
Le Congrès de la
Fédération Internationale du Diabète

Paris - Août 2003

La Fédération Internationale du Diabète (FID ou IDF pour les Anglo-
Saxons) était probablement jusqu’il y a peu, assez mal connue de la plupart
des professionnels et des personnes atteintes de diabète dans notre pays.

Cette association est pourtant née en Europe à l’initiative d’un avocat
français, lui-même diabétique, Maître Paz, d’un médecin anglais, le profes-
seur Lawrence et d’un médecin belge, le Professeur Hoet, père du regretté
Professeur Joseph Hoet, récemment disparu.

Elle se donnait pour but de rassembler tous ceux, patients et professionnels
concernés par cette maladie afin d’améliorer le sort et la qualité de vie des
diabétiques.

Elle se dota de statuts permettant à toutes les associations de patients et de
professionnels du monde entier d’être représentés en son sein.

Elle est aujourd’hui administrée par un Conseil élu de chacune des
grandes régions du globe. Son Bureau exécutif ainsi que le Conseil compor-
tent professionnels et patients. Elle tient un congrès mondial tous les trois
ans. Les plus récents eurent lieu à Washington, Kyoto, Helsinki et Mexico, ce
dernier en 2000. Jusqu’à ce jour le choix du lieu du congrès faisait l’objet
d’un appel d’offre. Un jury du Conseil jugeait après audition des candida-
tures et choisissait le pays qui dès lors avait la charge entière de l’organisa-
tion du congrès.

Ce court préambule en guise d’introduction est indispensable pour mieux
comprendre la suite.
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En effet, le jeudi 2 septembre 1993
à Wiesbaden, l’Association Française
des Diabétiques (AFD) avait délégué
deux de ses représentants, aidés de
celui d’un organisateur de congrès,
pour présenter la candidature fran-
çaise à l’organisation du Congrès de
2003.

Elle était en compétition avec le
Royaume-Uni, les Pays-Bas, la Tur-
quie et Israël. La palme lui fut attri-
buée et c’est ainsi que l’AFD est en
charge de l’organisation de ce
congrès. Celui-ci sera le XVIIIe de la
FID. Il aura lieu du dimanche soir
24 août 2003 au vendredi soir 29
suivant, au Palais des Congrès de la
Porte de Maillot à Paris, dates à re-
tenir. Le Président de l’IDF sortant
sera le Professeur Sir Georges Al-
berti (UK), le Professeur Pierre Le-
fêbvre, Vice-président actuel lui suc-
cédera pour les trois années sui-
vantes dès la fin de ce congrès.

Ces dates sont à retenir car elles
seront sans doutes les seules et
uniques dans l’histoire des Congrès
mondiaux de la Fédération Interna-
tionale du Diabète où la France ac-
cueillera celui-ci : le Conseil de la
FID a depuis 1993 décidé qu’il n’y
aurait plus d’appel d’offre pour le
lieu du Congrès, le Conseil le dési-
gnerait désormais lui-même.

Un Congrès différent des autres

Le lecteur est un familier des ré-
unions professionnelles. Il sait d’ex-
périence les pèlerinages nationaux de
son association et des autres. Il a
même vécu les temps fastes d’un
œcuménisme fécond où sous les
mêmes préoccupations de la re-
cherche, de l’amélioration des soins
et de la qualité de vie, tous les ac-
teurs se donnaient un rendez-vous
annuel riche d’échanges, d’enseigne-
ments et d’espoirs. L’avis de grand
frais récent ayant un peu dispersé
l’armada diabétologique nationale
n’a pourtant pas désarmé les bonnes
volontés : elles ont raison car le
Congrès de la FID de 2003 se veut
précisément, et cette fois d’une di-
mension internationale, le lieu privi-
légié de la réflexion et de la mise en
œuvre de stratégies nationales ou in-
ternationales libérées des tribalismes
primaires.

La Vie associative, l’Organisation
des soins et l’Éducation, complétées
d’un grand congrès de type classique

consacré à la Recherche Clinique et
Fondamentale, sont les trois voies
choisies par le Comité d’organisa-
tion ; le tout aura lieu au même en-
droit, en même temps, permettant
ainsi les échanges multidisciplinaires
les plus larges.

La Vie associative

La Vie associative, celle des pa-
tients, reste encore trop souvent mal
perçue, surtout par les instances aca-
démiques. Ce n’est pas le cas géné-
ral. Cette voie est même parfois le
seul instrument efficace au service
des personnes atteintes de diabète,
leur permettant l’accès au soins, en
particulier à l’insuline, médicament
vital s’il en est pour les diabètes in-
sulino-dépendants. C’est encore par
cette voie que les droits des patients
sont défendus : la lutte contre les dis-
criminations à leur égard, la défense
de leurs droits au travail, leur assu-
rabilité, leur place spécifique dans
les systèmes de soins lorsqu’ils exis-
tent, leur information, leur éducation,
autant de sujets parmi tant d’autres
qui font tous les trois ans l’objet de
communications, de séminaires,
d’échanges lors des congrès et dont
on a pu voir au fil des ans la lente
mais certaine efficacité ici ou là,
sinon partout. Cette branche du
Congrès a pour finalité ultime l’amé-
lioration des soins et l’autonomie de
la personne face à cette situation.

Un comité de la Vie associative a
d’ores et déjà établit les grandes
lignes de son programme. André
Hervouet, membre de l’AFD et res-
ponsable de l’Association mondiale
des organes de presse pour les diabé-
tiques est en charge de ce dossier
avec Patricia Preiss, Directrice de
l’AFD.

L’Organisation des soins
et l’Éducation

Il n’est pas de qualité des soins
sans une politique volontariste en ce
domaine. Ceci suppose des concepts,
des choix politiques. Ceci implique
des moyens de mise en œuvre et plus
précisément ici cette méthode très
spécifique qu’est l’éducation.

Les membres du DESG d’expres-
sion francophone sont les pionniers
en France dans ce domaine. Nulle
part ailleurs que dans leurs rangs
n’a été à ce jour menée une réflexion
plus rigoureuse sur cet aspect des

exigences du traitement des diabètes
et des objectifs de qualité de vie qui
en découlent. Nulle part ailleurs
l’ouverture multidisciplinaire indis-
pensable n’a été mieux mise en
œuvre. C’est ici le lieu privilégié des
échanges interprofessionnels, y com-
pris avec les médecins généralistes.

C’est pourquoi cette voie du
Congrès 2003 donne une très grande
opportunité à tous les professionnels
français déjà investis de faire part de
leurs expériences et de recueillir
celles d’autrui et du monde entier.

La dimension mondiale de l’épidé-
mie de diabète, annoncée pour les
décades à venir, justifie l’importance
que le Comité d’organisation veut
donner à cette branche du Congrès.

L’établissement d’un état des lieux,
l’analyse des moyens disponibles, hu-
mains et techniques, la définition
d’objectifs adaptés à chaque situation
socio-politique, économique ou cultu-
relle, autant de questions, autant
d’échanges, autant parfois de projets
vont en naître.

Le Congrès de la FID a toujours
été le lieu privilégié de ces dé-
marches. Michel Varoud-Vial et Line
Kleinebreil ont mis leur grande expé-
rience en ce domaine à la disposition
du comité spécifique qu’ils vont ani-
mer.

Par sa nature même l’Éducation
trouve sa place aux côtés de cette
voie. Elle aura part entière : ses mé-
thodes, ses techniques, ses résultats,
ses évaluations, ses mutations
conceptuelles ou méthodologiques,
ses formes selon les populations, les
cultures, les croyances de santé,
telles seront les perspectives invento-
riées dans un espace et une durée
spécifique ouverts à tous les profes-
sionnels sans distinction et à toutes
les organisations concernées par
cette question.

L’obstacle linguistique parfois in-
voqué par les esprits chagrins sera
levé soit par la traduction simultanée,
soit par des pratiques d’ateliers dans
l’une des trois langues officielles, le
Français, l’Espagnol ou l’Anglais.

Serge Halimi dont chacun connaît
l’expertise et le savoir faire a bien
voulu prendre en charge l’animation
de cette voie. Il n’est pas douteux
qu’il saura trouver pour le seconder
les meilleures compétences et de
grandes bonnes volontés.
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Le Congrès “classique”

Il est bien sûr plus familier à la
plupart des lecteurs. C’est le modèle
européen où la recherche fondamen-
tale, la recherche clinique, les com-
munications et informations sur l’acti-
vité paramédicale et les différents as-
pects techniques des métiers de soins
aux diabétiques trouvent leur place.

Dans cette voie, chercheurs et cli-
niciens se retrouvent en compagnie
des paramédicaux. Ceux-ci tra-
vaillent déjà à l’établissement de leur
programme, sous la houlette de
Marie-Laure Cottez, Cadre supérieur
infirmier, membre du Conseil d’admi-
nistration de l’AFD et de Nathalie
Massebœuf, Diététicienne.

Philippe Vague, Christian Boitard,
Charles Thivollet et Erol Cerasi, en-
tourés de plus d’une vingtaine de
collègues ont la responsabilité de ce
congrès “classique”.

Faut-il ajouter qu’à ces trois voies
s’adjoindront comme il est d’usage
les réunions satellites des groupes de
travail de la FID ou de l’EASD,
ainsi que de nombreux séminaires
d’une industrie très motivée.

En guise de conclusion…

Les exigences éditoriales limitent
l’étendue des informations. Il fau-
drait citer aussi les autres comités,
plus logistiques ceux-là, mais non de

moindre importance : comité de pro-
gramme avec Michel Pinget, finan-
cier (Patrick Vexiau), de communica-
tion (Jean-Louis Selam et l’Agence
PR), social (Vincent Durlach), le se-
crétariat général (Guillaume Char-
pentier), l’infrastructure de l’AFD
(Patricia Preiss et Sandrine Fraysse
chargée de mission).

Chacun s’est entouré et s’entou-
rera au fil des semaines de compé-
tences amicales enthousiastes et bé-
névoles. À ce jour, à vingt six mois
du jour J, il n’y a pas moins de
quatre vingt personnes impliquées,
sans compter le personnel ad hoc des
agences PR (communication) et Col-
loquium (organisation de congrès).

Les pré-programmes seront dispo-
nibles à Glasgow en septembre pro-
chain. Alors rendez-vous ce 24 août
2003 à la Porte Maillot.

Pr. G. Cathelineau - Diabétologue
Président du Congrès IDF Paris 2003

Toutes suggestions, toutes informa-
tions peuvent être communiquées

ou demandées à :

Sandrine Fraysse - AFD
58, rue Alexandre Dumas

75012 Paris

Tél. : 01 40 09 68 05
Fax : 01 40 09 20 30

Email : afdinternational@noss.fr

VU POUR VOUS

International Diabetes Center
de Mineapolis (IDC)

Fondé il y a 33 ans par Donnell Etz-
weiler, l'IDC de Minneapolis est une
vaste structure de soins ambulatoires en
diabétologie, que nous avons visité les
28 et 29 octobre 1999. Il occupe 3
étages 1/2 de la “Park Nicollet Clinic”,
ensemble de bâtiments dédiés aux seuls
soins ambulatoires, toutes spécialités
confondues. Cette “Clinic” constitue
avec l'Hôpital Methodist (450 lits) et un
réseau de soins avec les Médecins Gé-
néralistes, le “Health System Minne-
sota”.

Quelques chiffres

Plus de 75 personnes travaillent à
l'IDC : 7 endocrinologues et 4 PHD,
6 infirmières spécialisées en diabétolo-
gie et 6 diététiciennes travaillent avec
les médecins pour le suivi des patients,
3 infirmières s'occupent de “l'assurance
qualité”. Il y a 4 psychologues. La re-
cherche clinique (essentiellement phase
2 ou phase 3 ou équivalent pour les ma-

tériels) est prise en charge par 6 “Nurses
research”, 6 assistantes nurses, avec la
collaboration de 4 diététiciennes. Le
“Team” SDM (voir infra) comporte
1 infirmière, “Comity health expert” et
3 généralistes à temps-partiel. La mise
“on line” de SDM est assurée par 2 in-
formaticiens médicaux aidés d'un épidé-
miologiste. 5 personnes travaillent aux
publications pédagogiques. La direction
est formée d'un triumvirat comportant le
Professeur MAZZE, un autre médecin et
une infirmière Ellie Strock, qui est le
“Chief operating officer”. Il faut rajouter
à ceux ci 5 personnes à la section finan-
cière, 3 réceptionnistes, des secrétaires,
des assistants divers, etc.

En contraste l'Hôpital conventionnel
(Methodist) situé à 2 km comporte 450
lits mais aucun secteur individualisé en
Diabétologie. 20 % des patients admis
sont diabétiques, mais leur admission
n'est pas au titre du diabète (mais pour
une bonne part, les complications chro-
niques du diabète). Ils sont donc pris en
charge par les divers spécialistes viscé-
raux. L'IDC ne détache dans cet Hôpital
que 1,5 infirmière, 1 diététicienne, et
des consultations diabétologiques à la
demande. Le suivi ultérieur est dirigé
sur l'IDC après la sortie.

14 000 patients (dont 500 enfants) se-
raient vus annuellement à l'IDC, dont
5000 à travers les structures d'enseigne-
ment du diabète. Le reste en “suivi” de
routine.

Le suivi ambulatoire des
patients

Un étage entier est dédié à cette acti-
vité. Il y est réalisé selon le principe du
“team”, c'est à dire que le patient est vu,
sur rendez-vous, successivement par l'in-
firmière spécialisée en diabétologie, la
diététicienne puis le diabétologue. Entre
chaque consultation, le “team” fait un
point de l'avancement de la situation. En
ce qui concerne le rôle de chaque inter-
venant, celui de la diététicienne semble
assez classique : enquête alimentaire à
partir d'un journal diététique (quand il
est disponible) (mais pas de résultat
chiffré calories/glucides/protides/lipides).
Un “food plan” pré-imprimé, de belle
présentation, comportant 4 volets, est
remis à la fin de l'entretien après per-
sonnalisation à la main. Les glucides
sont quantifiés par portion de 15 g (= 1
“carb”). Le rôle de l'infirmière est cen-
tral : elle détermine largement le schéma
d'insulinothérapie (par exemple Bretan➥
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15 ans, non vu depuis 1 an, sans auto-
surveillance glycémique, s'est vue pro-
poser en remplacement de son schéma à
2 injections (mélange à la seringue IO
+ NPH), de l'ULTRALENTE + IO,
matin et soir et un mélange 30/70 à
midi, avec, révolution du moment à
l'IDC semble-t-il, découverte du stylo
injecteur). Le médecin examine ensuite
rapidement le patient, et fait l'ordon-
nance pour les médicaments et le labo-
ratoire (prélevé le jour même, résultats
interprétés à la visite suivante). Les ob-
jectifs précis et écrits pour la prochaine
visite sont proposés par le “team” et dé-
cidés avec le patient. La fréquence habi-
tuelle du suivi est trimestrielle, d'ailleurs
souvent réalisée par la seule nurse ou le
Diabétologue. Les “perdus de vue” ne
sont pas relancés.

Malgré l'abondance des intervenants
il y a peu de place à l'éducation propre-
ment dite. Celle-ci est renvoyée à
l'équipe d'éducation géographiquement
située à l'étage au dessus. En particulier
lors des tournants évolutifs cliniques ou
psychologiques de la maladie.

L'éducation

Trois types de programmes sont pro-
posés, soit en individuel (70 %), soit en
groupes (30%) :

1 - Apprentissage de base pour la
gestion du diabète de type 2: il s'agit
d'un programme pour “débutants” non
traités par l'insuline. Il comporte, après
la session initiale, 3 sessions complé-
mentaires à 2 semaines, 3 et 6 mois. Le
contenu est classique (généralités sur le
diabète, diététique, activité physique…)
mais inclut l'autosurveillance glycé-
mique et la préparation aux change-
ments thérapeutiques en fonction des
objectifs à atteindre.

2 - Un programme d'initiation à
l'insuline : aussi bien pour les DIN que
pour les DID (y compris les enfants) qui
ne sont donc pas hospitalisés au début
(hormis acidocétose). Ce programme
comporte 2 à 3 sessions d'environ
1/2 journée ou un peu moins en deux
semaines, faisant intervenir infirmière,
médecin, diététicienne et psychologue,
successivement. Il y a un programme
extrêmement précis de connaissances,
gestes pratiques et objectifs (le docu-
ment descriptif des 3 sessions fait
13 pages !). Entre les sessions des
consultations téléphoniques sont prévues
à la demande.

3 - Pour les patients insulino-traités
déjà expérimentés, un “programme
d'approfondissement” (ou de remise à
niveau) est prévu sur 4 jours. 10 ses-
sions annuelles sont proposées, dont
4 pour les enfants. Là encore tout est
prévu, organisé, minuté et contrôlé (du
moins en théorie).

Les autres services

L'édition : 48 livres, brochures,
feuillets, poster, magnets sont proposés
aux patients, à des prix unitaires variant
de 0,40 à 24,95 $.

La formation des professionnels:
des sessions de formation en groupes
sur 5 jours (coût : 900 $) sont proposés
aux professionnels, infirmiers et méde-
cins, mais aussi pour beaucoup aux
cadres de l'industrie pharmaceutique.
Environ 1 000 personnes seraient ainsi
formées annuellement.

A ceci s'ajoute SDM (Stage desease
management). Il est destiné aux méde-
cins généralistes (qui suivent en
moyenne 35 diabétiques dans leur clien-
tèle). Il s'agit d'un descriptif très détaillé
des arbres décisionnels thérapeutique et
de suivi, par étape, de la prise en charge
des diabétiques de type 2 et de type 1.
Un volumineux classeur comporte 36
fiches pour le type 2, 23 pour le type 1,
20 pour le diabète gestationnel, 35 pour
l'évaluation et le suivi et 46 pour les
complications ! À ce stade ce n'est plus
un arbre décisionnel mais une forêt et
un document électronique plus ma-
niable, en cours d'élaboration, devrait
être disponible (moyennant finance) sur
le web dans 1 an.

Il existe actuellement aux USA un
score de 11 items de prise en charge
permettant d'accréditer pour    3 ans une
“Clinic” (c'est à dire un praticien ou un
groupe de praticiens) pour la prise en
charge des diabétiques. L'objectif affiché
du monument SDM est : devenir les
“Recommandations pratiques” offi-
cielles, de prise en charge du diabète
aux USA et pourquoi pas dans le
monde… 

L'IDC est donc une énorme structure
(un « éléphant blanc » dit le Professeur
MAZZE) destiné à “mouliner” de l'édu-
cation diabétique à tout stade et du suivi
chronique hors hospitalisation. C'est
également une machine à produire de la
phase 2 et de la phase 3 pour financer
un système dont l'équilibre structurel
n'est pas assuré par le remboursement

des consultations (remboursement très
faible pour l'éducation et les consulta-
tions diététiques et infirmières). La
vente du matériel pédagogique et des li-
cences d'utilisation de SDM, ainsi que la
formation professionnelle y contribuent
aussi sans doute.

Une certaine tension dans le domaine
financier est actuellement perceptible. Il
n'empêche que les points forts sont in-
contestablement un effort détaillé de
standardisation des soins ainsi que des
procédures d'éducation et de suivi par
des équipes pluridisciplinaires en dehors
de toute hospitalisation. Les questions
qui se posent sont : quid des patients
qui ne peuvent pour des raisons psycho-
logiques ou financières adhérer à ce sys-
tème ? Et qu'en est-il vraiment des dia-
bétiques représentant 20 % des admis-
sions à l'Hôpital adjacent?

Christine BOUSSOUAK
Guillaume CHARPENTIER

Corbeil

Une enquête pour cerner les pra-
tiques sur les index glycémiques (IG) a
été menée auprès des diététicien(ne)s
hospitaliers membres de l’ALFEDIAM
paramédical en France, Outre-Mer,
Suisse, Belgique, Luxembourg, Maroc,
Canada.

Soixante quinze questionnaires ont
été retournés :

France : 68 - Outre-Mer : 1, 
Suisse : 1 - Belgique : 1,
Luxembourg : 1 - Maroc : 1.

Une grande majorité des réponses
provient des diététicien(ne)s hospitaliers
(69), tout particulièrement des services
de diabétologie (52 et 7 de service de
médecine interne).

ÉVALUÉ POUR VOUS

Utilisation
pratique des

index
glycémiques

Résultats d’une enquête menée
auprès de diététicien(ne)s
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Le questionnaire

On peut décomposer le questionnaire
adressé en quatre parties :

■ l’utilisation de la notion d’index
glycémique : l’utilisez vous, quel terme
utilisez vous pour le définir, dans quel
cas l’utilisez vous préférentiellement ;

■ comment sont données les
conseils : remise de documents, conseils
pratiques et lesquels ;

■ évaluation de la mise en application
des conseils données ;

■ quel est l’intérêt de cette notion et
disposez vous de suffisamment de
moyen pour développer cette notion.

De l’utilisation de la no-
tion d’index glycémique

Une grande majorité (95%) des diété-
ticiens interrogés dit utiliser la notion
d’index glycémique. Pour les 5% qui ne
l’utilisent pas les raisons avancées sont :

■ notion non prioritaire au vu du type
de patients suivis ;

■ notion sans intérêt.

Le terme utilisé pour désigner cette
notion est : “aliments plus ou moins hy-
perglycémiants”, le terme d’index glycé-
mique est peu utilisé. Par contre un cer-
tain nombre de diététiciens continue à
employer la notion de sucres rapides et
lents, même si certains insistent sur le
caractère obsolète de cette définition. La
majorité des personnes utilise en même
temps les termes d’aliments plus ou
moins hyperglycémiants, par souci
d’être proche du langage employé par
les patients.

La notion d’index glycémique est le
plus souvent utilisée auprès des patients
diabétiques de type 1, plus rarement des
diabétiques de type 2, au cours de la
grossesse chez une diabétique ou d’un
diabète gestationnel (Figure 1).

Comment sont donnés
les conseils

Environ la moitié des diététiciens
donne des documents écrits concernant
l’index glycémique. Il peut s’agir :

■ le plus souvent de tableaux regrou-
pant les aliments en fonction de leur
effet plus ou moins hyperglycémiant ;

■ liste d’aliments avec index glycé-
mique correspondant ;

■ tables d’équivalences glycémiques
(et non glucidiques), le plus souvent
alors dans le cadre de protocole de re-
cherche. Il faut souligner ici la confu-
sion entre équivalence glucidique et gly-
cémique, puisque certains exemples
donnés correspondaient en fait à des
équivalences glucidiques ;

■ dans pratiquement la moitié des cas
des conseils susceptibles de modifier
l’index glycémique sont donnés, en par-
ticulier technique de cuisson, forme de
consommation de l’aliment (purée / cru
/ cuit)

■ enfin dans presque 50 % des cas
des conseils sont donnés pour orienter le
choix vers des aliments moins hypergly-
cémiques dans certaines familles (pain,
céréales).

Parmi les conseils pratiques ceux qui
sont le plus souvent donnés sont les sui-
vants :

■ petit déjeuner mixte ;

■ si collation : usage du fruit seul. Il
est à signaler que certains diététiciens
précisent que ce type de conseil n’est
pas donné du fait “d’une prescription
médicale” ;

■ éviter d’associer 2 aliments à fort
index glycémique au même repas ;

■ fractionnement de l’alimentation ;

■ limiter la fréquence des pomme de
terre et les quantités de pain.

Malgré le fait que presque 60 % des
diététiciens “autorisent” l’utilisation de
desserts sucrés, peu mettent en pratique
cette notion, puisque seuls 37% servent
ce type de dessert au cours de l’hospita-
lisation des patients. Les raisons invo-
quées sont : souci pédagogique ou situa-
tions de forts déséquilibres glycémiques,
mais le plus souvent il s’agit de difficul-
tés d’organisation dans les unités
(manque de formation du personnel,
manque d’uniformisation des messages
délivrés).

Lorsque les desserts sucrés sont auto-
risés, le choix en est orienté vers des
desserts pauvres en graisse (entremets,
charlottes aux fruits, clafoutis…), une
fréquence est conseillée (de 1 fois par
semaine à 1 fois par jour), ainsi que le
moment pour le prendre (le plus souvent
en fin de repas, plus rarement en colla-
tions lorsque celles-ci sont possibles ou
souhaitables)

Par contre les desserts sucrés sont dé-
conseillés pour les personnes interrogées
en cas de troubles du comportement ali-
mentaire, de prescription hypocalorique
ou par souci de simplicité.

Un grande majorité (plus de 90 %)
donnent des choix orientés pour le resu-
crage des hypoglycémies, même si le
type de resucrage n’a pas toujours été
précisé.

Enfin le calcul de l’index glycémique
du repas n’est pas expliqué dans plus de
90% des cas.➥
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✱ Figure 1 - Quand utilisez-vous le plus souvent la notion
d’index glycémique ?
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Évaluation

Cinquante deux pour-cent des diététi-
ciens revoient les patients régulièrement
en consultation, sans que le rythme de
ces consultations soit précisé, 41 % ne
revoient les patients qu’épisodiquement.
Dans ce cadre 80% évaluent l’usage des
conseils donnés, le plus souvent de
façon informelle puisque seulement
17 % utilisent un questionnaire estimant
la fréquence de consommation des ali-
ments glucidiques ou le degré de satis-
faction des patients. Seulement 23 %
pensent que la notion d’index glycé-
mique est bien utilisée, contre 41 % qui
ne le pensent pas, enfin 36 % des per-
sonnes interrogées ne se prononcent pas.

Pour le degré de satisfaction des pa-
tients, 39% estiment qu’il y a une amé-
lioration grâce à la notion d’index gly-
cémique. Beaucoup font remarquer que
ceci est dû principalement à la possibi-
lité de pouvoir utiliser des desserts su-
crés sans effet délétère sur la glycémie.
C’est d’ailleurs cette application qui est
la plus utilisée par les patients, particu-
lièrement par les patients dont le diabète
est de découverte récente, les femmes
enceintes et les diabétiques sportifs.

Les patients qui n’utilisent pas la no-
tion d’index glycémique évoquent :

■ très souvent la contrainte ;

■ les peurs (du sucre) : revient ici
l’évocation fréquente dans les réponses
des messages contradictoires pouvant
venir du médecin généraliste, de la fa-
mille, des amis ;

■ les habitudes (diabétiques de longue
date) ;

■ les résultats discordants ;

■ les remises en question personnelles
type : manque de persuasion, de convic-
tion.

Au terme de cette enquête 83 % des
diététiciens pensent que la notion
d’index glycémique est importante à en-
seigner au patient diabétique. Les rai-
sons invoquées sont par expérience
(meilleurs résultats : glycémies post-
prandiales plus basses, diminution des
besoins en insuline, satisfaction des pa-
tients). Seule une personne a répondu
que cette notion n’avait aucun intérêt.

Conclusion

La quatrième partie de ce question-
naire apporte lui même la conclusion de
cette enquête.

Avez vous les moyens d’évaluer cor-
rectement la mise en pratique de cette
notion?

La majorité des personnes ayant ré-
pondu au questionnaire (59 %) estiment
ne pas avoir assez de moyens car :

■ quelle est la mise en pratique réelle
de la notion d’index glycémique?

■ comment interfère les autres modi-
fications alimentaires?

■ comment interfèrent les traitements
médicamenteux?

L’évaluation est d’autant plus difficile
que les résultats recueillis sont parfois
contradictoires. Pour certains cela aide à
relativiser les facteurs de variation des
glycémies, pour d’autres cela renforce le
doute sur l’utilité de l’usage des index
glycémiques.

Monique Ressel - Grenoble
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✱ Figure 2 - D’après votre expérience, pensez-vous que
la notion d’index glycémique est intéressante ?

DIABÈTE ET PÉDAGOGIE

Croyances
de santé :

obstacle ou
tremplin dans

l’éducation
thérapeutique

du patient

Croyances, conceptions, représenta-
tions, ces trois termes sont souvent em-
ployés indifféremment pour désigner un
état de connaissances qui précède le fait
d’accéder a une connaissance plus
conforme à la réalité objective.

Le terme de représentation est certes
le terme fédérateur qui peut, selon les
cas, se décliner en terme de conception
ou en terme de croyance.

La notion de représentation nous
vient de la psychologie sociale et a été
introduite par Dürkheim en liaison avec
l’idée de conscience collective puis re-
pris par Moscovi lorsqu’il a étudié l’in-
terprétation dominante dont la psychana-
lyse était l’objet.

Mais on retrouve aussi cette notion
de représentation dans la psychologie du
développement initiée par Piaget où elle
désigne le fait que l’organisation des
connaissances commence très tôt et que
suivant l’état de maturation intellectuelle
de l’enfant, les représentations qu’il se
donne ne correspondent pas forcément à
la réalité. Chez les jeunes enfants, on
trouve des représentations liées à des
préoccupations affectives et souvent en-
tachées d’anthropomorphisme : ils nous
diront volontiers que la lune les regarde,
qu'une montre ou que les c’est vivant,
parce qu’ils associent la notion de mou-
vement à celle de vivant.

Concernant l’usage des termes on ré-
serve aujourd’hui le terme de représen-
tation à des phénomènes plutôt collec-
tifs, s’inscrivant dans un processus de
construction des identités sociales et
s’agissant d’individus et de leur points
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de vue personnels, on parlera plutôt de
leurs conceptions.

Si pour des enfants, leurs conceptions
sont en rapport avec la logique de leur
âge, qu'en est-il des adultes dont la
croissance à la fois physique et mentale
est achevée ? Les idées qu’ils se font,
les explications qu’ils se donnent de la
réalité correspondent-elles à une
connaissance objective?

Le savoir d’une personne s’élabore
tout au long de sa vie sous diverses in-
fluences ; celles de son milieu culturel,
de son insertion socio-professionnelle et
par l’envahissement des médias.

Mais qui dit influence ne dit pas for-
cément apprentissage systématique de
sorte que tout savoir objectif ne vient
pas s’édifier directement chez une per-
sonne comme si elle était une table rase,
un cerveau vierge, mais que des repré-
sentations personnelles ou collectives
pré-existent à l’accès à la connaissance
objective.

La recherche didactique, en explorant
le champ des représentations a mis en
évidence combien les représentations ré-
sistent aux efforts d’enseignement et
combien elles jouent un rôle clé dans
l’articulation entre l’acte d’apprendre et
l’acte de former. Cela étant, ce qui nous
intéresse ici, c’est la question des repré-
sentations relatives à la maladie.

Pour dire ce dont ils souffrent, pour
parler de la maladie, les gens utilisent
des expressions parfois fort éloignées
non seulement du langage mais de la
réalité médicale. Qu’il s’agisse de la lo-
calisation des organes, de leur rôle ou
de leurs atteintes, les explications spon-
tanées des patients correspondent à la
façon dont ils imaginent le fonctionne-
ment du corps. Les anthropologues qui
s’intéressent aux notions de santé et de
maladie nous montrent quelles logiques
relient les comportements thérapeutiques
des patients aux idées qu’ils se font des
causes de leur maladie ou des effets des
traitements. Et c’est là qu’il convient de
parler de croyance.

Car ce terme implique l’idée de
conviction, d’attachement ferme au fait
de croire une chose vraie ou en tous cas
possible. Plus que d’une idée, il s’agit
d’une sorte de certitude intime.

C’est d’ailleurs ce terme “belief” qui
a été choisi par les chercheurs anglo-
phones lorsqu’ils se sont intéressés à
cerner les facteurs qui prédisposent une
personne à prendre des mesures préven-

tives concernant sa santé. De prédictif à
l’origine, car élaboré dans le secteur de
la prévention primaire, le HERALTH
BELIEF MODEL, ou Modèle des
croyances de santé a fait l’objet de plu-
sieurs remaniements afin d’être appliqué
à la perception que peut avoir un patient
de sa maladie et de son traitement. Ce
modèle permet de cerner les grands axes
qui participent à une action de santé
chez un individu. Il permet de com-
prendre le comportement que peut adop-
ter un malade chronique face à sa mala-
die, en particulier de saisir les raisons
que peut avoir une personne de suivre
ou de ne pas appliquer son traitement.

Dans la clinique des patients diabé-
tiques, nous utilisons une version sim-
plifiée de ce modèle ramené à 4 postu-
lats. Lorsque nous constatons qu’un pa-
tient ne suit son traitement que d’une
manière aléatoire nous pouvons nous in-
terroger selon 4 éventualités :

■ est-il bien persuadé d’être diabé-
tique?

■ est-il sûr que cette maladie et ses
conséquences peuvent être graves?

■ a-t-il confiance dans son
traitement?

■ estime-t-il que les bienfaits de son
traitement contrebalancent avanta-
geusement les contraintes engen-
drées par ce traitement?

Ces 4 postulats sont interdépendants.
Si la réponse est négative pour un seul,
cela peut entraîner des négligences,
voire un abandon du traitement. Diffé-
rentes études ont montré l’intérêt de
cette approche aussi bien dans le do-
maine de l’asthme, de l’hypertension, du
cancer et du diabète.

Les représentations et les croyances
se constituent de manière involontaires
et inconsciente. Elles sont dès lors pré-
sentes dans l’esprit et elles sont tenaces.
Alors que se passe-t-il lorsqu’il s’agit
d’annoncer un diagnostic, de prescrire
un traitement et de former un patient à
la gestion de son état chronique?

Pour avoir beaucoup observé les en-
seignements donnés aux patients, j’ai re-
marqué que spontanément, les soignants
soit évitent de faire appel aux représen-
tations des patients, soit si le patient ex-
prime une idée fausse, les soignants
s’empressent de la corriger. Lorsqu’on
fait un exposé, qu’on donne un cours ex
catedra (comme je le fais en ce mo-
ment), on évite les représentations des
gens, on fonctionne selon l’idée que
nous avons la bonne parole, celle qui

parce qu’elle est fondée scientifique-
ment va assurément convaincre en ap-
portant la vérité.

S’agissant d’aider le patient à com-
prendre sa maladie et à consentir à
suivre son traitement, il convient donc
de chercher à connaître ce qu’il pense et
ce qu’il croit car il y a bien souvent un
croire qui défie le savoir, un croire qui
fait obstacle au savoir. Rechercher les
croyances et les représentations im-
plique plutôt que de vouloir vérifier les
connaissances, de toujours assortir nos
questions de… pour vous. « C’est quoi,
pour vous… le diabète ? Comment,
selon vous, agit l’insuline? ».

Cette attitude consiste à favoriser
l’émergence d’une parole vraiment per-
sonnelle de la part du patient et ainsi
d’oser même se laisser surprendre.

Ensuite, il s’agira de gérer le matériel
recueilli en sachant que les individus re-
tiennent surtout les informations qui
s’inscrivent dans leurs propres convic-
tions et qui les confortent dans leurs po-
sitions.

La réflexion didactique souligne
qu’il convient de considérer les repré-
sentations ou les croyances non comme
des erreurs mais comme des repères.
Des repères qui nous renseignent sur
l’état de connaissances de la personne
et nous indiquent, dans le cas de pa-
tients ce qui peut motiver leurs disposi-
tions à se traiter.

Ainsi, dans le colloque singulier, face
à un seul patient, il faut éviter le rapport
de force et lui permettre d’expliciter sa
position. On peut découvrir alors sur
quoi, sur quel exemple se fonde une re-
présentation. Je pense à cette patiente
qui refusait un traitement au laser pré-
textant qu’une autre patiente était déjà
devenue aveugle suite à une séance au
laser. Un dialogue ouvert qui cherche
davantage à comprendre qu’à
convaincre peut permettre une négocia-
tion du sens et faire évoluer des repré-
sentations vers une appréhension plus
objective de la réalité.

Dans le cas où l’on a affaire à un
groupe de patients, il convient d’organi-
ser des confrontations de points de vue,
de créer des conflits sociocognitifs de
manière à ébranler l’indice de certitude
des positions exprimées. L’enseignant, le
formateur y joue le rôle d’un médiateur
en favorisant les interactions. Ces procé-
dures tendent à faire des représentations
des tremplins et non plus seulement des
obstacles à la connaissance.➥
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L’animation de ces discussions re-
quière un certain savoir faire en commu-
nication mais aussi une manière d’être
ouverte qui anticipe positivement ce que
les patients peuvent penser et ce qu’ils
peuvent devenir. Est-il besoin de souli-
gner que pour le patient, l’important est
de se sentir pris en considération.

Il convient d’avoir plus de respect
que de jugement pour le savoir profane
des patients car apprendre c’est transfor-
mer ses représentations mais c’est aussi
faire le deuil de la réalité que l’on
s’était construit jusque là.

Enfin, j’aimerai terminer en citant la
belle recommandation de Britt-Mary
Barth : « C’est en écoutant et en accep-
tant le savoir provisoire de celui qui ap-
prend, sachant qu’il a de la valeur pour
lui - ne serait-ce que parce qu’il n’en a
pas d’autre - et en essayant de com-
prendre pourquoi sa conception est telle
qu’on peut commencer à négocier un
sens nouveau pour lui ».

Anne Lacroix
Paris
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DE LA THÉORIE A LA PRATIQUE

Utilisation pratique des index
glycémiques

L’usage des index glycémiques (IG)
reste une source de désaccords dans les
pratiques et dans les recommandations
officielles ; c’est pourquoi un question-
naire succinct a été adressé aux diététi-
cien(ne)s inscrit(e)s à l’Alfediam : les
résultats ont été évoqués p 24.

La publication officielle en 1981 par
M. Jenkins de la réalité de « glucides
plus ou moins hyperglycémiants » (1),
nous a permis alors d’apporter des argu-
ments supplémentaires pour lutter contre
les interdits systématiques et orienter les
diabétiques vers plus de diversité ali-
mentaire. A côté de ces conséquences
pratiques évidentes, quoique parfois dé-
laissées, l’usage de “bons glucides aux
bons moments” est aussi un moyen de
lutter contre de trops grandes excursions
glycémiques : Qu’en est-il de ces pra-
tiques aujourd’hui, y a-t-il un intérêt
clinique autre à l’usage des IG et com-
ment les utiliser?

Les interprétations autour des IG
conditionnent en partie l’usage que nous

pouvons en faire, ce qui justifie un re-
tour sur quelques aspects méthodiques
et l’histoire des IG.

Des portions identiques de glucides
(ex. : 40 g de pain, 100 g de pâtes
cuites, 1 pomme, 20 g de saccharose, 20
g de glucose) ont un effet différent sur
la glycémie (moins hyperglycémiants : 1
pomme < 100 g de pâtes < 20 g de sac-
charose < 40 g de pain < 20 g de glu-
cose : plus hyperglycémiant). Plus préci-
sément (2) on mesure le pouvoir hyper-
glycémiant d’un aliment par rapport à
celui d’un aliment de référence (glucose
ou pain blanc) (Fig. 1).

Les valeurs publiées correspondent à
la moyenne de celles enregistrées pour
un aliment chez 8 à 12 sujets. Chaque
sujet est testé plusieurs fois pour un
même aliment. Le pouvoir hyperglycé-
miant d’un aliment est déterminé chez
des sujets sains, et les patients atteints
de diabète de type 1 et 2. Un index in-
sulinique peut être calculé de la même
façon.

On considère la surface sous la courbe de la réponse glycémique pendant 2 à 3 heures après
ingestion de 50 g de glucides apportés par l’aliment de référence ; puis la surface sous la
courbe observée après ingestion de la même qualité de glucides disponibles de l’aliment
testé : l’IG est obtenu en manipulant par 100 le rapport des 2 surfaces sous courbe (quand le
glucose est l’aliment de référence son IG a pour valeur 100, celui de la pomme : 40 ; des
pâtes : 50 ; du saccharose : 65 ; du pain blanc : 75).

Tiré du livre : Biodisponibilité des aliments glucidiques (B Messing).Vous avez réalisé ou
testé une structure ou un
matériel pour l’éducation

des diabétiques ?

Faites-le connaître par
«Diabète Éducation» en

nous écrivant :

Diabète Éducation
Dr Charpentier

59, bd H.-Dunant  91100
Corbeil Essonnes

Tél. : 01 60 90 30 86
Fax 01 60 90 31 57

✱ Figure 1 - Calcul du pouvoir hypoglycémiant des aliments

1

0,8

2 3 Temps (h)

Glycémie* (g/l)

Index glycémique =
Aire sous courbe glycémique de l’aliment testé 

x 100
Aire sous courbe glycémique de l’aliment de référence
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Intérêt des index glycé-
miques

Les index glycémiques ont permis de
révéler :

■ Qu’il n’y a pas véritablement de
sucres rapides et lents(3) : il n’y a pas
un glucide qui ferait monter la glycémie
très vite et très brièvement, ni un glu-
cide qui entraînerait une élévation retar-
dée de la glycémie, une montée progres-
sive, un pic modéré suivi d’un plateau :
la rapidité d’action est liée à la nature
du bol alimentaire (liquide plus rapide
que solide) et à la prise isolée (plus ra-
pide) ou au contraire associée à d’autres
aliments.

Les glucides sont plus ou moins hy-
perglycémiants plus ou moins long-
temps, la durée de l’hyperglycémie
étant proportionnelle à l’importance
de celle-ci ; les glucides sont aussi plus
ou moins insulino-sécréteurs (ou re-
quérants) plus ou moins longtemps.

■ Que certains sucres simples ont un
IG moyen ou bas(divers fruits, glaces,
chocolat…) et par contre que certains
sucres complexes ont un IG haut(pain
blanc ou complet, pomme de terre) (4).
Ainsi une étude plus récente portant sur
44 aliments sources de sucres simples
testés chez des sujets sains (5) a donné
un IG moyen de 56 (réf. Glucose 100)
sans différence significative entre les
sucres simples naturels des fruits et lai-
tages (IG = 53) et les sucres simples
avec sucre ajouté (IG = 58), donc une
moyenne inférieure à celle de divers
amidons.

■ Qu’il existe une relation linéaire
dans la réponse glycémique(6) (chez le
sujet sain et chez le sujet diabétique) à
l’aliment testé pour des rapports gluci-
diques allant jusqu’à 50 g, mais pas au
delà. Ceci permet les remarques sui-
vantes :

- il faut faire attention à l’interpréta-
tion des valeurs! : l’IG des ca-
rottes cuites est supérieure à 70
rapporté à 50 g de glucides
consommés… soit 700 g de ca-
rottes !

- pour un même effet sur la glycé-
mie une quantité plus importante
d’un aliment à plus faible IG peut
être consommée : c’est la base des
équivalences glycémiques(et non
glucidiques) ; 40 g de pain (20 g
de glucides) ou 250 g de lentilles
cuites (50 g de glucides) ont un
pouvoir glycémiant identiques.

Utilisation des index gly-
cémiques

Jusqu’en 1986, les principales objec-
tions faites à l’usage des IG en clinique
étaient : le manque de fiabilité des va-
leurs publiées (différentes pour un
même aliment) et l’incertitude qu’en a
leur application dans le cadre de repas
mixte.

La variation des valeurs observées (7)
ont fait l’objet de nombreuses publica-
tions. En effet de nombreux facteurs
modifient l’index glycémique d’un ali-
ment, parmi eux : surtout le temps de
vidange gastrique, mais aussi divers pa-
ramètres physico-chimiques influençant
la digestion de l’aliment (taille de parti-
cules, teneur en amyose et amidons ré-
sistants, en fibres solubles, modes de
cuisson et de conservation). Une diffé-
rence est considérée comme significa-
tive pour un écart dans les valeurs égal
ou supérieur à 20 : cette situation est
rare et pas toujours bien expliqué (por-
ridge : IG variant de 40 à 66 en raison
peut-être des différentes tailles des flo-
cons d’avoine ; riz : IG allant de 50 à 80
expliqué par les teneurs différentes en
amylose). En dehors de ces exceptions,
il existe un bon dégré de cohérence des
valeurs pour un même aliment permet-
tant des regroupements par aliments
plus ou moins hyperglycémiants (Ta-
bleau 1). Aujourd’hui 600 aliments sont
ainsi répertoriés (8) (dont 102 testés
chez des diabétiques).

La mixité des repas est en elle-même
un facteur atténuant la réponse glycé-
mique, mais les études depuis 1986 ont
montré que la hiérarchie des effets hy-
perglycémiants des aliments demeure
(9-10) (le calcul précis de l’IG d’un
repas est réservé aux protocoles
d’études et non rapporté ici).

Ces constats sur la cohérence des va-
leurs et l’intérêt de l’IG du repas ont
été suivis d’autres études permettant
d’entrevoir tout un champ d’applica-
tions en pratique clinique, en particulier
dans les pathologies concernées par
l’insulino-résistance. Une analyse (11)
de 11 études, faites entre 1985 et 1992,
montre qu’une alimentation globale
avec un IG moyen inférieur ou égal à
55 (contre > 60) améliore sensiblement
l’équilibre métabolique (glycémie ré-
duite en moyenne de 16 % HbA1C de
9 %, cholestérol de 6 % et triglycérides
de 9 %). Depuis, d’autres études (12)
ont permis de conforter l’argument

selon lequelune alimentation à plus
faible IG contribue à des améliorations
métaboliques dans les pathologies car-
dio-vasculaires et le diabète, en parti-
culier de type 2, et aiderait au traite-
ment de l’obésité (13). Ces études et
des données épidémiologiques(14)
semblent montrer un rôle favorable
d’une alimentation à plus faible IG
dans la prévention de ces pathologies.

En France, il n’existe pas à ce jour
de recommandations officielles comme
par exemple en Australie où l’on utilise
un document pédagogique officiel sur ce
sujet. Les applications pratiques énon-
cées sont encore assez floues et peu dif-
férenciées entre les deux types de dia-
bètes : les principales concernent la cor-
rection des hypoglycémies, l’usage dans
une certaine mesure des desserts sucrés
et les applications aux sports. En re-
vanche, les avis restent partagés sur l’in-
térêt clinique des IG dans la prévention
et surtout le traitement des pathologies
de l’insulino-résistance, en raison d’un
manque d’études, en particulier d’inter-
vention sur le long terme.

1/ Dans le diabète de type 1

Les applications le plus couramment
énoncées concernent la correction des
hypoglycémies (en rappelant qu’une
prise de glucides sous forme liquide per-
met une correction plus rapide qu’une
prise solide) et le choix des collations
(peu hyperglycémiant).

D’autres applications peuvent trouver
leur place pour limiter de trop grandes
excursions glycémiques ; mais certaines
peuvent s’avérer complexes en pra-
tique : elles peuvent se résumer par “sa-
voir apporter les bons glucides aux bons
moments”. Elles nécessitent une adhé-
sion certaine du patient (curiosité, moti-
vation). Elles sont aussi sources d’er-
reur, et conduisent à des interprétations
erronées de résultats car ne tenant pas
compte des autres paramètres interve-
nants sur la glycémie (puissance des in-
sukiners, gastroparésies, stress…), elles
peuvent alors conduire à exclure cer-
tains de façon justifiée.

Parmi ces applications, on peut citer :

✱ la possibilité (voire le bien fondé)
d’un repas plus ou moins hyperglycé-
miant selon la glycémie du moment ;
mais cette pratique peut-être une source
de résultats inattendus en cas de mau-
vaise synchronisation entre l’injection
d’insuline, en particulier Humalog, et
l’IG du repas ; ➥
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✱ Tableau 1 - Classification des aliments glucidiques en fonction de leur index glycémique

Reconstitution d’après “Le facteur IG”, Éditions Chantecler. Pr. J. Brandt Miller et coll.

Faible IG (<55)

Fructose : 23 - Lactose : 46

Moyen IG (55 À 70)

Saccharose : 65

Fort IG (>70)

Glucose : 100 - Maltose : 105

Céréales

et

féculents

Céréales

et

féculents

Céréales

et

féculents

Lait et

produits

laitiers

Légumes Légumes Légumes

Fruits Fruits

Desserts

et produits

sucrés

Desserts

et produits

sucrés

Desserts

et produits

sucrés

■ Soja : 14
■ Orge perlé : 25
■ Lentilles : 30
■ Sarrasin : 54

■ Pâtes aux œufs : 32
■ Vermicelle : 35
■ Pâtes : 40-50
■ Raviolis à la viande : 39

■ Haricots blancs : 40
■ Haricots rouges : 40
■ Pois chiches : 40

■ Riz blans asiatique glu-
tineux : 45

■ Boulgour : 50
■ Maïs doux : 50
■ Igname : 50
■ Petits pois : 50
■ Patate douce : 50
■ Blé à cuisson rapide : 54

■ Céréales All-Bran
Kelog’s : 40

■ Flocons d’avoine : 40
■ Muesli nature : 50

■ Pain à l’orge concassé : 45
■ Pain aux céréales : 45
■ Pain au son d’avoine : 45
■ Pain intégral : 35

■ Lait : 30
■ Yaourt : 30
■ Lait parfumé : 35

■ En général : 20

■ Cerises : 23
■ Prunes : 24
■ Groseilles : 25
■ Pamplemousse : 25
■ Pêches : 30
■ Pommes : 36
■ Poires : 36
■ Raisin : 43
■ Oranges : 43
■ Mangues : 51

■ Abricots secs : 30

■ Pêches en boîte : 30
■ Compote sans sucre : 30

■ Jus d’ananas : 40
■ Jus de pomme : 40
■ Jus de raisin : 50
■ Jus d’orange : 53

■ Chocolat noir (> 70 %
cacao) : 22

■ Éclair au chocolat : 40
■ Crème anglaise : 40
■ Chocolat au lait : 50
■ Gâteau aux pommes, ba-

nanes, de Savoie : 50

■ Blé noir : 55
■ Millet : 70
■ Semoule : 65
■ Son d’avoine : 55

■ Pop Corn : 55
■ Spécial K (Kellog’s) :

65

■ Riz Basmati : 60
■ P. de terre bouillie : 62
■ P. de terre “robe des

champs” : 65

■ Pain blanc : 70
■ Biscotte : 70
■ Tacos : 70
■ Pain Pita : 57

■ Croissant : 67
■ Pizza : 60
■ Chips : 55

■ P. de terre au four : 85
■ P. de terre en purée :

80
■ Riz brun : 76
■ Fèves : 80
■ Tapioca : 80

■ Blé soufflé : 80
■ Rice Krispies : 80
■ Chocopops (Kellog’s) :

77
■ Corn Flakes : 77

■ Galette de riz : 80
■ Baguel : 72
■ Pain complet : 77
■ Craquotte : 80
■ Pain suédois : 81
■ Baguette : 95

■ Frites : 75

■ Barre muesli : 60
■ Petit beurre : 60
■ Cookies : 60 - Mars : 70
■ Glace : 60 - Sorbet : 67
■ Miel : 60
■ Pain d’épices : 70
■ Crêpe : 70

■ Gaufres et gaufrettes :
76

■ Biscuits à l’eau : 80
■ Sodas : 80-100

■ Banane : 55
■ Fruits aux sirops : 55
■ Papaye : 56
■ Abricot : 60
■ Ananas : 66
■ Pastèque : 72
■ Kiwi : 55
■ Melon : 65

■ Raisins secs : 60-65

■ Betteraves : 65

■ Citrouille : 75
■ Carottes cuites : 75
■ Rutabaga : 72
■ Panais : 97
■ Navets 72



31Vol. 11 - n°2 - 2001

✱ des repas à plus faible IG le soir
peuvent aider à la prévention des hypo-
glycémies nocturnes ;

✱ lors de la pratique de sport il est
recommandé de prendre des glucides à
faible IG dans les heures qui précèdent
l’activité, des glucides à fort IG au
cours des efforts brefs et répétés et tout
de suite après un effort important, des
glucides à IG mixtes au cours des ef-
forts prolongés. Il s’agit ici de recom-
mandations concertées (16).

Toutes ces applications hormis la
motivation du patient et les bonnes in-
dications, nécessitent des conseils per-
sonnalisés et un certain accompagne-
ment dans l’ajustement des pratiques.
L’usage des équivalences glycémiques
est une utilisation qui pourrait être
d’avantage exploitée, selon l’intérêt des
patients.

2/ Dans les pathologies de l’insu-
lino-résistance, et dans le diabète
de type 2 en particulier

La diminution globale de l’IG de
l’alimentation semble intéressante dans
ces pathologies et pourrait être davan-
tage exploitée. De plus ici, l’application
présente moins de difficultés (moins
d’autres facteurs intervenant sur les va-
riations glycémiques). L’objectif est
double :

✱ il vise un meilleur contrôle des
glycémies postprandiales (mais là aussi
des interprétations erronées peuvent
exister) ;

✱ mais surtout c’est l’effet potentiel-
lement favorable sur le plan métabo-
lique, par effet d’épargne insulinique,
qui est attendu à terme.

On peut concevoir que l’usage des IG
dans ces diverses situations ait d’autant
plus d’intérêt qu’on intervient précoce-
ment dans l’histoire de la pathologie
concernée. De même qu’on n’administre
pas, en principe, de sulfamides quand la
réserve pancréatique est encore satisfai-
sante, de même on peut contribuer à
l’épargne insulinique par une alimenta-
tion à moindre IG.

Diverses études et pratiques (15) per-
mettent de conclure à une efficacité suf-
fisante si deux repas sur trois sont à
plus faible IG (< ou égal à 55). Les pe-
tits déjeuners à plus faible IG (17) ont
un intérêt particulier, car leur effet méta-
bolique favorable portant sur l’insuliné-
mie, la glycémie et le taux de lipides
persiste sur une partie de la journée.
Quand on sait que la tendance naturelle

de l’évolution des glycémies dans le
diabète de type 2 est d’être plus élevées
au réveil, il semble souhaitable de pro-
poser de faire des repas à plus faible IG
pour le petit déjeuner et le dîner.

Pour avoir une alimentation globale à
plus faible IG, il est important de frac-
tionner les apports. Dans ce cadre des
collations à moyen et à faible IG peu-
vent être apportées par certains fruits
(pomme, poire, orange) ou desserts su-
crés peu lipidiques (entremets aux
fruits), à 20 g (30 g maximum) de glu-
cides par portion.

Il convient de souligner que dans ces
pathologies, en particulier le diabète de
type 2, ces conseils s’ajoutent évidem-
ment à ceux de l’équilibre alimentaire :
ajuster l’apport calorique, réduire l’ap-
port glucidique tout en veillant à l’as-
pect qualitatif de celui-ci et apporter les
glucides en quantité adaptée sont des
mesures qui, en dehors de situations
d’insulinopénie évidente, sont suivies
d’améliorations métaboliques telles, que
ces consignes restent prioritaires.

Propositions pour l’utilisation des
index glycémiques en pratique courante

Des petits déjeuners à plus faible IG
peuvent être obtenus, pour les incondi-
tionnels des tartines :

✱ par un choix de pains à plus faible
IG : pain noir allemand (Pumpernickel),
pain (ou biscottes aux 6 céréales dont
avoine et orge), pain intégral, pain Pita,
pain de seigle, galettes de blé et avoine ;

✱ sinon choisir des céréales à faible
IG comme les flocons d’avoine, les
muesli, les kellog’s K ;

✱ l’IG du repas peut être encore
abaissé par la prise de fruits (ou jus).

On peut attendre de l’industrie la réa-
lisation de produits utiles dans ce do-
maine.

Des repas à moindre IGsont réali-
sables en :

✱ limitant la part de pain (40 g) ou
en les choisissant à plus faible IG ;

✱ en développant l’usage d’amidons à
plus faible IG (légumineuses dont le
soja en grains, pâtes, riz non collant,
orge perlée, quinoa à cuisson rapide,
boulgour, maïs, sarrasin, farine d’avoine
incorporable dans diverses recettes) ;

✱ pour les desserts : fruits crus et en
conserve (IG bas : poires, pêches, IG
moyen : abricots), divers entremets, des-
serts à base de fruits et selon l’apport li-
pidique possible diverses pâtisseries.

Il faut signaler :

✱ que l’IG des divers féculents (len-
tilles etc.) en conserve est légèrement
augmenté mais reste intéressant ;

✱ les pommes de terre refroidies (en
salade) auraient un IG plus faible ;

✱ en l’absence de féculents l’équiva-
lence avec un dessert sucré bien choisi
peut s’avérer préférable à celle faite
avec du pain à fort IG ;

✱ pour les desserts sucrés, les recom-
mandations (ou tolérances) s’accordent
jusqu’à présent sur 20 g de saccharose
par jour (ce qui correspond à un, voire
deux, desserts sucrés à 20 g de glucides
la portion).

Les échanges avec les patients mon-
trent pourtant que beaucoup d’entre eux
conservent un fort sentiment de culpabi-
lité lorsqu’ils consomment une sucrerie ;
certains semblent ne retenir de la pres-
cription que l’interdit du sucre envisagé
alors comme un danger. Souvent les pa-
tients avec diabète de type 1 recherchent
l’hypoglycémie qui va leur permettre
d’en consommer (malheureusement de
façon inadaptée dans cette situation :
chocolat ou autre…). Les patients avec
diabète de type 2 “craquent” parfois ex-
cessivement après des périodes de priva-
tions. Il est préférable d’étudier avec
les patients le bon usage de ces ali-
ments.

Les réticences à autoriser certaines
pratiques trouvent parfois leur explica-
tion dans le manque de retour des
conseils donnés (problème du suivi, de
l’accompagnement souvent insuffisant
des patients dans l’apprentissage).
Chaque fois que cela est possible, un
questionnaire simple visant à évaluer
l’usage des IG par les patients peut être
un moyen de réengager la discussion sur
ce thème et au fil du temps de visualiser
le bien fondé de certains conseils.

Quand les patients n’utilisent pas les
IG, les raisons données ou supposées
sont :

✱ la peur (persistance des tabous et
ce d’autant que les “discours” environ-
nants sont discordants : médecins, ou
autres soignant, famille, etc.) ;

✱ l’idée de contraintes supplémen-
taires:

✱ le manque de convictionparfois
entretenu par des résultats contradic-
toires (en effet les glycémies postpran-
diales ou les hémoglobines glyquées ne
relèvent pas des seules applications pra-
tiques des IG).➥
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En conclusion

Les constats précédents soulignent la
nécessité :

■ de travailler à l’harmonisation des
messages (écoles de diététique et
épreuves aux examens, institutions, ré-
seaux divers - famille, médecins généra-
listes, autres soignants) ;

■ de ne pas participer d’une façon ou
d’une autre à l’entretien des tabous :
que tout ce qui est possible en choix
d’aliments soit expliqué et l’usage dis-
cuté de façon concertée ;

■ de remettre en cause régulièrement
les raisons de nos prescriptions, afin de
ne pas entretenir de faux arguments
pour ne pas faire autrement.

L’usage des index glycémiques est un
outil supplémentaire dont le conseil peut
être donné en parallèle sans alourdir la
prescription. Il mérite en tous les cas
d’être rediscuté au fur et à mesure des
consultations de suivi. Il s’agit finale-
ment de faire découvrir l’équilibre ali-
mentaire avec un choix un peu plus
orienté pour certains aliments : ainsi, la
découverte du bon usage des IG devrait
augmenter le niveau de satisfaction des
patients plutôt que leur sentiment de
contraintes supplémentaires.
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A PROPOS D’AUTRES MALADIES CHRONIQUES

Prise en charge des patients
infectés par le VIH sous
traitement antiretroviral

La mise à disposition en 1996 des
antiprotéases a entraîné une modifica-
tion radicale de la prise en charge des
patients infectés par le VIH. Pour la
première fois, ces molécules ont permis
d'instituer des multithérapies capables
d'inhiber la réplication virale de façon
profonde et prolonger, et de renverser le
cours naturel inéluctable de la maladie.
Ainsi, une franche diminution à l'inci-
dence des infections opportunistes de
l'ordre de 60 à 80%, accompagnée d'une
diminution des cas de SIDA et de la
mortalité ont été observées depuis cette
période (1,2).

Cette maladie autrefois mortelle dans
un délai de 18 mois à 3 ans après la dé-
claration du SIDA, s'est transformée en
une maladie chronique. L'espoir de vie
des patients, la possibilité de reprise du
travail et des projets de vie familiale et
sentimentale l'ont rapidement emportée
sur les contraintes des prises médica-
menteuses.

Ces régimes thérapeutiques sont ce-
pendant très complexes et nécessitent
une prise en charge spécifique des pa-
tients pour éviter que les erreurs d'ob-
servance compromettent l'évolution fa-
vorable attendue.

Principe du traitement
antiretroviral

L'objectif du traitement est de réduire
la charge virale plasmatique le plus pro-
fondément possible en utilisant des mo-
lécules antirétrovirales n'ayant pas la
même cible sur la réplication du virus,
afin d'empêcher l'émergence de résis-
tance du VIH aux antirétroviraux.

Il est recommandé d'initialiser un trai-
tement chez les patients présentant (3) :

■ un taux de lymphocytes CD4 infé-
rieur à 350/mm3;

■ une primo-infection ;
■ un taux de CD4 supérieur à

500/mm3 associé à une charge virale
plasmatique supérieure à 30 000 -
50 000 copies d'ARN-VIH/ml ;

Le traitement peut être différer si :

■ le taux de CD4 est stable entre 350
et 500/mm3 avec une charge virale infé-
rieure à 10 000 copies d'ARN-VIH/ml ;

■ le taux de CD4 est supérieur à
500/mm3 avec une charge virale infé-
rieure à 30 000 - 50 000 copies d'ARN-
VIH/ml.
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Si le taux de CD4 est supérieur à
500/mm3 avec une charge virale supé-
rieure à 10 000 copies d'ARN-VIH/ml,
le traitement peut être proposé. La stra-
tégie la plus souvent employée en pre-
mière intention consiste à associer deux
inhibiteurs nucléosidiques de la trans-
criptase inverse et un inhibiteur de pro-
téase. D'autres schémas thérapeutiques
peuvent être proposés en première inten-
tion ou en cas d'échec. Les trithérapies
présentent un certain nombre d'inconvé-
nients qui peuvent être autant de freins à
l'adhésion du patient, s'ils ne sont pas
correctement informés et accompagnés.

Il s'agit principalement :

■ des effets indésirables qui sont
nombreux, digestifs (diarrhée, nausées,
vomissements), rénaux (lithiase), cuta-
nés (sécheresse)… À plus long terme
sont décrits des syndromes de lipody-
strophie, des dyslipidémie, avec des
conséquences métaboliques et vascu-
laires encore mal connues ;

■ le nombre de gélules et de compri-
més journaliers (8 à 30) est également
un frein à l'observance thérapeutique, en
particulier au long cours. A cet égard,
des efforts de galénique de certains la-
boratoires, qui permettent de diminuer le
nombre d'unités favorisent l'observance.
Par exemple, l'adhésion a été facilitée
avec le Combivir qui associe dans un
seul comprimé AZT et 3TC, l'adminis-
tration en prise unique du DDI, ou en-
core celui en 2 prise au lieu de 3 du
Nelfinavir ;

■ la nécessité de conserver au froid
certains médicaments est également un
inconvénient ;

■ enfin le coût des traitements peut
également être un obstacle pour les pa-
tients qui ne sont pas pris en charge par
la Sécurité Sociale, malgré l'avantage in-
contestable d'une prise en charge à
100% de l'ensemble des patients VIH et
de leurs traitements antirétroviraux.

Accompagnement du
patient lors de l’initiation
du traitement

En raison de l'importance de l'adhé-
sion de chaque patient à son traitement,
l'initiation du traitement est capitale et se
déroule généralement en plusieurs étapes.

1. Préparation à la mise sous
traitement

Toute proposition thérapeutique sup-
pose une bonne connaissance par les pa-

tients de l'infection par le VIH et des
objectifs du traitement. Cette éducation
doit commencer tôt en amont de la déci-
sion thérapeutique, afin que l'adhésion
au traitement devienne une démarche
volontaire. Le médecin doit être suffi-
samment disponible pour fournir les ex-
plications au patient et l'informer des
connaissances les plus récentes.

Cette phase doit être adaptée à
chaque patient et nécessite parfois l'aide
de documents, de brochures d'informa-
tion en différentes langues, de réunions
d'information, et même de groupes de
parole qui peuvent être organisés par les
associations de soutien aux malades ou
les psychologues et infirmières des ser-
vices. Plusieurs consultations sont par-
fois nécessaires avant d'envisager la pre-
mière prescription. Sauf cas particulier,
il n'y a jamais urgence à débuter un trai-
tement antrétroviral.

2. Première prescription

Lorsque la décision est prise, il
convient de décider avec le patient du
moment opportun de la première pres-
cription et de déterminer avec le patient
le choix de la combinaison thérapeu-
tique en fonction de sa personnalité, de
son histoire naturelle, de ses représenta-
tions sociales, de ses besoins, et de son
activité professionnelle.

Une information claire sur la moda-
lité de la prise quotidienne des médica-
ments et des effets secondaires est dis-
pensée. Cette étape permet d'expliquer à
nouveau la stratégie à long terme et
d'expliquer les modifications possibles
en cas de problème. Ces problèmes peu-
vent concerner la tolérance, l'échappe-
ment virologique, immunologique ou
clinique, les difficultés de prise des mé-

dicaments, la mise à disposition de nou-
veaux médicaments plus efficaces et
plus adaptés. Cette étape est très impor-
tante et ne doit pas être négligée.

Une combinaison thérapeutique est
alors prescrite, dont figurent ci-dessous
quelques exemples (Figure 1) :

■ Exemple 1: association COMBI-
VIR (2 cp/j) et INDINAVIR (6 cp/j). le
COMBIVIR associe dans un même
comprimé AZT et 3TC ce qui permet de
diminuer de moitié le nombre d'unités.
L'INDINAVIR est une antiprotéase qui
nécessite peu de comprimés. Il se prend
en 3 prises par jour, espacées de 8
heures à jeun ou avec un repas non
gras. Des boissons abondantes (supé-
rieure à 0,5 l) accompagnent cette prise.
Cette prescription à l'avantage de ne
comporter que 8 comprimés ou gélules,
mais elle est difficile à respecter pour
les patients qui n'ont pas d'horaires fixes
ou qui se couchent tôt.

■ Exemple 2 : association ZERIT,
VIDEX, et NELFINAVIR. Il s'agit de
l'une des associations les plus actives.
Mais ce schéma comporte plus de com-
primés ou gélules (16) et est reparti en 4
prises par jour. Paradoxalement, malgré
cela, il est souvent mieux accepté car
les médicaments peuvent être pris au
moment des repas, sauf pour le VIDEX.

■ Exemple 3: association COMBI-
VIR et SUSTIVA. Cette association a
l'avantage de ne nécessiter que 5 com-
primés ou gélules par jour. Elle est ré-
servée pour les patients chez lesquels un
problème de compliance est prévisible.
Elle est en général beaucoup mieux ac-
ceptée que les deux autres associations
proposées. Le SUSTIVA doit être pris le
soir du fait de ses effets secondaires
(vertiges, cauchemars).➥

✱ Figure 1 - Quelques exemples de schémas thérapeutiques antirétroviraux
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C'est à cette phase qu'intervient le
pharmacien hospitalier ou d'officine. Il
reçoit le patient de façon prolongée lors
de l'initiation du traitement, et donne des
conseils concrets sur les modalités de
prises des médicaments, les précautions
de conservation, voir les effets secon-
daires. Différents moyens memnotech-
niques peuvent être conseillés au patient
pour lui rappeler l'horaire des prises :
documents écrits (figure 2), montre avec
signal sonore, pilulier, et association aux
gestes rituels ou habituels.

Accompagnement du pa-
tient et surveillance du
traitement au long cours

La complexité des stratégies théra-
peutiques actuelles et l'évolution chro-
nique de la maladie nécessitent de s'as-
surer non seulement de l'efficacité et de
la tolérance des traitements, mais encore
de l'adhésion du malade au long cours.

1. Surveillance de l'efficacité et
de la tolérance du traitement anti-
rétroviral

La première consultation a lieu un
mois après le début du traitement pour
s'assurer de la tolérance. A la fin du
deuxième mois c'est l'efficacité qui est
estimée. Par la suite les consultations se
feront au rythme de une tous les 3 mois
si le traitement a permis de rendre la
charge virale indétectable et que le pa-
tient est asymptomatique.

Pour gérer au mieux les problèmes de
tolérance, des brochures réalisées par les
associations de malades ou les firmes
pharmaceutiques, qui indiquent les prin-
cipaux effets secondaires sont remises
aux patients. Les patients sont invités à
consulter dès la survenue du premier
signe inquiétant. Pour éviter des inter-
ruptions thérapeutiques qui permettraient
l'émergence de virus résistant, il est en
effet important pour les patients de pou-
voir consulter rapidement en cas de sur-
venue d'une allergie médicamenteuse, de
troubles digestifs…

Pour cela dans la plupart des services
importants, une consultation est ouverte
tous les jours ouvrables aux patients in-
fectés par le VIH permettant l'accueil
des patients en urgence.

2. Observance et adhésion

La question de l'adhésion ou capacité
du patient à faire sien son traitement

n'est pas nouvelle. Elle est commune à
toutes les maladies chroniques. On la
distingue de l'observance qui est le strict
respect de la prescription.

L'observance des prescriptions médi-
cales est en général médiocre en France.
Le respect des prescriptions est de
l'ordre de 50 % et varie de 33 à 78 %
selon les pathologies et les traitements
(4). L'observance est en générale moins
bonne pour les traitements au long
cours, aussi bien pour les traitements
préventifs que pour les traitements cura-
tifs, les pathologies chroniques et chez
les patients asymptomatiques par rapport
aux patients symptomatiques (5). Au
cours de l'infection par le VIH, la com-
plexité des traitements multiplie les rai-
sons de non observance. Plusieurs
études concordantes (6,7) ont montré
que les raisons les plus fréquentes
étaient :

■ un simple oubli ;

■ le fait d'être engagé dans une acti-
vité hors de son domicile ;

■ les effets secondaires ;

■ l'état dépressif et le stress ;

■ la consommation d'alcool ou de
drogue.

De multiples facteurs peuvent in-
fluencer de manière bénéfique ou péjo-
rative l'observance de patient à son trai-
tement :

■ l'observance augmente si le nombre
de médicaments et le nombre de
prises diminuent, si le traitement
est court, s'il existe peu d'effets se-
condaires ;

■ les facteurs environnementaux, un
bon entourage familial augmentent
l'observance, de même qu'une situa-
tion sociale satisfaisante, ainsi que
la facilité d'accès au système de
soins ;

■ si les opinions du malade, du mé-
decin et des médias sont concor-
dantes, la perception des bienfaits
du traitement pour la santé va faci-
liter l'observance. Les opinions
contradictoires, au contraire, seront
des facteurs négatifs ;

■ des facteurs psychologiques entrent
également en compte.

Cependant, si ces généralités concer-
nant l'adhésion commencent à être bien
analysées, comme toujours dans le do-
maine clinique, la généralisation doit
céder devant le rapport singulier avec
chaque malade. Il est important d'établir
un rapport privilégié entre le soignant et

le patient basé sur l'écoute, l'échange et
le respect réciproque, en particulier pour
les personnes en état de précarité. Ce
rapport doit perdurer au cours du temps,
même si le traitement semble parfaite-
ment tolérer et efficace, car un même
patient sera plus ou moins adhérent au
cours du temps.

3. Rôle des professionnels de
santé

Une vigilance et une écoute perma-
nente par l'ensemble des intervenants
sont nécessaires. Si la qualité de la rela-
tion médecin - patient joue un rôle fon-
damental, la prise en charge ne se
conçoit que dans une équipe, le médecin
hospitalier ne pouvant souvent pas
consacrer suffisamment de temps à cha-
cun des patients. La coordination entre
référents hospitaliers, médecin de ville
doit être bonne pour éviter que le pa-
tient ne soit suivi qu'exclusivement à
l'hôpital et qu'il puisse consulter rapide-
ment en cas de problème.

La consultation hospitalière a cepen-
dant été facilitée en adaptant les horaires
(consultation du soir une fois par se-
maine), en dépannant les patients sans
rendez vous ou en envoyant des ordon-
nances afin d'éviter les ruptures théra-
peutiques.

En hospitalisation, les infirmières qui
reçoivent une formation régulière sur
l'évolution des traitements peuvent ré-
pondre sans délai aux questions des pa-
tients. Les psychologues ont également
un rôle important lorsqu'une difficulté
d'observance, un état dépressif sont dé-
tectés. Des conseils hygiéno-diététiques
donnés par les diététiciennes sont égale-
ment un élément important, renforcé par
le risque de survenue de lipodystrophie
et de dyslipidémie.

Les pharmaciens de ville ou d'hôpital
ont un rôle important lors de l'initiation
du traitement et aident les patients à
gérer les renouvellements de traitement
dans le quotidien.

Les associations de personnes at-
teintes organisent des groupes d'auto-
support, des lignes d'écoute télépho-
nique et éditent de nombreux documents
favorisant l'adhésion.

Si la relation entre le médecin et le
malade est centrale, si une relation de
confiance favorise très certainement
l'observance, le travail en réseau entre
les différents intervenants doit être privi-
légié et pourrait aider le patient à
prendre conscience et à accepter les
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Virginie a eu une petite fille atteinte
d'un syndrome de Willi-Prader.

Virginie est diabétique insulinodépen-
dante, formée d'abord à l'école des pé-
diatres diabétologues puis à celle des
adultes. Presque toute une vie à
l'épreuve de l'éducation.

La préparation de la grossesse, elle
connaissait. On l'avait suffisamment pré-
venue de l'équilibre glycémique qu'elle
devait s'imposer, de la répétition des vi-
sites chez l'obstétricien, le diabétologue,
l'ophtalmologiste. Cela n'a pas été sans
mal.

La grossesse très désirée par les deux
futurs parents, a rendu Virginie très an-

goissée. Elle a voulu même tellement
bien faire que les comas hypoglycé-
miques ont été quotidiens. Mais au
moins le bébé serait à l'abri des compli-
cations, enfin pas plus ni moins que la
population générale, lui avait-on dit. Et
puis deux précautions valent mieux
qu'une : on a fait une amniocentèse.
Tout s'annonçait bien.

Enfin, presque, car les mouvements
du bébé ont diminué au deuxième tri-
mestre de la grossesse. Virginie a été
hospitalisée en obstétrique, à partir de la
trente deuxième semaine, pour un moni-
torage assidu, les rythmes cardiaques
fœtaux quotidiens étaient réactifs. Nou-
velle épreuve franchie et résolue.

Virginie met au monde, après césa-
rienne, une petite fille qui pèse 3550 g,
apgar 9, pH 7,25. Le bébé a été placé
en service de néonatalogie pour une dé-
tresse respiratoire banale, mais il est
noté une hypotonie axiale préoccupante.

Le diagnostic tarde à venir puis
tombe comme un couperet. « Votre pe-
tite fille ne marchera pas, elle sera
obèse et peu évoluée ». Virginie et son
mari, deux personnes éminemment
brillantes, commencent à chercher par-
tout des renseignements
sur cette maladie qui
touche moins de 100 per-
sonnes en France. Ils se
heurtent d'abord à des
médecins ignorants et
autoritaires, d'autres plus
savants mais peu hu-
mains. Une solitude et un
désespoir, pas tout à fait
inconnus de Virginie
achèvent de l'abattre. Elle
se relève, se débat,
trouve une association,
l'affection de son obsté-
tricien, des thérapeutes
qui connaissent la mala-
die.

L'enfant n'est pas si empotée, elle
crie quand on lui prend son jouet, elle
est maligne, elle n'aime pas être seule,
le manifeste. Elle progresse avec la ré-
gularité des soins d'une orthophoniste,
d'un kinésithérapeute : un vrai magicien
qui réussit à la faire asseoir.

Pas facile cependant, d'organiser la
présence de chacun autour de l'enfant.
L'orthophoniste, très compétente, spécia-
liste de la maladie n'a vu le bébé que
deux fois ce trimestre ; le kinési, un
autre, pas le magicien, trop débordé, a
décidé de passer de deux séances de ré-

éducation à trois puis à deux, sans pré-
venir les parents, inquiets tout à coup de
l'aggravation possible de la maladie ou
simplement inquiet parce que celui-là
baisse peut-être les bras.

L'enfant est à la crèche - elle a 18
mois en décembre 2000 - c'est bien pour
elle, et pour sa maman qui a repris son
travail et qui, pour cette raison, s'est fait
traitée d'arriviste par un soignant… Pas
facile de décider de prendre de l'aide
auprès de l'association et de ne pas s'y
investir comme cet autre couple qui a
trois enfants, et qui sillonne toute la
France à la recherche de subventions.

C'est une lutte quotidienne entre la
maman qui se persuade des progrès de
son enfant, se rassure et la confrontation
avec les soignants qui relient chaque
nouveau symptôme à la maladie. Après
tout, son mari ne s'est pas assis avant
l'âge de 9 mois, et elle, elle n'a pas mar-
ché avant l'âge de 19 mois.

La colère, l'humeur de l'enfant appar-
tiennent, aux yeux des soignants, à la
sémiologie de la maladie quand la fa-
mille tente de s'approprier tout nouveau
trait de caractère : « c'est son grand-père
tout craché… »

Virginie accepte le
conseil de surveiller le
poids de son enfant,
mais elle se révolte
quand certaines soi-
gnantes lui refusent le
bénéfice du doute sur
les autres symptômes.

Pourquoi faut-il que
les médecins évoquent
le diagnostic, irrémé-
diable, de cette mala-
die héréditaire à l'appa-
rition de chaque symp-
tôme ? Et pourquoi les
gènes de la petite ne
porteraient-ils pas, un
petit peu, les qualités

et les défauts de ses deux parents ?
Pourquoi faut-il à ce point priver et dé-
posséder la maman de l'espoir pour tou-
jours la ramener dans l'antre de la
science et à la médecine impuissante? Il
y a de l'enfermement thérapeutique
comme chez tout diabétique à qui l'on
dit que tel symptôme est forcément lié à
sa maladie. Qu'en dehors de toute mala-
die chronique, il n'y a point de salut,
pas d'échappement possible surtout
quand on est tout petit et dépendant des
adultes et des soignants.

Claude Colas - Paris

données de sa maladie et l'aider à se
mobiliser avec ses propres capacités.

Dominique Salmon-Céron
Paris
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DESG/Formation
des Formateurs

INSERM - Unité 341
Service de Diabétologie

de l'Hôtel-Dieu
1, place du Parvis Notre-Dame

75181 Paris cedex 04

Tél. 01 42 34 81 41
Fax 01 56 24 84 29

Christine.baudoin@htd.ap-hop-
paris.fr

Les cours sont dispensés à 
l’ASSOCIATION REILLE

34, avenue Reille - 75014 Paris

FORMAFORMATION DESTION DES
FORMAFORMATEURSTEURS

Diabetes Education Study Group
de Langue Française
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