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De I'observance...

D'aprés Haynes et col I'observance, appelée aussi compliance, adhéreng
fidélité thérapeutique, est définie comme « le degré de concordance ent
comportement d'un individu (en termes de prise médicamenteuse, suivi d
gime ou changements de style de vie) et la prescription médicale » (C
pliance in health; John Hopkins University Press 1979).

Dans une maladie chronique, comme le diabéte de type 2, ol le ma
prend 75 a 95% des décisions thérapeutiques, I'adhérence au traitement
étre abordée au cours de la consultation. Pas d'une maniére soupgonneu
culpabilisatrice, mais de fagon a rechercher le moyen de faire mieux. En
le défaut d'observance est une réalité difficile & connaitre : difficile & dire |
le malade, parce qu'il pense qu'elle est difficile a entendre par le médecin,
risque d'y voir une contestation de son autorité, difficile a entendre par le
tient lui méme, au risque d'une baisse de « I'estime de soi ».

De plus, dans le diabéte de type 2, une observance aléatoire ne s'ac
pagne d'aucun phénoméne symptomatique, ni d'aucune aggravation re
guable, au moins dans le court terme, pouvant passer alors inapercue. Aillg
et cela peut étre le cas du diabete de type 1, une mauvaise observance pe
trainer des décompensations sévéeres et mettre en jeu le pronostic vital. Ain
conséquences de la « non-observance » dépendent pour beaucoup de la ¢
et de I'évolutivité propre de la maladie, de l'efficacité des traitements, de
finalité curative ou préventive et enfin du type méme de la prescription. H
dépendent aussi du degré de la mauvaise observance, de sa durée... N
tout pour la plupart des maladies, le niveau optimal d'observance requis f
obtenir le résultat thérapeutique désiré n'est pas conpnu.
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De nombreux facteurs susceptibl
d'améliorer I'observance ont été identi
fiés. Parmi eux |'age : dans le diabéte
de type 1 ou l'intervention du patient
dans son traitement est pluriquotj-
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dienne, complexe et déterminante paL L,Observan ce deS prescrl pt'OﬂS
prendre que les remaniements propres

I'adolescence, avec ses besoins fond ] )

vont pas rentrer en conflit avec I: type 2 . peUt-On falre mleux ’?
contraintes et la discipline nécessairg:

son état de santé, comment ne pas cl , . . <
therapeutiques du diabete de

mentaux de liberté et d'autonomie,

au traitement de cette maladie.

_Toujours chez l'adolescent, et bien quelques études ont cherché a éva - :
sdr chez l'enfant, un certain nombre fg;er |e degré “d'observance” des diahé-1°) alléger les contraintes
qualités familiales sont clairement desiques de type 2. Les résultats sont
facteurs favorisant I'observance : eXconvergents : plus de 80% des diabé-
pectative positive des parents quaniques ne suivent pas le régime équilipré L€ plus souvent, il faut proposer des
aux résultats du traitement; famillepar ajlleurs recommandé pour les npfhangements limités et progressifs, te-
soutenante; rappel par les parents degjabétiques. Cinquante pour cent gulant compte des habitudes du patient en
prises médicamenteuses... Enfin ce Oyjient de prendre leurs comprimés pGherchant a adapter autant que possible
semble pour beaucoup favoriser I'0Pmgins une fois par semaine, vingt paug traitement a la vie du patient et non
servance se joue dans la relation Mé&sent continue de fumer. sa vie au traitement. Les propositions de
decin (soignant) / malade. Dans cette changements diététiques doivent par
S gxemple partir d'une enquéte alimentaire
devrait se situer comme un témoin atmajadies chroniques et la premigrgime...

tentif et a_ctif afin de susc@ter une pr_i_Q:oncIusion qui s'impose est donc que [les
de conscience par le patient des diffigiapétiques sont des gens normaux! L
cultés qu'il ressent pour : intégrer Sagafaut d'observance des patients est |u
maladie dans sa vie de tous les JOUrsealité difficile a connaitre, bien g
tirer des conséquences de cet état @haque médecin y soit quotidiennem
faire des projets. Il s'agit ici pour l& confronté. C'est souvent la discordanc
médecin de renoncer pour un témpgntre les assertions du malade et les
au savoir médical, pour permette alsyjtats qui jette la suspicion, lorsque
malade de dire ce que personne [ngpAlc s'éléve alors que les contrdl
peut dire a sa place. Dans cet entlieglycemiques sont parfaits... La preuye 2°) expliquer les
tien singulier et différent de ceux praypeyt étre apportée par I'électronique ta- -

tiqués habituellement, l'intention pre-chge (lecteur glycémique & mémoire C_[Z)I‘GSCI‘I[:)'[IOHS
cise de favoriser l'observance restegjtée ou pilulier électronique...); pal-

puisque c'est le métier du soignant. | fois c'est le malade qui avoue lorsquel le En effet, 50% des patients diabé-
médecin rédige I'ordonnance (« il m' ’

Cette approche permet de dégade Lo , NPHlgues non insulino-dépendants ne
- & travers la prise en compte de feste! ») quand il nest pas dénoncé @bnnaissent pas le nom de leurs médica-

que dit le malade - une facon de re;. conjoint venu assister a la consullggents et 709% ne connaissent pas les in-
lancer I'observance, méme si ce n,st&on. dications des diverses prescriptions.

gque provisoirement jusqu'au prochajn
rendez vous. Il s'agit, a chaq §
consultation, non pas exclusivem

Il faut en général chercher a diminuer

nombre de prises médicamenteuses,
s important pour l'observance que le

ombre de comprimés. L'observance est
ettement meilleure pour une ou deux

rises quotidiennes que pour trois voire

uatre.

Si cette vérité est difficile a dire par Lors de séances d'éducation thérapeu-

malade, c'est notamment parce gutique, un bon exercice pédagogique est

. : . ense qu'elle est difficile & entendre pat'apprendre au malade a rédiger un
rescrir nseiller ' B} : oo . : :

de prescrire, de conseiller ou d'éco le médecin, qui risque d'y voir urjebrouillon de son ordonnance avant la

ter passivement, mais grace a u ontestation sourde de son autorit&onsultation d'un nouveau médecin.

_ecoute ﬁ!ﬂen“"e de mieux aquter IeC%ette blessure d'amour propre risque|de
interventions en fonction du vécu, deg

difficultés et des attentes des malades. retourner contre le malade, jugé ne- o i
ey "Hativement, voire abandonné a son triste3 ) favoriser la

tOeLi}tieSeOpt'm'sam la relation théra- o Mais clest aussi une vérité diffi- motivation
peutique. cile & entendre par le patient lui méme,
gu risque d'une baisse de « I'estime|de

Toutes ces idées et beauco
d'autres sont développées dans ce
mero spécial édité a l'occasion du
congrés Santé - Education 2002. A tgus

0i ».

Les médecins se plaignent générale-
ment de I'absence de motivation des dia-
La question fondamentale est dongc bétiques non insulino-dépendants. Le
je vous souhaite un BON CONGRE geut-on faire mieux, et bien que I'grpatient diabétique comme tout un cha-
au nom du Comité d'Organisation. manque a ce jour de preuve patente} tain, est motivé soit par la recherche du

réponse est néanmoins affirmative,| plaisir, soit par I'évitement du désagré-
Helen Mosnier-Pudar| cing conditions : ment. L'annonce du diagnostic d'une



“Santé - Education 2002” - 01/02/2002 3
000000

maladie chronique incurable, comportanthangement : l'indifférence, la réflexiohficace mais bien souvent renforce la po-
a long terme un risque de complicatignk préparation a l'action, le passage l&ique de I'autruche ou fait fuir le pa-
et nécessitant I'abandon de comportéaction, enfin le maintien du nouveadient;

ments quotidiens agréables au profit [deomportement. Cette dissection a le mé-
nouveaux comportements plutdt moinsite de mettre l'accent sur I'adéquatig
agréables, ne peut étre que source d'afd comportement médical lors
goisse. Aider le malade a se motivechaque étape. Au stade de l'indifféren
c'est chercher a transformer cette ail-importe moins de rappeler le risq

= a l'inverse, la banalisation consiste
minimiser les difficultés rencontrées
ar le malade pour modifier ses habi-
1des alimentaires ou son activité phy-
e_sique ou méme prendre réguliéerement

. ' _ Ade S| Ses comprimés;
lution de problémes. Une question preasons de profondes son indifférence. Au P

lable se trouve posée : quelle est la sfratade de la réflexion, il importe de sou- = banalisation des contraintes et dra-

tégie adoptée spontanément par le mpeser avec le malade le pour et le contfdatisation ples comlpllcatlons sont sou-

lade (“coping”) pour faire face au stresslu changement comportemental en |n¢ent en fait assouégs et verr_ounlent

induit par la maladie ? minimisant surtout pas les argumentgomplétement la relation medecin / ma-
« l'évitement, conséquence du déni|ofontre. Enfin, pour assurer le maintie fade;

refus conscient de la maladie; du comportement, il importe d'en rappe- . parfois vient s'ajouter un jugement

L . . ler les avantages mais aussi d'en disc i ' =
. la stratégie émotionnelle, qui r g bhoralisateur sur « I'absence de volonté

N : I Tter les difficultés et d'envisager le :
court a l'auto-suggestion pour minimi €Conduites & tenir en cas de rech%te Tu malade »;
les risques. Le malade fait alors souvent '

appel a des croyances de santé, voire-a

des rituels comportementaux cen és5°) Changer la relation

conjurer le sort... Z .
- enfin, la Stratégie de résolution de medeCIn-malade libre du diabéte, ils mUlUp“ent les hos-

problémes qui vise a analyser les pitalisations de jour et les bilans riches

risques, inventorier les solutions, fixer Placées au centre de la relation médé-€xamens complémentaires inutiles et

des objectifs... cin / malade dans la maladie chroniqudlutilement répétes, quand ce ne sont

Le suiet équilibré avant des resles difficultés a suivre le traitement supPaS des hospitalisations prolongées pour

J quitt y osent en réalité de changer cette relgU"es, cures dinsuline a la pompe ou
sources psychologiques importantes Ut

lise habituellement les trois stratégiedion- L'absence de symptome habituel gfres de régime basses calories, dont

! iabe i ino-dé tnefficacité & terme est aujourd'hui bien
en donnant en I'occurrence la prioritd §0Urs du diabéte non insulino dependégmontrée. :

la stratégie de résolution de probléemes €€ de plus une source de conflits r
tionnels structurels. En effet, la relation

Mais pour résoudre le probleme pgsgédecin/malade est  harmonieus

= enfin les spécialistes hospitaliers
pratiqguent volontiers la médicalisation
biotechnologique pour éviter la prise en
charge psychosociale. Face au déséqui-

Ces contre-attitudes tiennent au mo-
ele culturel médical dominant de la
Ahaladie aigué grave inadapté pour la
t- rise en charge de la maladie chronique,
o 'omme |'a bien montré Jean-Philippe
RSSAL. Ces deux modéles s'opposent
n effet point par point. L'objectif lors

e la maladie aigué grave est la guéri-

tion du risque ?); dus, qu'il s'agisse d'un malade

= non seulement, le patient doit & resou{flr‘e « parto?tl df)PI“'S tOUtj%l{rS >, B
convaincu qu'il a un risque, mais il dq .qunoennt r?ga;ﬁg c?u g I'i%?/grzznd'uﬁsfrg?r on, alors que lors de la maladie chro-
aussi étre convaincu qu'on peut I'éV|ter,qui e sge plaint que d'un « excésd\t;ique ce ne peut étre que I'amélioration

i i ‘esti il es 3 . ; oire la stabilisation ou la prévention

= il ne ,S,Uf.f't pas d'estimer qu'il estyonne santé » et dont le bilan biolo b

possible d'éviter les complications de

. o . .~ ["des rechutes ou un simple accompagne-
: et ; L?lque révele la catastrophe métaboliq
maladie, encore doit-il étre convain¢

ent.
gu'il peut personnellement les éviter; Changer la relation médecin/malade, . . .
La relation médecin/malade dans la

- enﬁn' pour adopter des ChangeCIeSt d'abord éviter les contre-attitudes . L .
ments de comportement, il faut que|lg1édicales. On peut distinguer les prin haladie aigué grave se fait sur un mode

i i i 5 les contre-attitudes suivantes : parent/enfant._ On dit que Ie. malgde.
patient ait le sentiment que cela en vail& donne sa confiance au médecin qui lui

la peine. Une bonne estime de soi, des « la résignation, le médecin rappellgfre en retour compétence et dévoue-
projets de vie, un support social en parituellement au malade les conseils Nyment. Dans la maladie chronique, au
ticulier familial important, sont autantgiéno-diététiques, sachant qu'il ne €8ontraire, la relation est idéalement de
d'atouts favorables. suit pas. Le malade sait d'ailleurs que '@/pe adulte / adulte, le malade ayant des

Reste que le prix n'est pas le méme gedecin le sait et le ”Jede,c'” sait que k?royances et des connaissances et de-
payer pour tous, dépendant notamme alade sait... Par dela « I'hypocrisie tegant acquérir des compétences. Lors de
de la personnalité du patient. ationnelle » se noue un pacte tacite o maladie aigué grave le malade est
I'un et l'autre attendent plus ou moiNg,ssif, alors quiil est actif lors de la ma-
consciemment la survenue des compliagie chronique. L'observance est excel-
4°) accompagner les cations; lente lors de la maladie aigué grave, elle
étapes du changement = a l'inverse un certain nombre da'a pas de sens lors de la maladie chro-

médecins, notamment spécialistesiique et doit étre remplacée par le
croyant motiver leur patient, utilisent |aconcept de difficultés a suivre le traite-

Les psychologues comportementadramatisation du type : « les cigaretiesient (DAST). Enfin, si l'angoisse est a
listes ont individualisé 5 étapes dans| leu les jambes » qui est certes parfois |efalmer lors de la maladie aigué, elle gst
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a transformer lors de la maladie chioni de banaliser en insistant sur le carac- 0 ou bien a la maladieA ce niveau,
nique; il s'agit en effet de transformgtére rapide et indolore de l'injection aul est en effet démontré que I'observance
I'angoisse en force de motivation. Lestylo; augmente parallélement a la menace res-
mpmgn_t; d'angoisse sont les moments . ot pien sir les événements de iéentie ainsj qg'a I'intensité des symp-
privilégiés pour les changem.e’nts COMdéces d'un proche, naissance d'un mes, et a I‘myerse diminue avec I'a
po,rtemen_taux et donc pour I'éducati Bnfant, départ a la retraite...) amenan Q_._ur_e;e de I'affeptlon. Elle est donc parti-
thérapeutique du patient. malade a décider lui méme de chang&ulierement _falble dans Ies_ pathologies

Au cours du diabéte de type 2, le§1ents comportementaux et a récla (T}s;(/jmpt\omathues et chroniques comme
moments principaux d'angoisse sont |dgide des soignants. e diabéte de type 2 ou le patient ne se
suivants - sent pas \{rzi_lment malade, ni menacé

) . : Finalement, améliorer 'observance dgans limmédiat.

0 la découverte de la maladie, et I'an- _.. A .

nonce du diaanostic patient vis-a-vis de son traitement syp- .
ag ' . pose d'améliorer l'observance du mége- = D'autres facteurs sont plus modu-

7 le dépistage des premiéres compligin vis-a-vis de son patient. Il s'agit ed@bles :
cations asymptomatiques (mais c'egfuelque sorte d'une révolution culturelle o la relation médecin-patierévidem-
déja tard!); au cours de laquelle le médecin centm@ent essentielle pour I'observance dans

o l'aggravation des complications psur le malade et non sur la maladie doid mesure ol c'est de cette alliance thé-
l'apparition des premiers symptdmesdevenir un spécialiste du changememapeutique et des négociations réguliéres
(c'est bien trop tard!); comportemental portant son intérét pluentre soignant et soigné que va résulter

- I'heure de linsuline, moment cléSur les difficultés et les échecs que sua qualité de I'adhésion du patient & son

quiil ne s'agit ni de dramatiser en mena€S Succes. traitement.

cant le malade des pigres quotidienres, André Grimaldi 0 mais aussi, les caractéristiques du
traitementlui méme qui jouent un role
majeur dans l'obtention et le maintien de
I'observance du patient. Il s'agit avant
tout de :

- son efficacité, et ce d'autant plus
gu'elle est objectivement chiffrable
sur la glycémie, et méme directe-
ment par le malade s'il pratique
l'auto contrble;

- sa bonne tolérance;

- et enfin son confort qui est lié a la
simplicité du schéma thérapeutique.

SANTE - EDUCATION 2002

Comment faire avaler
ses pilules au
diabétique de type 2 ?

L'observance médicamenteuse consti-
tue donc un enjeu capital de la prise en

, . . . L ... | charge du diabete de type 2, son insuffi-
Les grandes études d'intervention récentes ont confirme que le maintiensance étant le plus souvent la vraie

long terme d'un contrdle glycémique et tensionnel optimisé est une des condiliQs,se de I'échappement thérapeutique
fondamentales de la prévention des complications vasculaires qui font toutedant on connait les lourdes consé-
gravité du diabete. Dans cette affection, comme dans toute maladie chroniqueqlnces sur le pronostic de la maladie.
résultat du traitement dépend autant de son efficacité intrinséque que de s%n

suivi réel par le patient. Plusieurs études récentes ont essayé

L'observance est donc un probléme crucial chez le diabétique et reléve d'urtke chiffrer I'ampleur de ce phéno-
responsabilité partagée entre le médecin et son patient, dont I'enjeu est individugiéne dans la maladie diabétique.
mais aussi social et économique.

Cette responsabilité incombe également a l'industriel qui, tout en conservantl/ Ainsi, la Diabetes Audit and Re-
comme axe de priorité I'efficacité des molécules, doit aussi prendre en comptedarch in Tayside Study (DARTS) (2) a
rapport du patient avec son traitement, a la base de I'acceptation et de la pés@lué chez 2920 diabétiques de type 2
effective du médicament. du comté de Tayside en Ecosse, suivis
1 an, desndices de délivrance du trai-
Pour améliorer cette observance du diabétique de type 2, il importe avant tgutesieent antidiabétique prescritautre-
bien identifierles facteurs influengant son adhésion au traitement. ment dit 'adhésion des patients a la pre-
miére étape de leur traitement qui est
tout simplement I'achat du médicament.

= Certains sont peu ou pas modi{ croyances de santé. Une étude américaipg index d'adhésion satisfaisant, carac-
fiables : sur une population de 975 diabétiques| dérisant un patient qui a effectivement

o quils soient liés au patient luj type 2 bénéficiaires d'une assistance maeheté pendant un an plus de 90% de
méme: son age, son mode de vie (quilicale(1) montre que le degré d'adhésjomedicaments a la dose prescrite, est ob-
joue en particulier sur les horaires g@u traitement antidiabétique oral le pluservé dans seulement un tiers des cas
prise médicamenteuse), son entouragible est associé au jeune age, a l'appahez les patients en monothérapie et
son état de santé, son profil émotionrelenance a la communauté noire et au se8 % des cas chez les patients prenant
son niveau de connaissance et pasasculin; plusieurs produits. De la méme facon, il
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a ete calculé que la moyenne annuglle Qphservance médicamenteuse et diabéte de Type 2
de durée effective de traitement, de 300 AH Paes et al, Diabetes Care 1997;20:1512-7

jours pour les monothérapies passait a
266 jours pour la bithérapie.

Observance selon le nombre de prises par jour

Ce travail a également recherché les *P<0,05 vs 1 prise/jour
relations pouvant définir des facteurs

prédictifs d'une bonne adhésion initiale. 100 -
Le patient achéte ses comprimés d'au-
tant plus régulierement et de facon cor- & 80 33
respondant a l'ordonnance : :
0 que le médicament antidiabétique g 60
lui est prescrit en une prise unique quo- g
tidienne (I'adhésion diminue de 22P% g 40+
avec chaque augmentation d'une prise '8
par jour); 20-
o qu'il ne prend qu'un seul traitement 0

antidiabétique oral;
0 que son diabéte est plus récent;

o qu'il a moins d'autres traitements
concomitants;

0 et que son niveau social est plus

1 prise 2 prises 3 prises

Observance du schéma thérapeutique
*P<0,05 vs 1 prise/jour

eleve. 100+
2/ Les conclusions d'une autre étude w
américaine s'intéressant également a la 8 .  80-
délivrance des médicaments antidiabé- 5'5_
tiques, vont dans le méme sens. Ventu- ‘g 60 -
rini (3) a étudié I'observance aux sulfo- ‘; g
nylurées dans une population de 786 T g 401
diabétiques de type 2 affiliés a upe §8
méme assurance en Caroline du Sud. S5 204
Q
L'analyse rétrospective de la déli- 0
vrance des comprimés par les pharma- 1 prise 2 prises 3 prises

dans la mesure ou il s'agissait d'une
partir de ces différentes sources sur|un 3/ p 3 courte pér_iodg d'obs}ervation e;t d'e pa-
index prenant en compte de facon indi-. aes, aux Pays Bas (4), a évalUants a priori informés de l'objectif de
recte le nombre de jours de traitem r} mpact du nombre de prises journap

délivrés selon le ratio :

Nombre de jours de prescription

L'observance moyenne de cette po N
lation trés motivée était plutdét bonne
avec un index a 83% pour le traitem gl
antidiabétique oral prescrit.

omportait 1, 2 ou 3 prises médicamen- Ainsi, si I'on se référe uniguement au
uses quotidiennes. Chaque mois, penembre de prises par jour (figure 1), il
dant 6 mois, ils ont recu un pilulierapparait que I'observance sur 6 mois a
L'étude dégage de plus des facteurontenant le nombre exact de comprété excellente pour les patients dont le
prédictifs classiques de non observan¢enés correspondant a leur prescriptiorraitement était prescrit sous forme d'une
« les uns liés au sujet : un jeune agé&e Pilulier équipé d'un systéme électroprise unique, mais a montré une diminu-
un comportement habituel peu combigque enregistrait I'horaire de chaquéon significative et progressive pour les
pliant en général face aux contrainteBrise, permettant ainsi de déterminer Iprescriptions a 2 et a 3 prises.
idag 3 i i port entre le nombre de comprimes = L 3 L
lices a la maladle, une certaine apsenE%fp ; i | _ Si lI'on considére la durée (exprimée
de perception de son état de santé; | effectivement pris et le nombre de co o ’
' rimés prescrits. mai i le nombr@n pourcentage) de la période d'observa-
les autres a la maladie et il appara €S prescrits, mais aussi 'e no i Y 4 5 i Até
= pp ; 3| hé hé iquion ou le schema thérapeutique a été
L : L L e jours ou le schéma theérapeutiqu . ;
ici, contrairement & I'étude précédent . L t t I'infl d
- , hombre de prises) avait été correc gorrectement - suvi, - linfluence  du
que les patients sont moins observan

> Ment suivi. nombre de prises sur |'observance est
en phase de démarrage de leur tr it encore trés nette puisqu'elle va de 79%
ment antidiabétique;

Tous types de schémas thérapeutigymur les patient ayant une prise par jour
= enfin dans ceux liés au traitementonfondus, I'observance de la dose pre&-38% dans le cas de 3 prises par jour.
lui méme, on retrouve la relation négaerite est effective dans 3/4 des cas|denfin, globalement, il apparait que [ia
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prise la mieux respectée est celle |[du o Enfin, le médecin doit pouvoir di
matin pour tous les types de traitementposer de médicaments favorisant
eux mémes leur observance a |

d_ﬁQueIs er}seégnements t',rl‘?r del. Cb ferme, grace d'une part a leur effica
Iferentes etudes pour ameliorer F'obr ot 3 Jeur bonne tolérance indispensa

servance du diabétique de type 2 & SPRoyr gagner la confiance du diabétig
traitement : d'autre part a la simplification d
schéma thérapeutique, diminuant

upnombre de prises quotidiennes.

é-
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Pour un au-dela de
I'information en médecine

Le rapport de 'homme malade, maien étudiant au laboratoire sur des g
aussi de tous les hommes a la médecineaux puis sur 'homme les causes de
et au médicament fait partie intégrantenaladie et les thérapeutiques.
de chaque culture. Cependant la théra- . i ) )
peutique s'adresse a I'homme malade|cli- L& grande difficulte de I'informatiol
niguement radiologiquement biologique&n Meédecine c'est que celui qui la fa
ment ou possiblement a risque de mal&-est a dire le medecin, le pharmacien
die, c'est a dire a une personne pour [gtinfirmiere a par-la méme une theorie
se pose la question humaine par ex¢df Médecine et du médicament pas t
lence de sa fragilité et donc de sa squieurs consciente et qui ne laisse pas t
france voire de sa mort. Face a ceti€urs place a I'ecoute du patient dans
souffrance de tous les temps |e§ompI§X|te de son rapport au médical
hommes ont inventé une théorie de| & I'Objet thérapeutique, car les décg
maladie et une réponse thérapeutigertes objectives de notre siécle ont p

qui font partie intégrante de chaque cuf9is fait oublier la part de subjectivit
ture. dans le rapport a la thérapeutique.

Je pense que pour faire alliance a

La théorie actuelle est une théoriée patient lors d'une prescription il faut
biologique. L'application de la science| & fois que le médecin soit attentif a
la médecine a permis de préciser objequ'il dit, qu'il ait une réflexion épistémg
tivement la qualité thérapeutique du méegique sur sa pratique. Il me semk
dicament. La maladie n'est plus traitéactuellement nécessaire d'étre en p
symboliqguement en extirpant le mal, etion de recherche avec le patient pd
faisant vomir, en purgeant, en scarifiarapprendre SA théorie de la médecine
et en faisant saigner mais objectivemertu médicament. Mais il reste une grar

ickson, C.M. Kozma, C. E. Reeder. Sulfonylur .a

-difficulté, c'est que le médecin l'infir-
aniére et le pharmacien sont identifiés si
ngpn peut dire a la qualité objective du
itthhédicament tandis que le patient c'est
lssibjectivement qu'il I'entendra. Car si le
enédicament représente pour celui qui le
uprescrit le soin, pour le patient ce méme
lenédicament représente certes souvent le
soin, mais aussi sa maladie, sa souf-
france et le manque. C'est dire I'ambiva-
lence du rapport médecin patient et de
chacun des deux au médicament.

L'adhésion a la prise de médicament

amst liée certes a la maladie et a sa per-
heeption, a la connaissance de la valeur
thérapeutique du médicament, a la

rainte ou au vécu de ses effets secon-
faaires, au désir de se soigner et de se
soigner avec ce médicament la, c'est a
dire a I'épistémologie médicale de cha-

- gun, et donc a la complexité humaine, a
MR souffrance, au savoir, au manque, aux
0Feprésentations, a la blessure de la mala-
«&ie, et a I'histoire de chacun, bref a ce

qui nous spécifie comme humain et qui

est déplacé sur cet objet médicament, et
sur le rapport au médical.

Souvent le médicament raconte une
histoire au patient coincidant avec son
désir de vie, de sens, voire sa position
philosophique.

La connaissance de cette complexité
du rapport au médicament est peu ensei-
gnée en médecine en France car la va-
leur de la thérapeutique est précisément
étudiée en essayant d'éliminer la part
humaine dans les études.

Bn:a La découverte je le répéte de I'objec-
tivité en thérapeutique a ainsi fait

refouler la part humaine qui est a

n I'ceuvre dans le quotidien de la prise de
jitnédicament.

ou
de L'information scientifigue en méde-

hgine est filtrée par la subjectivite et si
olion peut dire I'épistémologie intime de
ghaque personne qui la regoit. En effet
de rapport a la théorie médicale et a l'ob-
yjet medicament est investi de représenta-
aHons, représentations souvent surdeter-
gminées. Cette surdétermination dessine
I'épistémologie intérieure ou s'affrontent
dans le méme individu des processus de
giensée conformes aux exigences ration-
aelles, mais d'autres aussi filant au plus
ceourt vers un acte manqué vers la répé-
-tition d'un événement traumatique ou
lguelques représentations imaginaires du
nglésir. Le redoutable devoir du médecin
yude 'infirmiére du pharmacien est d'en-
&tndre et de communiquer avec la per-
dsonne dans son étre spécifique, c'est cela
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I'art médical. Car parler de maladie |ele médicament, la dépression, la noticéa maladie, et surtout de son propre sta-
de médicament c'est aussi parler de tramédicament et image du corps, le médiut, de ses propres fonctions, de ses
matisme et de blessure, qui entrainegament et la dépendance, etc. compétences.
chez beaucoup de patients un processus .
de refoulement ou de déni. Ce n'est pas Tout malade posséde en effet un sa- !l S'agira dans ce texte de prendre
de compréhension qu'il s'agit souventoir sur son rapport au médical et ay @pPpul sur l'analyse de quelques pro-
mais de processus de protection psyrédicament, c'est ce savoir du malagd!emes relationnels afin de rendre per-
chique. Quel médecin n'a pas étgu'il est indispensable d'écouter, tout CepPtibles aux lecteurs certains meca-
confronté a un confrére malade ignoraren entendant la valeur constructive ofiNiSMes qui interviennent dans la relation
tout de sa maladie ? |l faut savoir quearfois destructrice pour chaque per rr?edecm /' malade. Ceux-ci se degagent
lorsque le médecin parle objectivemergonne et en acceptant de renoncer gl'une maniere exemp_lalre lors de Ian—
de la maladie ou des médicaments c/dtiéal publiquement proposé d'étre ennonce d'un diagnostic d'une maladie
subjectivement que cela va étre entendtace d'un sujet purement rationnel| chronique. La difficulté ne tient pas spe-
o transparent a lui-méme, voulant so cifiguement a la facon de formuler une
Psychanalyst_e et meqlecm écoutant ciﬁen, acceptant les théories médicalgsdhnonce - comme beaucoup le suppo-
nqmbreux ganents cflevelopp,er leursatant pas modifié par le traumatisme Sent -, mais en la fagon de rester attentif
idées quant a leurs théories médicale (?Ge représente parfois l'information aux réactions a cette annonce.

leurs décisions quant aux thérapeutiqueg, |e médicament et la blessure de sa
je voudrais aborder plusieurs points.

Le mode d'accueil des réactions du
"malade" détermine une valeur qualita-
Sive de la relation, et I'étude de diffé-

i iSs ~ . R RO ents modes d'accueil nous permettra de
o Ie' e e, o redecin Iui-méme. I s'agit d'acceptef ¢, jer certains paramétres repérables
toires de I'enfance, la maladie nature(lgs rationalité de lirrationalité. dans une "cliniaue de la relation”. N
les médicaments naturels ou chimiques ans une “clinique de la relation”. Nous

la culpabilité de la maladie déplacée sur Catherine Bretor] (€Nterons egalement de cerner linci-
dence de cette relation dans "l'obser-

vance" ou la "non-observance" des pres-
criptions et des regles d'hygiéne de vie
pour des patients atteints de maladies
chroniques.

SANTE - EDUCATION 2002

Eclairage psychanalytique
de la fonction soignante

Etre malade - avoir une maladi

Il faut rappeler que le "style relation-
tion de leurs malades. Souvent. | irr]1eel" ne va pas de soi entre le médecin et
: : o A ' le malade, et qu'il existe plusieurs types
Situation ggvlo!r UT eff?t po,sdltlf,. les eff(?l_rtilq €de pratiques spontanées, ou le plaisir
eploie alors le medecin pour influes,.q o4 pas toujours de rigueur pour les

) . Ci&aiggﬁtr ;?E\rzarlg'g[ea Sorgvgacliljdtfat rotagonistes. Le mode relationnel est
Un certain nombre de médecins grif p Jet agg ie a la facon dont chacun est contraint

constaté que l'observance des prescyiiient, par une emphase mise sur des gl joq représentations qu'il a : & la fois
tions de médicaments ou de régimtets secondaires. Une conséquence frgs oo propre réle et de celui de l'autre,
n'était pas effective dans des maladjgBiente est le changement de medecip . s\ a1ye, méme en silence, quel que
chronigues pour lesquelles elle s'averdinsi, le malade pourra éventuellement ;< statut. Si cette évaluation n'est
pourtant nécessaire, d'un point de J@p”’d“”? I_a meme situation avec r|5as non plus toujours consciemment ex-
médical. Nous pouvons évoquer & |c8ulre praticien qui alors, peut-étre, imée, elle entre cependant toujours en
sujet le diabéte et I'hypertension & titrlus que son confrére, ne saura ce i'&ne de compte, a travers le "décodage”

d'exemples privilégiés pour illustrer yrdoit faire. d'attitudes, d'injonctions auxquelles

"type relationnel” qui, au-dela du rap- aucun des acteurs de la relation ne reste
port médecin / malade, concerne la rela- Nous postulons que "I'observanc dindifférent.
e

tion de toute personne susceptible de |[ddependra de la maniere dont le mal
livrer des soins & une autre personne |gegra impliqué, a partir des commentaifes Nous n'envisageons pas de promou-
les recoit. qu'il produira lui-méme, en liaison aveo/oir ce qui serait une pseudo-position
I'attitude du médecin et la terminologigsychanalytique, a lI'usage des médecins,
Dans une situation de non-obsemdtilisée pour désigner sa maladie. La naes soignants, confrontés a des malades,
vance, le médecin se pose la question en de risque elle-méme ne prendranais nous tenterons de dégager de
savoir s'il peut rester passif, et laissesens pour lui qu'a travers une chajnguelle facon la psychanalyse permet
son malade encourir les risques inhé 'associations d'idées imprévisibles pout'éclairer certaines positions subjectives
rents a son affection. S'il envisage d'étile praticien. De plus, le mode d'implicaqui, dés lors, pourraient étre prises en
actif- a I'encontre alors de l'attitude déion du malade dépendra des positionsompte. En d'autres termes il s'agit de
son patient -, la question se pose de|sprises par le médecin face a sa plainteepérer certaines complexités dans des
voir comment intervenir. Certains méde©r, l'attitude du médecin dépend des frdacons diverses de formuler des de-

cins chercheront a obtenir une coopérgrésentations qu'il se fait du malade, [dmandes de soins - a ne pas confondre
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avec des demandes d'analyse. Ce r¢épé-Par ailleurs - et c'est la un aspect fomance en poche. De plus, chez le phar-
rage nécessite une attention de tout salamental de la subversion du modéle|duacien déja, ou chez lui, le malade ef-
gnant, quel que soit son statut, des lprapport au savoir opéré dans la psychéectue une sélection des prescriptions,
qu'il est mis en situation d'avoir a écquralyse -, I'expert ou le sachant, en pswur des criteres dont la rationalité
ter une demande ou une plainte. chanalyse, est non pas le psychanalysts;happe a tout le monde et, souvent,
mais l'analysant. C'est I'analysant guienvoi de la feuille de maladie a la sé-

Dans cet article, nous privilégieronsnstruit le procés de sa propre subjectcurité sociale, a la mutuelle renforce
I'étude de la position médicale, quvité, en tant que titulaire d'un savait'action thérapeutique du médecin.
constitue une sorte dearadigme de la| insu qu'il s'agit de faire émerger. Cefté&'évaluation de la "qualité du médecin"
relation soignante au point que c'est endémarche n'est possible que si un psest tout a fait subjective, sans rapport
référence a cette position médicale quehanalyste "tient sa place". Il est essemirect avec la qualité de son examen cli-
des psychiatres, des infirmiers certesiel pour cela qu'il ne se prenne ni paunique, ou la pertinence de ses prescrip-
mais aussi des psychologues, des psyn médecin ni pour un para-meédical, |rtions.

chothérapeutes, tentent d'établir des dipour un psychologue, méme s'il s'agit| la i L
itle formations antérieures a sa propre P& cela, le médecin s'accommode

lahalyse, lorsque celle-ci s'est révélée |dplus ou moins, en regard d'une clientéle
edactique. qui sélectionne des prestataires de ser-

ins vices, sur des critéres indéterminés -
se Le savoir du psychanalyste |eméme si chacun construit a ce sujet les
goncerne au premier chef, puisqu'il a apraisons" qui lui conviennent. Chaque

sPris - contre lui méme, contre sa proprenédecin sait, en effet, qu'il ne se réduit
rmation antérieure - que le savoir egfas a sa fonction thérapeutique, qu'il est
Jnséparable d'enjeux insus, inconscientsautre chose"; cet "autre chose" que
et que différentes modalités soutiennemhaque médecin pressent est toutefois
es enjeux de chacun, dans une singulearement élucidé, comme s'il fallait

férences entre leurs disciplines. Ces

férences préservent ce paradigme en
donnant une dimension universel
C'est dans ce mouvement que cert
cherchent a inclure la psychanal
comme un élément dans le vaste
semble de pratiques de soins. Or, la
chanalyse propose un autre rapport
savoir que celui qui, jusque-la, se pro
sait comme universel a travers le

déle médical. Il s'agit la d'une so té

d'évidence non questionnée. Que

psychanalystes aient proposé un aut

rapport au savoir et a la clinique a f
scandale, et ce scandale dure toujo
Deés lors que leur praxis s'est mis
questionner le modéle médical, ils

sont trouvés accusés de ne pas tenir|un

fonction "thérapeutique”. Cet aspect
rite d'étre explicité d'un bref détour.

Le rapport au savoir s'évalue d
des situations privilégiées que I'on

trouve dans toutes les disciplines, méd

cales ou non. Quelle que soit la dis

pline, celle-ci s'appuie sur des référen Y

et des facons d'en user; cela consti
un "savoir", qui est thésaurisé et que

experts sont chargés de gérer, d'éprol
et de transmettre. Le modéle médi
instaure nécessairement entre le "
chant"- quel que soit son statut et |
étudiants ou les disciples d'une part,

" malades " d'autre part, une relation

pouvoir. Ceux qui ont du savoir en d
vulguent une partie vers ceux qui en ¢
moins; les soignés bénéficient de ce
manne qui leur est offerte alors qu'

s'offrent eux-mémes a étre lus, déchi

frés, interprétés, du savoir d'un autre.

Nul ne peut tout savoir, et, nécess
rement, le malade dépend du savoir
celui auquel il se confie. Cette pratiq
est tellement habituelle et générale q
priori seul un "esprit tordu" s'aviserd
de la remettre en question. Or, c'es
cette remise en question qu'ceuvre
psychanalyse, et c'est avec cet éclair
qu'il devient possible d'interroger aut
ment ce qui - jusqu'alors - allait de so

|dit€ qui échappe a tout projet de classiftn‘en rien savoir”. (Cette méconnais-
F@tions, y compris celles schématiquesance de bon aloi n'est d'ailleurs pas une
iment évoquées par la notion de struearactéristique exclusive des médecins :
jures. nous la retrouvons chez tout individu).

e

Dans les situations de non-obser-
vance, le médecin se trouve dans une
position similaire celle qu'il rencontre
dans son rapport a I'hystérie :

= la maladie n'est pas bien répertoriée

n Pour spécifier un type de relationyang |a nomenclature médicale;
e?usceptlble de conduire a une "plus le/la malade n'est pas conforme a
rande observance", en particulier dans * P

fes maladies chroniques, il importe g&€ auilelle devrait étre;

formuler aussi pourquoi cette obser- = le/la malade souhaite "guérir" d'une
nce pose probléme, non seulement aneladie, plus ou moins dramatique, et
eau de l'acte lui-méme prendre ou|ngour laquelle il/elle trouve des "béne-
s prendre un médicament a heure fixtices secondaires" auxquels il/elle ne
L livre ou ne pas suivre telle ou te|lgeut pas renoncer;

rDrescription alimentaire ou d'hygiene de
Se ie - mais aussi eregard desreprésen-
I

d

Problemes géenéraux de
< Fobservance

i

I

tations de ces mises en actes. Ces r préLC'est que la "maladie hystérique" af-

&bntations, qui ne sont pas toujours [réecte le corps du malade a travers les
Ofonnelles, sont inconscientes: elles nlemots qui ont une fonction de représenta-
I'sont pas moins actives et déterminanteiion symbolique (de signifiant), qui n'ont

P ouvant diailleurs écho chez le médecitien & voir avec les mots qui ont une va-
t i, lorsqu'il se sent remis en cause,|neur conceptuelle dans le champ du sa-
153t plus toujours quelle attitude assuoir que le medecin a acquis tout au
long de ses études.

mer.
Si la préoccupation est moins forte En effet, chaque civilisation, chaque
apour les maladies qui ne sont pas qualiiscipline construit une représentation
detes de chroniques, c'est que Il'obsespécifique du corps. Or, I'efficacité re-
L@ance soit y est de moindre importancenarquable des constructions de la méde-
usoit peut étre remise a plus tard. La deine occidentale ne gomme pas certaines
itmension psychologique de la relatipmwonceptions populaires, poétiques ou re-
t @édecin / malade n'est pas ignorédigieuses qui utilisent les mémes termes
méme si elle est difficilement repéréepour exprimer des choses différentes.
atlm médecin sait en effet que certainRParfois les nominations d'organes, en
emalades se sentent déja mieux au [déédecine, croisent des métaphores
i.cours d'une consultation, avec l'ordgnavoir du cceur”, "le droit du sang",
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"avoir de l'estomac", par exemple. |Idans cette relation, et ces tentatives| imndre, de la traiter, il se trouve que les
s'agit de registres différents, qui se sise pratiquent pas toujours dans |lmalades ne respectent pas exactement
perposent, se nouent, sans que [‘a@me... les prescriptions du médecin, qu'il
puisse abolir les effets de leur pouvoir | ges effets générés sur le malade pRdisse de produits et/ou de regles d'hy-
évocateur. les attitudes et les réactions - conscientgié€ne de vie. Certains malades se plain-
Il n'est pas possible d'ignorer ou d’ x2u inconscientes du médecin. Se:?nn;tt?gn? :xoéggss Iitl?r ?T;%rée'sglr?niﬁ{sﬁt
clure d'autres conceptions que celles yn pref rappel épistémologique perie médecin qui veut étre “efficace” doit
proposeées dans le champ medidaiettra de mieux caractériser la relationser de tout son art. C'est dire que, en
puisque ce sont justement ces ConCeRrgdecin/malade a travers la fagon dopius de son savoir (anatomie, physiolo-

tions autres qui soutiennent pour chagugacun établit son rapport & l'autre. | gie, pathologie... et thérapeutique) dont
humain ses valeurs de références, |ses il dispose, le médecin doit user de

conceptions sur le bien et le mal, le vrai i " - conviction, de persuasion.
et le faux, le juste et linjuste, le beau/etLa relation médecin/ma- '
le laid, et 'orientent dans la quéte d' Nlade

sens & donner aux questions sans|ré- d'une autre dimension, qui est celle que
ponses. Cette diversité irréductible nopr- nous avons connue a l'origine de la psy-
rit, entre autres, le debat entre médecins La relation médecin/malade est unehanalyse, quand elle se démarquait en-
sur des questions éthiques, la douleuelation de “pouvoir” comme nouscore & peine de la médecine : c'est en
I'avortement, la procréation médicaletavons déja évoqué. L'exercice de |ceermes d'influence et de suggestion que

Nous voyons bien la lillustration

ment assistée, le diagnostic anten
etc.

L'observance dans les
maladies chroniques

Le médecin ne cherche pas toujour|
approfondir les causes de non-obs
vance dans le cas des maladies ch

niques comme dans le diabéte ou I'l )F

pertension. Quand il s'en préoccupe
se sent remis en cause, comme s'il
sentait, en quelque sorte, coupable

non-influence sur personne en danger,

Dans I'énoncé précédent nous se
blent résider certaines clés essentielle
la compréhension du probléme de
non-observance :

= du cOté du malade : la facon dont
tente de s'attribuer des catégories
["&étre"(un homme, une femme, U
Bourguignon, etc.), sans jamais y par
nir, au point d'avoir besoin de spécifi
ces catégories (un vrai homme, u
vraie femme, etc.), sans que la catégq
du vrai n'épuise non plus le manque
étre. En effet, la caractéristique de I'é
est justement de ne pouvoir se di
comme chacun peut I'éprouver plus
moins douloureusement pour soi-mém

= du coté du médecin : la fagcon dan

il se représente lui-méme, a travers
valeur accordée au mot "médecin”, v
leur subjective souvent déterminarn
dans le choix de cette profession g
plus que toute autre, hormis celle
prétre, confere de "I'étre" supposé
celui qui en a le titre. Or, la non-con
pliance fonctionne comme une remi
en cause de cet "étre-médecin”, ce

provoque souvent des tentatives de ré

5

glouvoir est nécessaire dans les pratiquies phénomeénes relationnels avec le pa-
de soins. tient y étaient décryptés. Ainsi, la méde-
cine peut-elle étre considérée comme

Or, “'homme médecine”, "rhommeyne science bordée par la sorcellerie o
de pouvoir”, dans toutes les civilisaglie retrouve ses origines.
tions, est un "sorcier". C'est lui qui est
censé détenir les clés du savoir relatiflau Le médecin se l'avoue parfois sous la
sens a donner aux symptébmes et & farme d'une dénégation, qui peut s'énon-
gpuffrance, ainsi qu'a la fagon de la guéer sous une forme affirmative lui per-
eflr et de I'exorciser. Cette conception eshettant de maintenir insu ce savoir en
rlujours vivante aujourd’'hui, méme enlisant que "la médecine est un art" (2).

nwErance, comme l'ont "mis a jour"

7

€ L . .

ombreux ethnologues, en particulier Toutefois, il semble nécessaire de

Jganne Favret-Saada, dont la thése reSRyligner que si la médecine aspire a la

daujours d'actualité (1). science, c'est parce gsen objet n'est
pas le malade, mais la maladi€3)*.

la maladie _, o
ui Cest dans cet art que le médecin tra-

uit sa compétence, conformément a
jgommunauté a laquelle il appartient enseignement de ses maitres, qu'il a ac-

qui participe a la fois a cette souffran gws a}ul cours dellongs effdorts ‘!‘é‘ lui ont
individuelle et aux rituels de conjuratigndonné le titre et le statut de medecin.
('}jeu mal.

Dans la sorcellerie,
pgoncerne non seulement un individu,
cest dit touché par le sort, mais aussi

Ce statut n'est pas exclusivement et

n Le savoir du médecin différe du s _spécifique_ment réfé.ré a la pratique d'un
icte médical... Il situe un homme (ou

evoir du sorcier dans le sens ol le mégé& e femme) : le médecin dans une posi
ecin représente la médecine dont il est|ut L nedeci NS une posi
n sociale particuliéere, méme si au-

neejeton élaboré dans un corpus et o " X
priestoire des sciences qui vise a dist Hpurd hui cette position semble parfois

> quer, depuis Descartes, le sujet de I'o jg'valorisée. par rapport a un temps passé
tréle s,on savoir ' plus ou moins mythique : quelque chose

e de "ETRE" médecin semble perdu.
ou, Le médecin décode la souffrance par . .
Nous allons examiner ce qu'il en est

une grille de lecture plaquée sur la pa; ..~ .

€] - S . .

role du patient qui lui permet d'identifi rdu. coté du pqﬂent.\ll est demandeur de
oins, de remedes & une souffrance. Il se

es signes, a spécifier a l'aide de q e2Ins, . " PR

Bons et d'examens complémentai e%uf"‘“f'e de "malade", .et le medecin aura
dont la fonction échappe au savoir & evaluer la maladie :

tEatient. Le patient est ainsi, en quelque = & diagnostiquer, la nommer, la si-
Usorte, lu, dans un systéme de référericiter dans le cadre de son savoir; ]

dﬁui lui échappe totalement.
a * Aborder la question du malade consisterait a
n-  Pourtant quelque chose, nous l'avorsavoir manifester une attention envers des singula-

seu, résiste dans la maladie, dans le sef€s. Or, il est aisé de constater que les promo-

goil les malades "sont de mauvaise ¢ rfpurs d'actions collectives, comme les associations
cpesition”. Quelle que soit la fac nsavantes ou des laboratoires pharmaceutiques, en-

| 'visagent paradoxalement de construire des typolo-

pération de ce qui semblétfe perdu"

d'identifier la souffrance, la fagon d'y regies qui nous reconduisent a la case départ.
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- La nomination d'une maladie chro- -
nique affectée pour un malade du verbeAttitude du malade en
ETRE constitue un élément de carte regard d’une maladie
d'identité inconsciente de méme que le .

titre de médecin s'integre également 3 lachronlque
€¢arte d'identité inconscientedu méde-
cin, méme s'il n'exerce plus, méme
n'a jamais exerce.

o déterminer les actions a entre
prendre pour :

- l'interrompre,
- en retarder I'évolution,

- en restreindre certains effets
grettables.

5l Une maladie chronique est ressentie
comme une fatalité et tout le théatre an-

Ainsi, il est des maladies pour les _ ]
quelles le traitement est d'une efficacité Cette carte d'identité inconsciente. adildueé nous montre comment les héros
' ‘acceptent la fatalité qu'avec réticence,

remarquable et d'autres dont le traitgyuise par une nomination, provoque degaccs 't o i ¢ fai
ment ne procure pas une cessation ragdffets similaires a ceux qui structurgnf!Sddau moment oulis né peuvent faire

cale de la souffrance : les maladiegappartenance des individus a une relRutrement.
chroniques. gion, une secte, une minorité, une bande Que se passe-t-il dans une maladie

N d'adolescents, etc., qui se retrouvent defhronique ? Pour le décoder, il importe
Souvent la maladie n'est pas apﬁéfe un symbole ou un sigle. de se situer au-dela de la question médi-

rente, perceptible pour le malade. C'es le dans une chronolodi biectiv ]
simplement le médecin qui la nomme, Il pourrait étre intéressant d'étudier c&2€ 9ans UNe chronoiogie subjective su
quelle nous porterons maintenant notre

sans qu'elle apparaisse a la conscienegie peut représenter "la carte d'identi %t "

Le médecin s'appuie pour cela sur désconsciente” de chacun, mais cela n& cnion.

chiffres abstraits : tension, résultats (deessiterait des développements qui gé-a - Situation

Ie}boratowe‘s a partir d'analyses blolop_asseraient de loin 'ambition de cet ar- . yn malade va voir un médecin.

giques... C'est le médecin qui offre unécle. o .

sorte de statut d'existence a la maladie o o o - le meédecin dl.agnosthue une mala-

dans un cadre de savoir que le malade Quoi quil en soit, il apparait déja qye  die chronique;

ignore. "cette carte d'identité” qui est lie alx ; apres différents controles, vérifica-

|ert|f|cat|ons fondatr|ce§ d_e la supje - tions, hésitations... il en fait
La distinction entre maladie gravevité offre des signes a lire ou a en- |'annonce au malade;

mais curable et maladie chronique ¢ gendre. Les u;ientlflcatlor'\ls sont trarr!es"H le malade recoit I'annonce de sa ma-

entrée dans les moeurs, et permet des fle termes qui sont des "représentations ladie

gements d'attribution : ou de "signifiants", affectés d'une charge ' _
. il a une angine, une appendicieﬂﬁecnve / erothu'e speglflq_ue qui ce- b - I,Eﬁgts sur Ie’pa_tu,an(G) N

une foulure... |ebre,|eS traces d'une h|St0|re f-am”lle 0 Déni de la rea“te, refus de I|'éti-

passee dans une conscience gul ne cesse quette de la ma|adie;

'd” est cancéreux, diabétique, hyperge rginventer ses propres souvenirs.
tendu...

0 révolte;

Ce qui fait la spécificité des mammji- o marchandage;
Nferes que sont les hommes est le rapport, acceptation passive;
Ngue cette espece entretient avec la |pa- . . o .
desle : puisque ce qui fait chaine des gé- " acceptation active et intégration.
néalogies chez les humains s'établit parc - Réflexion sur la situation et les
L . le moyen de la parole. Insistons : ce qui attitudes

La distinction entre AVOIR et ETRE e ransmet d'une génération a l'autre| en
est problématique en linguistique (3)pjus du code génétique, est le langage. Dans la situation (a) nous retrouvons

Elle n'est pas forcement referrée a '?‘ 0- . . . ...| le contexte déja évoqué ou le malade est
tion de gravité : par exemple, avoir [a C'est ce qui rend chacun héritier

; ) A . . . X 'lu du savoir d'un autre". Il intégre la
maladie de Crohn n'est pas bénin. d'une terminologie mal identifiée, do tcatégorie de ceux a qui il est annoncé

_ . pourtant il se spécifie a travers ses ide Uils sont sous le coub du sort (sorcel-
Pourtant, AVOIR tient a quelque tifications, qu'il donne sans cesse a %érie) ou du destin (tragg)édie class(ique) 3

chqse qui peut 'etr(? acquis ou enleverypter quand il parle, sans méme S%avers un trait spécifique (la maladie
Avoir une maladie n'est pas toujours Ufendre compte. La parole est le subs rEFII’Oﬂi R
" " o A N X L e gue) qui épingle en quelque sorte
en plus", perdre une maladie n'est paaéme & partir duquel s'élabore ['illusi Ron ETRE identifié au nom de sa mala.
toujours un "en moins". Par contre, ende la pensée, dans une déchirure d'ox
IeverAququue chose qui est du registr€origine I'appel.
de 'ETRE a quelqu'un, c'est I'amputer ) , , Or, I'ETRE peut-il ne se résumer qu'a
d'une dimension qu le rendrait non Ce reperage collectif des enjeux Hn Signe par |eque| le destin se mani-
semblable & lui-méme, & sa propre "n&ignifiant, que permet la psychanalysgggie -
ture". ne rend pas possible, ni ne légitime} a
lui seul, une pratique avec des maladgles C'est proprement insupportable, car il
La distinction entre les deux verbegui n'‘ont formulé aucune demande sjrs'agit pour le malade d'intégrer ce signe,
renvoie au "manque fondamental" quguliére. Toutefois, le repérage d'une gdicette maladie & son identité sans qu'il ait
FREUD désignait du terme de "castfamension subjective toujours présentpu s'accoutumer a cette présence qui dé-
cgormais fait partie de lui, est lui. Déni et
denégation (4) sont des concepts freu-
au manque oriente les enjeux singuliedautres paramétres que ceux constitudgens qui rendent compte de la fagon
de chacun a travers les relations| par des signes référencés dans I'étiologient un savoir, méme évident, peut étre
I'amour, a la vérité, au savoir ... médicale. refusé par un individu, lorsque ce savoir

Une autre distinction peut étre av
cée : certaines maladies sont spont
ment situées a partir de l'usage
verbesAVOIR, ou ETRE (4).
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vient & I'encontre de quelque chose dle5—
sentiel pour lui, et auquel il "tient". Up Attitude du malade

exemple de ce deni pour Freud tient 3 lagnvers le médecin
perception de la différence des sexes. Le = & renoncer, et alors il n'est plus mé-

petit garcon, quand il y est confronté, a decin & ses propres yeux:
la fois sait et ne veut pas savoir, comme Dans l'antiquité, I'annonceur de mau- lutter d lation d i
s'il ne voulait pas avoir vu. La petitevaises nouvelles subissait un chatiment .. a lutter dans une relation de pou
fille, par contre, semble directement ineomme s'il était lui-méme responsa |yoir sans effet qui satisfait certains ma-
formée par la vision. Elle conjugue audes événements annoncés. Dans la qdes et qui provoque a rupture avec
trement que le petit garcon sa relatiooellerie, la personne qui annonce et & autres.
aux verbes étre et avoir. vele I'existence d'un sort n'est pas|la Face au malade qui ne se soigne pas,
. méme personne que celle qui prendra |a médecin cherche a persuader, a
L'annonce de la maladie provoqugonction de I'exorciste. Ce dernier seraonvaincre... puisque la confiance en-
une rupture entre un état d'avant et Ungyiicité a la fois pour confirmer et leververs Iui, et ce quiil représente, ne suffit
perspective d'apres. Siil est aisé de coR sort, pas a l'observance de la prescription. Le

prendre la révolte de certains, révolte médecin argumente, menace, met en
i i i i - Dans l'annonce d'une maladie chro- . ! !
qui peut attemd_re'_ une dwpenspn_t a X o ; .avant les risques encourus par le ma-
gique, comme si lindividu était désignénique, a un malade qui l'ignorait, le mér. .~ o\ qovient en quelque sorte "per-
par le destin : "Pourquoi moi ?" Pourdecin est a la fois I'annonceur de Igécuteur" de son malade. Il s'établit
' [ vaise nouvell I'homm . o
(tj)_?utfcres cette ann_o_rrce engteln\dre une {%?rucﬁ;eé gu eo‘reteertren?éde eC(‘jeestp Ginsi une sorte de spirale infernale, cha-
!Aa lon, comme st 1l y avait 1a un gain ge dy port ~ -] 'Cun renvoyant a l'autre le déplacement
d'étre. Ici se profile une constructiomjue le médecin tient un rble ambi
. . : S . .Y de ses propres blessures.
métaphysique souterraine qui s'étaye |spour le malade. Dans cette situation,
les croyances spécifiques du malade, |segrtains malades changent de médecin Dans cette relation, il ne s'agit pas
fantasmes, dans son rapport a la culppeur apporter a un médecin nouveau| gtune personne "titulaire” d'un dipléme
bilité et a la faute. qui a été annoncé par le premier. de médecin qui débat avec une personne

e R "titulaire" d'une maladie chronique, et
Le marchandage est déja une margue La difficulté du malade a accepter

C . P qui cherchent ensemble a déterminer les
d'acceptation. que sa maladie n'est pas transitoirg, o res conditions de vie pour le ma-

tal tati i i< .qldie"\?ap?,r;i!gn?()? r?eurn KTJ?L '2Zntg'ilade . il s'agit de deux ETRES qui af-
Quant & l'acceptation active, il s'agiq pag frontent leurs identités respectives, de

rait de prendre en compte l'existenceomme une inscription dans son "étr deux revendications d'existence comme
d'un signe et d'en tirer des conséquences se manifester par un rejet en parti S run ne pouvait se faire reconnaitre

rationnelles en terme d'hygiene de vie dier de ce qui lui est le plus immédiate- u'a la condition de gagner sur I'autre

d'observance de médications. Or, "cettment accessible : suivre ou ne pa n enlevant a l'autre de son étre acqui’s
rationalité" n'est jamais acquise : mémsuivre les prescriptions et les régleglvec le statut de malade chronique ou
si cela déplait a des individus irrationd'hygiéne de vie qui lui sont recomm Nde medecin
nels qui révent de rationalité. Dans |cdées. '
mouvement, la maladie s'inscrit dans|la ) i i
carte d'identité subjective du malade| et L€ rejet du traitement peut aussi - Conclusions

comme, du fait de I'hygiéne de vie et getir quelques attraits inconscients, mas-
la médication, les signes de la mala igués d'effets secondaires bien réperto-

peuvent disparaitre, le malade ayrdes- !l s'agit alors de rationalisations qui || serait illusoire de croire que la

ponctuellement tendance, d'une fagoff Presentent sous les meilleures appgsn-observance pourrait étre combattue
plus ou moins répétée, a vérifier ef€nces de l'objectivite. Ce mécanismg |aide d'une campagne de communica-
quelque sorte la persistance de I'exi&Te, €n plus, la possibilit¢ parfois jublijon qui reprendrait autrement des argu-
tence de ce signe de son étre qui ne $80Ire de mettre ainsi en cause le saVQiients maintes fois rabachés. Ce serait

manifeste plus. medical et celui de son medecin. |liyire fi de la dimension inconsciente en-

o | sagit la d'un déplacement, au sens fleyars |aquelle chacun se caractérise de
Ainsi, pour le malade, ne plus disppdien du terme : un sujet qui ne veut pagyen rien vouloir savoir" (7) méme dans

ser des signes de la maladie, une fogsavouer a lui méme un attrait ou Uy sy rgissement impromptu de ses effets.
celle-ci acceptée, serait en quelque sortjet envers un objet (ou quelgu'un) re-

le témoignage d'une amputation d'yneorte sur un autre objet (ou une autre Ce qui semble devoir favoriser I'ob-
identité nouvellement acquise a traverBersonne ) les sentiments éprouvés. | servance se joue dans la relation mede-
le nom enfin accepté de la maladie cin/malade. Dans cette relation, il ne
chronique. s'agit pas d'un endoctrinement de l'autre
par des arguments, des menaces et des
procédures d'influence, mais d'une fagon
de l'impliquer en l'invitant a parler au-
servance peut étre instaurée comme thé- trement qu'en récitant des stéréotypes
rapeutique. Elle permet de faire réappa- Nous avons vu comment la mise epu des formules codées a l'avance. Le
raitre les signes cliniques ou de labora&ause du médecin par le malade entaxédecin se situe alors comme témoin
toire qui vont lui confirmer qu'il est mait le médecin dans son ETRE de méttentif d'une narration qui s'éloigne
bien malade et que les éléments répertdecin. Si, comme nous l'avons déja éygarfois du theme de départ afin de sus-
riés de sa carte d'identité subjective soqué, la pratique médicale s'inscrit dansiter une prise de conscience en restant
toujours en place. un modele qui méle savoir et pouvajrattentif envers les termes singuliers[du

compétence et hiérarchie, dans la rela-
tion avec le malade qui refuse l'obser-
vance, il reste au médecin soit :

Attitude du médecin

Pour ne pas ressentir la souffraniceenvers le malade
provoquée par I'amputation, la non-gb
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malade qui ne peut dire avec précisi
(mais qui le peut ?) les difficultés qu
ressent pour :

0 intégrer sa maladie dans sa vie p fj

sonnelle, professionnelle;
0 tirer des conséquences;
o faire des projets.

Une amélioration du mode relationn
instauré fidélise souvent la clientéle
médecin.

Ce mode relationnel ne tient pas €
clusivement compte de l'information
dire ou a entendre, mais nécessite
prise de conscience... de quoi ? De
demande de reconnaissance qui acc
pagne toute parole, demande de rec
naissance insue et toujours présef
aussi bien dans la plainte du patient g
dans la fagon dont le médecin énonce
propres recommandations. Insistons :
facon dont se manifeste le médecin, ou
personnel soignant impliqué, inclut ég
lement une demande de reconnaissa

= O
)

uigecessible. Le moins pire leur suffit !

om

nt
1

on |l s'agirait en particulier d'illustref prescriptions ou de régles d'hygiéne de
jlcombien il est nécessaire de différengiasie. Il importe & ce moment que ce per-
implication d'un malade dans un projesonnel soignant puisse dénouer dans son
le traitement, culpabilisation a traverstatut et dans son role les pieges tendus
des menaces, qui, méme si elles sopar les auxiliaires étre et avoir. Dés lors
formulées pour "le plus grand bien" due "malade" peut s'attacher a un "lieu" -
malade, n'en restent pas moins des lui ou il rencontre un interlocuteur
naces. L'histoire nous enseigne a |qaivilégié - qui constitue une sorte de
ujet que c'est toujours au nom "du plugférence qu'il transporte avec lui et qui
rand bien" que s'est commis le pirdui donne une sorte de carte d'identité
éaliser une observance parfaite, |osubjective, une appartenance et un sta-
"simplement" n'importe quel idéal, n'in-tut. C'est particulierement important
xéresse pas le psychanalyste, ni le lapour certains malades chroniques lors de
2n médecine. Le plus grand bien est iperturbations émotionnelles. La relation
établie avec le malade met en jeu des
processus affectifs qui tressent des liens,
mais ne sont toutefois pas a confondre
Qvec une relation transférentielle, méme
e ecela peut en constituer l'amorce.

a_Une approche différente du par
digme de la relation médecin / mala
on- . .
ermet de dégager comment - a tra
a prise en compte dans chaque ca
ue :
g que dit le malade, du vocabulajre
u'il utilise - une attention peut relancer, _ o y i
rovisoirement, une observance, jus- Cet article a été publié dans “Santé
qu'au prochain rendez-vous. Il s'agitMentale” numéro 38 de mai 1999.

dans chaque entretien, non pas exclysi- .
nce uBlbllographle

Jean Szpirko - Paris

— W
FOBD

Q

o ; . veément de prescrire, de conseiller
qui éclate parfois de sa démesure, SPUS outer passivement, mais aussi d4 se
Couvert de ratlonallsatlons |us ou moins. , ” ! AR ) . Jeanne FAVRET-SAADA Les mots, les sorts, la
P gltuer comme témoin attentif a un diSmort - Paris, Gallimard 1977

bien élaborées. Ce mode relationnel i
pligue, pour le médecin, d'établir une 1

m- A . i " ‘A . L .
cours singulier qui a besoin d'étre ponc-2. Jean SZPIRKO "A la croisée des champs" in

fué dans le temps par d'autres ren eIZ'e_maIyse, l'analyste - Paris, Ed Solin 1991

lation avec le malade, renoncgant pour |un . . 3. Jean CLAVREUL, L'ordre médical - Paris, Le
L vous. Un gain sur l'observance peut &t i 1975
temps au savoir médical pour permettre

au malade de dire, dans des termes a
parfois imprévus, voire inappropriés,
que personne ne peut dire a sa place.

Il ne s'agit pas de substituer a u
position de médecin une position
psychanalyste, mais de permettre au I
decin, dans le cadre de sa fonction,
tenir compte d'une sorte d'inattendu,
hors nomenclature médicale, qu'exprir
le malade. Ce discours, méme parse
de questions précises, comporte U
forte demande de reconnaissance, §
forcément qu'il y ait des réponses a p
duire : il suffit souvent de témoigner
I'attention.

Le probléme est que les médecins
sont pas familiarisés avec cette d
marche, pas plus que les délégués m
caux formés par les laboratoires ph
maceutiques soit a argumenter en fo
tion d'attentes statistiquement iden
fiées, soit a manier des techniques
ventes qui s'appuient sur des simulag
d'écoute, puisqu'il s'agit uniqguement
repérer des critéres déja répertoriés.

Il s'agirait donc de sensibiliser le m
decin a ce que peut étre un entret
non stéréotypé, qui prend en compte

singularité et I'affectivité des interloclt

teurs, sans pour autant que soit exc

une intention précise : favoriser I'obse

[ 4. Sigmund FREUD, 1938. Résultats, idées, pro-
; o bléemes Il - PUF 1985, p 287, et 1925 - Quelques
Ce Cette démarche de suivi du maladenséquences psychiques de la différence anatomique
permet aussi que les para-médic tlgallzeigzgxes, in la vie sexuelle, p. 123, chapitre
ngxercent au mieux leurs pr_opres com e'5. Emile BENVENISTE, Problémes de linguistique
jeences, leurs propres fonctions. En e €fénérale | chapitre XVI p 193-195 - Gallimard
4N personnel soignant peut égalemens. Ces attitudes sont a distinguer de celles propo-
qeeffectuer un accompagnement, s a?nsoﬁar Elisabeth KUBLER ROSS pour I'annonce de
pieme qu il soit nécessaire d evoquer . Jacques LACAN, Le séminaire, Encore - Livre

de . M
eventuelle nécessité d'observance | && - Ed du Seuil 1975

me
mé
ne

Slscompté, toujours sans garanties.

QD
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r

le,

- |’adolescent et 'observance
, au traitement

t;—n

Les travaux sur l'observance théra-
peutique des adolescents concernent
principalement les traitements des mala-
dies chroniques, la contraception orale

" et les rendez-vous de consultation. L'ob-
servance est un domaine privilégié d'ex-
“pression desnalentendugossibles dans

)la relation de soins. Nous n'aborderons
ici que les aspects médicaux somatiques
de la question, mais rappelons pour mé-

rc  L'observance, autrement nommée
d compliance, adhérence ou fidélité
thérapeutique, est définie comme “le
A degré de concordance entre le com
o portement d'un individu (en termes
de prise médicamenteuse, suivi de ré
- gime ou changements de style de vig
I et la prescription médicale” (1). Elle
a fait l'objet de trés nombreuses

' études auprés des patients adultes.

vance puisque c'est son métier.

moire que l'observance avec le "psy"
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(consultations, psychotropes) est un

: N trés rapides ou trés graves, en particulier
théme également important a I'adoles-UN phenomene trans-no-

dans certaines affections séveres haute-

cence (2). sographique multivarié ment dépendante du traitement, et
conditionner pour une part la mortalité.

, . . . Beaucoup de rejets de greffe d'organes

Le médecin somaticien Les travaux ayant mesuré I'obsersont la conséquence directe d'une mau-
et l'observance vance de fagon catégorielle soulignertaise observance au traitement immuno-

bien le caractére trans-nosographiqueippresseur. En hémato-cancérologie et
) o des problémes rencontrés, qui n'épaflans d'autres affections séveres comme
En pratique clinique, l'observan¢enant aucune maladie (6). L'observanda thalassémie majeure ou la maladie de

thérapeutique reste un sujet embarmagr, nrime tout au long d'ucontinuum | Wilson, l'observance est essentielle pour
sant (3). Cette question, face a laquellg i nt de 1a fidélité exemplaire aux presle pronostic et conditionne pour une part
les professionnels se déclarent souvepfintions et programmes thérapeutiqudg mortalité. Enfin, dans l'infection par
dépourvus et non prépares, est eNCGofEsquaux refus complets de traitemente VIH, on sait également combien I'ob-
trés souvent percue comrpetentielle-| o, anandons du suivi médical. Mais suservance est cruciale dans l'efficacité des
ment subvgrgv@). POUF un médecin, Itout un patient, ou ses parents s'il s'agiouveaux traitements anti-rétroviraux.
peut étl’e d|ff|C||e d'lnterpréter une Nnons, 'un enfant, peut SlaVérer correctem Mais méme dans |e Cadre d‘affections
observance autrement qu'en termes (g%servant poucertains aspectsle son| plus banales, une mauvaise observance
trahison de confiance ou plus simplegaitement et beaucoup moins pdupeut entrainer des décompensations sé-
ment de non respect de lautorité. En Per, wres. Clest ainsi quun travail aupra&res et metire en jeu le pronostic vital,
diatrie, il peut étre particuliérement di -d'adolescents porteurs de maladies chréemme dans l'asthme ou le diabéte insu-

ficile de concevoir qu'une prescriptioniq s diverses n'a observé aucune as$po-dépendant.

faite dans l'intérét de la santé et a ksaton entre les niveaux respectifs d'gb-
tiori de la survie d'un enfant puisse

b A , ,gervance pour les médicaments, |es .
pas étre respectée. L'observance thergjies mesures thérapeutiques ou led-€S facteurs susceptibles

e e e et o findec vous, seulement 11% des padiinfluencer lobservance
. :  P=-19%lents s'avérant correctement observants
triques ne manquent pals . y € %ﬂces trois aspects de leur traitement|ré-
confrontées, notamment a l'occasion|dgis (g). Ailleurs, parmi des enfants [et De trés nombreux facteurs suscep-
I'entrée en adolescence de certains |efiysjescents diabétiques, aucune corrélibles d'influencer l'observance ont été
fants suivis pour maladies de l0NGjon entre les niveaux d'observance aueentifiés. Chez les adolescents traités
cours. 6 principaux aspects du traitement n'gour maladie chronique, les plus étudiés
La question de l'observance est cqniu €tre établie (9). se repartissent en six groupes principaux
plexe, n'obéit pas & la loi du tout ou rien o) aue nous résumerons ci-dessous.
et ne devrait pas étre considérée co
posant probléme pour une seule catégo
rie de patients. En outre, si beaucqup Elles dépendent pour beaucoup de la !l N’y @ pas de relation entre le niveau
d'adolescents ne sont pas correctenegfavité et de I'évolutivité propre de |aSOCio-€économique, l'origine ethnique ou
observants (5,6), le phénomene n'en|egfaladie, de I'efficacité des traitementde® Sexe et 'observance. La pauvreté n'in-
pas pour autant I'apanage de la médge leur finalité curative ou préventive efervient gu'en amont, si elle limite direc-
cine des adolescents et se voit égalgnfin du type méme de la prescriptigntement l'acces aux soins. L'age (adoles-
ment en médecine de I'enfant. Maig gjles dépendent évidemment aussi |(RENtS Vs enfants), en revanche, semble
I'adolescence, la question virtuellemerdegré de la non-observance, de son |ca¥oir une certaine influence.

inexistante a I'age pédiatrique de “quiactére momentané, variable ou pro-
est responsable de quoi" - de I'enfant q@ngé, etc. |l demeure gue pour la plu-
de ses parents -, dans I'exécution ef kart des maladies, le niveau optimal Beaucoup d'études ont retrouvé un lien
surveillance du traitement, devient vitej'observance requis pour obtenir le rédirect entrel'estime de so{ou le degré

incontournable et source potentielle dgultat thérapeutique désiré n'est paBautonomie sociale) et le niveau d'obser-
difficultés supplémentaires. Dans upgonnu. vance. A linverse, I'observance peut étre

étude aupres d'adolescents cancéreux, _ o sérieusement affectée en casdédei de la
plus du tiers des paires adolescent-pa- Dans certaines situations, une obsefaladie de sa gravité ou de la nécessité

rents étaient en désaccord quant a|guénce aléatoire peut ne s'accompagngy; traitement. Ce point a été particuliére-
incombait la responsabilité de la prisél'aucun phénomene symptomatique| Bhent observé au cours des hémopathies
des antinéoplasiques oraux. Les patigntsaucune aggravation remarquable, pagralignes. La relation entre 'observance et
observants étaient plus en accord ayeant alors d'autant plus inapercue. Ung niveau d'intelligence ou de performance
leurs parents sur cette question que|l@bsence de corrélation statistique entggnitive a été trés peu étudié dans le
mauvais observants (7). observance médicamenteuse et évoluli;ddre des maladies chroniques. En re-
clinique a moyen terme a pu étre ainsjanche, l'existence deoubles psycho-
glﬁ)nstatee dans la maladie epileptique @@mportementauconduites d'opposition
Fadulte ou de I'adolescent, comme dangriout) est réguliérement associée & des
difficulté que les enfants, tout se pa fasthme de I'enfant et de l'adolescemjroblemes d'observance chez 'adolescent.

comme s'ils ne faisaient qu'annoncer ges’ Dans un autre domaine, on pourrait
comportements finalement adultp- Ailleurs au contraire, une mauvaises'attendre a ce qu'un patient soit d'autant
morphes. observance peut avoir des conséquenaglsis observant qu'il se pergoit acteur des

Les conséquences d'une mauvaise

rvancene sont pas univoques. Facteurs socio-démographiques

Facteurs personnels

Retenons surtout que méme si, d'
facon générale, les adolescents mal
chroniques apparaissent en effet plus
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événements le concernant et qu'a llide cadre du diabéte, ceci a été bien monents sont capables et méme soulagés
verse, il soit d'autant moins observarntré chez de jeunes adolescents (12J.admettre qu'il leur arrive de ne pas
qu'il se percoit comme les subissant pabdais la encore les choses ne sont p&sre régulierement fidéles a leur traite-
sivement. Pourtant, les nombreusesimples. Par exemple, la perception |[dment. Engager ainsi la discussion sur
études sur la direction interne ou externgegré de vulnérabilité personnelle ou |[dékobservance, en prenant soin de bien
du lieu de contrélelgcus of control et | gravité de la maladie peut s'exprimer |ddistinguer chaque aspect du traitement,

Facteurs familiaux

Le role de la famille est importa
dans I'équilibre affectif et les comport
ments en général des enfants et des
lescents malades (10, 11). Un cert
nombre de qualités familiales sont cl

rement des facteurs favorisant I'obser

vance :expectative positive des pare
guant aux résultats du traitemerfa:
mille soutenante; rappels par les p
rents des prises médicamenteuses.
contrario, nombreux sont les trava
ayant montré l'influence négative d
dysfonctions familiales(interactions,
communication, cohésion) sur I'obs

vance. Quant a l'anxiété des parents, S8y facteurs liés a la relation de soin

impact sur l'observance de |'adolesc
semble pouvoir s'exercer dans des di
tions contraires selon le contexte.

Facteurs liés a la maladie et a
traitement

Les études ayant cherché une rela
entre le caractére plus ou moins anc
du début de la maladie ont abouti a ¢
résultats trés contradictoires. Il en est
méme pour le degré de sévérité de
maladie.

En revanche, si le nombre des mé
caments a prendre n'influe pas sur I'¢
servance, celle-ci est trés corrélée
nombre de prises par jour et se péj
dés lors que ce nombre dépasse de
Quant aux effets secondaires des tr

ments, leur interférence avec l'obser- -
vance n'apparait pas du tout constanteL'Observance en pratique
Ainsi, un impact négatif et dramatique
des effets secondaires a pu étre noté|a
prés d'adolescents transplantés sous (cor-

ticothérapie, mais pas chez d'autres ado-Qu'elle pose probléme ou non, I'0

lescents transplantés ou cancéreux.

Facteurs liés aux perceptions de |
maladie et du traitement

Les perceptions personnelles et |ede I'acte de soinsL'idéal serait dong
systemes de croyance influencent pagu'elle puisse étre abordée sereinem
fois beaucoup plus les comportementsomme une affaire familiere et partag
que la réalité objective ou les impératifentre le médecin, I'adolescent, et ses
rationnels d'une situation donnée. Dan®nts le cas échéant. Beaucoup d'adqg

Didbservance des adolescents, du mg
2L3Ur le court terme.

sie. Les recherches faisant appel
tmodéles théoriques de prédiction
comportement permettront peut-étre
dpieux cerner, parmi ces facteurs subj
itifs, ceux réellement “prédictifs” de I'oh
jservance (13).

ts Facteurs liés a la relation médicale

Il est souvent tenu
gualité de la relation
Bst déterminante pour la qualité de I'
%ervance. Ne nous en déplaise, la réa
P'est certainement pas aussi sim
compte-tenu de lguantité des autres
Ifacteurs en jeyvoir supra). Il reste qug

pour acquis que

Bbnt d'autant plus intéressants qu'ils
Ehtettent d'envisager des stratégies di

optimiser l'observance.

De fait, plusieurs études ont big
ionHontré gue l'observance des adolescg
ux médicaments et plus encore

én St : 1
id ndez-vous est trés influencée par I

Ice de satisfaction vis a vis de l'accuei

es soins et de la communication da
a relation médicale. Enfin, toutes l¢
études concordent pour conclure qu'

dimeilleure supervision médicale (rendez

blvous plus rapprochés, temps et attent

aaccordés en consultation, etc.) améli

ite-

clinique

u_

servance invite a réfléchir sur ce qu'el
peut traduire en termes dealité de vie
de l'adolescent malade et sur ce a g

elle nous confronte en termes giaalité

AUX A ) LS
ggu'une explication rationnelle et scienti-

médecin-malad

rautorise l'adolescent a lui-méme en par-
der et permet d'aborder les éventuelles

a-niveau. Pour chaque cas, il importe alors
emle procéder a une analyse qui, avec le

Cela étant, il est illusoire de croire

dlique de la maladie, de ses symptomes
€t éventuelles complications, puisse suf-
_fire a garantir une bonne observance.
Certains adolescents savent mais ne
“veulent pas savoir”. Les tricheries avec
le traitement ont alors valeur dero-
promis protecteurentre une connais-
l3ance peut-étre trop lourde a supporter
@t l'ignorance, dans une tentative d'évite-
t}'r]ent de la dépendance. L'observance,
“&%i sous-tend Il'acceptation du “réle de
®alade” ou la pérennisation de celui
d"“enfant malade”, peut étre douloureu-
sement vécue comme la marque d'une
dépendance a la maladie, aux traite-

formes mineures, correspond bien sou-
vent a une tentative d'échapper au poids
%el\é la réalité quotidienne de la maladie.
tte attitude, certes maladroite et non
Wenuée de sentiments de culpabilité,
peut simplement inaugurer le mouve-
ent plus général d'adolescence. D'un
ertain point de vue, on peut méme
onsidérer qu'elle participe de la santé
développement.

on Toutes différentes sont les situations

Di®e non-observance avérée. Elles ne sont

iNgmais fortuites et traduisent en général
un climat deprofonde insécuritéou se
mélent angoisses, révolte, déni mais
aussi sentiments plus ou moins forts de
culpabilité. L'important est de savoir en
décoder la véritable signification, qui
peut recouvrir rejets de tous ordres, sen-
timents d'injustice, préoccupations liées

ba l'image corporelle ou a la sexualité,

ledlées suicidaires etc. A I'extréme, ces
comportements peuvent étre l'expression

ude véritables attaques, conséquence de

la haine et de la violence dirigées contre
la partie malade du corps. Elles s'inscri-

enent alors dans une problématique plus
égénéralement dépressive. Dans ces cas,
pgaide d'une équipe médicale ou d'un

gssychothérapeute entrainés a la méde-
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cine des adolescents peut étre préci
(15, 16).

useEn pra’[ique et pour terminer, rajou_ concordance in compliance with cancer chemotherapy.
tons qu'indépendamment de la qualitg/dolescence 1988; 23 : 599-611

de I'ob | ité d 5d 8. Michaud PA, Frappier JY, Pless IB : Compliance
e 'observance, la capacite du medegagolescents souffrant d'une maladie chronique. Arch

Quoi quiil en soit, i Importe certaing-c;, 5 en discuter avec l'adolescent esEr Pediatr 1091; 48 : 329-36
ment de chercher le _traltement le pluan trés bon témoin de la “santé” de la 9. Johnson SB, Freund A, Silverstein J, Apperson
simple et le plus flexible, compte te Hansen C, Malone J. Adherence-health status rela-

des capacités d'adaptationlu moment tionships in childhood diabetes. Health Psychology

. . . . . A 1990; 9 (5) : 606-31
du patient, car vouloir le mieux a topit Patick Alvin - Bicetre 10. Wolman C, Resnick MD, Harris LJ, Blum RW.
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S'il faut absolument rester ferme sur |Ce1. Haynes RB, Taylor DW, Sackett DL. Compliangehout chronic conditions. J Adolesc Health 1994; 15 :
qui est indispensame, il ne faut surta U[I health care. Baltimore, Maryland : The Johns H p199'204_\ ) i )

pas hors circonstances exceptionnel eLgns University Press, 1979 1_1. Odlev're M. Les fra’tn'es denfarnts .attelnts de ma-

! . . 2. Alvin P, Marcelli D. La question de I'observangdadie chronique. Arch Pédiatr 1999; 6 : 1149-51

user de la manipulation, la menace ouU yadolescence. In : Alvin P, Marcelli D. Médecine fe 12. Castro D. Aspects psychologiques de la com-
peur. Celles-ci, du fait méme de leur inFadolescent. Paris, Masson 2000 : 272-9 pliance au traitement chez I'enfant diabétique insuli-
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chances de renforcer I'image négat Vvérité pénible a dire ou difficile a entendre? Arch Pé- 13. Frappier JY, Otis J, Alvin P, Campos Z. Deter-

Yelation de soin a cet age.
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_ 4 édiatr 1995; 2 : 874-82 16. Oppenheim D. Comment aborder les problémes
rgndez Vous .plus _rapproches et la ga aﬁ?. Tebbi CK, Richards ME, Cummings KM, Zevande non-compliance en pédiatrie. Neuropsychiatrie En-
tie de la confidentialité sont tous susce

[MA, Mallon JC. The role of parent - adolescentfance Adolesc 1996; 44 (6-7) : 248-57
tibles de favoriser une meilleure obsg

r-
vance.

réf,_ Cromer BA, Tarnowski KJ. Non compliance |ngies of nonadherence in cystic fibrosis. Dev Behav
a
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L'observance thérapeutique ne peut : . < . . ,
réduire a un éventuel probléme dar d b d d
seuls certains “mauvais patients” e Le Ia ete InSUIInO epen ant
raient responsables. Bien au contrairg, Y ’
s'agit d'une dimension indissociable |d a. I adOIescence

tout acte de soinpleinement partagée
entre le médecin et son patient

Cette facon d'envisager les chosgs, ] ] )
loin de provoquer ou d'amplifier les rg- «On ne fabrique pas un homme, ni  La prise en charge de l'adolescent at-

sistances, ouvre au contraire un espa8 Ne le soigne ni on ne I'éduqueteint de DID nécessite une bonne
trés privilégié d'authenticité et de régicontre son gré »Philippe Meirieu connaissance des spécificités de I'adoles-
procité. Celui-ci permet en retour de _ o cence, d'une part et du diabéte a l'ado-
beaucoup mieux ajuster les interventigns L€ diabete insulinodépendant (DI Jescence, d'autre part. Les objectifs du
en fonction du vécu, des difficultés e€st difficile a vivre et a traiter podrtraitement et I'approche du patient de-

des attentes des adolescents, tout en
timisant la relation thérapeutique. Il d
vient alors possible au médecin de t
aborder, y compris lidée qu'une mauadulte s'accompagnent souvent d'une de-

vaise observance puisse procéder d'uffioration de I'équilibre glycémique. Ge pgoyr tout patient atteint de maladie
stratégie plus ou moins consciente |dg€sequilibre est lié pour une part al¥pronique, mais encore plus a l'adoles-
protection, d'adaptation, et finalemgnph€nomenes hormonaux pubertaires gbnce, la prise en charge de la maladie
traduire un “message” de la part de gofautre part a des facteurs comportemegans ses aspects biomédicaux est néces-
patient. taux. En effet, dans une maladie ou INsajre mais non suffisante. Les interac-
tervention du patient dans son traittmerbns entre le patient adolescent, sa ma-
"est pluriquotidienne, complexe et detefugie, son traitement et son environne-

minante pour son état de santé, on COMfent sont telles qu'elles ne peuvent étre

. i A ) ; Nt t|§rises en compte que d'une maniére glo-
risque toujours d'étre connotée d'ungropres a I'adolescence sur les compQszje.
certaine dominance de la part de celgéments thérapeutiques.

7

qui aide sur celui en position d'étre aigé. S ) ) o
Si certains adolescents la tolérent|et La discipline de vie et les contraintes Seule une coopération étroite et une

méme en ont besoin, d'autres pourrpfiUotidiennes exigées par le traitemer#tmosphere de réciprocité entre cet ado-
en fait s'avérer menaces par cette |diteviennent difficilement compatibleslescent, agent principal de son traite-
mension implicite du soin. avec les besoins de fondamentaux de lkhent au quotidien, et les différents ac-
berté et d'autonomie de I'adolescent. | teurs de sa santé peut s'avérer efficace.

Il ne faut jamais oublier qu'une “rela
tion d'aide”, quelle qu'elle soit et ind
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En pratique, ceci ne peut étre veéri aF__’aris, 30 mars-4 avril 1999. In Diabetes & Metaljo
blement mené & bien par les soign 1999, vol 25, suppl 1, XXXIV (086)
- . - Y .. * Tubiana-Rufi N. Le diabéte insulinoprive a I'adp{

que s ils ont compris, outre I Impera IfIescence. Médecine de I'Adolescent. Alvin P et Ma
incontournable de leurs compétengeslii D. Masson Ed. 2000; p 167-71
techniques dans le domaine de la malas bu Pasl?uki)er—F(_efdiaevsky L, Tubiaga—RufibN. et|la
die, le caractére primordial d'une groupe collaboratif PEDIAB. Discordance betweer

Y physician and adolescent perceptions of adherende . .. 7
proche centrée sur la personne. treatment : influence of HbA1c level. Diabetes Cart A t t d
1999, 22, 1445-9 C IVI eS u

e Tubiana-Rufi N, Du Pasquier-Fediaevsky L.
concept d'adhésion au traitement du diabete revisit
Diabetes & Metabolism 1999, 25, 172-6 ro u pe
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Au cours d'une réunion des personnes
ayant suivi la formation DESG, des
groupes se sont constitués en 1995 sur
différents thémes : échanges entre diffé-
rentes équipes, harmonisation du dis-
cours, échanges ville - clinique hépital,
annuaire régional des structures d'éduca-
tion, pédagogie - formation, éducation
nutritionnelle.

Adolescence et diabete :
le conflit

L'adolescence ne se réduit pas a Ument diabétique peut-il faire le travdil Une enquéte a été menée avec DIA-
“fin d'évolution” de I'enfance Elle est psychique propre a cette étape de| MENORD sur le passage des enfants
une crise organisatrice. C'est pourquol|,\de ? Il doit en méme temps faire ce travers le suivi d'adultes.

I'adolescence, l'individu doit faire unvail nécessaire pour devenir adulte, et la

certain travail psychique indispensablenaladie et son traitement lui imposdnt Une réflexion menée a partir de la
appelé le travail de “subjectivation”. Jlune emprise qui le raméne a la dépefPrmation a servi de base a la déemarche
s'agit d’intégrer dans son psychismeance et a la soumission. de création de formations, sous I'égide
deux éléments : devenir le sujet de son _ S de 'AJD, pour les soignants des services
CorpS, et de sa propre pensée_ L'ado'es_cette mala(-j|e Chror"que Imp|lque u @e pédlatrle de |a. région.

cent doit se reconnaitre dans son np@épendance immense pour le corps; et ] ; _
veau corps pubére, et s'approprier s€4e a aussi une emprise sur le fonction- A present, les groupes pédagogie -
propres pensées. nement psychique : l'obligation de p ntormatlon,, éducation nutritionnelle,
ser au diabéte est pluriquotidienne. pompe (élaboration d'un programme

L'adolescence est aussi un temps| de d'éducation avec les soignants de 9 ser-
remise en jeu de I'GEdipe, avec un Comment ['adolescent diabétiquesices et 3 prestataires), diabétiques en
double versant, incestueux et parricide.peut-il négocier cet antagonisme entrgifficulté, poursuivent et présentent leur
) . . | 'emprise de la maladie et son besoifctivité lors de la réunion régionale an-

A cette etape de la vie, un travail d¢rautonomie ? Il va négocier en faisaniuelle ouverte a tous les soignants.

séparation attend les adolescents. compromis. Ce compromis va se tfa-

doivent renoncer aux liens infantilesjuire par une attaque du cadre de sgins De nouveaux thémes vont étre ap-
avec les parents, mais ces liens leur prgye |e diabétologue tente de mettre |govofondis : utilisation des ressources
curaient une certaine sécurité dans I propres a la famille, éducation du pa-
fance. _ _ tient & risque podologique, activité phy-
. L lls essaient de se défaire de la m |%1'que.

lls doivent négocier |a perte de Celigje yatre indépendants et autonomes.

sécurité, tout en modifiant leur relati Nis aménagent cette relation de dépen- Une dynamique régionale meilleure

aux parents. La puberte est donc une pgance en mettant en place toute soréera assurée par un relais trimestriel par
riode qui apporte un tumulte et u &

- or , e défenses qui malmenent la relatiogn correspondant dans chaque site, des
désorganisation dont I'adolescent dpif «qaci lad S

! . - - edecin-malade activités de chaque groupe, et par une
nécessairement faire I'expérience p

. ; . : . . réflexion sur le développement de I'édu-
pouvoir ensuite se reorganiser et dépas- Ces attaques du cadre sont a ¢ rEé.tiOﬂ thérapeutique dans la Région
ser ce cap-la. prendre paradoxalement comme une ten-

tative de survie, c'est en ce sens que le C. Delatre (1), M. Levisse (2).

médecin doit en tenir compte dans la re- C. Stuckens (3)

cence vise a la prise d'autonomie., a Qi o .
r de la dépendance infantile. Facd 2tion quil a avec son patient adoles- _ o
tir de la p : €ent. (1) Maison du Diabéte, Marcg-en-Baroeul; (2)

toutes les contraintes pluriquotidiennes Rediab, Boulogne-sur-Mer;
qui encadrent sa vie, comment 'adolgs- Christiane Guitard-Munnich - Paris (3) Service de Pédiatrie, CHRU, Lille.

| eni—
=

Tout ce travail psychique d'adole]
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Résumés des communications

I
O1 Pour les soignants : un nouveau site internet

pour I'éducation nutritionnelle des personnes
diabétiques d’'origine étrangére vivant en
France

N.Baclet, D.Romand, M.Bardeau, C.Bastien, V.Bazzaoui, E.Bernard, C.Flullliall,
F.Gamoull, Y.Gucrilleau, N.Masseboeuf D.Nouet, A.Rigoir, M.C.Sage, A.Siaud,
F.Stmad, Groupe NOVODIET, 75010 Paris.

Un des mofifs d'échec de la prise en charge des personnes diabétiques étran-
géres vivant en France est lié & une connaissance insuffisante de leurs habi-
fudes alimentaires. Les oufils facilement disponibles reposent principalement sur
les tables de composition d'aliments. Mieux connaitre la culture alimentaire des
populations migrantes faciliterait la communication ef I'efficacité des conseils
nutrifionnels.

e but de notre travail, était de créer un outil accessible par Infernet par tous
les ditéticiens et le personnel soignant comprenant par région du globe : les
données sur le diabéte dans la région concernée, Ees familles d'aliments ty-
piques ef la table de composition alimentaire, les modes de préparation, les re-
ceffes ef les menus, la structure et les horaires des repas, les coutumes et les
fétes, I'évolution des habitudes alimentaires en France, les principales caracté-
ristiques @ prendre en compte pour I'éducation, les lieux d'approvisionnement
et une bibliographie.

Un groupe de 16 diététiciens d'lle de France s'est reparti en 8 bindmes, cha-
cun responsable d'une région du globe : Afrique, Asie, Inde, Maghreb, Pays
Européens de I'Est, Pays Méditerranéens Européens, Guyane, Moyen-Orient.
Les sources d'informations ont été : les ambassades, les livres de receftes étran-

ers, I'OMS, Migration Santé, les livres touristiques et des enquétes auprés des
Eomilles. Afin de tester cet outil nous avons inclus dans le site une page confact
confenant ['identité et les commentaires des utilisateurs. Aprés une phase pilote
d'un an nous compterons le nombre de connections et analyserons res commen-
faires des ufilisateurs ofin d'améliorer ['outil.

En conclusion, nous avons créé un outil moderne et innovant ofin de faciliter la
prise en charge nutritionnelle des patients diabétiques d'origine étrangére vi-
vant en France. Cet oufil reste & évaluer.

langue et de culture arabe d’'un programme
d’éducation thérapeutique en groupe et en
hospitalisation

S.lemozy-Cadroy, O.Tazi, F.Ayat, A.M.Volatier, F.lorenzini, H.Hanaire-Brou-
fin. - Service de Diabétologie Maladies Métaboliques-Nutrition, CHU Ran-
gueil, Toulouse.

Au cours de I'éducation thérapeutique, I'acquisition de compétences par le
patient se fait dans un contexte social et culturel qui consfitue son cadre de
référence. Nous accueillons de facon hebdomadaire un groupe de patients
diabétiques pour un programme d'éducation thérapeutique structuré, au
cours d'une hospitalisation de 5 jours.

Dans le but d'en améliorer lo pertinence auprés de patients de langue ef de
culture arabes, nous avons adapté ce proFromme de maniére spécifique,
avec association quotidienne ef confinue d ["équipe mulfiprofessionnelle j‘un
fraducteur et médiateur interculturel.

De 1995 & 2000, 52 patients, dont 69% de femmes, ont bénéficié de ce
programme (Gge 569 ans, ancienneté du diabéte 107 ans|. Ces patients
avaient en majorité un diabéte de type 2 (92 %), présentaient un surpoids
IMC 28+5), et un déséquilibre glycémique (HbAlc 8,8+1,6%). La majorité
des patients étaient fraités par insuline (?63% ¢ l'entrée, 69% d la sortie),
i’eventuell)ement associée aux anfi-diabéfiques oraux (13% & l'entrée, 25% a
a sorfie).

Nous avons évalué ['autonomie de ces patients et de leur entourage @
'tgard de I'autosurveillance glycémique (ASG) et des injections d'insu%ine,
en cours d'hospitalisation, et frois mois plus fard pour les patients suivis
dans notre service. Vis d vis de I'ASG, une majorite de patients (62 %) est
autonome & l'entrée, au prix de 'aide d'un proche pour 53% d'entre eux
[essentiellement pour la fenue d'un camet approprié). L'acquisition de ['auto-
nomie s'est faite pendant |'hospitalisation pour 33 % des patients, avec
'aide d'un proche dans 1/3 des cas. Moyennant l'aide de 'entourage,
64% des patients sont autonomes a I'enirée @ ['égard de I'injection d'insu-
line, et 22% le sont devenus en hospitalisation. En adjoignant la coopéro-
fion d'un proche (dans 57 % des cas pour 'ASG et dans 25% des cas pour
l'injection d'insuline], I'autonomie est ainsi obtenue chez 95% des patients
pour I'ASG, et 90% pour I'injection d'insuline. Sur ces 52 patients, 20 ont
é1é revus a 3 mois : le niveau d'autonomie occ1uis est maintenu, pour ['aufo-
surveillance glycémique et les injections d'insuline. Quoique encore élevée,
l‘hém%?lobine glyquée est améliorée (8x1,5% vs 8,8+1,6%, p<0,01,

n=

L'adaptation d'un programme d'éducation thérapeutique pour patients de
langue ef de culture arabes a permis une acquisition d'autonomie dans la
grande majorité des cas et souligne la pertinence de I'association de I'en-

tourage proche ¢ la démarche d'éducation. Parallélement, une amélioration
de I'equilibre glycémique est observée & 3 mois.

I
03 Evaluation de l'acte d'éducation : proposition

d’'une méthodologie d'observation des pra-
tiques des soignants par la méthode de I'ana-
lyse du contenu

P.Gross, C.Renard, M.C.Martins, D.Inghels, C.Gautier, N.Prieur - F.Bracg:
Eeté)urné, M.Lepeut - CETRADIMN - CH de Roubaix - 59056 Roubaix
edex 1

Position du probléme-But de I'étude - En accord avec le consensus de To-
ronto notre équipe a orienté sa pratique de I'éducation sur "l'approche
centrée sur le patient", particuliérement adaptée aux patients se situant aux
premiéres étore de la spirale du changement de Prochaska (précontempla-
fion, confemplation et préparation|.

Aprés 5 ans d'une pratique intuifive, nous avons désiré objectiver le dérou-
lement de ['acte éducafif dans le but :

1°) de produire une formalisation de I'acte éducatif au cours de ['interac-
fion soignant - soigné menée selon le modéle de "l'approche centrée sur le
patient';

2°) de permetire aux acteurs de mieux approcher le sens de leur pratique
et de permettre une transformation de représentations que les acteurs ont
de leur travail d'éducation du patient

L
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Descriptif et mise en place - les données relatives au processus éducatif
mis en jeu lors de l'inferaction soignant - soigné sont recueillies auprés des
infervenants (carnet de bord pour enregistrement en temps réel, ufilisation
de la carte conceptuelle, observation d'un chercheur extérieur a I'équipe
ar l'infermédiaire d'enregistrement audio ou vidéo), ef auprés des patients
rentretiens semi-dirigés visant & identifier les &léments qui leur ont permis
de s'approprier le processus éducatif).

Ces informations feront I'objet d'une analyse de contenu qui permet d'ap-
précier la diversité et la pertinence des acfions d'éducation pﬁjtét que lev
quantification. L'ensemble des infervenants du Centre de Diabétologie est
concerné : Médecins, Infirmiéres, Diététiciennes, Aides-Soignantes, Psycho-
logue, Podologue. Tous recoivent une formation @ la collecte des données.
Un expert en évaluation des programmes de santé publique assure cette
formation, adapte les outils de co?|ecte de I'information, pratique I'analyse
de contenu, assure la diffusion des résultats de I'analyse au sein de
'équipe.

Lo durée prévisible de I'étude est de 1 mois. 20% du temps de travail y
seront consacrés au cour desquels un remFlocement est prévu pour les
taches qui ne concernent pas directement |'éducation du patient. Les po-
fients ne font ['objet d'aucune sélection, notamment concernant I'dge ou le
type de diabéte.

Lorganisation des soins dans la maladie chro-
nique centrée sur I'éducation thérapeutique
du patient : un nouvel enjeu pour I'hépital -
L'exemple de la Fédération en Education du
Patient du CH de Roubaix

J.L.Grenier, F.Steenhouwer, J.Y.Canva, F.Depelchin, F.Bracg-Retourné,
M.P.Vandacle, J.P.D'Halluin, J.Veillard, S.Maury

Fedération en Education du Patient - 26, Boulecardd Lacordaire
59100 ROUBAIX

Alors que la reconnaissance ef la valorisation du patient (ETP) semblent ac-
tuellement une véritable volontédpolitique, il faut réfléchir @ une nouvelle or-
ganisation des soins dans I'aide & la prise en charge des patients chro-
niques.

I'hdpital devient un partenaire comme un autre, au méme fitre que les gé-
néralistes et les spécialistes de ville dans la chaine de soins. C'est dans cet
axe et en fenant compte du modéle diabéte que I'Hépital de Roubaix vient
de se doter d'une Fédération en ETP dont les ob'ectiFs sont, par le regrou-
pement, de développer au sein de I'hopital |'E11P tant dans ses concepts
théoriques que pratiques facilitant & parfir de I'existant et par la mise en
commun des moyens le fonctionnement des services et des personnels agis-
sant dans le domaine de la promotion de la santé et de I'ETP.

Cefte fédération a ét¢ validée par la Commission Médicale et le Conseil
d'Administration de |'établissement. Elle est dotée de trois colléges : un col
|égie dit "soignant" composé de représentants des services membres, un
collége dit des intervenants associés, représentant des unités non-soignantes
(médecine du travail, IFSI, CLIN...], enfin, un collége de partenaire exté-
rieurs & I'hdpital intervenant dans le méme champ.

Cette fédération est adminisirée par un bureau avec @ sa téfe un coordina-
teur élu. Actuellement elle regroupe huit services ou fédérations. Son acti-
vité en premier lieu a été d réaliser un état des lieux précis de ce qui est
fait ou en voie d'étre fait en ETP dans chaque service, de créer des
séances de bibliographie visant & insfitutionnaliser une culture commune en
ETP dans notre hopital, qui est membre de ['association des hépitaux pro-
mofeurs de santé.

Elle vise & individualiser un Centre d'Education du Patient avec des locaux
et de moyens en personnel commun permettant |'enseignement des malade
chroniques, la formation des soignants par I'échange de pratiques et I'ac-
cés & une banque documentaire. Un espace spécifique sera mis 4 la dispo-
sition des associations de patients.

Il semble imﬁortont & I'heure ob la reconnaissance de 'ETP va se matériali-
ser que les hdpitaux structurent des lieux de compétence-ressource en ETP,
qui pourront &fre agréés ef valorisés.

1
P1

La Maison du Diabéte : aide et/ou alternative
aux réseaux pour la prise en charge en ville
du diabétique de type 2

C JONCQUEZ, B.HANICOTTE - MAISON DU DIABETE DE MARCQ EN BA-
ROEUL 59700 - 124, rve RAYMOND DERAIN

90% des diabétiques de type 2 sont suivis par des médecins généralistes

qui souhaitent a 89.1% 'intervention de sfructures relais permeftant une

meilleure prise en charge de leurs patients [enquéte CPAM 1999). Structure

ﬁdr%hospitoliére, lo 1¢ Maison du Diabéte a été créée en 1987 dans le
ord.

Objectifs :
- 1) Aider le patient & mieux gérer son diabste
- 2) Informer, documenter.

- 3) Former les professionnels de santé. 4] Aider les associations de pa-
fients ef de professionnels.

Activités ¢ accueil par des professionnels de santé : infirmiéres ef diétét-
ciennes, formées a |'éducation du patient. 1) accueil individualisé : perme-
nence foute la semaine. 2) accueil de groupe : ateliers pratiques. 3] ac-
cueil ef formation des professionnels de sante. 4) accueil ef aide aux asso-
ciations.

Partenaires : Services d'endocrino-diabétologie, syndicats et associations
de formation continue de médecins, pharmaciens, paramédicaux, institu-
fionnels et polifiques.

Actions Régionales : participation @ la création et au fonctionnement du
réseau Diabete-Obésité de Lille et du Conseil Régional du Diabste.

Résultats/Evolution : 2000 contacts en 2000 (2 fois plus qu'en 1999)
65% diabétiques (dont 65% type 2) 25% professionnels de santé, 10%
entourage. 50% des diabétiques sont envoyés par leur médecins.

Depuis 1997, création de 7 Maisons en France. Evaluation en cours de la
Maison financée par la Caisse Nationale Assurance Maladie.

Conclusion : La Maison du Diabéte est un outil technique, pédagogique,
documentaire 4 la disposition des généralistes, au sein ou non d'un ré-
seau. La fréquentation en augmentation constante répond & un réel besoin
dans la prise en charge du ficbéte de type 2.

P2 De I'éducation thérapeutique a lI'organisation

sanitaire : expérience de la Région Cham-
pagne Ardennes

J.CARON, J.COUCHOT, A.CUPERLIER, E.GIRARDIN, J.HEIM, C.PASQUAL,
YRICARD * - DESG et ARH CHAMPAGNE ARDENNE - * CH Chéilons,

Charleville. Chaumont, Epernay, Reims, SaintDizier, Troyes

L'expérience régionale sera présentée. Elle débute en 1992, au sein du
DESG régional, par la rédaction de référentiels régionaux communs d'édu-
cation thérapeutique et d'une nomenclature annexe du PMSI. Celle-ci per-
met une premiére mesure de 'activité hospitaliére régionale d'éducation
thérapeutique, de souligner son importance ainsi que les moyens néces-
saires pour la développer.

Ce travail régional préalable a permis de sensibiliser dés 1997 les princi-
paux acteurs de santé & I'amélioration de la prise en charge des diabétes
par 'éducation thérapeutique.

L'inscription en 1998 du diabéte au SROS 2° génération, va représenter
une éfape importante pour |'avancée du projet : état des lieux de la prise
en charge des diabétiques dans la région - rédaction de cahiers sanitaires
régionaux - définition de niveaux de soins - individualisation régionale de
6 sites spécialisés et d'un pdle de référence - évaluation des besoins et at-
fribution de moyens pour la mise en place de I'activité d'expertise multipro-
fessionnelle recommandée par la circulaire de la DGS ]998.

Il se poursuit actuellement avec la mise en place d'un réseau infer hospita-
lier, la structuration d'un programme régional d'enseignement, la réflexion
sur la mise en place de reseaux ville-hdpital.

Cette démarche souligne le réle inifiateur possible de I'éducation thérapeu-
fique dans ['organisation des soins en diabétologie, et I'importance d'une
cohésion régionale.
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P3 La place du patient dans un réseau de santé
ayant pour thématique I'éducation des mala-
dies chroniques et les soins palliatifs : a pro-
pos du Péle Santé du Douaisis

M.Démelle - Patient diabétique, Président de I'Association des Diabéfiques
du Douaisis, Pdt du POLE SANTE, 33, rue du Gouvernement 59500 DOUAI

Le Péle Santé du Douaisis - Il a pour objef la prise en charge globale des
patients du Douaisis atieints de maladies chroniques ef le mainfien & domicile
des personnes en fin de vie nécessitant une coogdination des soins et une valo-
risation des compétences professionnelles en Education Thérapeutique ef en
Soins Palliatifs. Les pathologies concernées sont le diabéte de type 2, I'obé-
sité, ['asthme et I'insuffisance respiratoire chronique, l'insuffisance cardiaque,
I'HTA et le risque cardiovasculaire élevé; ainsi que les soins o||iotif,qUn
symbole significatif - Ma nomination commeqPrésident de ﬁAssociation
"Pole Santé" gu Douaisis est & la fois signe de la volonté de mettre le patient
au centre des préoccupations du réseau de soins et d'associer le patient aux
travaux de ce réseau. Président de I'Association Pdle Santé mais
aussi du Projet Pole Santé - J'ai été associé dans la mesure de mes dis-
ponibilités mais aussi de mes compétences, aux nombreux travaux du Péle
Santé. Ainsi mes fonctions ne se limitent pas aux seuls aspects fechniques as-
sociafifs du projet. Cela se concréfise notamment par ma participation active
aux groupes de fravail (Site informatique, dossier partagé du patient] mais
aussi en tant que “tuteur conseil” des professionnels de santé (PS] pour la
bonne utilisation des oufils de la plate-forme informatique dont le dossier po-
fient partagé et en tant que membre du comité de pilotage du réseau. J'ceuvre
avec les Pg promoteurs gu réseau pour que le Péle Santé accueille le plus pos
sible d'Associations de santé. C'est ainsi que I'Association de Soins Palliatifs
du Douaisis et |'Association des Diabétiques du Douaisis bénéficient du local
du siége du Péle Santé pour la tenue de réunions et aussi comme d'un liev de
ressources pour 'information et la documentation des patients et des profes-
sionnels de santé. Le Patient “acteur” de sa santé dans le reseau
Pole Santé - L'objectif global du réseau Péle Santé est de favoriser I'autoges-
fion de la maladie en tenant compte de son environnement notamment familial
ef en respectant son choix &clairé. L'élaboration des plans de soins éducatifs
ou de fin de vie est donc consensuelle entre les PS du réseau et les patients ef
leur famille. La formation des PS du Péle Santé a I'Education Thérapeutique ef
d la prise en charge en Soins Palliafifs fait une large part aux aspects commu-
nication et relation soignant-soigné, évaluation des besoins des patients,
I'education dans une logique de structure adaptée au patient ef & un pro-
gromme de suivi de situations réelles. Cefte formation met le patient au coeur
e sa prise en charge, en parfenariat avec le PS. Le patient donne son autor-
sation @ la création du dossier patient partage le concernant en adhérent 6 la
charte du patient et lui seul en autorise I'acces aux soignants.

Les resultats attendus sont en ce qui concerne notamment le patient, le
rendre partenaire ef responsable de sa santé mais aussi lui permettre d'arri-
ver a un mieux étre pour lui et son enfourage.

|
P4 L'éducation thérapeutique : pour rendre le
diabétique partenaire, responsable de ses
soins

B.CIRETTE, F.DESJARDINS, G.JAMET, E.LARUE, M.LEMOINE, B.RAMILLON,
C.COUDEYVILLE, E.FUSCO - Unité de Diabétologie - Endocrinologie - Nutri-
tion - Centre Hospitalier - 1, av Colbert 58000 Nevers

Pour assumer sa prise en charge, la gestion de son traifement, de sa sur-
veillance ef de son suivi, le patient diabétique insulino-dependant doit ac-
quérir des connaissances, des gesfes ef des comportements. Dans I'Unit,
nous avons développé une approche éducative du patient diabétique basée
sur la mise en place d'un programme éducafif minimum de sécurité pour
faire acquérir au patient les bases indispensables & la prise en charge de
sa maladie chronique ef sur la réalisation de semaines thématiques d'édu-
cation de deuxiéme niveau. Ces semaines thématiques reposent sur une ap-
proche systémique de |'éducation dont le point de départ est la défermina-
fion des besoins du patient & partir d'un <§)iognostic éducatif et de son pro-
jet. Le programme éducafif est réalisé en hospitalisation de semaine en uti-
’isont es fechniques d'animation pédagogiques diverses avec évaluation
du degré d'atteinfe des objectifs. En rattachant la maladie d ['histoire per-
sonnel?e du patient, le soignant peut établir un contrat d'éducation en par-
tenariat avec celui<i & partir d'un projet individuel de vie. Il I'améne ainsi
& s'interroger sur les connaissances, les gestes et les comportements qu'il £
]

P4 (suite)

devra acquérir pour, avec sa maladie diabéfique, réaliser son projet dans
les meilleures conditions possibles. Le programme éducatif correspond &
une réalité objective et palpable. 94 patients ont bénéficié de ce pro-
gramme éducatif de 2¢ niveau. 50 diabétiques adultes sous insulinothéra-
pie conventionnelle, 28 sous pompe portable ¢ insuline et 16 adolescents.

l'évaluation est réalisée au niveau du patient sur le plan pédagogique, bio-
médical et psychosocial. Le processus éducatif est évalué par Ezs patients @
'aide d'un questionnaire de safisfaction et par les soignants. Cette éduco-
fion thérapeutique apparait comme un moyen de donner au patient la res-
ponsabilité d'actions autonomes et responsables. Le soignant ne se substi-
tue plus au patient, il lui transmet les éléments nécessaires pour I'aider &
prendre des décisions, d assurer ses propres soins ef son suivi et & parfici-
per @ la prévention de sa santé.

P5 Expérience d'une coopération avec un groupe

de médecins généralistes pour améliorer la
prise en charge du diabéte de type 2

FLAGARDE, M.RETORET, Ch.D DUPONT - Centre Hosritoher de Montargis
- G.KLIFA Médecin Généraliste a Saint-Jean de la Ruelle

Cette expérience s'inscrit dans le cadre du projet matériel DIABEST, pilote
par les laboratoires AVENTIS et m'a permis de collaborer avec 14 médecins
généralistes de I'agglomération d'OrTéans, afin de meftre en commun nofre
expérience au pro?it des diabétiques de type 2. Cette coopération portant
sur 140 patients a permis une amélioration significative du dépistage de la
rétinopathie ef surfout de la neuropathie grace & la mise @ disposition des
outils nécessaires (diapasons, neuro filaments). La fréquence de I'auto sur-
veillance s'est accrue (47 %, chaque médecin possédant des lecteurs de gly-
cémies & son cabinet. On observe une amélioration de I'équilibre général
des patients en terme d'HbATC (37 % ont une valeur inférieure & 6,5 %) ef
de glycémie 4 jeun. L'accent o Eqrﬁculiérement éte mis sur lo diététique
gréice & une évaluation réalisée chez 73 % des patients. Cefte collaboration
n'a pas augmenté lo fréquence des consultations auprés d'un diabétologu
20%) et a réduit celle ges hospitalisations dues au diabéte. En revancie,
'accés 4 des structures d'éducation n'a pas été augmenté (2%, ce qui pose
lo question de leur adéquation aux souhaits des genéralistes et de leur plus
grande implication au sein de celles<i. Cette expérience est également trés
enrichissante pour le diabétologue et lui permet de toucher du doigt les dif
ficultés quotidiennes de ses confréres ef leurs aftentes. Elle se poursuivra en
2002 fera I'objet d'une thése de Médecine Générale.

P6 Vivre avec le diabéte a I'adolescence : expé-

rience d’'un groupe de parole

C.Guitard-Munnich, C.Rocaboy, LLeridon, L Frangois, N.Tubiana-Rufi - Ser-
vice d'Endocrinologie et de Diabétologie - Hap. Robert Debré, AP-HP, Paris.

L'opportunité d'vn groupe de parole a semblé pertinente a nofre équipe in-
terdisciplinaire ; les adolescents diabétiques ont saisi cette occasion. le
groupe fonctionne en ambulatoire de facon suivie et ouverte, avec 4 & 10
jeunes animés par 2 a 3 membres de |'équipe. Le groupe de parole favo-
rise un processus de liaison, 1a ou le diabéte provoque un sentiment d'ex-
clusion; il stimule la compétence propre aux odoliescents g utiliser les
roupes comme support de leurs idéaux et comme mise en commun de
Eeurs ressources individuelles. L'adolescence est 'ge des extrémes, aussi la
dynamique du groupe estelle marquée par une grande idéalisation ou au
confraire la dévalorisation. Les thérapeutes doivent la ramener @ la modé-
ration, a |'auto-réflexion, réduire rc foute puissance. les adolescents
confrontent leur inadéquation au fraitement ef les transgressions possibles.
le support du groupe permet d'aborder des questions peu courantes en
consultation individuelle comme I'angoisse de mort, lo difﬁcuhé & supporter
'angoisse des familles, les relations avec leurs pairs. Lo question des ori-
gines de leur diabéte est posée. L'hérédité, les théories fantaisistes, les
mythes familiaux renvoient souvent & l'vn des parents vécu comme respon-
sable. Les limites qu'imposent certains parents donnent & I'adolescent dio-
bétique un statut par rapport @ sa frafrie, ef le diabéte sert souvent & cris-
falliser la maitrise parentale sur des tentatives d'autonomie positives. Ainsi,
ar le groupe, estil possible de s'aventurer sur le terrain des difficultés re-
E]tionneﬂes, des angoisses liées a la maladie, d'une facon conviviale ef
parfois humoristique plus facilement qu'en consultation individuelle.
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P7 Faisabilité des cartes conceptuelles chez I'en- P9 Cycle de formation pour les jeunes diabétiques

fant diabétique et intérét pour I'éducation
thérapeutique

C.Pinosa*, C.Marchand*, N.Tubiana-Rufi**, B.Kakou**, R.Gagnayre*,
JFd'Ivernois*. * Laboratoire de Pédagogie de la Santé, UPRES. JE 2137, UFR SMBH Léo-
nard de Vinci, Bobigny. ** Service Endocrinologe et Diabgtologie. Hop. Robert Debré Paris

Cette étude explore d'une part la faisabilité de I'vtilisation des cartes
conceptuelles auprés d'un pUE“C d'enfants diabétiques ef d'autre part ['inté-
rét de cette technique pour faciliter leur apprentissage. Une carte concep-
fuelle est une représentation graphique de I'organisation des connaissances
d'une personne @ partir d'un concept donné. §|oborée au cours d'un entre-
fien, elle consiste, & aider I'apprenant @ expliciter ses connaissances, ses re-
présentations, son vécu [verbatim|. L'intérét de cette technique dans I'éduca-
fion thérapeutique des adultes ayant été récemment démontré, il était impor-
fant de tester pour la premiére fois son utilisation auprés d'un public d'en-
fants atteint de maladie chronique. Une étude qualitative a é16 menée au-
prés de 5 enfants de 8 & 13 ans. Des cartes conceptuelles ont été réalisées
en début et en fin d'hospitalisation. A |'issue de cefte étude nous avons pu
établir que les cartes conceptuelles : 1/ sont utilisables auprés d'enfants.
Seuls la fatigue ou I'état psychologique (déni, révolte...) du sujet peut res-
freindre son administration. geﬁe limite n'est d'ailleurs pas spéci&ique G l'en-
fant; 2/ sont peu colteuses en temps et en moyen (20 mn par carte] ; elles
sont facilement ufilisables par un membre de I'équipe formé & cetfe fech-
nique; 3/ permetient de mettre en évidence la nature et I'organisation des
connaissances chez |'enfant ainsi que leur modification aprés une inferven-
fion éducative; 3/ sont riches de I'expression des enfants fant au sujet de
son traitement, de I'alimentation, du sport, que du vécu de lo maladie.

Conclusion : cefte éude monire la faisabilité des cartes conceptuelles auprés
d'enfant diabétique ef I'intérét de cefte technique & différents moments de son
apprentissage : en début de prise en charge éducative, afin d'établir le dic-
gnostic d'éducation et de définir les objectifs d'apprentissage prioritaires; en
cours d'éducation, pour favoriser I'intégration de connaissances et développer
les capacités de résolution de probléme; en fin d'éducation, pour apprecier
l'intégration et I'appropriation par les enfants des nouvelles connaissances. Les

cartes conceptuelles s'avérent donc pertinentes pour aider les soiinonts aré
pondre aux besoins d'éducation des enfants atteints de maladies chroniques.

I

P8 Les cahiers de I’AJD : un document consen-
suel pour I'éducation des enfants et des ado-
lescents diabétiques

J.J.Robert, M.Vias, et les membres de la Commission Pédagogique de
'AID. Aide aux Jeunes diabétiques - 17, rue Gazan, 75014 Paris.

Une enquéte réalisée en 1986 auprés des Pédiatres hospitaliers a montré
le manque de moyens pour faire |'éducation des enfants et des adolescents
diabéfiques, et de leurs familles. Une Commission a alors été créée, dans
le cadre de I'Aide aux Jeunes Diabétiques (AID], pour réaliser un docu-
ment de référence destiné aux formateurs, aux parents et aux enfants. Ce
document avait I'objectif de répondre aux questions pratiques des parents,
ef d'éire compris de fous, fout en restant scientifiquement correct. la rédac-
fion des connaissances de base, pour I'éducation d'un nouveau patient, o
réuni des dizaines de médecins, pédiatres pour la plupart et des diététi-
ciens (es) venant d'hdpitaux de toute les régions de France. Ce travail en
groupe a bien montre I'importance de préparer minutieusement tout acte
éducafif : chaque mot a de I'importance. Un consensus s'est établi, le plus
souvent sans grandes difficultés, sur plus de 90% des thémes abordés. Ce
document de référence pour |'éducation est en accord avec les Recomman-
dations de Consensus de la Société Infernationale de Diabétologie de |'En-
fant et de I'Adolescent (ISPAD). Les Cahiers de I'AID ont été publiés, & un
rythme trimestriel de 1993 & 1999, dans le Bulletin d'Information de I'AID.
Des dizaines de milliers de firés & part ont été distribués aux soignants ef
aux familles. Une version entiérement revue et corrigée a été publiée en
2000-2001. Composés de 20 chapitres (5 théoriques, 9 pratiques, 4 diété-
fiques et 2 sur la vie avec le diabéte|, les Cahiers sont disponibles sur
demande au Secrétariat de I'AID. I'élaboration des Cahiers a permis de
constituer un important groupe de travail pour I'éducation de I'enfant dio-
béticiue, dont la mission est maintenant de poursuivre la production de ma-
tériel pédagogique (perfectionnement des connaissances, mises @ jour, sup-
ports oudiovisuel? et de développer des méthodes d'éducation [séquences
pédagogiques) adaptées & I'dge de I'enfant et de I'adolescent.

D.Martin, |.Jourdon, M.J.Bizouarne, D.Nouet, C.legrand, M.Vera, M.B.Mo-
dras, R.Gagnayre, J,I?uencne, JJRobert - Centre de Formation au Traite-
me8t & Domicile de I'Enfant (CFTDE), Hépital Necker-Enfants Malades,
75015 Paris

Chague année, le CETDE organise des groupes de formation pour les jeunes
diabétiques. Les objectifs sont de leur donner des connaissances de base
adaptées  I'éige ef de les aider d faire face aux problémes posés par le
diabéte, par lo dynamique de groupe. Parallélement, le méme fravail est ef-
fectué avec les parents. Trois groupes d'dge différents sont organisés : 5-6
ans, 89 ans et 1213 ans. pour chaque groupe, 6 & 8 enfants sont sélec-
fionnés d partir de la liste des patients réguliérement suivis dans ['Unité de
Diabétologie. Les réunions ont lieu le mercredi, (le matin pour les 56 ans et
les 89 ans, toute lo journée pour les 12-13 ans. Chaque session se déroule
en 4 ou 6 séances, fous les un & deux mois, plus une séance d'évaluation &
distance. Les parents ef les enfants sont pris en charge en deux groupes sé-

arés, animés par les infirmiéres formatrices, les diétéficiens, les médecins et
E] psychologue. Le programme éducatif est établi par objectifs théoriques
pratiques, giétéﬁques, psychologiques et éducatifs, adaptés @ chaque
franche d'éges ou niveau scolaire, permeftant & un méme enfant de suivre
les 2 [ou 3) cycles d'éducation sans redondances. Les thémes abordés dans
chague cycle sont identiques dans le groupe des parents et dans celui des
enfants. La préparation jes séances est un fravail long et minutieux : foute
I'equipe se réunit réguliérement pour ['élaboration ef lo rédaction de “sé-
quences pédagogiques”,  la conception et la réalisation de matériels péda-
gogiques (jeux, ﬂ|ustrotions, décors...]. Une séance d'évaluation est organi-
sée a distance (6 mois plus tard) sous forme d'ateliers de connaissances
pour les enfants ef de questionnaires de safisfaction pour les enfants et les
parents. Chez les enfants, tous les 8-9 ans ont trouvé les séances intéres-
santes, seulement la moifié des 12-13 ans. La moitié pense que le groupe
leur a appris quelque chose. Aucun ne préfére apprendre selﬂ avec un soi-
gnant. La moitié des enfants se sent plus confiant pour expliquer le diabéte.
Lo motivation des 1213 ans est plutdt de refrouver les copains et de faire

laisir aux parents; chez les 89 ans elle est plutét d'apprendre sur le dio-
Eéte. Pour les parents, le taux de safisfaction est élevé en ce qui concerne
'organisation, “I'effet groupe”, |'approfondissement des connaissances et
|'effgt des réunions sur ?o prise en charge du diabéte. Tous pensent que les
séances en groupe complétent les consuﬂations individuelles.

1
P10 La tricherie chez le patient diabétique insu-

lino-dépendant en pédiatrie : fréquence, mo-
dalités et conséquences

F.Toutain*, A.Duquenoy*, D.Bouige**, J.Bouloche*, Ple Roux*, B.le
Luyer* Service de pédiatrie*. Service de biochimie**GH Le Havre

But du travail - Apprécier la fréquence et les moyens de la tricherie au
cours de la consultation de diabétologie pédiatrique, sa répercussion sur la
qualité du contréle métabolique.

Patients et Méthodes - Comparaison des glycémies reportées sur le car-
net d'autosurveillance et les glycémies extraites de I'avtocontréle enregis-
frées par One Touch aux mémes dates, sur 2 ans. Cinquante neuf patients
diabéfiques  insulinodépendants de(fuis en moyenne 4 ans, Ggés en
moKenne de 11 ans, suivis au CH du Havre, sont inclus dans 'étude. La
fechnique d'analyse de variance (ANOVA) est ufilisée ainsi que le logiciel
statgraphics plus.

Résultats - Il existe une corrélation positive enfre la fréquence de la fri-
cherie (moyenne : 6,6%) et I'HbATc (R : 0,44, p<1/]000qb). Plus la triche
est importante, plus le nombre de glycémies dans la cible augmente sur le
camef, essentiellement en diminuant le nombre de glycémies supérieures ¢
lo cible [R : 0,29, p<1/10000), et plus le nombre de glycémies déclarées
en plus est imporfant (R : 0,44, p<1/10000, fréquence moyenne : 2,6 %).
Discussion Une discordance entre HbATc médiocre et carnet d'autosur-
veillance avec des chiffres et des moyennes de glycémies acceptables
améne & suspecter une fricherie. Les patients peuvent modifier les valeurs
de glycémies soit par absence de report des valeurs hautes ou par diminu-
fion de celles ci autour de 1,29/l soit par rajout de glycémies normales
ou basses.

Conclusion - L'identification de la fricherie conduit & une prise en charge
en particulier psychologique de ['adolescent diabétique insulino-dépendant.
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P11 Gestion de I'erreur du personnel soignant

H.Amougay, PChopinet, P.Darsy, S.Favre, GCadoux, APicard

Service de Médecine Inferne et Diabétologie, Centre Hospitalier

BP 2333 74011 Annecy Cedex

Nous avons voulu par ce fravail traiter des erreurs effectues par le person-
nel soignant lors de la prise en charge du patient diabétique en milieu hos-
pifalier.

Nous nous sommes pour cela appuyé sur nofre expérience au quotidien
lors des consultations et pendant nos semaines d'éducation diabétique.

Nous savons que le sujet est vaste et qu'il est difficile d'en aborder tous les
aspects.

Toutefois, nous avons pu répertorier, sur une année, un certain nombre
d'erreurs fréquentes effectuees par le personnel soignant concernant la
prescription thérapeutique et celle d'vn régime alimentaire, la gestion d'er-
reurs faites par le patient lors de son éducation, la prise en charge de son
vécu, le choix du profil des patients pour notre semaine d'éducation, un
manque de formation des soignants.

Pour ces différents points, nous suggérons des moyens simples afin de les
Y
gérer au mieux, |'objectif premier efant d'améliorer la prise en charge de
nos patients.

Nous avons pu observer, au-deld de ces solutions proposées de fagon
ponctuelle, que les éléments essentiels & privilégier dans nofre relation soi-
gnantmalade resfent bien sir 'expérience, la formation et I'amour porté ¢
nos patients.

P12 Evaluation de supports écrits d’éducation nu-

tritionnelle pour diabétiques de type 1 et 2
auprés de 122 patients et soignants

Fl.Rossi, N.Baclet, M.Bardeau, E.Bernard, E.Corset, C.Flumian, C.Fouquet,
Ch.Guerchais, Y.Guérineau, A.Guffroy, MC.Le Pestipon, N.Masseboeuf,
C.Meyer, ARigoir, D.Romand, MC.Sage, A.Siaud, F.Strad, D.Tarhouni -

Région lle-de-France.

Une éfude a été réalisée d |'aide de questionnaires pour évaluer les modo-
lités et la pertinence de |'vtilisation 3e deux livrefs “Alimentation et dia-
béte”, desfinés aux patients diabéfiques de type 1 d'une part et de type 2
d'autre part, éduqués ef suivis en hospitalisation et/ ou en consultation.

Ces livrets ont éé congus dans I'objectif d'harmoniser et de rendre plus ac-
cessible les concepts ef conseils nutriionnels délivrés aux patients. Les soi-
gnants ont distribué ces livrefs aux patients, aprés réalisation d'une éduco-
tion nutritionnelle personnalisée, en pointant les thémes prioritaires ¢
consulter.

L'enquéte s'est déroulée sur 6 mois dans des centres hospitaliers d'lle
de France et de province. 122 questionnaires ont été étudiés, 52 issus
des soignants et 70 des patients diabétiques & parité égal entre les
fypes 1 et 2.

les différents ifems abordaient les notions d pertinence des thémes, de mo-
dalités de distribution des livrets ainsi que leur lisibilité et compréhension.
les résultats, en considérant les deux livrets, mettent en évidence :

1) pour 78% des soignants et 95% des patients il n'y a pas de thémes
manquants, ni de thémes inufiles pour 877% des soignants et 97° des po-

fients. Les thémes favoris sont les équivalences glucidiques et les situations
particuliéres pour le type 1, les graisses et I'équilibre alimentaire pour le

type 2;
2) dans 86 % des cas, lo distribution e accomplie par des professionnels,

avec éducation nutritionnelle explication du contenu pour 89 % des soi-
gnants et 76% des patients;

SLdans 67 % des cas, les livrets sont denses en informations mai acces-
sibles faciles et agréables & parcourir pour 100% des patient ef pour 94%
des soignants. 95% des patients et des soignants le trouvent aftrayants.

Ces livrets remplissent donc bien leur rdle d'aide & I'éducation nutrition-
nelle de premiére infention et de suivi pour tous les patient diabétiques ef
répondent aux affenfes des soignants.

I
P13 Création d'un livret diététique régional

Groupe des diététiciennes du DESG CHAMPACNE-ARDENNES - CH Ché-

lons en Champagne, CH Charleville-Méziéres, CH Chaumont, CH Epernay.
CHR Reims, CH Sainl-Dizier, CH Troyes

Ce livret est le fruit d'un travail commun des diététiciennes du DESG
CHAMPAGNE-ARDENNES <1ui se sont réunies depuis mai 1998 (3 demi-

journées par an) pour travailler & sa réalisation.

Les obijectifs sont :

- d'harmoniser les messages diététiques concernant le diabéte au niveau de
lo région;

- de mieux adapter les réponses aux besoins et attentes des patients

A propos du contenu :

Ce livret se veut modulable et évolutif, grice & la création de fiches ne
contenant qu'un seul théme & la fois. les messages sont simples ef
concrets. Les items abordés sont :

- des informations nutritionllelles de base (alimentation équilibrée du diabé-
fique, les glucides, les lipides...);

- des réponses aux besoins plus spécifiques des patients (quivalences, si-
fuations particuliéres, voyages, sport, recettes...).

En pratique - Les fiches seront remises & chaque patient aprés un enseigne-
ment adapté @ ses besoins et selon ses acquis. Chaque fiche pourra &fre ré-
actualisée sans éire obligé de modifier I'ensemble du livret. Actuellement fing-
lisé, il reste @ trouver une aide de financement pour sa réalisation pratique.

En conclusion - Ce travail commun a Fermis d'une part une remise en
question de nos prafiques professionnelles et d'autre part de dynamiser
'ensemble des diétéficiennes du DESG CHAMPAGNE-ARDENNES.

|
P14 Intérét d'un logiciel prenant en compte le
comportement et les motivations dans la prise
en charge de patients en surpoids

Y.Girard, O.Pelleter, A.Siaud, A.Tréhiou - Service de diététique, Hapital
Cochin, 27, rue du faubourg Saint Jacques 75014 Paris

l'importance du confexte social, professionnel, émotionnel dans la prise en
charge des patients désirant perdre du poids n'est i)|us & démontrer. Pour-
fant, trop souvent encore cetfe prise en charge se limite & la prescription
de conseils diététiques, et aucune autre dimension n'est abordée. Nous
avons évalué un logiciel des laboratoires Knoll : OMER ("Obésité : Module
d'Education et de Réflexion”] destiné aux patients. Ce CD-Rom se veut étre
un parcours interactif qui aide le patient & reconnaftre les facteurs qui faci-
litent ou entravent sa perte de poids. Il propose d'identifier les objectifs du
Fotient. Par un questionnaire sur tous les aspects de la vie, il permet de
aire un profil du patient, qui pourra reconnaitre ses atouts et difficultés,
choisir ses objectifs, avec ses critéres de succés et se fixer ses échéances
dans le temps pour les atteindre. Puis OMER permet d'évaluer I'avance-
ment du projet en ferme d'objectifs et de plans d'action mis en ceuvre.
Enfin des informations générales sur alimentation, activité physique... sont
donnés, Ce CD-Rom est présenté comme une aide pour les soignants, et ne
préfend pas s'y subsituer.

17 patients, tous obéses, ont participé & cette évaluation qualitative. 4
n'ont pu continuer du fait de probléme de disponibilité (éloignement, lon-
gueur des consultations]. Pour 15 la premiére consultation d'OMER a été
ugée bénéfique car permetiant de réfléchir sur leurs motivations, leurs ob-
fectifs, leurs points forts ef faibles, c'est une possibilité de se poser d'autres
questions et d'y chercher des solutions. Inversement pour 2 il s'agit d'un
godget. Aprés engo?emem de la perte pondérale OMER permet I'analyse
es atouts ef des difficultés rencontrés au quotidien, mais aprés quelques
consultations la progression s'arréte, arrétant par la méme le recours au lo-
giciel sans c?ue es objecfifs fixés au départ ne soient atteints. Ce point, as-
socié  quelques bugs informatiques fait que, jusqu'a solution de ces pro-
blémes, nous ne proposons plus ce CD-Rom aux pafients.

Conclusions - OMER n'est pas déterminant dans la motivation de perdre
du poids, mais peut éire une aide, plus, nous semble-tl, pour des patients
avec des troubles du comportement. Il ne peut s'envisager que dans le
cadre d'une prise en charge globale du patient par les soignants et aprés
correction des problémes informatiques rencontrés.




22 “Santé - Education 2002” - 01/02/2002
000000

I I
P15 Comment I'entourage participe a la consulta- P17 Quel vécu de la maladie chronique a le sujet

tion du sujet diabétique de type 2

N.Pillette, P.Walker - Unité fonctionnelle de Diabétologie, CH Jacques
Coeur, Bourges

La consultation avec le médecin est un moment important et nous avons
cherché dans ['unité de diabétologie d'un centre hospitalier général, @ pré-
ciser le réle de I'entourage dans cette situation.

Objectif : Préciser la participation de I'entourage du sujet diabétique ¢ la
rencontre médicale. Moyens : Un autoquestionnaire a éé proposé, de
mars & juillet 2001, & des sujets diabétiques de type 2, hospitoﬁsés, dé-
couverts depuis plus d'vn an, autonomes, dont I'entourage n'avait jamais
bénéficié d'une démarche éducative. Résultats : 74 diabétiques soit 94%
des sujets infégrables ont accepté de répondre (45 Femmes??? Hommes;
Gge moyen 60,9ans; durée médiane du diabéte connu : 10 ans; 38 sous
anfidiabétiques oraux/36 sous insuline). 75% des diabétiques identifiaient
dans I'entourage, une personne “ressource” (PR) soit 61 PR. 84% des per-
sonnes ressources ont accepté de répondre a I'enquéte. 75% des per-
sonnes ressources étaient le conjoint.

- les PR participent d la prise de rendez-vous avec le médecin toutes les
fois pour 39 %, souvent pour 17 %, parfois pour 20%, jamais pour 24 %.
- Les PR interviennent au cours de la consultation toujours pour 23 %, sou-
vent pour 11%, parfois pour 43 %, jamais pour 23%.

- Les PR ont plus souvent une participation antagoniste soutenant le D.
qu'antagoniste (p>0,5).

- Les PR sont safisfaites des informations recues toujours pour 26 % souvent
pour 45%, parfois pour 26% et jamais pour 3 %.

Conclusion : Le médecin pendant la consultation @ frois est en contact de
I'entourage actif du diabétique. C'est un moment privilégié pour réduire
'anxiété en répondant aux demandes d'informations avec un langage
adapté au PR et au D, favorisant ainsi une meilleure prise en charge gu
diobéte, fout en ne nég“geom pas les entrefiens individuels qui permettent

)

d'aborder d'autres problémes.

I
16 Quelle aide de son entourage attend le sujet

diabétique de type 27?

N.Pillette, P.Walker, Unité fonctionnelle de Diabétologie-Nutrition, Centre
Hospitalier Jacques Ceeur, Bourges, France.

L'éducation thérapeutique est limitée par I'absence fréquente aux formo-
fions de I'enfourage. Dans ['vnité de diabétologie d'vn CHG, nous avons
entrepris d'analyser cefte problématique pour favoriser la parficipation de
'entourage 4 la prise en charge du jiobéte.

Objectif : Préciser la perception de I'aide, selon I'entourage ou le sujet
dioﬂ)éri ue. Moyens : Un autoguestionnaire a été proposé, de mars &
juillet 2001, & des sujets diobétigues hospitalisés, de type 2, découverts
depuis plus d'un an, autonomes, dont I'enfourage n'avait jamais bénéficié
d'une cﬁmorche éducative. Résultats : 74 diabétiques (IB) soit 94% des
sujefs intégrables ont répondu (45 F/29 H; tge moyen 60,9; durée mé-
diane du diabéte : 10 ans; 38 sous ADO/36 sous Insuline). 75% ont
dans I'entourage, une “personne ressource” (PR) soit 61 PR. 84% des PR

ont accepté de répondre a I'enquéte. 75% étaient le conjoint.

La perception de I'aide fournie (importante ou peu importante) différe selon
qu'on pose la question aux sujets diabétiques ou aux personnes ressources.

Pour les sujets diabétiques : les réponses pour qualifier I'aide sont équito-
blement partagées pour I'aide aux taches de la vie quotidienne, aux me-
sures d'hygiéne de vie, & la surveillance ou au fraitement. 70% jugent
'aide morcﬂe importante.

Pour les personnes ressources : elles sont relativement plus nombreuses que les
D & juger importantes I'aide & apporter aux faches de la vie quofidienne
(93% p<0,01j aux mesures d'hygiéne de vie (85% <0,01J. Elles jugent im-
Fortontes l'aide & la surveillance gu diabéte (66 % NS|. L'aide morale est plus
réquemment considérée comme importante que pour les D (93% p<0,01).

Conclusion : L'aide morale est lo plus attendue. L'anxiété percue par les
diabétiques et les personnes ressources est améliorée par le niveau de
connaissance qui est un moyen d'y parvenir. D'autres stratégies doivent
ére développées dans ce sens en respectant la dynamique familiale exis-
fante, dépendante de I'aide ou de son absence.

diabétique de type 2 et son entourage ?

N.Pillette, P.Walker - Unité fonctionnelle de Diabétologie-Nutrition, Centre
Hospitalier Jacques Coeur, Bourges, France.

L'éducation thérapeutique nécessite d'apprécier le vécu de la maladie.
Dans ['vnité de diabétologie d'un CHG, nous avons entrepris d'analyser
cette problématique pour favoriser la participation de I'entourage a la
prise en charge du diabéte.

Ol:jeclif : Préciser la perception de la maladie chronique, de I'entourage
et du sujet diabétique.

Moyens : Un autoquesfionnaire a éé proposé, de mars a juillet 2001, &
des sujets diabéfiques de type 2, hospitalisés, découverts depuis plus d'un
an, avtonomes, dont ['entourage n'avait jomais bénéficié d'une démarche
éducative.

Résultats : 74 diabéti%ues soit 94 % des sujets intégrables ont accepté de
répondre (45 Femmes/29 Hommes; Gge moyen 60,9ans; durée mediane
du diabéte connu : 10ans; 38 sous anﬂdiagétiques oraux/36 sous Insu-
ling). 75% des diabétiques identifiaient dans I'enfourage, une personne
“ressource” (PR] soit 61 PR. 84 % des personnes ressources ont accepté de
répondre & I'enquéte. 75% des personnes ressources étaient le conjoint.

e diabéfe est une source d'anxiété pour 74% des D et 77 % des PR

22% des sujets D jugent leur état de santé mauvais alors que seulement
7% des PR le jugent mauvais (p<0,0).

les PR : 39% se disent atteintes d'une pathologie nécessitant des soins au
long cours et jugent que cefte sifuation est favorable & leur prise en charge
du diabéte. 56% disent que le diabéte a changé leurs habitudes de vie.

les D 82% jugent que le diabste refentit sur la vie 3uotidienne, 32% té-
moignent d'une géne dans les relations sociales. 50% disent que I'entou-
rage est une source de sfress.

Conclusion : Le vécu de la malodie diabéfique dans la dynamique fomi-
liale doit &tre évaluée préalablement & toute action éducative. L'éducation
thérapeutique doit en fenir comETe pour favoriser I'implication de I'enfou-
rage dans |'aide a la prise en charge du diabéte.

18 Prise en charge éducative des patients diabé-
tiques originaires du Maghreb

Dr. S.Farad - Clinique Médicale "A” - CHU Bretonneau - 2, bd Tonnelle -
37044 Tours Cedex

le diabéte de type 2 est un probléme majeur le santé publique, et touche
[)|us particuliérement certaines populations de migrants. En France la popu-
otiog de migrants la plus importante est celle en provenance d'Afrique du
Nord.

Ces populations seraient plus & risque de développer un diabéte en raison
du stress psychosocial que constitue I'mmigration mais aussi & cause des
modifications d |'alimentation, de I'activité physique et des occupations
quotidiennes

D'une fagon générale, un changement dans le style de vie, s'éloignant peu
d peu de leur culture d'origine : c'est le phénoméne d'acculturation. Si
I'immigré maghrébin tentait de s'adapter a cette nouvelle société, il n'en
reste pas moins aftaché d ces fradition culinaires.

Ce qui en fait un patient pas tout & fait comme les autres et ce d'autant
plus qu'il ne maitrise pas la langue frangaise. Il se distingue par son iden-
fité culturelle et ses croyances (de santé).

Lo méconnaissance de tous ces facteurs par les soignants, altére la trans-
mission des messages éducafifs ef crée des hiatus entre connaissances ef
comportement,

Nous avons mis en place dans le service des semaines d'éducation iféci-
fiques aux patients maghrébins réalisée en langue arabe avec I'aide d'une
interpréte. Ces semaines ont lie deux fois par an.

les thémes abordés sont la diététique en tenant compte des particularités
culturelles, I'activité physique, les hypoglycémies, I'auto surveillance glycé-
mique, le Ramadan, les voyages et le pied diabéfique. C'est notre expé-
rience que nous vous rapportons ici.




“Santé - Education 2002” - 01/02/2002

23

I
P19 Facteurs de risques vasculaires : les patients
ne connaissent pas leurs objectifs thérapeu-
tiques. Lien avec lI'observance?

C.Meyer*, S.Coueffe**, D.Chaleil***, A Schletzer-Mari* - *Sce de Méde-
cine Interne, CH Laval; **Pharmacie, CH LAVAL, ***UFR Pharmacie - Angers

Qu'en estil de la connaissance de leur traitement quand les patients sont
porteurs de 53|usieurs facteurs de risque ¢ Nous avons utilisé un questionnaire
présente & 100 patients dyslipidémiques ef/ou hypertendus et/ou diabé-
fiques portant sur : les médicaments, les facteurs de risque ef I'observance.

Résultats : 52 hommes, 48 femmes, dgés en moyenne de plus de 60 ans
(72%) ; hypertendus : 98%; dyslipidémiques : 85%; diabetiques de %re
2 :37%; 22% déclarent avoir eu une complication cardiovasculaire. Mé-
dicaments : 59 % des patients seulement sont capables de citer le nom de
leurls) onti-hypertenseurrs) et 60% leur indication; chiffres comparables pour
les hypocholestérolémiants (62% et 72%) et les anti-diabéfiques oraux (60 et
68 %{. Par contre, la posologie et les horaires de prises sont acquis pour la
majorité : HTA 85 et 82% : cholestérol 89 et 88 % ; diabéte 84 et 84%.
Facteurs de risque : Si 95% des hypertendus sont & méme de donner le
chiffre de leur tension artérielle, 84 % des diabétiques peuvent citer leur
glycémie; 31% seulement des dyslipidémiques connaissent leur taux de
cholestérol. La valeur physiologique est connue de 85% des hypertendus,
49% des diabétiques et de moins d'un tiers des dxs|i idémiques (28 %).
73% des hypertendus, 73% des diabétiques et 90% dpes dyslipidémiques
ne connaissent pas la notion d'objectif thérapeutique ef ne peuvent citer
une valeur cible. A l'opposé 82% des patients ont la notion de risque car-
diovasculaires et peuvent en donner des exemples. Observance : 44% des
patients inferrogés déclarent oublier plus ou moins réguliérement un ou plu-
sieurs médicaments (pour ['hypercholestérolémie 2 fois plus souvent).

Commentaires : un dyslipidémique sur 3 seulement connait son chiffre de
cholestérol et moins d'1 sur 3 peut en donner la valeur normale. Un diabé-
fique sur 2 ne connait pas la valeur normale de la glycémie alors que 8 sur
1% peuvent donner leur propre résultat. Si 8 patients sur 10 savent qu'ils en-
courent des risques de complications cardiovasculaires, la grande majorité
d'entre eux est incapable de se donner des objectifs & atteindre. Ce résultat
est particuliérement net pour les hyperlipidémiques. Fautil le rattacher ¢ lo
moins bonne observance dans cefte pathologie ¢ Ce travail incite & réfléchir
sur les moyens @ utiliser pour développer I'information du patient en ce qui
concerne en particulier ses objectifs thérapeutiques.

I
P20 L “acceptance”, un processus dynamique

C.Meyer, Sce Médecine Inferne Diabéfologie - Centre Hospitalier 53000 Laval

Faire 5 ou 6 glycémies par jour, dormir avec un appareil & pression posi-
tive, aller réguliérement faire mes examens biologiques, prendre correcte-
ment mon traitement, sans oublier bien sir de controler mon alimentation,
et de faire du sport... Que suis-je 2 observant, adhérent, compliant? Au
deld de cefte sémantique, I'appréciation du soignant sur “son” soigné est ¢
connotation souvent pejorative; la “faute” ou responsabilité incombant & ce
patient qui ne “fait pas son traitement comme on le lui a dit”. Le processus
amenant & des modifications de comportements nécessaires est long ef
complexe. De multiples facteurs sont en cause, interagissant entre eux, vo-
riobres au cours du femps. La nofion proposée d'“acceptance” peut se
définir comme un processus dynamique, progressif, échelonné dans le
temps conduisant & I'acceptation de regles et comportements nouveaux et
durables chez un patient porteur d'une maladie chronique. L'observance ou
lo compliance restent des indicateurs ponctuels de comportement. L'accep-

I

P20 (suite)

fance est constifuée d'un ensemble de composants dirigés vers le patient
(informations sur la maladie, le bilan, le traitement..., dynamique familidle,
absence d'interdits, autonomisation, responsabilité, soutien, accompagne-
ment...) et vers le soignant (perception de la maladie, stades d'accepto-
fion, impact psychosocial, impact sur la qualité de vie, écoute, empathie...)
dans I'objectif d'une prise en charge globale de I'individu avec sa patholo-
gie ef son refentissement. La nofion d'“acceptance” implique une redéfini-
fion de la relafion médecin malade ou soignant soigné, basée sur une relo-
fion adulte-adulte ou partage du savoir et du pouvoir se complétent
d'écoute et d'empathie et de respect de choix.

|
P21 Enquéte menée auprés des infirmiéres sur
I'apprentissage de l'insulinothérapie sous stylo
a mémoire Insuman Optiset® : enquéte ISOPT

S.Verite (1), C.legrand-Lane (2), L.Vaur (3), G.Hochberg (1), M-P.de Rusunan
[3 , G.Charpentier (1) ; (l? Hopital Sud Francilien, 91700 Corbeil-Essonnes,
2) Quintiles 94594 levallois-Perret, (3] Aventis 75601 Paris.

L'enquéte ISOPT a été proposée & I'ensemble des services hospitaliers
dotés d'un centre d'éducation destinés aux patients diabétiques. Dans cho-
cun des 186 services ayant accepté d'y participer, les infirmiéres re-
cueillaient des informations sur dix diabétiques successifs, agés de plus de
18 ans, ayant bénéficié d'un apprentissage du fonctionnement du stylo &
mémoire Insuman Opfiset® au cours de la semaine précédente. Le choix du
stylo avait é16 fait auparavant par le diabétologue.

L'analyse des données a porté sur 780 patients (48 % d'hommes et
52% de femmes|, diabétiques depuis 10 ans (médiane], 11% de type 1 ef
89% de type 2. lLes caractéristiques principales sont un dge moyen de 61
ans, un IMC de 27 kg/m2, et un niveau d'étude primaire ou secondaire
dans 91% des cas. 20% des patients présentent une acuité visuelle dé-
faillante et 15% ont une mauvaise habileté manuelle. L'autonomie des po-
fients, évaluée & partir d'une échelle visuelle analogique (EVA) allant de 0 ¢
100 mm est bonne, la médiane observée étant @ 80. Le temps d'apprentis-
so?e moyen consacré par les infirmiéres d expliquer le fonctionnement du
stylo est de 43 minufes chez le diabétique de type 2 ef de 29 minutes chez
le diabétique de type 1. L'acceptabilité du stylo était évaluée a partir de
trois EVA complétées par les infirmiéres, évaluant le degré de safisfaction du
stylo, son maniement et la difficulté & en expliquer le fonctionnement. Les
scores des échelles individuelles sont de 82 pour le degré de satisfaction du
stylo, de 75 pour I'évaluation de la difficuﬁé & en expliquer le fonctione-
ment et de 7/ pour |'appréciation de son maniement. Un score global de
satisfaction, allant de 0 & 300 mm, était calculé & partir de ces échelles,
I'acceptabilité étant considérée comme bonne & partir d'un score > 150. Ce
score global de safisfaction présente une médiane & 231 (84% des patients
ont un score global > 150]; il est de 254 chez le diabétique de type 1 ef
de 228 chez le diabétique de pe 2. 80% des patients se feront eux-
mémes les injections mais seuls 4?4 adapteront eux-mémes les doses.

Ce stylo présente la particularité de mémoriser la derniére dose sélection-
née. Cefte caractéristique est appréciée par une majorité de la population
de I'enquéte : 75% estiment qu'il est interessant de pouvoir véri{i)er lo der-
niére dose sélectionnée et pour 71% il est inféressant de ne pas avoir @
sélectionner sa dose lors des prochaines injections.

En conclusion, ['acceptabilité du stylo & mémoire Insuman Opfiset® est
bonne chez le diabétique de type 1 comme de type 2. Une majorité de
patients en apprécient ses caractéristiques spécifiques.
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