Erreur de mises en scéne a Gri-
mentz? Probablement. Impact considé-
rable d'une orchestration maladroite sur
le devenir d'une rencontre. Outils de
scene utilisés imprudemment, pouvant
aboutir 2 une absence de communica-
tions.

Qu'est-ce que l'atelier d“Ecritoire”?
Un concept original mis en place par
Carlos Malavia et J.P.Assal : 3 journées
de travail de mise en scéne, au cours
desquelles le patient devient metteur en
scene de son propre texte; ce travail est
fractionné en cinq phases, permettant au
patient de prendre progressivement la
distanciation nécessaire a l'intégration de
certains événements ou ressentis :

* phase 1 : écriture : écriture libre

d'un scénario par le patient sur le
theme de son choix;

* phase 2 : lecture : lecture par le
patient du texte écrit, premicre dis-
tanciation vis a vis du texte;

* phase 3 : lecture par les comédien,
deuxieme distanciation;

* phase 4 : mise en scene du texte
par le patient lui-méme avec l'aide
technique du metteur en scene;

* phase 5 : patient spectateur de sa
propre piece.

Nous avons pu observer sur 15 mn
de film l'expérience d'une patiente dia-
bétique lors de 1'élaboration de sa mise
en scéne : deux personnages en opposi-
tion, elle méme et sa glycémie, se rap-
prochant progressivement pour aboutir a
un enlacement final, témoin de leur
complicité pour affronter l'avenir. Ce
travail d'écritoire s'effectue sur le mode
du volontariat, en présence d'une psy-
chologue n'intervenant qu'a la demande
du patient. Remarquable utilisation de la
mise en scéne au profit de la relation
patient-soignant, transfert de messages,
réflexion de fond sur le vécu : on ne
peut qu'admirer cette initiative. M. Mal-
avia nous commentait lui-méme le dan-
ger d'utiliser ce type d'outils sans une
extréme prudence, un encadrement adé-
quat.

Outils 2 doubles tranchants? Ces
deux expériences semblent le confirmer,
A ne développer qu'en présence d'excel-
lents professionnels.

Autre expérience d'art-thérapie collec-
tive et individuelle a laquelle nous
avons été confronté : “Destruction et
reconstruction de la Vénus de Milo™ :
exercice en plein air, entrecoupé d'un
pique-nique fort sympathique, rassem-
blant tous les participants (soignants,

soignés, “artistes...) regroupés en bi-
noéme. A chaque bindme était confié un
masque en platre de la Vénus de Milo,
tous identiques, uniformes (fig. /).

La premiére étape consistait en une
destruction volontaire du masque (outils
contendants, peinture, imagination...).
Au sein de mon bindme, surprises de
nos propres réactions, nous nous
sommes harmonieusement complétées
Thalia (endocrinologue suisse) et moi
méme dans le massacre organisé du
masque. Contrairement a de nombreux
groupes, notre ressenti commun du
masque initial, loin de représenter la pu-
reté, la beauté, la santé, nous paraissait
uniforme, incolore, sans substance.

Clest avec entrain que nous avons in-
vesti dans la personnification de ce
masque a travers la souffrance. Petit a
petit, mes gestes, initialement modérés,
se sont affirmés dans cette transforma-
tion, jlai été surprise moi-méme d'y
avoir sculpté de terribles excroissances
tumorales (témoins de la souffrance que
j'ai moi-méme ressentie en accompa-
gnant un de mes proches). Encore plus
surprise de la beauté que je voulais
transmettre a ce masque malgré ou plu-
tot grace A ces atteintes. Incroyable ex-
périence d'expérimenter soi-méme la
puissance symbolique de cet interface
artistique, l'introspection vers laquelle
un simple exercice en apparence ludique
et convivial peut nous mener (fig. 2).

La deuxieme étape consistait en la ré-
paration du masque, étape particuliere-
ment émouvante pour de nombreuses
patientes, dont l'une d'elle (atteinte d'un
cancer du sein) me dévoilait avec beau-
coup de pudeur son émotion d'avoir
« réparé » son masque en l'ayant finale-
ment amélioré : « on peut donc grandir
de son histoire, je me sens plus belle
qu'avant ».

Apres avoir dispos€ nos ceuvres sur
les arbres environnants, nous avons par-
tagé nos émotions dans ces deux étapes
de transformation (fig. 3). La séance du
masque a par la suite été ré analysée
entre soignants pour aboutir au deux ta-
bleaux de conclusions (fig. 4 et 5).

Pour I'anecdote, JP. Assal nous a sou-
ligné la réaction tres différente au méme
exercice d'un séminaire de dirigeants
(directeurs d'hdpitaux, cadres adminis-
tratifs de direction...) ayant en grande
majorité détruit totalement les masques,
pour la plupart en les fracassant au sol :
peut on évoquer une certaine identité
professionnelle. ..
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Figures 6

Ce séminaire, au-dela les quelques moments forts que j'ai choisi
de vous relater, nous a également bouleversé par de nombreux récits
d'histoire de vie de patients, persécutions au Rwanda (Yolande Muka-
gasana), aide aux réfugiés (Héléne Jaffé, Marion Harroff-Tavel),
transmission culturelle par l'art du découpage (Alice Genoud) (fig. 6),
interview de vie paysanne pour la radio suisse romande (Jean-Marc
Falcombello), chorégraphie en “long séjour” sur musiques d'époque
(Pierre-Amar Lissner), histoire de clowns aupres des enfants malades
(Caroline Simonds, Amy Attab), réflexion fondamentale sur la dimen-
sion du parcours de vie (Pierre Dominicé, Catherine Scmutz-Brun)...
ainsi que les émouvantes lectures de Maupassant par Gérard
Guillaumat, qui a su nous faire partager son talent d'acteur ainsi que
son passé de réclusion en camp de concentration...

Tous ces témoignages, pour certains d'une grande intensité, tous
d'une grande pudeur nous nous ont émus par leur valeur d'écoute et
de tolérance envers I'Autre... Un grand merci a M. Assal pour cette
dimension de partage qu'il a su nous faire appréhender, pour son cou-
rage dans l'innovation d'outils et de situations exceptionnelles permet-
tant une ouverture de dialogue entre deux univers soignants et soi-
gnés, qui bien qu'avancant dans la méme direction, ont encore des
difficultés a le faire cote a cote.

Monique Martinez
Centre Hospitalier - Gonesse

TESTE POUR VOUS

Le Holter glycémique
dans la prise en charge
de I’adolescent diabétique

Pour obtenir le meilleur équilibre possible de leur diabete, la
plupart des patients diabétiques de type 1 devraient controler
leur glycémie capillaire au moins 4 a 8 fois par jour. Cette auto-
surveillance soutenue est contraignante mais elle est actuellement
indispensable pour adapter le traitement insulinique aux varia-
tions de la glycémie, de l'alimentation et de l'activité physique.
Cependant, malgré des controles fréquents, la surveillance capil-
laire ne donne qu'une information parcellaire voire erronée sur le
profil glycémique nycthéméral et méconnait souvent les excur-
sions glycémiques pendant les périodes postprandiales ou noc-
turnes et les hypoglycémies asymptomatiques.

Le CGMS (Continuous Glucose Monitoring System), mis au point
par la firme MiniMed Medtronic, fonctionne a la fagon d'un Holter
(le moniteur n'affiche pas les glycémies en temps réel) et enregistre
de facon continue la concentration de glucose dans le tissu sous-cu-
tané. La calibration du systéme nécessite trois a quatre glycémies ca-
pillaires par jour que le patient “rentre” dans l'appareil. Aprés trois
jours d'utilisation continue, les données stockées dans le systeme sont
déchargées vers un ordinateur et les résultats sont représentés sous
forme de courbes glycémiques (1, 2).

Depuis sa mise a disposition en 1999, ce systeme a été utilisé dans
plusieurs études cliniques qui ont permis d'en évaluer les performances
techniques, la tolérance et l'acceptabilité par le patient et de préciser
ses indications en pratique clinique. Le CGMS apparait étre un outil

diagnostique intéressant chez tous les patients diabétiques (3, 4, 5) wp
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mais plus particulierement dans le cas de
patients difficiles a équilibrer (4, 6). Nous
nous sommes intéressés aux adolescents
diabétiques car nous savons tous a quel
point il est parfois problématique de
prendre en charge ces jeunes patients et
surtout de maintenir le contact. Les
contraintes liées au traitement du diabete
sont difficilement compatibles avec le be-
soin de liberté et d'autonomie de l'adoles-
cent. En conséquence, l'équilibre glycé-
mique est souvent médiocre et il n'est pas
rare qu'il survienne des accidents métabo-
liques aigus de type acido cétose. Dans
ce contexte, l'autosurveillance capillaire,
quand elle est faite, n'apporte qu'une in-
formation trés parcellaire sur le profil
glycémique, insuffisante pour guider les
modifications thérapeutiques. L'hospitali-
sation est mal acceptée et 1'équilibre gly-
cémique a I'hdpital ne reflete pas celui de
la vie extérieure. Le holter glycémique,
en revanche, permet une mesure continue
sur trois jours du glucose interstitiel en
conditions de vie habituelles et donc une
véritable analyse des variations glycé-
miques nycthémérales.

Nous avons donc voulu, dans cette
étude, évaluer l'aide apportée par le
CGMS utilisé en ambulatoire pour la
prise en charge de l'adolescent diabétique.

Patients-méthodes

Les sujets ont été recrutés de facon
consécutive parmi nos patients adoles-
cents présentant un diabete de type 1
mal équilibré (HbAlc>8%). Douze
adolescents, cinq filles et sept garcons
agés de 16 ans en moyenne, ont parti-
cipé a l'étude. Ils étaient diabétiques de-
puis 4,5 a 9 années selon les patients et
I'HbAlc au cours de l'année écoulée
était de 10,1 % en moyenne. A l'inclu-
sion, onze patients étaient traités par 2
ou 3 injections d'insuline par jour, un
seul par pompe externe.

L'étude repose sur deux enregistre-
ments par holter glycémique réalisés a
deux mois d'intervalle selon le protocole
suivant :

m Le premier jour, le patient vient a
I'hdpital pour mise en place du CGMS,
mesure de 1'hémoglobine glycosylée et
calcul du Low Blood Glucose Index
(LBGI). Le LBGI est un index (7), cal-
culé a partir des glycémies capillaires
qui permet d'évaluer le risque d'hypo-
glycémie sévere. Pour une valeur du
LBGI inférieure a 2,5, le risque est
faible, entre 2,5 et 5 le risque est mo-
déré, supérieure a 5 le risque est €levé.

Pour que le calcul du LBGI soit correct,
il faut un nombre minimum de 130 gly-
cémies capillaires réparties sur 4 a 5 se-
maines (7). Aprés cette premicre visite,
le patient rentre chez lui avec le CGMS
tout en gardant ses habitudes de vie. Au
terme de trois jours d'enregistrement, les
données sont déchargées sur un ordina-
teur. On obtient les profils glycémiques
journaliers sous forme de graphiques fa-
ciles a comprendre. Ces résultats sont
analysés et discutés avec le patient puis
le traitement insulinique modifié.

s Deux mois plus tard, I'ensemble de
ces parameétres est réévalué par un
deuxiéme enregistrement par CGMS, la
mesure de 'HbAlc, le calcul du LBGI
et nouvelle analyse des courbes glycé-
miques.

Résultats

Sur le plan métabolique, 1'analyse
des profils journaliers donnés par le pre-
mier holter glycémique révele, chez
neuf patients sur douze, de grandes va-
riations de la glycémie n'apparaissant
pas avec la surveillance capillaire seule.

Chez six patients, il a été mis en évi-
dence une chute marquée de la glycémie
en fin de matinée suivie d'une hypergly-
cémie postprandiale au dela de 200
mg/L. Chez trois autres, on observe des
excursions glycémiques postprandiales
isolées supérieures a 250 mg/L comme
chez Maryline (figure ). Chez trois pa-
tients, le CGMS a révélé des hypoglycé-
mies asymptomatiques survenues au
cours de la journée dans deux cas, pen-
dant la nuit dans un autre. Les courbes
ont également permis de montrer un
phénomene de 1'aube chez un patient et
une hyperglycémie nocturne permanente
chez deux autres. D'autre part, I'étude de
ces profils glycémiques initiaux a mon-
tré chez huit patients sur douze, une re-
productiblité d'un jour a l'autre des fluc-
tuations de la glycémie pouvant témoi-
gner d'un traitement insulinique inappro-
prié comme chez Fabrice (figure 2).

Les modifications du traitement insu-
linique aprés le premier holter glycé-
mique ont consisté en une modification
des doses dans 3 cas ou du type d'insu-
line dans 4 cas, ou un passage de deux
A trois injections par jour pour 4 patients
ou a la pompe externe chez un autre.

Fig. 1 - Hyperglycémies post-prandiales révélées par le CGMS
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Fig. 2 - Reproductibilité d'un jour a l'autre des profils glycémiques donnés par le CGMS
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L'exemple de Maryline est assez frap-
pant. Les glycémies capillaires mesurées
matin, midi et soir sont normales. En re-
vanche le holter glycémique montre une
¢lévation trés importante apres les repas
qui était méconnue. La visualisation de
ce tracé a permis d'une part, a Maryline
de mieux comprendre l'intérét d'un
contréle glycémique post-prandial et
d'autre part au médecin d'adapter 1'insu-
line du repas.

L'exemple de Fabrice traité par
pompe externe illustre la reproductibilité
possible d'un jour a l'autre des variations
de la glycémies et témoigne d'un traite-
ment inadapté. La répartition de la dose
d'insuline entre débit de base et bolus a
été réajustée a partir de ces tracés.

Deux mois plus tard, le deuxieme
holter glycémique met en évidence, chez
onze patients, l'efficacité des modifica-
tions thérapeutiques a réduire les fluc-
tuations de la glycémie. Le controle mé-
tabolique est amélioré de facon signifi-
cative puisque 'hémoglobine glycosylée
moyenne diminue de 10.3 % initialement
a 9,5% a 2 mois. Le LBGI, calculé
chaque fois que le nombre de glycémies
capillaires était suffisant, ne change pas
de facon significative, il passe de 1,7 au
début de 1'étude (pour 6 patients) a 2,9
deux mois plus tard (pour 10 patients).

Sur le plan technique, la qualité des
profils glycémiques donnés par le
CGMS a été imparfaite dans 40 % des
cas (soit 29 jours d'enregistrement sur
72). Dans la moitié des cas, le probleme
venait du patient : nombre de calibra-
tions insuffisant (80 % des cas) ou ré-
ponse inadaptée a une alarme (20 %);
dans l'autre moitié des cas, le probleme
était 1ié au matériel : fin de vie prématu-
rée du capteur (30 %) ou discordance
entre les données du CGMS et celles du
lecteur de glycémie capillaire (70 %).

Conclusions

Le CGMS est un outil diagnostic d'un
grand intérét pour les patients et les mé-
decins. Les études cliniques réalisées
jusqu'a présent ont montré des perfor-
mances satisfaisantes et ont permis
d'évaluer son implication en pratique cli-
nique. Chez l'adulte, le CGMS renseigne
sur des variations de la glycémie mécon-
nues par la surveillance capillaire habi-
tuelle. Ces informations permettent un
meilleur traitement du diabete (3) et sont
un support pour I'éducation du patient
(5,8). Chez I'enfant, le CGMS est bien

accepté et bien toléré et apparait comme
un moyen diagnostic précieux pour amé-
liorer le contrble du diabete (4, 6). Dans
I'étude de Boland (4), les enfants ont des
valeurs satisfaisantes d'HbAlc et des
glycémies préprandiales correctes mais
le CGMS a mis en évidence des hypo-
glycémies nocturnes et des hyperglycé-
mies postprandiales non révélées par la
surveillance capillaire seule.

La prise en charge de l'adolescent
diabétique est également souvent diffi-
cile. Les changements physiques et psy-
chologiques qui surviennent a la puberté
expliquent en partie un équilibre du dia-
bete souvent médiocre. L'adolescent re-
jette parfois I'ASG voire oublie une in-
jection d'insuline. Dans ce contexte, la
communication entre 1'équipe soignante
et l'adolescent peut étre difficile, il y a
parfois rupture. Le médecin est censé
prendre des décisions thérapeutiques a
partir de quelques mesures de glycémie
capillaire. Dans notre étude, I'utilisation
du holter glycémique chez des adoles-
cents diabétiques mal équilibrés a été
tres intéressante :

* sur le plan diagnostic et thérapeu-
tique, pour l'identification des profils
glycémiques en conditions de vie habi-
tuelles permettant ainsi un ajustement
plus rigoureux et personnalisé du traite-
ment insulinique;

* sur le plan éducatif, en tant que
base de discussion avec le patient per-

mettant une (re)motivation dans la plu-
part des cas.

D'autre part, 'utilisation du CGMS a
montré son efficacité a améliorer le
contréle du diabéte chez l'adolescent,
I'HbAlc ayant diminué au cours de
I'étude et cette diminution persistant en-
core actuellement avec un recul d'envi-

ron un an.
Pauline Schaepelynck-Bélicar
Hopital de la Timone - Marseille
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EVALUE POUR VOUS

Support éducatif diététique :
réalisation d’un diagnostic
éducatif permettant d’évaluer
les besoins des patients

Un meilleur équilibre glycémique
peut étre favorisé par le suivi de me-
sures alimentaires basées sur des
régles d'équilibre alimentaire. Manger
d'une maniére plus équilibrée (rythme
alimentaire, composition des repas,
quantités consommées) nécessite sou-
vent de la part de nos patients une
modification de leur comportement
alimentaire. Or, on peut noter une
faible adhésion aux conseils diété-

tiques données : il est donc important
de se demander comment on pourrait
I'améliorer.

En s'intéressant aux différents fac-
teurs qui interviennent sur l'adhésion des
patients aux conseils donnés, l'acquisi-
tion des connaissances diététiques est
essentielle. Cette étape de l'acquisition
du savoir est le préalable au savoir faire

et au savoir étre; elle est indispensable wp
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mais insuffisante pour entrainer un
changement de comportement.

Intéressons-nous plus particulicrement
a cette étape d'apprentissage, les moyens
pédagogiques mis a la disposition des
soignants pour transmettre des connais-
sances diététiques aux patients sont les
suivants : pas d'outils précis, l'entretien
reste trés imagé; gestionnaire d'évalua-
tion des connaissances; la méthode du
“brain storming”; les aliments factices;
les photos d'aliments; film; outils infor-
matique ; document écrit personnalisé ;
brochures de laboratoires.

A la suite de l'entretien, ce document
écrit réalisé par le service diététique ou
un laboratoire médical est laissé au pa-
tient : il correspond au régime de
sortie.

A partir d'une étude menée aupres de
219 patients du service de diabétologie
du CH de PONTOISE, étude réalisée
entre 12/2001 et 06/2002, je me suis ef-
forcé de porter un regard critique sur la
pertinence des documents fournis, sur
nos pratiques quant a la distribution de
ce type de support et d'évaluer les be-
soins des patients diabétiques.

Population étudiée

Prés de 80% des patients sont de na-
tionalité francaise. L'dge moyen est de
54,6 ans, l'ancienneté du diabéte de 11,1
ans. Environ 60 % des patients sont trai-
tés par insuline, 26,5 % par hypoglycé-
miants oraux et 12,5 % par 1'association
insuline et traitement oral. Prés de 70 %
des patients vivent en couple. 15,5%
des patients expriment des difficultés a
lire notre langue; certains patients lisent
malgré tout leur langue maternelle. 48 %
des patients ont au plus un niveau
d'étude €quivalent au cycle primaire.
Seuls 31,5% des patients ont réalisés
des études supérieures ou égales au
cycle secondaire. La cuisine frangaise
est présente dans prés de 90% des
foyers.

Les patients s'impliquent dans la réa-
lisation de la cuisine pour pres de 70 %
d'entre eux. Environ 60 % des personnes
interrogées ont bénéficié d'un entretien
diététique avant cette hospitalisation.
Prés de la moiti€ des patients ont déja
en leur possession un support éducatif
diététique (remis principalement par un
diététicien dans 67 % des cas et par les
médecins généralistes dans pres de 15%
des cas). Ces documents sont principale-
ment consultés par les patients eux-

mémes et par pres de 30 % de leur en-
tourage proche.

Points a ressortir

Ces supports éducatifs sont faciles a
lire dans 91 % des cas, fournissent une
aide pour la réalisation des repas quoti-
diens (dans 63 % des cas), mais peu
pour la réalisation des repas inhabituels
type repas de fétes (aide pour seulement
25 % des patients).

Dans pres de 53 % des cas, les docu-
ments ne sont jamais consultés et épi-
sodiquement pour pres de 32 % des
patients. Seuls 15 % des patients consul-
tent régulierement les supports recus. Il
est remarquable de noter que 76 % des
patients déja en possession d'un docu-
ment non lu régulierement souhaitent un
nouveau support éducatif!

Il est intéressant de s'interroger sur
les raisons qui conduisent les patients a
ne pas lire les documents fournis :

* pour 43% des patients : les

connaissances sont adaptées ;

* pour 20,6 % : consultation selon un

besoin ponctuel ;

* pour 13,1% : les documents ne ré-

pondent pas a leurs attentes ;

* pour 3,7% : manque d'intérét pour

ce type de document;

* pour 1,9% : difficulté de compré-

hension;

* pour 1,9% : renforcement de 1'an-

goisse lié a la maladie a la lecture
du document.

Ces résultats peuvent
amener certaines ré-
flexions

Ne pas lire régulierement des infor-
mations ne signifie pas que les patients
se désintéressent du sujet. Méme s'ils
posseédent des connaissances, obtenir un
document est rassurant, permet de relire
si besoin des informations a distance de
I'hospitalisation et renforce l'autonomie
des patients dans la prise en charge du
diabeéte. Les documents sont faciles a
comprendre ce qui est satisfaisant quant
a la réalisation des documents actuels.

Evaluer les besoins de la population
cible permettrait de produire des docu-
ments répondant plus précisément a ces
besoins. Le manque d'intérét peut s'ex-
pliquer par la méconnaissance de 1'im-

pact de l'alimentation sur I'équilibre gly-
cémique, par une non acceptation de de-
voir modifier son comportement alimen-
taire dans la durée qui peut s'expliquer
par la crainte d'une frustration d'un plai-
sir fondamental (la table). Le renforce-
ment de l'angoisse lié a la lecture d'un
support éducatif reste isolé dans cette
population interrogée.

Besoins exprimés quant
a l'obtention de support
éducatif

Parmi les patients qui n'ont jamais
recu de support, 83 % souhaitent en ob-
tenir un pour les raisons suivantes : les
patients souhaitent :

* pouvoir mettre a jour leurs connais-

sances (24 %);

* informer leur entourage proche

(25,8 %).

D'autres notions apparaissent :

* permettre une lecture des consignes
a suivre a distance de la consulta-
tion ou de I'hospitalisation (9,3 %);

* permettre une remise en mémoire
des consignes entendues lors de
I'entretien (7,2 %)

* obtenir un support que si ce dernier
apporte des nouveautés par rapport
au document déja en possession;
sinon, pas de nécessité de recevoir
un nouveau support (7 %).

Ce support apparait donc bien aux
yeux des patients comme un outils co-
enitif avec lequel ils peuvent apprendre
des données leurs permettant de mieux
prendre en charge leur maladie. Ce ver-
sant alimentaire représente bien ici un
acte de soins a part entiere. Il parait
ainsi essentiel de mettre en évidence
les niveaux de préoccupation des pa-
tients avant d'élaborer ce type de do-
cuments pour répondre au mieux a
leurs attentes.

Souhaits exprimés quant
a la forme aux contenus
et a la présentation

= Forme

* répartition €quilibrée entre bro-
chures et classeurs : 36,9 % sur
lI'ensemble des souhaits exprimés;

* feuillets volants : 7,02 %;

# sur les autres formes souhaitées, le
choix se porte surtout sur l'acquisi-
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tion d'une cassette vidéo (8,8 %); vient
ensuite 1'outil informatique (site internet,
CD-rom, 7.9 %).

Au regard des différents documents
actuellement a la portée des patients, on
trouve plusieurs types de brochures mais
pas de classeur. Les feuillets volants
sont encore tres largement distribués
dans les services diététiques. Pourtant,
le choix des patients n'est que trés peu
porté sur ce support éducatif.

L'outil informatique ne représente pas
encore le moyen principal pour diffuser
des messages €ducatifs du fait des diffi-
cultés d'accessibilité au sein de la popu-
lation frangaise et au regard de la
tranche d'dge de la population ciblée
dans cette étude (dge moyen : 54,6 +/-
15.4).

A ce jour, les différents documents
disponibles pour les patients couvrent
60,5 % des besoins exprimés, ce qui re-
présente un score trés acceptable pour
diffuser des messages éducatifs.

Mais ce résultat pourrait étre amé-
lioré grace a une meilleure connaissance
des besoins de nos patients. La réalisa-
tion d'un classeur éducatif pourrait ainsi
couvrir en plus environ 37 % des sou-
haits exprimés par les patients.

= Contenus

Il se dégage plusieurs souhaits pour
obtenir des informations sur :

* le choix des aliments conseillés :
23%:;

* la gestion des quantités a consom-
mer : 13,8 %;

* la gestion de 1'alimentation en rap-
port avec une activité physique :
11,4 %

* les recettes et les menus adaptés :
10%.

Au regard de ces résultats, les docu-
ments actuellement a la disposition des
patients répondent aux préoccupations
de nos patients.

Il est intéressant de noter que cer-
taines informations jugées essentielles
par les soignants (gestion des hypogly-
cémies : 0,2 %, équilibre alimentaire :
3.5% par exemple) ne le sont pas pour
les patients (niveau de connaissance
adapté ? pour les hypoglycémies : point
de la maladie non rattaché a l'alimenta-
tion?, point occulté volontairement par
les patients au regard de l'impact de ces
malaises sur la qualité de vie?).

= Présentation

Les patients souhaitent trouver des
textes illustrés pour 45,1 % d'entre eux,
pour 18,1 % du texte simple et pour
36,6 % un support visuel illustré et sim-
plifié. Ces résultats sont a rattacher avec
le niveau scolaire et surtout social des
patients interrogés.

A ce jour, aucun document réalisé ne
correspond a ce support visuel illustré et
simplifié.

Conclusion

En ce qui concerne les pratiques
professionnelles

Il ressort de cette étude qu'une large
population souhaite acquérir un support
éducatif apres un entretien diététique.
Mais les soignants (pour une grande ma-
jorité les diététiciens) doivent avoir a
l'esprit plusieurs notions :

® Donner un document systématique-
ment n'est par recommandé et ce pour
les raisons suivantes :

* Environ 20% des patients n'en sou-
haitent pas.

* Remettre un document ne signifie
pas que le patient va modifier son
comportement alimentaire. Les sup-
ports éducatifs ont une limite sur le
changement de comportement at-
tendu de la part des patients.

= Demander ouvertement aux pa-
tients ses souhaits quant a 'obtention
d'un support éducatif permet de cibler
le document a remettre. En répondant le
plus précisément possible a ses attentes,
I'impact du message éducatif sera plus
marqué.

Le poids de la culture de I'écrit est tel
dans les structures de soins que tout ce
passe comme si le travail mené aupres
des patients n'était pas terminé ou validé
sans la remise d'un document de sortie.
Se réfugie-t-on derriere la remise de cet
outil ?

I1 est fréquent d'entendre de la part
de l'ensemble des équipes soignantes la
remarque suivante : « As-tu remis la
feuille du régime au patient?» sans s'in-
téresser a la dimension €ducative qui en-
toure la relation soignant/soigné (stade
d'acceptation de la maladie, diagnostic
éducatif réalisé). Il semble que cette
“feuille” soit rassurante pour les soi-
gnants.

De plus dans la perspective d'accrédi-
tation, on préconise la formalisation de

I'ensemble des actions menées par les
soignants aupres des patients, le docu-
ment de sortie s'inscrit donc dans cette
démarche : avoir cette notion a l'esprit
permet de mieux situer la place de cet
outil dans l'acte éducatif mené.

Sur un plan pratique

Les supports éducatifs diététiques of-
frent de larges possibilités pour enrichir
le discours des soignants au sein des
structures de soins. Ces documents sont
pour la plupart :

* faciles a lire,

* fournissent une aide pour la réalisa-
tion quotidienne des repas.

Cependant, pour couvrir plus large-
ment les besoins exprimés par les pa-
tients, la création d'un support visuel
illustré et simplifié¢ est souhaitable et
clairement mis en évidence. La réalisa-
tion d'un classeur I'est également.

Ce travail est en cours de réalisation
dans notre service afin de diffuser avec
plus de percussion des messages éduca-
tifs pour plus d'un tiers des patients vus
en consultation.

Fabrice Strnad
Centre Hospitalier - Pontoise
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. Dans les mois qui ont suivi cette ex-

DELA THEORIEA LA PRATIQUE . pédition, plusieurs rencontres, avec un

dessinateur, ont été nécessaires pour fi-

naliser le projet et créer les personnages

de Loria et Michaél, qui racontent leur

Réalisation d,un Support quotidien en bandes dessinées. Apres le

travail d'ébauche du dessinateur pour

A 2 4 chacun des thémes, le groupe de jeunes
educatlf Sur le Vecu de la diabétiques a été sollicité pour la relec-

ture des dialogues et la rédaction défini-

maladie diabétique par un tive des messages éducatifs.
groupe de jeunes diabétiques |2 i v

gique pour ses jeunes concepteurs per-

inSUIinO'dépendantS ‘ mettant des échanges sur leurs savoirs,

11 est difficile pour un adolescent de
vivre avec une maladie chronique
comme un diabéte insulino-dépendant.

Il doit faire le deuil de sa normalité
et accepter d'étre différent des autres.

Au moment méme ou il désire ap-
partenir a un groupe et rejeter les
contraintes, il va devoir se soumettre, a
des régles alimentaires, pratiquer régu-
lierement ses injections d'insuline, sup-
porter les effets secondaires du traite-
ment comme les malaises hypoglycé-
mique, doser son taux de sucre dans le
sang, rechercher l'acétone dans les
urines, consulter périodiquement son
médecin et certains spécialistes.

Il devra résister aux sollicitations de
son entourage et a la pression de la so-
ciété.

Beaucoup de livres, de revues, de
fiches techniques, de supports divers,
réalisés par des soignants expliquent la
physiopathologie, le traitement, les com-
plications et la surveillance du diabete
insulino-dépendant. Par contre, il existe
peu de supports, réalisés par des patients
diabétiques, expliquant les circonstances
de la vie quotidienne ol la prise en
charge de la maladie diabétique est dif-
ficile, et proposant des solutions ou des
pistes de réflexion dans ces situations.

L'Association GERINUD organise
depuis plusieurs années des expéditions
sportives pour faire acquérir en situa-
tion, en dehors du cadre hospitalier, a
des adolescents diabétiques insulino-dé-
pendants, les connaissances et les com-
portements nécessaires a la gestion de
leur maladie.

Lors d'une de ces expéditions, sous
forme d'un trek de huit jours dans 1'Atlas,
au Maroc, un groupe de jeunes diabé-
tiques a imaginé de réaliser une bande
dessinée pour expliquer, a leur entourage,

leurs “savoir faire” et leurs comporte-
ments lors de certaines situations. Elle
servira de support éducatif pour mieux
les difficulté de prise en charge de leur | faire connaitre, le diabete, ses
maladie. Cing garcons et trois filles, 4gés | contraintes, la gestion de son traitement
de 13 4 18 ans, ont travaillé sur ce projet. | dans des situations vécues, a des jeunes

s 3 . diabétiques insulino dépendants et a leur
Chagque soir a 1'étape, des réunions de

. i .| entourage.
travail de une a deux heures ont permis
de sélectionner les themes a partir de si- 1. Admont, G. Jamet, L. Peigny, B. Cirette
tuations vécues, d'imaginer le cadre et Centre Hospitalier - Nevers
les personnages, d'ébaucher les dia-
logues et de rédiger les messages éduca- LORIA et MICKAEL
tifs. Sept thémes ont été retenus : les - Mutualité francaise
controles de glycémies capillaires, le Service de prévéntion
malaise hypoglycémique, les repas a la 3, place Carnot
cantine, les soirées entre copains, les 58000 NEVERS

repas au fast food, la présence d'acétone
et ses conséquences, les vacances.

Loria.Michaé
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Les glucides sont le carburant essentiel de I'organisme. Ils Manger des sucres lents a chaque repas, permet de mieux
fournissent I'énergie nécessaire au bon fonctionnement des | stabiliser les glycémies et d'éviter les sensations de faim.
cellules de notre Cf)rpS. On les trouve dans notre alimentation Le déjeuner et le diner doivent comporter une part de pain
sous deux formes : et une part de féculents. En I'absence de l'un, il faut prendre
w les glucides simples, qui passent rapidement dans le | double ration de I'autre.
sang apres leur absorption, appelés aussi sucres rapides. lls | Préviens les responsables du self service, au college
ne sont pas indispensables pour notre organisme. ou au lycée, que tu dois respecter une certaine
- les glucides complexes de digestion plus lente, appelés | quantité de pain et ou de féculents pour tes repas.
sucres lents, contenus dans le pain et les féculents (pommes En cas de difficultés, adresse toi au Médecin Sco-
de terre, pates, riz, légumes secs...). laire ou au Proviseur! -
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Dans certaines situations, une diminution importante de la
glycémie peut survenir et entrainer un malaise hypoglycé-
mique.

Il se manifeste par des sueurs froides, des troubles de la
vue, une sensation de faim, des tremblements, des difficultés
a se concentrer, des fourmillements des levres.

11 faut alors, sans attendre, manger des aliments qui vont
augmenter rapidement le taux de sucre dans le sang : mor-
ceaux de sucre, bonbons, pétes de fruits, jus de fruits...
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Si le malaise hypoglycémique survient a distance d'un
repas, il faut prendre, aussi, des aliments apportant des sucres
plus lents : pain, biscottes, giteaux...

Au college ou au lycée, préviens tes professeurs que tu
es diabétique traité par insuline et que tu risques de
faire des malaises hypoglycémique.

Prévois toujours d'avoir des produits sucrés dans tes
poches.
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