
Historique de l’éducation
des diabétiques

Si le médecin se donne d’abord pour mission de soulager, de soigner, et parfois de
guérir, alors et sauf dans la guérison, le diabète est la maladie exemplaire. Elle peut
ê t re mortelle par elle même; elle est invalidante et parfois mortelle par ses compli -
cations. Banalités qu’on pourrait écrire de toutes maladies, originalité extrême en ce
que le diabète est une maladie chronique avec laquelle il faut surv i v re et vivre le
mieux possible.

Au fil du temps et donc de l’accumulation des connaissances, ceux des médecins
qui ont accompagné leur soif de savoir d’une volonté d’aider réellement les malades
ont toujours su que l’information et l’éducation du diabétique était la condition pre -
m i è re du succès de leurs efforts. Dans ce domaine, trois phases peuvent être dé -
crites : celles des faits et techniques, celle des pédagogues, celle enfin des diabé -
tiques eux mêmes.

Les faits et techniques dont la connaissance a fondé les soins efficaces sont d’em -
blée marqués au sceau de la nécessaire collaboration entre patients et soignants.
C ’est Bouchardat vers le milieu du XIXème siècle, avant même qu’on connaisse les
causes du diabète, qui observe les variations de la glycosurie en fonction du régime.
Il met au point une méthode de re c h e rche du sucre dans les urines. Fehling la re n -
dra célèbre et efficace. C’est le même Bouchardat qui dit alors : « il faudrait ap -
prendre aux diabétiques à pratiquer la recherche de la glycosurie afin qu’ils règlent
sur celle ci leurs apports alimentaires ». Prémices de la nécessaire information.

Près de 70 années plus tard, après les travaux de Claude Bernard; les décou -
vertes majeures de Langherans et de Minkowski on sait qu’une maladie pancréatique
est en cause dans la genèse du diabète. Bien plus, après les tentatives de Paulescu
en France, puis le succès de Mac Leod, Banting et Best au Canada, I’insuline est
isolée. On ne doit plus mourir de carence insulinique aiguë. Encore faut il disposer
de l’insuline, la prélever dans son flacon à l’aide d’une seringue et faire une injec -
tion. Cette injection doit être quotidienne. De ce point de vue, trois lustres plus tard,
rien n’a changé. Injecter l’insuline est, la pre m i è re fois, un geste médical, s’i n j e c t e r
l’insuline nécessité inéluctable est le geste du malade lui même. De l’un à l’autre de
ces gestes, il y a transmission de savoir et passation de pouvoirs, c’est la pre m i è re
fois que l’éducation du malade a une importance vitale. Le bon élève survivra. Il
a p p rendra les gestes . Il en contrôlera les effets. IL évitera ainsi les extrêmes mor -
telles que sont la cétose hyperglycémique et l’hypoglycémie sévère.

Il faut attendre la publication du travail de Pirart dans les années 1970 pour
franchir un nouveau pas: les malades survivaient assurément . La qualité de leur
suivi, dépendante des complications invalidantes puis mortelles, était dire c t e m e n t
liée aux niveaux glycémiques au long terme. Les médecins en furent peu à peu
convaincus. La technique entre 1975 et 1980 leur donna bientôt les moyens d’a c -
tions, l’autosurveillance gycémique facilitée et réalisable par le malade lui même, le
dosage de l’hémoglobine glycosylée ouvrait l’è re de la prévention pratique et réali -
sable des complications. La qualité de vie faisait place à la survie. La condition :
agir au quotidien pour préserver le long terme. Une nécessité : obtenir la participa -
tion active des patients. Une méthode obligatoire : l’information, l’éducation.

Comme on vient de le voir, les connaissances scientifiques et leurs applications
technologiques ont été déterminantes : dans la vie des patients, dans la pratique des
soins et la psychologie des soignants.
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Pédagogues et pédagogies pre n n e n t
place dans la panoplie thérapeutique
e n t re 1975 et 1985. La théorie du deuil
est élaborée, les pédagogies de gro u p e ,
les séminaires d’éducation sont mises au
point . Ils sont encore aujourd’hui dans
de nombreux centres européens à la
base de l’éducation des diabétiques.

La formation des formateurs, la pé -
dagogie par objectifs deviennent peu à
peu des expériences vécues.

A partir de 1985, les médecins pre n -
nent conscience de l’obligation multidis -
c i p l i n a i re dans l’éducation. Après les
progrès technologiques, après l’irruption
de l’éducation instrument thérapeutique,
vient l’implication des paramédicaux.
Les soignants non médecins voient leurs
fonctions et leurs rôles élargis par des
missions pédagogiques nouvelles. C’e s t
une véritable révolution en médecine.
Cette révolution est silencieuse mais
p rofonde. Les paramédicaux en France
et dans le monde se regroupent en Asso -
ciations professionnelles et scientifiques
(1986 ALFEDIAM des paramédicaux) se
dotent de moyens pédagogiques et de -
viennent en cinq ans des collaborateurs
obligatoires.

La prochaine étape de cette marc h e
à l’éducation devra toucher les institu -
tions. La Déclaration de Saint Vi n c e n t
en est le cheval de Troie. Ce mouvement
u n i t a i re rassemblant, dans le même but,
I ’amélioration des conditions de vie des
diabétiques, les médecins, les paramédi -
caux et les patients débouchera à terme
sur une réorganisation de l’accès aux
soins, sur une remise en question des
concepts et des pratiques. Les pre u v e s
ont été données de l’efficacité de l’é d u -
cation. La conviction est acquise en mi -
lieu professionnel de sa nécessité. Son
organisation est en marche. L’innovation
méthodologique et pragmatique en est la
m a rque. Le succès ne viendra pas d’e m -
blée et sans effort.

Entre 1923 et ce jour, bien des événe -
ments se sont produits qui furent décisifs
pour les diabétiques dont l’é d u c a t i o n
qu’on leur a dispensé.

Ces considérations s’appliquent sans
a rr i è re pensée en France et dans l’Eu -
rope de la communauté aux diabétiques
traités par l’insuline. De tous les diabé -
tiques ils sont les mieux soignés, les
mieux suivis, les mieux informés, les
moins malades et les moins coûteux,
mais ils sont aussi les moins nombre u x .
La même conclusion ne peut s’a p p l i q u e r
aux diabétiques non insulino traités : ils
sont le plus grand nombre, les plus diffi -
ciles à suivre convenablement, les moins
attentifs aux conseils thérapeutiques, les
plus malades, les plus coûteux. Ils ne
font pas l’objet de l’intérêt du grand pu -
blic. Ils ne sont pas disciplinés, ils sont
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L’ignorance et l’impuissance théra -
p e u t i q u e dans laquelle se trouvaient les
médecins avant la découverte de l’i n s u -
line laissaient le champ libre aux atti -
tudes extérieures des soignants : le mé -
decin autocrate et thaumaturge se don -
nait figure de savant, père du destin. A
défaut de soulager il pouvait prédire ,
aux frais du patient, une issue que les
m i l l é n a i res d’expérience profane avaient
enseigné aux populations. Il y avait
c e rtes à l’opposé les obstinés : ils ten -
taient sinon de guérir, au moins de
c o n s o l e r. Cette époque en Diabétologie
a pris fin le jour ou Sir Lawrence, Pro -
fesseur de Médecine et le célèbre écri -
vain HG. Wells, tous deux diabétiques
traités par la toute nouvelle insuline
fondent la British Diabetic Association à
L o n d res en 1932. Cette date marque le
début d’une autre pratique des soins
fondée sur l’échange d’informations et
de savoir faire.

Dans cette ligne de pensée, la commu -
nauté francophone va rapidement appa -
r a î t re. La seconde guerre mondiale en
est en France le facteur déclenchant. La
crainte d’être sans appro v i s i o n n e m e n t
d ’insuline pousse à quelques mois d’i n -
t e rvalle à la création des deux associa -
tions de malades aujourd’hui re c o n n u e s
d’utilité publique. Maître Paz Avocat dia -
bétique, fonde l’Association Française
des Diabétiques en 1939. A la même
époque la Ligue des Diabétiques de
France est fondée dans le Sud-Ouest de
la France. A la fin de la guerre, Henri
Lestradet Pédiatre rentrant d’un stage
aux Etats Unis, fonde l’Aide aux Jeunes
Diabétiques. Ainsi des années avant le
mouvement actuel de la Déclaration de
Saint Vincent, les Associations de ma -
lades prennent rang pour l’information et
l’amélioration de la vie du diabétique.

Les médecins prennent conscience
alors que cette coopération entre soi -
gnants et malades marque un nouveau
concept. Ils découvrirons aussi que la
formation scientifique et académique qui
est la leur ne les a pas préparé au pro -
fessionnalisme indispensable en matière
d’éducation.

Aux USA le départ est donné par Leo
Krall qui se fait l’interprète auprès du
Congrès Américain de l’utilité de l’é d u -
cation. Il publie en 1976 les résultats
chiffrés d’un programme d’éducation des
p rofessionnels et des malades. Il y
m o n t re que cette méthode diminue de
30% le nombre des amputations, des
hospitalisations et du coût du diabète.

La bonne parole se répand en Europe
grâce à J. Ph. Assal qui fonde son Unité
d’Education des Diabétiques à Genève.
Sa compétence en fait un centre euro -
péen de référence. Jean Canivet se joint
à lui et tous deux créent au sein de
l’EASD un groupe d’étude : le DESG.

ÉDITO (suite)

“plus âgés, voire trop vieux”. Ils ne gra -
tifient pas les thérapeutes au travers de
grands succès médiatiques. Enfin et sur -
tout on ne connaît pas encore les mé -
thodes pédagogiques de prévention se -
condaire précoce.

P o u rtant, l’u rgence est là. Le nombre
des diabétiques non insulinodépendants
a atteint 50% de certaines populations
soumises à un environnement nutrition -
nel défavorable.

S’opposer à une telle situation dans
nos contrées est le challenge. L’ é d u c a -
tion sanitaire et nutritionnelle en est le
moyen privilégié.

G. Cathelineau
Hôpital St Louis - Paris

Introduction au
premier Colloque

du DESG de
langue française

Six ans après sa naissance, le DESG
de langue française a pu tenir son pre-
mier Colloque. L’année 1995 restera à ce
titre une année importante pour notre As-
sociation.

Ce Colloque a pu se tenir conjointe-
ment avec l’Association Diabète du Qué-
bec et sous le parrainage de l’ A L F E-
DIAM. Montréal était un choix très sé-
duisant, compte tenu de la perspective
d’échanges fructueux avec nos amis Qué-
becois dont l’activité dans le domaine de
l’éducation diabétique est réputée. Ce
Colloque a néanmoins nécessité la vo-
lonté et la persévérance de quelques uns
dans ce projet qui présentait des diff i c u l-
tés évidentes : - la première manifesta-
tion francophone d’envergure dans ce do-
maine,qui devait être formatrice et de
bonne tenue scientifique, - le souhait d’y
voir participer un bon nombre de para-
médicaux pour la plupart non habitués
aux Congrès, encore moins hors de
France, - des besoins financiers impor-
tants pour un tel transfert.

L’enthousiasme engendré par la pers-
pective attrayante l’a finalement emporté.
Le soutien de plusieurs personnalités de
l’ALFEDIAM dont Georges Tc h o-
broutsky qui le premier avec Jean-Louis
Grenier (alors Président du DESG-LF) en
avaient fondé l’idée, Pierre-Jean
Guillausseau, Jean-Pierre Sauvanet et le
nouveau Président de l’ A L F E D I A M ,
Gérard CATHELINEAU, était indispen-
sable. 
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L’engagement à nos côtés d’André Be-
langer (Laval, Canada) qui s’est dévoué
sans compter, Jean-Louis Chiasson, de
Pavel HAMET et de l’Association Dia-
bète du Québec a joué une part fonda-
mentale dans la conception et la réalisa-
tion de cette entreprise. Cette réunion
enfin n’a été rendue possible que grâce
au soutien des firmes Lifescan, Hoeschst,
Lilly-France et Novo-Nordisk que nous
remercions vivement.

Le Colloque s’est déroulé sur deux
jours et demi. La première journée a com-
porté des conférences, des communica-
tions scientifiques et une table ronde, dont
le programme a été bâti par un Conseil
Scientifique animé par Serge Halimi. Elle
a rassemblé plus de 200 participants dont
une bonne moitié venue de France. Parmi
les Français comme nous le souhaitions,
la représentation médicale et paramédicale
était équitable. La seconde partie a permis
la visite de centres de diabétologie où
l’éducation joue une part capitale dans la
prise en charge des patients. Des échanges
très fructueux en plus petits groupes ont
pu ainsi se dérouler.

A travers ces journées nous avons
ainsi pris connaissance d’expériences ori-
ginales, agréablement présentées. Il est
apparu évident à travers les communica-
tions, que les infirmiers, diététiciens et
psychologues ont beaucoup travaillé, de
concert avec les médecins, à la mise en
place de nombreux projets, à leur réalisa-
tion et à l’exploitation des résultats.

A la lumière de la cinquantaine de
communications originales dont les résu-
més sont publiés dans ce numéro spécial
de Diabète Education, preuve a été faite
q u ’un tel travail d’équipe est réalisable à
condition de consacrer à l’éducation des
patients sa juste place dans les services.
Nous avons le sentiment qu’une dyna-
mique est née à Montréal. 

Puisse la flamme être maintenue
jusqu’à notre prochain Colloque et bien
au-delà. Rendez-vous est pris avec nos
amis canadiens pour une nouvelle mani-
festation commune.

Paul Valensi
Président du DESG de Langue Française

TABLE RONDE

La qualité de vie face à la
qualité du contrôle glycémique

perfectionniste
LE POINT DE VUE DES PROFESSIONNELS

Cette table ronde était dirigée par
Anne Lacroix (Genève) et Serge Halimi
(Grenoble); elle a permis à des médecins
( D r.Nalha Aris-Jilwan (Montreal), Dr.
Jean-Louis Grenier (Roubaix), Pr. Alain
Deccache (Louvain), à une i,firmière
(Mme Anne Leblanc (Quebec) et un Psy-
chologue (M. Jean Audet (Laval - Ca-
nada)) d’exposer leur point de vue quant
aux bénéfices et contraintes d’un traite-
ment intensif par insuline.

Le point de vue
du diabétologue

Nalah Aris-Jilwan après avoir rappelé
les éléments du traitement intensif (gly-
cémies capillaires; insulinothérapie adap-
tée; gestion des variations alimentaires,
horaires, dues à une activité physique et
lors de maladies intercurrentes) cite trois
études démontrant les bénéfices de ce
traitement.

J. Pirart (1) dès 1978 démontrait la re-
lation entre le contrôle du diabète et la
survenue des complications. La méta-
analyse de P.H. Wang (2) en Scandinavie
et l’étude nord-américaine Diabetes
Control and Complications Trial (DCCT)
(3)montrent une différence respective-
ment de 1,4 et 2 % de l’ h é m o g l o b i n e
glycosylée entre le traitement intensif et
conventionnel ainsi qu’une diminution de
la survenue de rétinopathie, de néphropa-
thie (Wang et DCCT) et de neuropathie
(DCCT).

Les risques du traitement intensif sont
une prise de poids (DCCT), des acidocé-
toses (sujets traités par pompe à insuline)
( Wang) et surtout des hypoglycémies
multipliées par deux ou trois (DCCT).

Ces hypoglycémies par leur fréquente
non reconnaissance (25 %) altèrent la
qualité de la vie. La non reconnaissance
de l’hypoglycémie due à la perte des
symptômes adrénergiques et de la ré-
ponse hormonale à l’hypoglycémie aurait

pour cause l’hypoglycémie elle-même.
Elle entraîne un cercle vicieux où l’hypo-
glycémie antérieure induit une atteinte du
système nerveux autonome avec la per-
pétuation de la survenue des hypoglycé-
mies tel que décrit par P.E. Cryer (4).

Cette atteinte fonctionnelle est réver-
sible (Fanelli) (5) après ajustement du
traitement (élévation des glycémies
cibles sans compromettre le contrôle du
diabète).

L’amélioration de la qualité de vie
pour éviter les complications d’une part
et les hypoglycémies d’autre part passe
par un essai de maintenir une hémoglo-
bine glycosylée entre 7 et 7,5 % pour
une normale inférieure à 6 % (6). Pour
parvenir à cet objectif N. Aris Jilwan
propose de renforcer l’éducation et le
suivi, d’augmenter la fréquence des gly-
cémies capillaires, d’éviter les glycémies
inférieures à 4 mmol/l, de diminuer l’i n-
suline du soir surtout après un exercice
physique, de prendre des collations et de
vaincre la phobie de l’hyperglycémie.

Le point de vue
de l’infirmière

Anne Leblanc, infirmière à Québec a
détaillé le rôle et l’implication des infir-
miers éducateurs au cours de l’é t u d e
D C C T. Leur rôle est essentiel, intégré
dans une équipe multi-disciplinaire l’e n-
seignement devant promouvoir l’a u t o n o-
mie, le bien-être, la responsabilité indivi-
duelle et la prise de décision éclairée. Le
traitement intensif établit un système
d ’accompagnement accessible, continu
(téléphone), flexible. Le diabétique reçoit
un enseignement individualisé, a des buts
réalistes axés vers le succès. L’é t u d e
DCCT a permis de modifier le rôle édu-
catif de l’infirmière.

Le perfectionnisme,
une affaire
de soignants !
et le patient ?

Jean-Louis Grenier nous amène à ré-
fléchir sur la représentation des hypogly-
cémies pour le diabétique et rappelle une
étude réalisée à Roubaix en 88 visant à
apprécier les contraintes du diabétique
dans la vie quotidienne et leur perception
par le personnel soignant.

Pour les DID, la peur de l’ h y p o g l y c é-
mie venait en tête, suivie par l’a s t r e i n t e
vis à vis du matériel et du fait d’être dia-
bétique, alors que pour les infirmières
spécialisées et non  spécialisées ce sont
les injections qui viennent en tête, ➥
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puis les horaires et l’absence des toute
fantaisie. Enfin pour les parents des en-
fants diabétiques les contraintes horaires
représentent l’obstacle essentiel,suivies de
la peur de l’hypoglycémie, mais aussi de
hyperglycémie et enfin la diététique.

Cette analyse montre l’intérêt de déter-
miner les difficultés effectives du diabé-
tique et son ressenti avant de fixer des
objectifs de traitement.

J.L. Grenier évoque également le
comportement des patients vis-à-vis de
l’hypoglycémie lors de randonnées pé-
destres. Les patients même avertis attri-
buant leur défaillance à la longueur de la
marche ou à la lassitude, mais non d’em-
blée à l’hypoglycémie. Il note d’a u t r e
part l’angoisse de l’entourage face à l’ h y-
poglycémie vis-à-vis d’un récurage diff i-
cile chez certains patients refusant toute
prise de sucre (notion d’interdit et de ri-
gueur). Par ailleurs l’analyse du sac à
dos, pour une randonnée d’i n t e n s i t é
moyenne d’une journée d’un diabétique a
montré qu’il transportait environ 150 à
200 g de glucides rapides mis à part le
pique-nique qui était copieux.

Ces éléments montrent que le perfec-
tionnisme peut être de règle dans certains
cas, mais il est à l’origine d’une majora-
tion de l’angoisse hypoglycémique, ce
que le soignant doit connaître pour ap-
précier l’acceptabilité de telle ou telle
contrainte par le patient.

En conclusion J.L. Grenier estime
q u ’il est indispensable de considérer les
aspects sociaux et culturels permettant un
accès aux soins plus ou moins facile et
d ’évaluer les motivations des patients
avant de définir des objectifs thérapeu-
tiques. D’où la nécessité de techniques
éducatives souples et adaptées à chaque
groupe de population voire à chaque pa-
tient afin d’atteindre les objectifs médi-
caux aboutissant à une meilleure compré-
hension entre le soignant et le soigné.

Le point de vue
du psychologue

Pour Jean Audet, psychologue, le
contrôle glycémique perfectionniste com-
porte à la fois des bénéfices et des
contraintes.

Il rappelle que dans l’étude DCCT le
questionnaire qualité de vie a montré que
les patients bien contrôlés éprouvent une
sensation de bien être général accru. Ils
se sentent plus libres qu’auparavant dans
la gestion de leurs habitudes de vie. Leur
entourage a des attitudes plus positives et
les obstacles sociaux sont diminués. Mais
en contre partie, ce contrôle perfection-
niste peut altérer la qualité de vie compte
tenu des exigences élevées (plus de disci-
pline, bon niveau intellectuel, état émo-

tionnel stable et satisfaisant, motivation
s u ffisante, efforts durables, accès à une
équipe bien entraînée) qu’il suppose et
surtout lorsqu’il devient une obsession.
C ’est pourquoi nous devons être réalistes
et accepter que le diabète ne soit pas tou-
jours géré de façon optimale. Nous de-
vons envisager le meilleur traitement
possible en fonction de la qualité de vie
perçue par le patient. Mais les question-
naires de qualité de vie sont-ils représen-
tatifs de la majorité des patients diabé-
tiques ? La qualité de vie est une notion
subjective qui peut évoluer.

En conclusion il est clair que la qua-
lité de vie peut être touchée de multiples
façons. La négligence du traitement peut
aussi l’altérer tant au niveau physique
que psychologique et social. C’est pour-
quoi il est important d’atteindre et de
conserver un bon équilibre glycémique
pour la préserver avec l’aide d’une équipe
multidisciplinaire comprenant infirmiers,
diététiciens, psychologues et médecins
qui sauront accepter les imperfections du
traitement.

Quelques préalables
à l’éducation
du diabétique

L’intervention d’Alain Deccache fait la
part des objectifs respectifs des soignants
et des patients. Il souligne la nécessité :
- d’une pertinence médicale avec des ob-
jectifs adaptés au patient;
- d’une pertinence sociale définissant la
place et le niveau d’acceptabilité sociale
et culturelle;
- d’une pertinence psychologique : choix
des contenus éducatifs souvent limités à
l’apprentissage de la maladie et du traite-
ment. Il faut s’interroger sur la capacité
d ’apprendre  et les préalables psycholo-
giques et psycho-sociaux qui devraient
faire partie de l’éducation;
- d’une pertinence relationnelle : définir
les préalables relationnels, le médecin
aura un rôle de conseiller;
- d’une pertinence pédagogique avec cla-
rification dans un diagnostic éducatif de
la place respective des patients, des pro-
fessionnels de la santé et des théories
d’analyse des besoins;
- d’une pertinence épistémologique et
méthodologique de l’évaluation avec une
adéquation du choix du type d’évaluation
aux objectifs éducatifs et au modèle
d’éducation choisi.

En conclusion de cette table ronde, si
nous voulons que les patients aient une
bonne qualité de vie, certes difficile à
m e s u r e r, il est nécessaire que nous ac-
ceptions que le diabète ne soit pas géré
de façon optimale , car changer les com-
portements n’est pas une tâche facile.
Tous les intervenants ont insisté sur l’im-

portance d’une relation de confiance soi-
gnants-soigné pour une meilleure com-
munication tenant compte bien sûr du
vécu du patient.
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Le rapport de cette table ronde est
celui du discours tenu par les
quelques professionnels représentés.
L’émotion suscitée dans l’assistance
par le problème de la qualité de vie
des diabétiques, est difficile à rap -
porter ici. Il est apparu clairement
que nous ne disposons pas au -
jourd’hui d’un outil de mesure de
qualité de vie pertinent et représen -
tatif du vécu quotidien de l’individu
diabétique. La réalisation d’un tel
instrument de mesure ne se fera
qu’avec la participation active des
patients.

Le diabète : “c’est une puissance, un
être malin qui s’installe partout dans le
monde et vit chez soi comme chez lui,
alors qu’on ne l’a ni désiré ni choisi”.

Pour sensibiliser “les adeptes intimes
ou non de ce fantôme quotidien, pour
illustrer cette métamorphose de la nature
qui répugne au bon sens et à la raison”,
Patrick Hamelin*, graphiste de son mé-
t i e r, a laissé libre cours à son talent et a
réalisé, pour le plus grand bien des per-

VISION

Diabète :
impression -
expression
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UNE NOUVELLE CLASSE THÉRAPEUTIQUE

DANS LE TRAITEMENT DU DNID :

L’ACARBOSE (GLUCOR® )

Ce numér o spécial  de «  Diabèt e Educat ion »  a

ét é r éal isé gr âce au sout ien de la f i r me BAYER

PHARMA. En r et our  BAYER- PHARMA a souhai t é

que «  Diabèt e Éducat ion »  donne son point  de

v ue sur  l ’ ACARBOSE r écemment  commer cial isé

sous le nom de GLUCOR® . Nous le f aisons donc

bi en v ol ont i er s  à par t i r  des données de l a

l i t t ér at ur e r écemment  publ iées. 

L ’ A CA RBOSE ( GLUCOR® )  v i ent  enr i c h i r

l ’ ar senal  t hér apeut ique du DNID en i naugur ant

une nouv el l e  c l as se t hér apeut i que:  l es

i nhi bi t eur s  des  a l pha- gl ucos i das es .

L’ A CARBOSE inhibe de f açon compét i t i v e ces

enzy mes (1)  (mal t ase,  sacchar ase...)  si t ués au

ni v eau du gr êl e pr ox i mal .  Cec i  per met  de

l i m i t er  l ’ absor pt i on i mmédi at ement  pos t -

pr andi a l e du g l ucos e,  qui  se f er a

pr ogr essi v ement  et  ul t ér i eur ement  dans l es

s egm ent s  p l us  d i s t aux  du gr ê l e.  Cet t e

absor pt i on,  compl èt e mai s pl us pr ogr essi v e

dans le t emps,  du glucose cont enu dans le bol

al iment ai r e,  f ai t  que les capaci t és de capt at ion

hépat ique et  pér iphér i que du glucose,  diminuées

dans  l e  DNID,  ne sont  pas  i mm édi at ement

débor dées dans la pér iode post - pr andiale.

La conséquence c l i ni que est  une di m i nut i on

signi f icat iv e de l ’ hy per gly cémie post - pr andiale

chez le DNID (2) . On est ime que cel le- ci  compt e

pour  1/ 3  de l ’ hy per gly cémie chr onique et  donc

de l ’ augment at ion de l ’ HbA1c. Par al lèlement  on

obser v e une diminut ion signi f icat iv e de l ’ hy per

i nsul i ni sme post - pr andial .  Enf i n,  on obser v e

apr ès quel ques semai nes de t r ai t ement ,  une

diminut i on plus modest e mais si gni f icat iv e des

gl y c ém i es  à j eun ( d ’ env i r on 1 0 % ) .  Le

m écani s me de c et t e d i m i nut i on pas s e

pr obabl em ent  par  une amél i or at i on de

l ’ i ns ul i no- r és i s t ance pér i phér i que l i ée à

l ’ am él i or at i on de l ’ hy per gl y c ém i e et  de

l ’ hy per insul inisme post - pr andial .

Pl us i eur s  ét udes  ( 3 , 4 ) ,  et  en par t i cul i er

l ’ impor t ant e ét ude de CHIASSON et  col . (5) ,  ont

mont r é que l ’ ACARBOSE (GLUCOR® ) ,  amenai t

une diminut i on si gni f icat iv e d’ env i r on 0, 8 à 1

%  de l ’ HbA 1 c,  compar at i v ement  au gr oupe

Placébo. Cet t e amél ior at ion est  obser v ée que ce

soi t  en mono t hér api e ou en associat i on à l a

met f or mine ou au sul f amides hy pogly cémiant s

chez des pat ient s ant ér ieur ement  mal  équi l ibr és

av ec ces deux  pr odui t s pr is en monot hér apie.

Ce gain est  maint enu i nchangé dans le t emps (1

an dans  l ’ é t ude de CHI A SSON) .  Chez  l e

di abét i que i nsul i no- r equér ant ,  I ’ A CA RBOSE

per met  de r édui r e d’ env i r on 15  % l es doses

j our nal i èr es d’ i nsul i ne nécessai r es dans 1 / 3

des cas.

L’ amél ior at ion des par amèt r es gly cémiques est

dos e dépendant e.  El l e augm ent e av ec  l a

posologie du GLUCOR® depuis 50  mg/ j  j usqu’ à

200 mg x  3/ j .

En pr at ique,  cet t e augment at ion doi t  êt r e f ai t e

pr ogr essi v ement  sur  pl usieur s semaines,  de

f açon à per m et t r e l e  dév el oppem ent  de

l ’ act i v i t é al pha- gl ucos i dasi que au ni v eau du
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nouveaux. Cette éducation continue a
lieu soit lors de la consultation soit d’une
hospitalisation selon l’importance du nou-
veau contrat d’apprentissage établi entre
le patient et l’équipe soignante.

Nous sommes passés de la participa-
tion passive de malades diabétiques à des
réunions d’information sur le diabète à la
mise en place d’un contrat d’a p p r e n t i s-
sage entre le patient diabétique et le soi-
gnant ou chacun est impliqué pour réali-
ser des objectifs précis.

Nous avons pris conscience, qu’a u
cœur de notre processus éducatif, de-
vaient se situer les besoins du patient;
que nous devions lui permettre d’acquérir
les comportements et les compétences
nécessaires pour vivre son quotidien mais
aussi l’inhabituel et l’exceptionnel.

Cirette B., Bouillot P.,
Lemoine A., Ventrin M-P., Boulle A.

Unité de Diabétologie-endocrinologie-
nutrition - Sce Gastroentérologie et Nutrition

C.H. de Nevers

Diabète et qualité de vie

La qualité de vie de la personne dia-
bétique a été peu ou pas comparée à
celle de personnes en bonne santé et
cette approche s’est le plus souvent limi-
tée aux secteurs présumément touchés
par la maladie. De plus, l’impact du dia-
bète sur la vie quotidienne de l’individu a
été principalement étudiée chez les en-
fants et leur famille en négligeant le pa-
tient adulte. Enfin, le contrôle physiolo-
gique étant le principal critère d’a d a p t a-
tion à la maladie, l’étude de l’a d a p t a t i o n
émotionnelle au diabète aussi bien que
celle de la qualité de vie du patient dia-
bétique lui ont été subordonnées et on a
pu confondre ces différents concepts ou
mesures.

Dans le but de combler ces lacunes,
l’étude présentée ici s’est donné pour ob-
jectif d’analyser l’impact de la condition
diabétique sur la qualité de vie en sui-
vant trois voies principales qui peuvent
se résumer aux questions suivantes :

1 - Le niveau de qualité de vie des sujets
diabétiques insulino-traités et non insu-
lino-traités est-il différent de celui de su-
jets témoins en bonne santé ?

2 - Quel impact les sujets diabétiques at-
tribuent-ils à la maladie dans l’é v a l u a t i o n
de leur qualité de vie ?

3 - L’adaptation émotionnelle au diabète
est-elle associée à la qualité de vie de la
personne diabétique et à l’impact que
cette dernière attribue à la maladie sur sa
vie quotidienne ?

Les analyses de variance à un ou plu-
sieurs facteurs portent principalement sur
les réponses de 288 personnes des deux
sexes à un questionnaire de qualité de
vie englobant 30 domaines de la vie quo-
tidienne. Il s’agit, pour les sujets diabé-
tiques, d’un échantillon recruté parmi les
patients d’une clinique d’e n d o c r i n o l o g i e
et, pour le groupe témoin en bonne santé,
d ’un échantillon recruté parmi les pa-
tients d’une clinique de médecine géné-
rale. Dans les deux cas, le médecin trai-
tant certifie l’état de santé du sujet. L’âge
des sujets varie de 25 à 65 ans (voir ta-
bleau 1).

L’inventaire Systémique de Qualité de
Vie I S Q V (1) mesure, dans 30 domaines
de vie subdivisés en sept échelles, l’é t a t
actuel du sujet (score d’état), le but visé
(score de but) ainsi que la priorité accor-
dée par l’individu à l’atteinte de ses ob-
jectifs. La mesure opérationnelle de la
qualité de vie est fournie par l’écart qui
apparaît entre le but fixé par le sujet
pour chacun des domaines de vie et l’état
actuel qu’il estime être le sien. Plus
l’écart est petit - c’est-à-dire plus le sujet
est proche de ses objectifs - meilleure est
estimée sa qualité de vie. La mesure
d’impact quantifie la réduction de qualité
de vie attribuée au diabète par le sujet
diabétique dans chacune des sphères de
vie.

L’adaptation émotionnelle au diabète
est évaluée quant à elle par trois mesures
qui sont la perception et la gestion du
stress relié à la maladie, le sentiment de
contrôle sur la maladie et le sentiment
d’efficacité personnelle. Ces mesures pro-
viennent de trois échelles du question-
naire d’attitude à l’égard du diabète
ATED, version française de l’ATT39 (2),
qui fournit une mesure globale de l’adap-
tation émotionnelle au diabète.

Concernant la qualité de vie générale,
les résultats obtenus n’indiquent aucune
d i fférence significative entre le groupe
témoin en bonne santé et le groupe de

L’autosurveillance  permet d’ajuster le traitement - P. Hamelin

sujets diabétiques non insulion-traités. La
qualité de vie des sujets diabétiques insu-
lino-traités et non insulino-traités est
équivalente. Toutefois, la qualité de vie
des sujets diabétiques insulino-traités ap-
paraît moins bonne que la qualité de vie
des sujets en bonne santé du groupe té-
moin. Des différences significatives ap-
paraissent également au niveau des buts
personnels que se fixent les sujets. Ainsi,
plutôt que d’abaisser leurs buts pour tenir
compte des exigences de la maladie, les
sujets diabétiques, dans l’ensemble, pré-
sentent une nette tendance à entretenir
des buts élevés dans différents secteurs
de la vie quotidienne. Ce fait pourrait
être attribuable à un processus d’a d a p t a-
tion spécifique au diabète. Il serait ainsi
possible qu’étant donné le degré extrême-
ment élevé d’auto-contrôle qu’exige la
maladie, une adaptation au diabète déve-
loppe une hypervigilance et une auto-dis-
cipline très poussée entraînant le patient
à entretenir de grandes exigences envers
lui-même.  

De plus, le patient est encouragé à
vivre “normalement” ce qui peut renfor-
cer sa tendance à adopter des critères
d ’excellence dans le but de se maintenir
au même niveau que la personne en
bonne santé.

Au niveau de l’impact de sa maladie
sur la qualité de vie, les résultats indi-
quent que le secteur le plus susceptible
d’être taxé par le diabète est d’a b o r d
celui de la santé physique, principale-
ment au niveau de l’alimentation. On
note généralement un impact significatif
de la maladie au chapitre de la sexualité
pour les sujets diabétiques masculins non
insulino-traités. Lorsqu’on fait intervenir
la variable adaptation émotionnelle, l’i m-
pact attribué à la maladie présente des
variations importantes entre les groupes.
Ainsi, les patients émotionnellement bien
adaptés au diabète estiment à 6,5 % la
réduction de leur qualité de vie générale
attribuable au diabète tandis que les pa-
tients les moins bien adaptés l’évaluent à
28,2 % (voir tableau 2).

Les résultats concernant l’a d a p t a t i o n
émotionnelle au diabète démontrent large-
ment l’influence capitale de celle-ci sur la
qualité de vie de la personne atteinte. ➥
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Ainsi, non seulement le patient émo-
tionnellement bien adapté attribue-t-il
moins d’impact à la maladie sur les diffi-
cultés qu’il rencontre dans sa vie quoti-
dienne, mais de plus ce patient jouit si-
gnificativement d’une qualité de vie aussi
bonne ou même supérieure à celle des
personnes en bonne santé du groupe té-
moin (voir tableau 3).

Notons pour terminer qu’aucune corré-
lation significative n’apparaît entre la me-
sure de qualité de vie fournie par l’ISQV
et le contrôle glycémique tel que mesuré
par l’HbA1C. L’adaptation émotionnelle
au diabète ne présente pas non plus de
corrélation avec l’hémoglobine glycosy-
lée chez les sujets diabétiques de l’échan-
tillon. Ceci confirmerait (3) que le critère
d ’adaptation physiologique à la maladie
que présente l’HbA1C ne peut être utilisé
comme mesure sûre de l’adaptation émo-
tionnelle au diabète. Il s’agit en eff e t
d ’une moyenne du contrôle qui, alors
même qu’elle apparaît satisfaisante, peut
être chez certains patients le résultat
d ’une conjugaison d’hyperglycémies et
d’hypoglycémies péniblement vécues au
jour le jour par le patient avec des réper-

cussions que l’on peut imaginer sur sa
qualité de vie. Une qualité de vie satis-
faisante, telle que rapportée par le sujet
lui-même, constituerait un indice beau-
coup plus probant de l’intégration posi-
tive de la maladie dans la vie de ce sujet.

Mathieu F., Bergeron J. - Dépt de psycholo-
gie, Université de Montréal

Dupuis G. Dépt de psychologie - Université -
Institut de cardiologie de Montréal

Ecke J.M., Hamet P. - Hôtel-Dieu de
Montréal - Université de Montréal

NDLR : Les échelles ISQV et AT E D
sont disponibles sur demande.
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■ Tableau 1 - Caractéristiques de l’échantillon
Profil socio-économique

insulino-traités  non insulinotraités  témoin
N  91  55 143
Âge moyen (ans)  44 écart-type 12  54 écart-type 7  44 écart-type 9
Sexe masculin  59%  65%  53%
Travail actif  56%  73%  74%
Scolarité (ans)  13 écart-type 4  13 écart-type 4,5  12 écart-type 3,5
Revenus pers. bruts  30 000 $  57%  45%  47%
Vivant avec conjoint  73%  74%  80%

Profil médical
insulino-traités*  non insulino-traités

Diabète type 1  73 patients
Diabète type 2  18 patients  55 patients
Durée du diabète (ans)  15,2 écart-type 9,05 8 écart-type 5,6
Moyenne de l’HbA1C**  0,073 écart-type 0,013  0,072 écart-type 0,02
Nb. complications  1,171 écart-type 1,2  1,134 écart-type 1
* insulinothérapie intensive - ** valeurs normales : 0,035-0,057.

■ Tableau 2 - Adaptation au diabète et impact de la maladie
Faible  Moyenne  Bonne

Score%  n  Score%  n  Score%  n  p
Santé physique 45 37 24,7 69 18,2 38 0,0001
Santé psychologique 42,4 37 18,6 69 8,6 38 0,0001
Environnement social 12,4 37 5 68 0 3 38 0,0075
Vie de couple 26,9 33 19,7 64 6 36 0,0042
Loisirs 32,6 37 16,4 69 3,9 38 0,0001
Travail extérieur 16,6 37 11,1 69 1,8 38 0,0136
Travail domestique 25,6 37 12,5 69 4,8 37 0,0034
Score global 28,2 37 14,5 69 6,5 38 0,0001

■ Tableau 3 - Adaptation au diabète et qualité de vie
Faible Moyenne  Bonne (Groupe témoin)
Score  n  Score  n  Score  n  p** Score

Santé physique 15,28 35 10,83 60 8,65 34 0,004 9,71
Santé psychologique 14,28 37 9,5 54 ,03 25 0,0043 7,64
Environnement social 9,56 25 8,14 39 5,87 16 0,5506 6,45
Vie de couple 15,26 26 11,62 41 7,19 15 0,0654 10,9
Loisirs 10,48 30 10,17 49 7,56 23 0,4168 7,45
Travail extérieur 16,97 30 9,54 47 7,64 24 0,0202 7,7
Travail domestique 13,4 28 8,28 33 4,14 15 0,0033 4,5
Score global 13,17 37 9,53 66 6,87 36 0,0003 8,18
* un score bas indique une bonne qualité de vie - ** les analyses n’incluent pas le groupe témoin.

DIABET-ASSISTANCE
a.s.b.l.*

Approche novatrice de l’éducation
des patients diabétiques à domicile

et en groupe

1. La situation de l’éducation des
diabétiques en Belgique

La Belgique compte +/- 10.000.000
d’habitants; elle est constituée de trois
communautés : francophone, gerrnano-
phone et néerlandophone. On dénombre
environ 15.000 médecins généralistes et
18.000 médecins spécialistes.

On estime qu’il y a environ 35.000
diabétiques de type I et 200.000 diabé-
tiques de type II (dont environ 30.000
sont traités à l’insuline, 100.000 par anti-
diabétiques oraux et le reste par simple
régime). Le nombre de diabétique non
diagnostiqué se situe probablement aux
alentours de 150.000. L’INAMI, org a-
nisme assureur fédéral, rembourse inté-
gralement l’insuline et les antidiabétiques
oraux. Une convention «Auto-contrôle
glycémique à domicile» a démarré il y a
quelques années et permet à certains
groupes de diabétiques d’obtenir gratuite-
ment le matériel d’autosurveillance glycé-
mique, pour autant qu’ils soient suivis
dans les centres agréés par l’lNAMI qui
assure ainsi l’éducation : 21.000 patients
diabétiques, en majorité de type 1, y ont
droit. On peut noter que les seringues
sont également remboursées à 50%.(réf:
Livre Blanc, Prograrnme National,
Déclaration de St. Vincent)

L’“Action Jeunes Diabétiques” qui de-
puis des années, avait pris en charge les
enfants diabétiques de Wallonie par un
suivi à domicile réalisé par des infir-
mières spécialisées, sous la tutelle des
Universités, n’a plus été subventionnée
depuis 1994.

2. Problématique

Face à la situation qui se présentait,
une réflexion s’imposait quant au suivi
éducatif des patients à domicile. Il y
avait, semble-t-il un chaînon manquant
entre l’hôpital et le vécu quotidien du pa-
tient.

Le patient diabétique, ainsi que le
montrent la littérature et l’expérience déjà
entreprise, vit difficilement son adapta-
tion aux diverses contraintes quoti-
diennes de la maladie, tant sur le plan
des soins médicaux qu’il doit s’a d m i n i s-
trer (analyse de sang et d’urine, injec-
tions d’insuline ou antidiabétiques oraux)
que par la discipline imposée: exercices
physiques et régime. De nombreuses re-
cherches cliniques ont montré que le pa-
tient ne se soignera correctement que
l o r s q u ’il aura acquis une autonomie thé-
rapeutique.
* a.s.l.b. : association sans but lucratif.
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➥

Seules les connaissances acquises par
le malade ne suffisent pas. Pour optimi-
ser le traitement, le diabétique doit faire
siennes les diverses données et les englo-
ber dans sa vie familiale, professionnelle
et sociale. Il assume un handicap invi-
sible dans une vie la plus proche possible
de la normale. De par cette dualité, il se
trouve isolé.

3. Hospitalisation et soins à domicile

Beaucoup de patients, surtout les plus
âgés, ont une appréhension à entrer en
milieu hospitalier. De nombreux malades
préfèrent, d’une manière résignée, vivre
une mauvaise qualité de vie à la maison
plutôt que de se faire hospitaliser.
D ’autres ne savent pas qu’ils pouvaient
avoir un meilleur équilibre s’ils étaient
formés à gérer leur maladie. Rentrant de
la clinique, il est fréquent que le patient
rencontre de grandes difficultés de trans-
poser dans la vie courante la régulation
délicate de la thérapeutique acquise en
milieu hospitalier . En effet le diabétique
doit faire face avec sa famille, et aussi au
travail, aux exigences de sa vie quoti-
dienne et des changements qui en résul-
tent. Le patient diabétique à la maison a
besoin de support, d’écoute, de remotiva-
tion, de conseils, puisqu’il se trouve seul
responsable dans la gestion de sa mala-
die, n’ayant plus de contact avec d’a u t r e s
patients comme dans le cadre hospitalier.

4. Démarche face à la problématique

Créer une approche nouvelle qui d’une
part complétera l’action des centres spé-
cialisés et d’autre part répondra aux be-
soins éducatifs des personnes diabétiques
adultes n’ayant pas accès à l’é d u c a t i o n
(en majorité de type II), voilà l’o b j e c t i f
de Diabet-Assistance. Répondre ainsi à la
demande d’un groupe de médecins trai-
tants face à cette problématique d’é d u-
quer leurs patients. Par l’évaluation de
cette approche, développer et faire recon-
naître le bien fondé de l’acte éducatif
ainsi que de la spécialisation d’infirmière
conseillère en diabétologie.

La démarche s’est concrétisée par la
présentation d’un projet pilote de re-
cherche action qui a été subventionné par
le ministère de la Communauté Francaise
de Belgique (Département de la santé)
pendant une période de trois ans.

5. La stratégie du projet recherche
action (voir tableaux 1 et 2)

a) Public visé

L’action a été menée dans le canton
administratif de Waremme (50.000 habi-
tants). On y dénombre environ 1.500 pa-
tients diabétiques.

b) La démarche

Le contact entre Diabet-Assistance et
le patient est pris à l’initiative du méde-
cin généraliste qui a été contacté person-
nellement au préalable par la coordina-
trice de D.A.

La vision holistique, le patient est pris
dans la globalité de sa vie dans une ap-
proche socio-médicale qui intègre les di-
mensions familiales, sociales et profes-
sionnelles. Loin d’être théorique, l’e n s e i-
gnement se base sur des activités
concrètes.

La coordination avec les soignants :
Diabet-Assistance collabore avec les mé-
decins généralistes, avec les centres de
diabétologie, avec les centres hospitaliers
régionaux et avec les infirmières à domi-
cile . La prise en compte du facteur
temps : l’assimilation des connaissances
et l’acquisition des techniques se fait à un
Iythme adapté à chacun. La personnalisa-
tion de l’éducation: un programme «à la
carte» est permis pour chaque patient. Le
suivi individuel est complété au gré de
chacun par des groupes de discussions et

P. Hamelin     Contrôler la puissance des moyens  Adapter les forces en présence

d ’éducation, et par des groupes d’a c t i v i-
tés.

6.  Description de l’action (Réf: Dia-
bète Education.-.DESG - vol 4 N°2 1993
- M.Monnier. N. Baclet)

7. Réflexions quant à la Méthodolo -
gie de l’action

Il s’agit d’abord de rencontrer la per-
sonne au travers d’un dialogue personnel,
pas nécessairement sur le diabète. Au
travers de la relation qui s’établit et se
sentant compris par l’écoute, le patient li-
bère ses angoisses. Il parle de ses
croyances. Parfois, il n’a jamais pu parler
du diabète depuis des années et s’en res-
sent prisonnier. Au travers de l’écoute et
de la réponse à ses questions, par une ap-
proche positive, progressivement, il va se
libérer par rapport au poids qui l’e m p ê-
chait d’évoluer.

+ pr oches

au choix  du pat ient

Visi t e de  Gr oupes  Conf ér ences  
Gr oupes
f or mat ion  d’ appr ent issage  par  diabét ologues Act iv i t és
à domici le

Visi t es Gr oupes At el ier  Buf f et  Shopping Mar che

d’ ent r et ien cont inus cuisine dî ner  ex cusions

à domici le d’ ent r et ien



L’acceptation peut alors prendre nais-
sance au cours de cette relation, accepta-
tion qui va par la suite motiver le patient
par un apprentissage progressif répondant
à sa demande, à ses goûts, à sa façon de
vivre, bref, à sa personne. Il se sentira
reconnu comme il est dans son entité
propre et l’apport de connaissances es-
tompera son appréhension de la maladie.
Nous avons constaté que quand la rela-
tion de confiance n’était pas suff i s a m-
ment instaurée lors des premières ren-
contres, le patient décrochait du proces-
sus et nous quittait. Cela se produisait
aussi lorsque nous définissions des objec-
tifs trop exigeants pour lui. Actuellement,
nous travaillons les objectifs avec le pa-
tient qui sera ainsi partie prenante.

La maturation du vécu du malade peut
se situer à trois niveaux progressifs. On
peut les résumer comme suit: celui du
cœur, de la tête et des mains. Cette matu-
ration peut prendre beaucoup de temps.
La maladie se vit tout d’abord au niveau
de l’a ffectif : le cœur. La personne est
troublée dans l’image qu’elle a d’e l l e -
même; elle doit en quelque sorte se ré-
aimer autrement. Puis vient la tête; le pa-
tient va rationaliser, il va dominer son af-
fectif avec sa raison.

Vient ensuite l’action... Les mains vont
agir commandées par la raison !

Exemple : Une patiente a dit : «avant
il y avait le diabète et moi; maintenant,
moi j’ai le diabète; maintenant, je passe
devant une pâtisserie sans acheter de gâ-
teaux». Depuis, elle s’est mise à maigrir
et à se suivre attentivement !!

« Le poids de la maladie dépends
d ’abord et surtout du vécu psychique qui
peut être transformé par le rapport aux
autres diabétiques » (Professeur Gri-
maldi).

La démarche de venir à la première
réunion en groupe d’apprentissage est
certainement celle qui semble coûter le
plus. Nous remarquons un cheminement
qui va du domicile où le patient accueille
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chez lui le professionnel, à celle de la so-
cialisation en groupe où le patient fait
une démarche pour venir écouter et par-
ler du diabète pendant deux heures avec
d ’autres comme lui; il a peur de l’i n-
connu, du changement, de s’e n g a g e r,
mais, à la fin de la première réunion, il
s ’ouvre et ressort conforté. Nous consta-
tons un meilleur vécu et un meilleur
suivi, au fil des réunions. Les patients se
sentent mieux avec leur maladie, en soli-
darité avec d’autres. «Depuis qu’on est à
Diabet-Assistance, on ose dire qu’on a la
diabète; avant, on n’osait pas.»

Sur le plan du travail pédagogique,
notre approche a changé depuis le début
de l’action; elle a été éclairée par plu-
sieurs séminaires de travail d’é d u c a t e u r
de diabétiques francophones organisé par
le Professeur J. Assal de l’Université de
Genève, à Grimentz (Suisse). Notre mé-
thode consiste à faire participer active-
ment les patients au travail d’é d u c a t i o n .
Par exemple, aux réunions sur les pieds,
ils apportent leurs chaussures. Si celles-ci
présentent une couture qui correspond à
un durillon, on en parle. Nous les aidons
à choisir leurs chaussures et à trouver la
cause de leurs blessures s’il y en a. La
même chose pour les instruments de
soins aux pieds. Ils choisissent les bons
instruments qui sont étalés, se familiari-

Tabl eau I I I  -  ÉVALUATION par le Professeur Alain Deccache - Université Catholique de Louvain - RESO

L’évaluation concerne 90 patients. L’âge moyen est de 57 ans.

1èr e pér iode  2ème pér iode  3ème pér iode

1990 Év aluat ion des besoins  1991  Év aluat ion du pr ocessus  1992 Év aluat ion des ef f et s 
1993

Gr oupe Pi lot e (Pr é- t est )   Gr oupe Pi lot e (Post - t est  I)   Gr oupe Pi lot e (Post - t est  II)

Gr oupe t émoin  1991   Pr é- t est   1992  Post - t est   1993

Évaluation préalable des besoins dégagés

Effets de l’accompagnement : 1. Comportement, 2. Connaissance, 3. Perception des croyances.
Piste de travail : 1. Interactivité renforcée, 2. Intégration de l’entourage.

sent avec eux et peuvent même les ac-
quérir sur place. Les théories vont donc
découler de la pratique vécue.

Exemple aussi celui de la diététique :
nous avons réalisé, avec les patients un
self service en plastique et en carton,
comme au supermarché (enfin presque)
et l’atelier diététique démarre par le choix
d ’un plateau qui se discute en groupe :
pourquoi tel ou tel aliment, le nombre
d ’équivalences requises, le gôut de cha-
cun.

Le «pourquoi on craque» peut s’e x-
pritnet- librement, mais aussi la façon de
gérer l’envie de craquer. Nous travaillons
à partir de leurs schémas individuels
pour les aider à craquer au bon moment
et adéquatement en terme de quantité
(équivalences), de qualité et à un niveau
supportable pour leur diabète, suivant
l’exercice qu’ils auront pratiqué, suivant
son intensité, etc.

Ce programme est en cours d’é v a l u a-
tion selon le protocole développé par
Alain Deccache.

Équipe de DIABET- A S S I S TA N C E
qui a réalisé l’action : Monique Roberti,
Inf., Promotrice - Coordinatrice Marie-
Christine Kevelaer, Diététicienne

Monique Roberti

Divulger permet de réduire l’incidence et la sévérité des complications du diabète - Admettre, les autres non plus !
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Anxiété et dépression chez les patientes
présentant un diabète gestationnel

Données préliminaires

La grossesse est un moment de fragi -
lité psychologique mais aussi un moment
privilégié, unique et qui doit le rester.

La survenue d’un diabète gestationnel
(intolérance aux glucides diagnostiquée
pour la pre m i è re fois lors de la gro s -
sesse, quelle que soit son évolution après
l’accouchement) entraîne une medicalisa -
tion importante de la fin de la grossesse.
Cette médicalisation est d’autant plus in -
tensive qu’elle est brève (10 à 12 se -
maines). Le risque d’augmenter les
t roubles de l’humeur n’est pas nul. Il re -
tient même certains praticiens de dépis -
ter le diabète gestationnel.

Il nous est donc apparu indispensable
d ’avoir une évaluation la plus objective

possible des niveaux d’anxiété et de dé -
p ression durant cette prise en charg e
diabétologique.

But du travail

Le but de ce travail est donc d’évaluer
les niveaux d’anxiété et de dépression
existant lors d’une prise en charge diabé-
tologique ambulatoire mais intensive du
diabète gestationnel.

Le diagnostic était posé pour la pre-
mière fois, après la réalisation en labora-
toire de ville d’une HPO 100 g pendant
3 H, si le test de O’Sullivan réalisé au
préalable (systématiquement entre 24 et
28 semaines d’aménorrhée) était positif

(supérieur ou égal à 1,30 g/l). Le dia-
gnostic était annoncé lors de la consulta-
tion d’obstétrique suivante.

La prise en charge diabétologique in-
tensive comprenait :
- une alimentation équilibrée,
- une auto-surveillance urinaire (re-
cherche d’acétonurie) midi et soir,
- une auto-surveillance sanguine (4 gly-
cémies capillaires par jour), elle s’e ff e c-
tuait lors d’une visite hebdomadaire en
hôpital de jour les premiers mois, puis
tous les 15 jours, en maintenant ensuite
un contact téléphonique hebdomadaire
voire bi-hebdomadaire.

La prise en charge obstétricale com-
prenait des visites et une échographie
mensuelles.

Tests

* L’anxiété générale était évaluée par
le questionnaire «STYLE DE VIE» Pr.
Marc Hautekeete, Faculté de Psychologie
Lille III, en cours de publication). Ce test
explore autant l’anxiété état que l’a n x i é t é
trait. Il est bien corrélé avec les tests
d ’anxiété sociale et physique). Il est côté
sur 66.

* La dépre s s i o n était évaluée par le
«BECK Depression Inventory» (13
items, côté sur 66 (1).

* Le niveau social et professionnel a
été apprécié par le score de ROME (2).
Plus le score est proche de 6, plus le ni-
veau socio-professionnel est bas.

Groupes

Ces tests ont été proposés systémati-
quement à toutes les femmes adressées
pour prise en charge de leur diabète ges-
tationnel dans notre service entre le 1er
avril et le Z3 décembre 1994. To u t e s
(n=43) ont accepté. Ils étaient passés dès
la première visite, puis tous les 15 jours
(5 passations) (n° 1-2-3-4-5).

Les témoins étaient enceintes et ne
présentaient pas de diabète gestationnel.
Elles étaient issues de6 consultations
d ’obstétrique générale. Les tests étaient
passés tous les mois (3 passations) (n° 1-
3-5) (n = 18).

Tests statistiques

Le logiciel utilisé pour la réalisation
statistique est le «SUPER ANOVA». Les
tests sont adaptés à la petite taille de
l’échantillon (analyse de variance).

RÉSULTATS

GROUPES :
-  Les 43 pat ient es ont  passé le 1er t est ,

33   2ème t est ,
24   3ème t est ,
12   4ème t est ,

7   5ème t est .

-  Les 18 t émoins ont  passé le  1er t est ,
14   3ème t est ,
10   5ème t est .

- Il y avait dans les 2 groupes autant de primipares et le niveau social était
aussi bas. Comme cela est attendu en cas de Diabète Gestationnel, ces patientes
étaient plus âgées et plus obèses que les témoins.

DG  Témoins
n=43   n=18

Age 30 ±  4, 8  26, 3 ±  3, 8  p < 0, 01

IMC 30, 4 ±  5, 4  23, 9 ±  4, 1  p < 0, 001

Niv eau social 4  ±  1, 2  4 , 6  ±  0, 8  NS

Pr imipar es 41, 9 %  44, 4 %  NS

L’ ANXIÉTÉ

1 - Pour chacun des 3 tests (Anx. 1, Anx. 3 et Anx. 5), l’anxiété est toujours
plus basse en cas de diabète gestationnel que chez les témoins

COMPARAISON AUX TEMOINS

DG  Témoins

Anx . 1 = 29, 4 ± 12 , 4  34, 9 ± 14 , 6  p < O, 0001

Anx . 3 = 23, 3 ± 15 , 1  36, 9 ± 16 , 6  p < 0, 0001

➥
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L’ ANXIÉTÉ

2 - Cette anxiété diminue au fil du suivi de Anx. 1 à Anx. 3 (p < 0,01) et de
anx 1 à anx 5 (p < 0,01) chez les DG mais pas chez les témoins (NS).

38 -
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36  -
-

34  -
-

32 -
-

30  -
-

28 -
-

26  -
-

24  -
-

22 -
-

Anx . 1   Anx . 3   Anx . 5

p < 0, 01  p < 0, 01
v s Anx . 1  DG  v s Anx . 1  DG

■

●

●

●

●

■

■

■
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3 - Toutes les patientes n’ayant pas
passé le suivi des 5 tests, nous avons
étudié séparément les 7 patientes les
ayant passé. Leur score moyen
d ’anxiété diminue aussi de façon si-
gnificative (par analyse de variance,
p < 0,05).

RESULTATS : ANXIÉTÉ DG

ANOVA n = 7

Anx . 1 :  29, 4 ±  15
Anx . 2 :  26, 6 ±  17, 5
Anx . 3 :  24, 2 ±  19
Anx . 4 :  24, 1 ±  17, 4
Anx . 5 :  22 ± 6

ANOVA :  p< 0, 05

LA DEPRESSION

Aucune différence significative n’est mise en évidence à BECK 3 ni à BECK 5, par rapport à BECK 1 ni en comparai-
son avec les témoins (sauf au départ où les témoins avaient un score significativement plus élevé p < 0,05).

Beck 1  Beck 3  Beck 5

Témoins n = 18   n = 14   n = 10
6 , 4 ± 4    4 , 6 ± 2, 9  3, 5 ± 2, 8
n = 43   n = 24   n = 7

5 , 2 ± 4  5 , 3 ± 4, 8  4, 2 ± 1, 9

EFFETS DE L’ INSULINOTHERAPIE

1 - Nous avons aussi voulu étudier l’impact de l’insulinothérapie. 11 patientes ont reçu de l’insuline, dès la première vi-
site; toutes les 11 étaient insulinées au 3ème test (après un mois de suivi). Elles ne se différenciaient des femmes non insuli-
nées, ni par l’âge, ni par l’index de corpulence, ni par le niveau social, ni par la primiparité

DG  DG
sans insul ine  av ec insul ine  p

n = 32  n = 11
Age 29, 5 ± 4, 8   31, 7 ± 4, 8   NS
IMC 30, 3 ± 5, 3   30, 7 ± 5, 9   NS
Niv eau social 3, 9  ±  1 , 2  4, 4  ±  0 , 9  NS
Pr imipar e 46 , 9 %  27 , 3 %  NS

2 - À Anx 3, le score d’anxiété n’était pas plus élevé chez les femmes insulinées que chez celles non insulinées

Anx  1  Anx  2   Anx  3  Anx  4   Anx  5

DG n = 32  n = 22   n = 15  n = 6  n = 3
sans insul ine 30 ±  12    27  ± 11, 8  23, 7 ±  13  28 , 8  ± 14, 9    25, 6  ±  18, 5
DG n = 11  n = 11   n = 9  n = 6  n = 4
av ec insul ine 26, 1 ±  13, 5 23 , 3 ± 11, 4 22, 7 ± 18 , 7   20, 7 ± 18 , 1 19, 2 ± 16 , 3

p < 0 , 01 p < 0, 01   p < 0, 05
VS NI VS NI  VS NI

3 - Les niveaux de dépression étaient analogues à BECK 3 que les femmes soient insulinées ou non.

Beck 1   Beck 3   Beck 5

DG n = 11  n = 9  n = 4
av ec insul ine 5, 4 ±  5 , 1 5, 5 ± 5, 6   4, 7 ± 1, 8
DG n = 32  n = 15  n = 3
sans insul ine 5, 1 ±  3 , 6   5, 2 ± 4, 5 3, 6 ± 2, 3
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Conclusion

Les patientes bénéficiant d’une prise
en charge diabétologique intensive lors
d’un diabète gestationnel n’ont pas un ni-
veau d’anxiété significativement plus
élevé que celui des témoins; par ailleurs,
ce niveau d’anxiété diminue significative-
ment au cours de la prise en charge du
diabète gestationnel.

Le score de dépression n’est pas plus
élevé que celui des témoins. Il est bas et
le reste lors du suivi. Les patientes insu-
linées ne sont pas plus déprimées que les
témoins; elles deviennent moins
anxieuses que les témoins. Cet effet fa-
vorable sur l’anxiété et la dépression,
même en cas d’insulinothérapie pourrait
s ’expliquer par les contacts répétés avec
l’équipe soignante.

Ces données préliminaires demandent
à être confirmées dans une plus grande
série, avec des témoins tirées au sort.
Néanmoins, ces données confirment
celles de la littérature (3-4-5) et les com-
plètent.

Devred C, Allamando I*, Verier-Mine 0,
Barka MT, Quinquempois A, Ben Soussan D,

Hautekeete M*, CHG de Valenciennes

Université de Psychologie de Lille III*
et le Groupe d’Etude de

Diabète Gestationnel de la
Région Nord-Pas-de-Calais (DIAGEST)
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Évaluer les déterminants des comportements de
santé pour développer des stratégies éducatives :

diagnostic éducatif chez les enfants DID

En accord avec les objectifs de la Dé-
claration de Saint-Vincent, nous avons
mené une étude transversale afin d’é v a-
luer les comportements de santé des en-
fants DID et de leurs parents, et d’a n a l y-
ser leurs déterminants (Diagnostic Edu-
catif). L’enquête a porté sur 165 enfants
âgés de 7 à 13 ans (âge = 10,2+1,9 ans,
durée du DID = 3,1+2,6 ans, HbAlc =
8,3+1,6%), suivis dans 6 services de pé-
diatrie universitaires Français. Les pa-
rents et l’enfant ont rempli séparément un
questionnaire comprenant des échelles
standardisées et validées, évaluant : le ni-
veau socio-économique, les connais-
sances du diabète, l’adhésion au traite-
ment, le fonctionnement familial (cohé-
sion et adaptabilité), l’ananmèse éduca-
tive et Ie soutien provenant de l’e n t o u-
rage. 

Le score global d’adhésion des enfants
est lié à leur niveau de connaissance du
diabète (r=0,54 , p < 0,001), à leur âge
(r=0,28, p < 0,001), à l’a d a p t a b i l i t é
(r=0,18, p<0,05) et à la cohésion fami-
liales (r=0,17, p<0,05). Ce score est plus
élevé lorsque l’enfant participe au traite-
ment (p<O,OO1) et reçoit un soutien sa-
tisfaisant de ses amis (p<0,05). Ces fac-
teurs expliquent 35% de la variance de
l’adhésion des enfants. 

Le score d’adhésion des enfants dans
la sous-échelle «insulinothérapie» est in-
versement corrélé à la fréquence des hy-
poglycémies (r=-0,23, p < 0,01 ).

Le score global d’adhésion des parents
est lié à celui de l’enfant (r=0,49,
p<0,001), au niveau de connaissance du
diabète des parents (r=0,31, p<0,001), au
niveau d’étude de la mère (r=0,27,  p<
0,001), à la cohésion (r=0,32.  p< 0 , 0 0 1 )
et à l’adaptabilité (r=0,22, p<0,05) fami-
liales. Ce score est plus élevé si les mères
ont suivi une ou plusieurs formations dia-
bétologiques (p <0,01) et reçoivent un
soutien satisfaisant provenant des soi-
gnants (p <0,05). L’adhésion des mères
d ’origine étrangère est plus faible (p<
0,05), en particulier pour la diététique et
l’adaptation des doses, et s’a c c o m p a g n e
d ’une élévation de 1% en moyenne du
taux d’HbAlc de Ieurs enfants. Ces fac-
teurs expliquent 34% de la variance de
l’adhésion des parents.

En conclusion, cette étude montre que
Ies comportements de santé des enfants
DID et de Ieurs parents sont déterminés
par les connaissances du diabète, l’éduca-
tion diabétologique reçue, des facteurs
sociaux, culturels, psychologiques et fa-
miliaux. Des programmes d’é d u c a t i o n
prenant en compte toutes ces dimensions
devraient être plus efficaces.

Tubiana-Rufi N, Moret L, Czernichow P,
Chwalow J* et le groupe collaboratif PE-

DIAB* - Hôpital Robert Debré, Paris et *IN-
SERM U 21, Villejuif, France

* PEDIAB : Bony-Trifunovic H. Amiens, Constans
O. (Tours), Dekerdanet M. (Rennes), Faure N.
( Tours), Mercat I. (Tours), Stuckens C. (Lille), Wi e-
lizco M.-C. (Rouen).

Le fonctionnement dans les familles (FF) des
enfants DID : description et relations avec

l’adhésion au traitement et les hypoglycémies

Parmi les facteurs psycho-sociaux qui
ont un impact sur le suivi du traitement
par le patient, I’importance de l’entourage
familial est moins bien connu et nous pa-
raît primordial, à fortiori chez l’e n f a n t .
Dans le cadre d’un projet plus large vi-
sant à mener un diagnostic éducatif chez
les enfants DID français et leurs parents
(projet PEDIAB), nous avons étudié le
FF avec les objectifs suivants :

1 ) description dans les familles d’e n-
fants DID et comparaison à la population
générale,

2 ) mesure de l’impact sur l’a d h é s i o n
au traitement et sur le contrôle glycé-
mique des enfants. L’enquête a porté sur
165 enfants âgés de 7 à 13 ans (âge =

10,2 ± 1,9 ans, durée du DID = 3,1 ± 2,6
ans, HbA1c = 8,3 ± 1,6%). Les parents
et l’enfant ont rempli séparément un
questionnaire comprenant des échelles
standardisées et validées évaluant l’a d h é-
sion au traitement, le FF, et d’autres di-
mensions : socio-économique, cognitive,
p s y c h o - a ffective. L’échelle FACES III,
préalablement validée auprès de 450 fa-
milles françaises, permet d’évaluer la co-
hésion (CF) et l’adaptabilité (AF) fami-
liales et de caractériser les familles pour
chaque dimension du FF : éclatées, sépa-
rées, unies ou fusionnelles (CF); rigides,
structurées, souples ou chaotiques (AF).
Les familles “éclatées”, à faible cohé-
sion, sont plus fréquentes dans notre
groupe d’étude que dans la population

Le DESG
de langue française

r e m e r c i e

LE LABORATO I R E
B AY E R

de sa collaboration
et de son soutien
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un outil pour la recherche et la pratique
clinique. Rev. d’Epidém. et Santé Publ.
1 9 9 1 ; 3 9 : 5 3 1 - 4 1 .

Tubiana-Rufi N, Bean K, Moret L,
Czernichow P, Chwalow AJ. Adapta-
tion en langue française d’une échelle
d ’évaluation des connaissances (TDK)
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pour la recherche et la pratique cli-
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1 9 9 2 ; 4 0 : 1 9 1 - 2 0 0 .

Tubiana-Rufi N., Moret L., Chwalow
J., Czernichow P et le groupe collabo-
ratif PEDIAB. Description de l’état de
santé et des facteurs liés au contrôle
glycémique chez 165 enfants atteints de
diabète insulinodépendant, âgés de 7 à
13 ans. Arch Ped 1994,1:982-90.

Moret L, Tubiana-Rufi N, Chwalow J,
Czernichow P. Validation en langue
française d’une échelle mesurant l’a d h é-
sion au traitement des enf`ants diabé-
tiques : méthodologie de construction.
Revue Épidémio et santé Pub
1 9 9 5 , 4 3 : 3 6 1 - 7 0 .

Tubiana-Rufi N, Moret L, Czernichow
P, Chwalow J and the PEDIAB Colla-
borative Group. Risk factors for poor
glycemic control in diabetic children
in France : immigrant versus non im-
migrant mothers. Diabetes Care
1 9 9 5 , 11:42-5 (sous presse).

générale (p < 0,05); et Ies familles ‘’ri-
gides», peu adaptables, sont 2 fois plus
souvent représentées ( p< 10- 4). La prise
en compte simultanée de l‘AF et de la
CF permet de définir 3 types de familles
: équilibrées, modérées, ou extrêmes. Les
familles d’enfants DID différent de la po-
pulation de référence, selon ces 3 types :
respectivement 37%, 31%, 32% vs 43%,
40%, 17%, p< 1 0- 4. D’autre part, les en-
fants DID des familles extrêmes présen-
tent 2 fois plus d hypogiycémies que les
autres (9 ± 6,5 vs 4+5 par mois). L’AF et
la CF sont aussi corrélées au niveau
d’adhésion au traitement des enfants (res-
pectivement r=0,18, p < 0,05 et r=0,17
p<0,05) et au score d’adhésion des pa-
rents (respectivement r=0,22, p<0,05 et
r=0,32, p < 0,001). Cette étude montre les
i n t e r-relations étroites entre le DID de
l’enfant et le FF : d’une part le diabète
retentit sur le fonctionnement de la fa-
mille; d’autre part, le mode de FF est un
déterminant important de la qualité du
suivi du traitement et de la fréquence des
hypoglycémies chez l’enfant DID.

Moret L, Tubiana-Rufi N, Czernichow P,
Chwalow J* et le groupe collaboratif PE-

DIAB - Hôpital Robert Debré, Paris et *IN-
SERM U 21, Villejuif, France
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• Toute la charge émotive des patients
repose au Centre Royal Victoria sur le
médecin, l’infirmière ou la diététiste. Par
contre au Centre Notre-Dame la psycho-
logue essaie d’amener les patients à une
certaine qualité de vie, et l’équipe à
mieux gérer la prise en charge des pa-
tients.

• La taille du pays fait que le rôle des
médecins généralistes et des Centres lo-
caux de services communautaires est pri-
mordial pour assurer le relais.

• Les amicales de diabétiques (asso-
ciations de bénévoles) ont beaucoup de
poids dans ce pays, pour défendre les in-
térêts des patients et les encourager à une
bonne hygiène de vie (encouragement à
l’activité physique).

Sylvie Beker, Christiane Messonnier,
Chantal Lucas - Centre Hospitalier

de Corbeil-Essonnes.

Le Centre de jour
de l’hôpital
Maison Neuve
à Montréal

Il s’agit d’un centre qui fonctionne de-
puis janvier 1987. L’équipe est constituée
d ’un endocrinologue, d’une diététicienne,
d ’une infirmière et d’une secrétaire. Il
n’y a pas de psychologue.

Les patients viennent du lundi au
jeudi de 8 h 30 à 15 h 30. Leur nombre
maximum est de huit.

Des cours collectifs sont réalisés par
les infirmières, la diététicienne et le mé-
decin.

Les entretiens individuels sont bien
sûr indispensables. Cette éducation
s ’adresse à des diabétiques de type I et
de type II. Un programme de ce type est
dispensé à Maison Neuve trois semaines
par mois.

Pendant la quatrième semaine sont ac-
cueillis les diabétiques déséquilibrés qui
nécessitent une intensification de leur in-
sulinothérapie.

Quelles sont les particularités ?

• Il s’agit uniquement d’hospitalisation
de jour, pour des raisons d’ordre écono-
mique. Pour les patient qui habitent loin
des solution financièrement peu onéreuse
leur sont proposées pour la nuit.

• Le personnel ne fait que l’é d u c a t i o n
pendant ces quatre jours.

• Un cours de relaxation est fait par
l’infirmière avec l’aide d’une cassette
audio, que chaque patient peut utiliser
ensuite à domicile.

• Les diabétiques sont libres de
prendre leur repas à l’heure qu’ils veu-
lent, à la cafétéria et non pas dans le ser-
vice.

Qui adresse les patients ?

Certains sont adressés en consultation
par les endocrinologues (il y en a huit
dans l’hôpital), qui les ont vus en consul-
tation et ont rempli un dossier préalable.
D’autres sont envoyés directement par les
médecins généralistes.

Comment est effectuée l’évaluation ?

Le premier jour, un questionnaire per-
met de recueillir les données psycho-so-
ciales. Une évaluation individuelle est
ensuite faite par les médecins, les infir-
mières et les diététiciennes. Le bilan san-
guin et urinaire est réalisé le deuxième
j o u r. Une évaluation finale est faite le
quatrième jour avec réajustement théra-
peutique par le médecin.

Tous les patients sont revus ensemble
six mois après pour une demi-journée.
Entre temps, des consultations infir-
mières et médicales peuvent être néces-
saires suivant la demande.

Qu’en est-il des nouveaux patients ?

Les nouveaux diabétiques insulino-dé-
pendants sont hospitalisés sur un temps
très court (jamais plus de deux à trois
jours). On leur apprend simplement
l’auto-contrôle et l’injection d’insuline et
on leur demande de revenir la semaine
d ’après pour suivre le cycle complet
d’éducation.

Au total, dans l’ensemble l’é d u c a t i o n
est dispensée de la même façon que chez
nous, c’est-à-dire cours collectifs, cours
individuels, consultations infirmières et
médicales, évaluations régulière et six
mois après.

Les particularités tiennent peut être es-
sentiellement au mode d’hospitalisation
qui se fait uniquement en journées avec
une tendance au raccourcissement des
hospitalisations complète notamment
pour les nouveaux diabétiques.

On retrouve également une rotation du
personnel beaucoup plus importante que
chez nous notamment au niveau médical,
le médecin responsable de l’é d u c a t i o n
changeant tous les six mois.

On constate également des relations
privilégiées avec les médecins généra-
listes qui envoient leurs patients suivre
ces cycles.

Anne-Marie Le Guerrier

Le Centre du diabète
Cité de la Sante
Laval - Québec

Le centre du Diabète de Laval (proche
banlieue de Montréal), est né il y a plus
de 10 ans de la volonté d’une équipe
comprenant au départ un endocrinologue,
un pharmacien et un psychologue afin de
créer un centre d’éducation pour les pa-
tients en ambulatoire.

Les objectifs et les moyens sont com-
parables à ceux de J.P. Assal à Genève,
adaptés pour le continent Nord-Améri-
cain.

Chaque semaine, le centre accueille
8 patients, éventuellement accompagnés,
durant 4 jours consécutifs de 8 h 00 à
16 h 00.

Le programme dispensé par le méde-
cin endocrinologue concerne tous les as-
pects du tratement du diabète, sans ou-
blier le retentissement psyco-social et la
sexualité.

Évaluation, entretiens individuels,
tables rondes, adaptation thérapeutique
complètent ces informations. Infirmières
et diététiciennes andragogues (spécialité
d ’éducation des adultes acquise par for-
mation universitaire) assurent en com-
mun un certain nombre de cours : hypo-
glycémies, hyperglycémies, activités phy-
siques. Le pharmacien traite les bases
thérapeutiques et l’autosurveillance.

Le vendredi est réservé à l’équipe pour
études de cas, évaluation de la semaine,
rapport multi-disciplinaire avec les re-
commandations pour le médecin traitant,
préparation de la semaine à venir et les
réunions scientifiques assurées à tour de
rôle par les membres de l’équipe. Un co-
ordinateur (chacun par alternance) est
chargé des contacts administratifs.

Chaque patient est adressé par son
médecin traitant et sera vu en pré-évalua-
tion par un des cinq endocrinologues in-
tervenants.

Pour ce type de patient, il y a un an
d ’attente, toutefois le centre est capable
d ’accueillir en urgence un diabétique
pour mise sous insuline par exemple.

L’alternative à l’hospitalisation est un
de ses points forts, reconnue administra-
tivement et validée, ce qui a permis au
Québec de multiplier, à l’exemple de la
Cité de la Santé, le nombre des centres
d’éducation.

Un exemple à suivre…

Christian Meyer
Laval (Mayenne)
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Nos objectifs thérapeutiques en diabé-
tologie sont ambitieux : court terme (as-
surer la vie des patients), moyen terme
(assurer la vie et le confort de vie au
quotidien sur les plans personnel, fami-
lial, social et professionnel), long terme
(éviter des complications dégénératives
chroniques).

Pour assurer ces buts ambitieux, nos
moyens thérapeutiques sont limités et
font appel aux médicaments, à une
meilleure façon de s’a l i m e n t e r, à l’a u t o-
surveillance glycémique et urinaire, à la
pratique d’une activité physique, à l’ h y-
giène de vie; I’éducation indispensable et
utile (nombreuses évaluations positives),
et la qualité du suivi long terme font par-
tie des moyens thérapeutiques essentiels
dont nous disposons.

Pr. P. VEXIAU
DESG de Langue Française
Hôpital Saint-Louis
1, avenue Claude Vellefaux
75475 PARIS Cédex 10

Pr ofessi on :
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Pour favoriser la prévention secon-
daire et tertiaire en diabétologie nous
avons développé des programmes d’é d u-
cation, des structures d’éducation et de
soins, alternatives aux hospitalisations
traditionnelles, et proposé des stratégies
de suivi long terme, adaptées à la chroni-
cité de la maladie.

Les résultats courts et moyens termes
sont relativement satisfaisants : diminu-
tion de l’incidence des comas diabétiques
non inauguraux, réduction des durées de
séjour à l’hôpital, diminution du nombre
et du niveau des amputations chez les
patients diabétiques, meilleure prise en
charge des grossesses diabétiques....

Par contre, les résultats sur le long
terme sont décevants et nous nous trou-
vons dans une situation d’échec relatif,

avec difficulté d’obtention d’un bon
contrôle métabolique . La grande majo-
rité des équipes spécialisées rapportent
des résultats globalement équivalents: un
tiers d’excellents résultats, un tiers de ré-
sultats acceptables, et un tiers de mau-
vais résultats, en dehors de populations
cibles particulières - où l’élément de mo-
tivation majeure permet l’obtention d’e x-
cellents résultats - telles les grossesses
diabétiques ou les rétines en danger.

Deux approches possibles

Pour essayer d’atteindre le long terme
deux solutions apparaissent : une ap-
proche «à la DCCT» (Diabetes Control
Complications Trial), ou une autre ap-
proche essayant de modifier le comporte-
ment du patient, une fois fait le «dia-
gnostic éducatif».
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L’étude DCCT (Diabetes Control
Complication Trial) est une étude pros-
pective américaine qui a duré dix ans,
concernant le diabétique insulinodépen-
dant type 1, réalisée dans 29 centres, sur
une population de 1441 patients volon-
taires, dont le but était de montrer la re-
lation entre le contrôle métabolique et les
complications: soit l’apparition de ces
complications chez des sujets indemnes,
soit l’analyse de l’évolution de ces com-
plications chez des sujets présentant une
atteinte mineure. La méthode utilisée a
été celle de la randomisation avec répar-
tition des patients soit dans le groupe
«insulinothérapie conventionnelle» soit
dans le groupe «insulinothérapie inten-
sive».Les moyens mis en œuvre ont été
considérables et la prise en charg e
lourde.

Cette étude ont montré que l’améliora-
tion du contrôle métabolique était pos-
sible et très significative (HB1AC-7,5
versus 9 %) ; de plus, les effets du
contrôle métabolique sur les complica-
tions chroniques ont été démontrés de
façon quantifiée. Les effets secondaires
de la prise en charge intensive ont asso-
cié prise de poids et multiplication des
hypoglycémies sévères par un facteur
3,3.

Enfin il n’a pas été trouvé de chiff r e
«seuil», «cible» du taux d’HB1AC qui
mette à l’abri à la fois des complications
et des hypoglycémies sévères.

Il parait important d’évaluer le rapport
risque/bénéfice de l’insulinothérapie in-
tensive sur des populations à risque d’hy-
poglycémies sévères non senties, sur des
populations de patients présentant des
complications avancées (point de non re-
tour ?), sur des populations de patients
plus jeunes (enfants diabétiques et risque
d’hypoglycémies sévères), et sur des po-
pulations de diabétiques non insulinodé-
pendants.

Cette étude souligne le prix à payer :
hypoglycémies, investissement humain,
coût, à priori... sans conséquence sur la
qualité de vie (mais l’échelle DQOL uti-
lisée a des limites et il s’agissait de pa-
tients volontaires), et la question posée
reste: faut-il «tout», pour «tous», et à
quel prix ?

L’autre approche possible est celle de
tenter de toucher le comportement des
patients dans un esprit adapté, proche du
diagnostic éducatif utilisant le modèle
Precede (Predisposing, Reinforcing, En-
abling, Causes, In Educational Diagnosis
and Evaluation: recherche des facteurs
prédisposant - «internes»- favorisant -
»institutionnels- et de renforcement -
«environnementaux»- dans le diagnostic
éducatif, développé par Larry Green.

Ce modèle suppose la définition du
problème de santé à résoudre, intégré
dans un contexte social et de qualité de

vie, pour une population cible donnée.
Une fois cette étape réalisée, il s’a g i t
d’identifier les comportements conduisant
a l’acquisition et/ou au maintien de cet
état de santé. Lorsque, parmi les «com-
portements» identifiés, I’un d’entre eux a
été retenu ( car important, et, à priori re-
lativement facilement modifiable), il
s ’agit d’identifier les facteurs qui contri-
buent à l’acquisition de ce Comportement
(c’est le diagnostic éducatif) avant de dé-
velopper une intervention éducative à
visée comportementale et d’en évaluer
les résultats.Cette évaluation est réalisée
sur trois niveaux : déroulement du pro-
gramme, impact du programme sur le
comportement visé et les éléments du
diagnostic éducatif, enfin résultats en
terme de santé et de qualité de vie.

Synthèse du congrès

Ce modèle permet de resituer tout ce
qui a été dit au cours de cette journée de
congrès de DESG de langue française.
Les communications orales seront
d’abord analysées.

L’évaluation des programmes d’e n s e i-
gnement à différents niveaux a bien été
soulignée par les équipes canadiennes :
celle d’Ardilouze et coll. au Québec,
concernant les diabétiques de type II,
avec évaluation sur les connaissances, le
taux d’HB1AC, l’attitude face à la mala-
die et la qualité de la vie, et celle de Be-
langer et coll. à Laval évaluant les pro-
grammes d’intervention sur les connais-
sances, le taux d’HBlAC, l’attitude par
rapport au diabète, l’anxiété liée à la ma-
ladie, la durée des hospitalisations, et le
coût des programmes.

L’impact de la condition diabétique
sur la qualité de vie a été souligné par
Mathieu et coll. à Montréal montrant que
sur trente domaines de la vie quotidienne
étudiés, Palimentation était le secteur le
plus «taxé» par le diabète, et que la santé
psychologique paraissait plus vulnérable
chez le diabétique insulinotraité, alors
que la vie de couple, l’intimité parais-
saient plus préoccupantes chez le diabé-
tique non insulinotraité. Les auteurs
concluent que l’adaptation émotionnelle
au diabète a une importance capitale sur
la qualité de vie des diabétiques versus
les patients en bonne santé.

La qualité de vie au quotidien et les
facteurs de motivation des patients ont
été développés par Roberti et coll. à
Louvain, utilisant une stratégie novatrice
dépassant le cadre hospitalier, intégrant
des groupes de patients à domicile et leur
médecin généraliste; cette équipe a mon-
tré l’importance du suivi régulier, du long
terme, du travail de remotivation dans le
quotidien du patient.

Decred et coll. à Valenciennes ont étu-
dié l’anxiété et la dépression chez des pa-
tientes présentant un diabète gestationnel:
cette équipe a montré combien la prise

en charge, les contacts répétés, permet-
taient la dédramatisation et concouraient
à la diminution des niveaux d’anxiété, in-
férieurs en fin de grossesse chez les pa-
tientes présentant un diabète gestationnel
comparés à ceux observés chez les pa-
tientes enceintes non diabétiques.

Cirette et coll. à Nevers ont montré
l’importance d’un programme de forma-
tion basé sur les objectifs comportemen-
taux et leur évaluation, dans un cadre
contractuel soulignant le partenariat soi-
gnant/soigné.

Tubiana-Rufi, Moret et coll. à Paris
ont étudié les facteurs favorisant et déter-
minant le comportement de santé, sur
une population d’entant diabétiques insu-
linodépendants et leurs parents.

Cette équipe a montré l’importance du
mode de fonctionnement familial parais-
sant déterminant de la qualité du suivi et
du traitement, et de la fréquence des hy-
poglycémies chez les enfants.

Les facteurs d’adhésion des enfants et
des parents au traitement associent
connaissances, adaptabilité et cohésion
des familles, avec comme spécificité
pour les enfants l’âge, la participation de
l’enfant à son traitement, le soutien des
amis, et comme spécificité pour les pa-
rents l’adhésion des enfants, la formation
de la mère, son niveau d’étude, et le sou-
tien des soignants.

Les posters présentés à ce congrès ont
abordé différents thèmes : les facteurs
prédisposant ou internes, les comporte-
ments, les populations cibles, les notions
de stratégie de suivi, la formation des
professionnels de santé, les aspects éco-
nomiques.

En ce qui concerne les facteurs «in-
ternes», la dimension psychologique a
été abordée et différentes solutions pro-
posées: groupes de parole de patients
diabétiques, évaluation des craintes et
contraintes chez le diabétique insulino-
traité, sentiment d’e fficacité personnel et
observance thérapeutique des diabétiques
âgés.

Les croyances de santé ont été abor-
dées dans trois posters : croyance des pa-
tients sur leur équilibre, de l’huile au
beurre ce que pensent les maghrébins im-
migrés, les habitudes familiales et la géo-
graphie alimentaire.

Toujours dans le domaine des facteurs
internes, les connaissances et notamment
la transmission des connaissances par le
jeu a été l’objet de quatre communica-
tions par poster : jeux de piste pour les
adolescents, programme multimédia in-
teractif par CD ROM, jeux éducatifs
« Trivial Diabète», jeux éducatifs «Hypo
Puzzle» : I’importance de la dimension
ludique chez les enfants et les adoles-
cents est apparue évidente. ➥
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Dans le domaine des connaissances
une rubrique particulière devrait être plus
systématiquement abordée, celle de la
sexualité, objet d’une communication.

En ce qui concerne les comporte-
ments, trois aspects ont été abordés :
avoir du sucre sur soi (comportement fa-
cile à évaluer et significatif d’une attitude
par rapport à la maladie), l’activité spor-
tive et le diabète (deux épreuves d’e ff o r t
standardisées), l’éducation nutritionnelle
et les comportements alimentaire.

L’évaluation des programmes d’é d u c a-
tion a été proposée sur les comporte-
ments, le comportement diététique, les
gestes pratiques, les connaissances, et
les résultats métaboliques. En ce qui
concerne les populations cibles, la spéci-
ficité de l’éducation de la personne âgée
a été soulignée.

La prise en charge et le suivi des pa-
tients ont été l’objet de neuf communica-
tions concernant la méthode des cas pé-
dagogiques pour l’équipe soignante, la
consultation infirmière, le dossier d’é d u-
cation - outil évolutif coordonné -, la
fiche de consultation éducative pour le
suivi du diabétique non insulinodépen-
dant par le médecin généraliste, le réseau
régional d’éducation par le DESG Ouest,
la Maison du Diabète.

La formation des professionnels de
santé a été abordée à travers dix commu-
nications affichées : le programme Dia-
béted, un livret sur les troubles tro-
phiques des pieds, la formation des mé-
decins généralistes à la nutrition, la for-
mation sur diabète et sexualité, la forma-
tion et l’évaluation des infirmières spé-
cialisées à l’autosurveillance, la formation
du personnel hospitalier non spécialisé,
la formation des infirmières libérales,
enfin celle des pharmaciens.

Les aspects économiques concernant
la reconnaissance de l’acte d’é d u c a t i o n
comme acte thérapeutique ont été présen-
tés dans trois communications : le coût
pédagogique de la formation, le référen-
tiel de soins en éducation des patients, le
coût de santé des structures alternatives
aux hospitalisations traditionnelles.

F. Elgrably
Hôtel-Dieu - Paris

AVENIR
Le DESG de langue française prépare à l’a v e n i r, à travers ses activités : la

«formation des formateurs», la réalisation du «livre blanc», le développement
de groupes régionaux, la publication du journal «Diabète Education», et la réa-
lisation de congrès du DESG de langue française.

La «formation des formateurs» a été démarrée en novembre 90, comporte
sept modules de trois jours sur deux ans basés sur l’étude du diagnostic éduca-
tif, et est proposée à 25 participants sélectionnés selon des quotas profession-
nels et régionaux et sur lettre de motivation avec avis du chef de service.

Le «livre blanc» sur l’éducation des diabétiques a été réalisé par notre groupe
pour aider à la reconnaissance de l’acte d’éducation comme acte thérapeutique.

Les groupes régionaux se sont développés et proposent un travail de terrain,
un état des lieux, avec mise en commun des moyens, coordination, réflexion,
action; 16 groupes régionaux sont aujourd’hui développés en France.

Le journal du DESG «Diabète Education» est un outil de communication et
d ’échanges créé en 1990; deux numéros annuels, au moins, sont publiés et dif-
fusés à 1400 exemplaires.

L’a v e n i r, c’est aussi disposer d’un outil d’évaluation de la qualité de la vie,
permettant de mesurer objectivement les dimensions subjectives, de resituer l’i n-
dividu diabétique dans son quotidien; la préparation d’une conférence internatio-
nale sur la qualité de vie dans le but de développer une mesure de qualité de vie
transculturelle est actuellement en cours (INSERM et MAPI Research Institute).

L’avenir c’est également développer des réseaux de suivi et impliquer les dif-
férents acteurs de santé, médecins généralistes, infirmiers libéraux, diététiciens
libéraux, spécialistes de ville, pharmaciens, podologues, psychologues, psycho-
thérapeutes...

L’a v e n i r... c’est définir les objectifs thérapeutiques en fonction des popula-
tions cibles: populations à risque, populations âgées, grossesses, sportifs. . .

L’avenir c’est également de chercher les nouvelles façons d’approcher les indi-
vidus et leur entourage en développant des hospitalisations, alternatives aux hos-
pitalisations traditionnelles : hôpitaux de jour, de nuit, hôpitaux d’a p r è s - m i d i
(pour toucher la famille, I’entourage), proposition de séminaires de formations
avancées (selon les différents niveaux des patients)… En dehors de l’hôpital il
s ’agira de développer des réseaux, de proposer des suivis de groupes à domicile…

L’avenir c’est aussi utiliser en clinique les résultats de la recherche : mesures
de glycémies capillaires moins traumatiques, solutions techniques «à la diminu-
tion et à la gestion des hypoglycémies», pancréas bioartitïciel, greffes d’îlots...,
identification des patients à risque de complications...

L’avenir c’est enfin ne pas oublier l’individu qui a, qui est diabétique : le pa-
tient a son mot à dire, son quotidien à vivre... Nous nous devons d’éclairer ses
choix et de les respecter en situant, négociant, les limites du «négociable», sans
«I’embrigader», l’effrayer par un discours culpabilisant et/ou «terroriste».

Il s’agit de proposer une médecine «technique» à dimension humaine : c’e s t
là la plus grande difficulté mais aussi la grande richesse de la prise en charg e
de toute maladie chronique dont le diabète.
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