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Editorial

Pour 'autosurveillance glycémique chez
le diabétique de type 2!

Les recommandations récentes de I'ANAES concernant I'autosurveillance g
mique (Agence Nationale d'Accréditation et d'Evaluation en Santé) sont les
vantes : « L'autosurveillance glycémique ne doit pas étre recommandée de pri
pour le suivi des diabétiques de type 2 traités par régime ou antidiabétiques o
en raison de l'absence de preuves et d'arguments scientifiques de I'améliorati
I'équilibre glycémique et/ou de la perte de poids. Cependant, l'autosurveillance
cémique est recommandée dans les trois situations suivantes :

1/ sensibiliser le patient a I'intérét de la diététique et a celui d'une activité p
sique réguliére,

2/ déterminer la posologie d'un sulfamide hypoglycémiant en début ou lors
changement de traitement oral, et,

3/ en cas de maladie intercurrente ou de prescription d'un traitement diabg
géene ».

Le diabéte de type 2 pose actuellement un probléeme majeur de santé pub
Nous sommes en effet parfaitement convaincus aujourd'hui de la sévérité de
maladie en terme de morbi-mortalité, et tout aussi informés sur la nécessité &
lue d'obtenir un contrdle glycémique parfait pour prévenir ou retarder la surve
des complications vasculaires. Quels seraient les intéréts de l'autosurveillance
le diabétique de type 2?

En premier, si I'hémoglobine glyquée est la valeur de référence pour évalug
contréle glycémiquel'autosurveillance glycémique est intéressante pour évall
celui-ci sur une courte période pendant laquelle I'équilibre glycémique est inst
pour des raisons diverses. De plus, l'autosurveillance glycémique est préci
pour le dépistage et la prévention des hypoglycémies ]
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Celle-ci est d'autant plus précieusepeutique et le choix des antidiabétiquégement des diabétiques que nous avons
actuellement, que les objectifs glycéeraux car elle permet de définir le stadevisité les 26 et 27 octobre 1999. Le suivi
miques sont stricts avec comme cons@hysiopathologique évolutif de la mala-en ambulatoire des patients diabétiques
quence un risque hypoglycémique pludie diabétique. En effet, une glycémi€St considérable et I%rgement“de;velqpp”e
important. L'autosurveillance permet deélevée le matin, reflet de la productiorf Ganada. 10 a 20% de la “clientele
déterminer la posologie d'un sulfamidenépatique de glucose, témoigne d' labetique sont des types 1, le reste est

. N X 1 " il e . onstitué par les types 2.

hypoglycémiant a I'occasion de son inétat d'insulinorésistance, alors qu'une

troduction ou d'un renforcement théra-glycémie élevée en fin d'aprés-midi, re=
peutique, en sachant que la mesure|dét de l'insulinosécrétion, témoigne d'un | 'ynité d'enseignement
la glycémie vespérale est un marqueuétat d'insulinopénie. Pour toutes ce : :
du risque hypoglycémique (reflet de l'inraisons, l'autosurveillance constitue u t, C_'e traitement des dia-
sulinosécrétion). aide extrémement précieuse pour le ethues
cliniciens et les patients. S'il est vrai

Par ailleurs, I'autosurveillance glycé- qu'il n'existe pas de preuve scientifique
mique présente un intérét majeur poumontrant l'intérét de I'autosurveillance
sensibiliser le patient au respect de npshez les patients diabétiques de type 2,
recommandations hygiéno-diététiquesil faut déplorer dans toutes les études Le recrutement s'organise a trois ni-
qui restent un pole central de I'équilibrel'absence de programme éducatif g&eaux:
glycémique. Il est en effet illusoire d'gssensibilisation et d'utilisation des résu|-- medecins traitants,
pérer ce respect si les patients n‘ont pagits dans les comportements hygiéno-endocrinologues,
matérialisé la relation glycémie-diabéte-diététiques, et I'absence d'arbre déci
complications. Pour qu'une telle sensisionnel thérapeutique codifié.
bilisation existe, une éducation ciblée |et
renouvelée sur les tenants et les aboutis- Les recommandations de I'ANAES
sants de l'autosurveillance est absolurestrictives au premier abord, sont e
ment capitale afin que les patientséalité applicables a la gquasi-totalité d
adaptent leurs comportements hygiéngatients diabétiques de type 2.
diététiques. Enfin, l'autosurveillance
permet d'optimalisef'approche théra-

1 - Le suivi ambulatoire des patients

= le “bouche a oreille” concernant les pa-
tients “motivés”, préts a suivre un en-
seignement qui leur permette de mieux

, prendre en charge leur diabéte. Les

types 1 représentent environ 600 per-

s sonnes, et sont exclusivement suivis par
le spécialiste endocrinologue. La fré-
guence du suivi est trimestrielle, soit 4
consultations régulieres par an. Pour le
type 1 présentant des complications et
nécessitant une intensification du traite-
ment, 4 modes de prise en charge sont
envisages :

- si urgence, le patient est intégré a la se-
maine d'enseignement deés la semaine
suivante,

- un relais est assuré par les IDE de
I'Unité d'enseignement,

- des entretiens individuels sont menés
par I''DE de I'Unité d'Enseignement, sa-
chant qu'il y a un délai d'attente com-
pris entre 7 et 15 jours,

- la derniére possibilité est I'hospitalisa-
tion conventionnelle pendant 48h00.

ML. Virally - Paris

VU POUR VOUS

Unité d’enseignement et de
traitement pour diabétiques
Hopital Sherbrooke - Canada

La réservation d'une “plage d'urgence”

I'i?t'noen dr(iaVillDéla:oeeto;(;gllgulrir:goglgoéorﬁj|n, ans le programme de consultations des
q p gie p groupementy < jecins semble souhaitable.

en un lieu commun, revét quelques |li-
hoital . iaire de Sherbrook mites : Le suivi des types 2 s'organise pour
L'hopital Universitaire de Sherbrooke, <o en charge du patient diabétiqueessentiel en “réseau” développé avec les

situé a 150 km de la ville de Montréal P g sdecins de famille
: ar des équipes paramédicales non $g8¢ -
(Canada) est un Centre essentiellement ialisées dans le domaine,

vocation de recherche clinique. Cet éta- i ) .
blissement a une capacité d'accueil d'en-un nomgre_ certain de dpa_\tlents diabé-
viron 400 lits d'hospitalisation et draine tiques admis pour conditions non re- . - )
un bassin de population de 300 000 habiliées au diabéte, ne sont pas vus par| lgs£ Programme Iﬂjﬂ;ﬁ'tgﬂﬁgng‘,;,ﬁ“gﬁ
tants. L'Hopital de Sherbrooke, qui a fu- médecins endocrinologues... salabl Jours, Inc -

sionné en 1997, développe aujourdhui préalable des connaissances du patient,

A ) - . ., | faite par la diététicienne, l'infirmiere et le
ses activités sur deux sites, distants| de Tenant compte de cette particularité |dgédecin, se traduisant par la prescription
7 km : Bowen et Fleurimont. '

fonctionnement (retard du conventionneun pilan sanguin qui est réalisé le len-
. .y __ | et de I'hospitalisation), et dans un objeGiemain (mardi). Si I'état du patient né-
En ce qui concerne l'activité de Diabétif réel de santé publique, I'HOpital decessite de plus amples examens, celui-ci
tologie-Endocrinologie, 4 lits d'hospitalj-Sherbrooke a développé et s'est doté,|§kvra les réaliser dans um @mp's en
sation sont recensés. lls sont situés syrdbacun de ses 2 sites, d'une structuggierne '
site de Fleurimont, mais ne sont géogratéducation pluridisciplinaire. Le médecjin '
phiguement pas identifiés au niveau de Ighef de Service d'Endocrinologie est|le Les groupes sont composés de 6 a 7
structure hospitaliére. Fleurimont acDocteur Diego Bellabarba, il est secondpatients. Il n'y a pas de groupe de “ni-
cueille en moyenne 1700 patients par apar le Professeur Jean-Luc Ardilouzeyeaux”, mais I'équipe d'éducation re-
éreherche une certaine homogénéité, qui
Bowen. La DMS est de 7,5 jours. La néd'éducation, qui est a l'origine de la crégeut étre l'dage des participants par

Contexte geographique :

2 - La structure éducative :
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Les groupes sont composés de typecice physique dans le traitement du dja-
et de type 2, a la proportion de 20 |gbete :
80%. Une éducation d'initiation est sys: mathode théorique : le message éduce
tématiquement proposée a l'ensemble |degf s'organise de maniere ludique, autour
patients. sont rfecenses environ, setfl€de jeux, questions-réponses, pendant 40 |‘hppital Universitaire de Sherbrooke,
ment 20% de refus. minutes, victime du systeme de santé canadien,

i 4 - méthode pratique : les patients se reont la gestion est assurée par une bu-
Ség)selsesseosi?o;osurs?g; Sg?slgrr?r?enst gﬂ? m_d_ent a pieds jusqu'au gymnase de I'Hdeaucratie puissante, et non par des
vaillent et/ou ne peuvent se libérer dansPital, afin d’y pratiquer des exerciceshommes” ayant l'expéerience du terrain,
la journée. Ces sessions d'enseignemerRYsiques simples et faciles, que cha du se réorganiser et repenser a son
sont plus rares L'enseignement app rt({un pourra reproduire a son domicilefonctionnement. Afin d'assurer sa mis-
aux patients diabétiques fait intervenir & durée est également de 40 minutesion de service public, et de repondre au
une équipe pluridisciplinaire composée E!l€ comporte un €chauffement, desiieux a la prise en charge du patient
d'une diététicienne. d'une infirmiere. d'ln €Xercices “centrés” sur le cardio-vas usllabethge, qui est un véritable probleme

' : laire, des étirements musculaires et|dde santé publique, le service d'Endocri-

mﬁge&@’sﬁqﬂg %ma;rgicgenqbl?);g%?gu pasl'endurance. Des recommandations sonplogie a été pionnier en matiére d'édu-
complet L'org:anisation de cet enseig e_données au patient, notion de durgeation et de soins ambulatoires.

; ; : 'intensité de régularité. Les patients . .
geglzﬁﬁmgﬁgtll?lé%nﬁ%gﬁ: jrl]tepsrc?;raB”? erguivem volontiers cet aprés-midi d'en. S¢S Points forts sont incontestablement

détaillé ot chacun des intervenants traite>€igneément, et f'on découvre peu de rél Structure d'education pluridiscipinaire,

detajlie oul chact I enan ticents. et le suivi assuré par relais télépho-
pécifigues & sa fonction. niques. Ceci entrainant une diminution

- le suivi des patients : il est indispennogtoire des complications aigués, mais ne
sable a la continuité de la réalisatidbpayvélant pas exactement les impacts sur
des exercices physiques. Pour cel@ss réelles complications du diabéte. Les
I'éducatrice physique organise un suivioints faibles sont d'une part la structure

La recherche

Role de I'IDE :
- glycémie capillaire et auto contrdle,

- insuline et sites d'injections, rigoureux, et rappelle les patients & gjinjque “pied”, qui non rattachée a la
- hypoglycémie, hyperglycémie et adap-mois, 3 mois et 5 mois. Ce suivi est téstrycture de Diabétologie, souffre éven-
tation des doses d'insuline, Iéphonique. Il soutient le patient dahgyellement d'absence médicale, d'absence

ses efforts et peut ainsi gal’antil’ une e&e pédicure podo'ogue’ enfin d'un

ﬁcacité Supp|émentaire danS I'équi"brenanque évident d'organisation_
du traitement.

- le pied diabétique.

Role de la diététicienne :

- calcul de la quantité de glucides :

portions sont quantifiées sur la base|de . . .
15 grammes, - interrogatoire du patient concernan

o . . .| .I'évolution et le suivi de sa maladie, : 5 A !
- les principes généraux d'un repas équi- | ) | en charge financiére assurée par l'assu-
libré, - bilan somatique et examen du patient, yance maladie....
- modération et limite des “graisses”. | - Prescriptions médicales. Le médecin |n-

Un d tintitulé « R da- tervient au début et a la fin des 4 jours
vt pot . patient, ses perspectives d'avenir.
controlé » est ensuite remis aux pa-

tients, ainsi que son “régime personna-
lisé”,

Enfin, le contexte géographique du
pays et les distances, ne sont pas facili-

ntes dans la prise en charge des pa-
ients : colt des transports, faible prise

IeS Role du médecin :
de

Néanmoins des projets de développe-
ent sont envisagés et commencent a
S'amorcer dans le cadre du suivi des dia-
bétes gestationnels. Ceci se traduit par
l'accroissement des relations avec les Gy-

Les interventions de I'IDE et de N : ' Py
diététicienne dans les groupes destinés cologues, et Imteg_ratlon‘c,i un mgdecm
docrinologue au sein de I'équipe “Gros-

' i 0
lenseignement, occupent 50% de | esses a risque” (G.A.R.). Au niveau de

i 0, A
Egmepnst ggrﬁﬁ\éalslmlt‘es autres 50% se & Unité d'enseignement et de traitement
' : 9 T des diabétiques, l'infirmiére et la Diététi-
- linsuline, - 25% : rencontres individuelles quicienne sont impliquées dans ce projet, et
- les interactions médicamenteuses, concernent des patients non incluablgsarticipent le vendredi & I'enseignement
- rappel de la physiopathologie du dia- 9ans le groupe en premiere évaluativiypporté aux femmes enceintes. Cela

Réle de la pharmacienne :
- les hypoglycémies,

béte. et/ou des suivis. Les “perdus de vueconcerne 1 a 3 patientes par semaine.
sont estimés a un quota inférieur| a

A . 0,
Le r6le de la pharmacienne au Can dazo %. i o
est totalement différent de la pratique 25%; réponses aux appels télép
francaise”, la pharmacienne rencontre Niques et sulvis. mentation. Enfin, s'il y a nécessité de

:ndi‘\‘/liltii_lgetlle_mentrlg_ patientt et re,\,/%ilt avec | 'unité d'Enseignement et de traitemise sous insuline, un enseignement est
ur thistore medicamenteuse: de SONMyant pour diabétiques est victime de sompporté concernant l'acte de piquer.

traitement (compliance, refus, probleme, ccas et de son développement. PoLiadaptation des doses diinsuline, dans ce

financier....). Cet entretien peut amene -} reas, est géré par le médecin traitant, le

la simplification du traitement, ou bign ceder au cycle éducatif de 4 jours, :
ph v b - liste d'attente de 6 a 8 semaines est|igynécologue ou I'endocrinologue.
encore a amorcer un premier travail

o - . : ontestable. Seule exception faite pour . . .
rapport a l'insuline, si le traitement es patients en détresse psychologique au La réelle question de fond qui sub-
patient évolue dans ce sens. Enfin, ngoissés”, intégrés en urgence a la ste, est le suivi des patients et leur
établit un contact avec le pharmacien dﬁon d'éducation. Au terme de ces 4 io ise en charge efficace dans la réduction
ville, afin de faciliter les démarches q Qe stage, une relance est faite a4 6 mbfi€s complications liées a leur pathologie
devra effectuer le patient, & sa sortie. Cette relance est organisée par la se ‘abétique. En effet, I'organisation du
. ) . . taire de 'Unité et réalisée sur une dempySteme hospitalier canadien démontre
Réle de I'éducatrice physique elle journée qu'un certain nombre de patients diabé-
intervient au 8 jour de la session d'en- ' tigues ne sont pas orientés dans la struc-
seignement. Son intervention dure La quasi totalité des suivis se fait pature spécifiquement adaptée a les traiter.
I'aprés-midi et s'organise en trois tempseléphone et/ou par fax, les distances et
Son but est de favoriser une meilleurBéloignement ne permettant pas toujours C. Boussouak - G. Charpentier
compréhension de I'importance de I'exegu patient de se déplacer. Corbeil-Essonnes

L'enseignement est consacré a l'ap-
(P_renUssage des glycémies capillaires et a
‘apport d'informations concernant l'ali-

=1
afD
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TESTE POUR VOUS

Le “Diabadé”

Description

Le “diabadé” est un jeu de question
réponses sur le diabéte qui s'articule
tour d'un dé. Le dé permet de désig
un théme, grace a des symboles, qui 1
voie a une pile de cartes comprenant
guestions et les réponses au verso.
six themes, de 12 cartes chacun, so
activités physiques, alimentation, trait
ment, travail et législation, vie quot
dienne, voyages - vacances.

Pour qui? : Le jeu est utilisable par
patient diabétique seul ou en famille.
est suggéré que de jouer en groupe 4
des soignants soit plus enrichissant.

Comment jouer? : Le joueur jette
dé qui désigne un théme. Il tire une c4d
dans la pile correspondante au théme
répond a la question posée. En retourn
la carte il pourra vérifier I'exactitude d
sa réponse.

Expérience

Nous avons testé le jeu de cartes
guatre groupes de patients (de 3 a 6)
bétiques de type 1 et 2, soit 17 p
sonnes, et 2 accompagnants. Les grod
étaient animés par un médecin seul
fois), une infirmiere seule (1 fois), del
infirmiéres (1 fois), une infirmiere et un
diététicienne (1 fois).

L'avis des patients rejoint celui de
soighants

Le jeu est facile a comprendre. |
matériel se manipule avec aisance. |
symboles sont clairs et les cartes lisibl
Les sujets des cartes sont variés et &
ciblés. L'effet dynamisant du jeu est i
contestable. Nous avons tous, aimé jol

Quelques remarques :

1/ Ce jeu semble davantage conve
aux personnes diabétiques de type 1
qui n'est pas précisé au départ. Peut-
faudrait-il prévoir d'autres cartes pour |
personnes diabétiques de type 27

2/ Certaines questions donnent des
ponses trop précises, avec un vocabul
gue les patients ne comprennent pas |
jours (exemple : « N.P.H. »), trop orie
tées sur un schéma insulinique spé

3/ Certaines réponses sont trop dirédchémes sont déja abordés, et discutés. Ce
tives ou trop bréves : elles demanderaigjgu pourrait aider, les services ou les pro-
a étre discutées en élargissant la réponggammes d'éducation ne sont pas instau-
D'autres réponses sont imprécises. rés.

4/ Le nombre de cartes est identique .
pour chaque théme, mais les utilisateursConclusion
souhaiteraient davantage de cartes pow
l'alimentation par exemple.

Tous les joueurs s'accordent pour dire
5/ Les consignes ne préviennent gague ce jeu est ubon support pour dis-
que plusieurs réponses sont possibles,| cussion, imperativement en presence
de soighants, pour un groupe de per-
6/ Certaines questions ne proposergonnes diabétiques de type 1 et I'entou-
| pas la solution qui est inscrite au versprage.
P Ce sont peut-étre des “questions piege
au- Enfin, I'éternelle question a été posée :
€ 7/ L'humour de certaines réponses n'a qu'est-ce qu'on gagne? »
€Pas toujours été apprécié, jugé trop ab-
de8rde, ou simpliste, ou “codé”. Ce a quoi nous répondons immanqua-
Les blement : « mieux comprendre, mieux
Nt 8/ Les patients insistent sur la conyifaire, mieux vivre... ». Ce qui n'est pas,
Evialité de jouer a plusieurs. Les soignantsemble t'il, suffisant!
“limiteraient le groupe a 8 personngs
maximum. La durée doit étre précisée |au
départ. Il n'y a pas vraiment de fin a [ce
eu : une grille de score de bonnes fé-

\[/egnses pourrait étre envisagée.

Nadine Baclet
| Paris
NB. Ce jeu a été élaboré par une
équipe de soignants du Nord de la
9/ Ce jeu est une excellente alternaFrance - Il peut étre obtenu sur demande
etive avec les réunions habituelles ou |eauprés des Laboratoires Lilly.

rte
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EVALUE POUR VOUS

Evaluation de l'intérét d’un
.rapport de synthese automatisé de
»  |'autosurveillance glycémique
»dans 'amélioration de la prise en charge
_ des patients diabétiques de type 1 et 2

e
les L'importance de l'autosurveillance glyvisualiser les glycémies enregistrées par
esémique (ASG) dans le suivi et le traitele lecteur a mémoire et de calculer diffé-
igment des patients diabétiques de typeréntes variables statistiques (moyenne
nn'est plus & démontrer. Depuis quelquadycémique globale, moyenne glycé-
lgnnées, il apparait de plus en plus évimique par tranche horaire...), utiles dans
dent que cette auto-surveillance est éghestimation précise de I'équilibre glycé-
lement primordiale chez les patients ppmique du patient.
teurs d'un diabéte de type 2.
nir Enfin, plus récemment, le laboratoire
celLes différentes méthodes d'ASG gnLIFESCAN a mis au point une borne
ggwolué de maniére impressionnante defimpression permettant aux patients dia-
epuis l'année 1974, date de I'apparition |deétiques et aux médecins, I'édition d'un
la premiére bandelette visuelle permetapport graphique de synthése des glycé-
tant une détermination de la glycémie panies mesurées par le lecteur a mémoire
rénéthode colorimétrique jusqu'en 1988sans risque d'erreur de transcription.
nipanée d'apparition des premiers lecteu@ette borne est actuellement présente
o@-mémoire. dans une trentaine de service de diabéto-
n- logie. Chaque patient est invité a bran-
ci- En 1997, différents laboratoires onther son lecteur a la borne avant ou pen-

fique...

mis au point des logiciels permettant ddant une consultation. Il obtient un rap-
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port écrit en quelques secondes qui ger- Pour les patients : son équilibre glycémique dans 58% des

vira de support pour un dialogue avec |5 |ecture du rapport de synthése a |ét&as, utile dans 42% des cas.
son diabétologue. Ce rapport comprend : considérée comme utile pour l'apprécia-

- un apergu du carnet sur les 14 derniergion du controle du diabéete (55% des
jours patients I'on jugé trés utile, 46% utile) Conclusion

- les glycémies par tranche horaire uret pour encourager a poursuivre |es
glycemies p *Ucontréles glycémiques (56 % I'on jugé
les 14 derniers jours,

. trés utile, 35% utile). Dans le cadre de l'autosurveillance

- la moyenne des glycémies globales, surpjys de 75% des patients ont considémdycémique, I'édition d'un rapport gra-
chaque tranche horaire, ainsi que lesyue ce rapport les a aidé dans leurs|rphique de synthése des glycémies mises
déviations standards correspondantesjation avec leur diabétologue, en facilien mémoire dans le lecteur de glycémie
ceci sur les 250 dernieres glycémies.| tant |la compréhension de ces commempparait comme un service complémen-

- le pourcentage de glycémie se situantaires ainsi que I'expression de leur diftaire tres utile tant pour le patient que
au-dessous de l'objectif, au-dessus| ddiculté pour atteindre I'objectif. pour le medecn]._ \Cett_e outil contribue a
I'objectif, ou dans l'objectif, présenté coté de ceux dejg existants tel le carnet
sous forme de diagramme. de surveillance a un meilleur dialogue

gédecin/malade et une meilleure appré-
[

Pour les diabétologues :

L'impression d'ensemble est positi
Utant en ce qui concerne le suivi q
O‘adaptation thérapeutique :

iation de I'équilibre glycémique du pa-

ient diabétique et donc a une sur-

e o .. . | veillance glycémique plus efficace du
96 % des praticiens ont considérés

iabétoloai italiers équiné 7 Igiabéte de type 1 et de type 2.
diabétologie hospitaliers équipés de CltjttGrapport comme un outil complémentaire yp yp

borne d'impression informatisée. Le .
du carnet de surveillance, , .
Dans l'avenir, cette borne calculera au-

de cette étude était d'évaluer : ) hi L Laé tre |
v . 4 C€ rapport graphique est juge tres ulligymatiquement un indice statistique, le
- I'impact de ce nouvel outil informatigé ) Ariati Al q que,
sur I{I)es modalités d'autosurveillance|et’ oo l'appréciation de I'équilibre glyc€1 ow BLOOD GLUCOSE INDEX
mique sur une période précise pPQUi BGI), qui permet d'estimer I'impor-

d'auto-contrdle de la glycémie chez les g o P ; - e >
patients diabétiques de type 1 et 2, 3%r{(t)redgﬁxprauc'en5' utile pour 54 Pance de l'instabilité glycémique.

- l'intérét de ce rapport de synthese gra-enfin, il a été jugé trés utile pour I'ek- J.P. Riveline
phique automatisé sur la qualité despjication aux patients de I'analyse de Corbeil-Essonnes
échanges médecins-patients,

- le degré de motivation du médecin,
patient et de I'équipe soignante a I'utjli
sation réguliére de ce rapport de syrn
thése graphique.

Nous avons participé a une étude
ticentrique francaise conduite par le lah
ratoire LIFESCAN dans 30 services

DIABETE ET PEDAGOGIE

Matériels et méthodes

Education du patient
saten e s 3 manchr son e d1abétique : une nouvelle

sur la borne d'impression avant ou per

dant la consultation. Il lui était égalemen COnCe ptlon du SOIn Inflrmler

permettant de recueillir anonymem
des données socio professionnelles,
phologiques, ainsi que l'avis du patignt L . )
sur l'intérét du rapport de synthése gra- Pour le diabete comme pour toutes les La circulaire DGS/DH n°® 387 du 15
phique. Parallélement, le diabétologugaladies chroniques, le role du personseptembre 198%elative au mode d'exer-
devait remplir un autre questionnairdl€l soignant se limitait, jusqu'a ces dercice de la profession d'infirmier, a spéci-
pour apprécier l'intérét pour le médegimieres années, aux gestes techniques.flé : « qu'au dela des actes de soins pro-
de ce rapport. Le diabétologue devafoignait le patient dans le but sinon derement dits, les infirmiers et infirmieres
remplir une fiche d'évaluation a quatrée guérir, du moins de le réconforter etinitient des actions informatives, préven-
reprises : la premiére fiche aprés avpie l'aider a vivre avec sa maladie tives et eéducatives envers le patient afin
vu les 5 premiers patients, la seconde et _ ’ ) que celui-ci puisse participer dans toute
la troisiéme aprés 10 consultations, |la, Depuis de début des années 80, cette mesure du possible activement et effi-
derniére aprés 15 nouvelles consultatignéision plutot “palliative” a considérable-| cacement aux soins qui le concernent ».
ment évolué avec la reconnaissance |du Le décret 93-221 du 16 février 1993
glroit du patient & recevoir une informa-relatif aux régles professionnelles des in-
gtion médicale et du devoir des soignantSrmiers et infirmiéres apporte dans son
article 32 des précisions complémen-
r taires : « L'infirmier ou l'infirmiére in-
Aux fonctions classiques de l'infirmierforme le patient ou son représentant
s'ajoute donc désormais ce devoir définégal, a leur demande et de fagon adap-
officiellement dans plusieurs textes légjstée, intelligible et loyale, des moyens et
latifs : Dans le décret n° 81-539 du 12techniques mis en ceuvre. Il en est de
mai 1981 l'article %r indiquait que laj méme des soins a propos desquels il
profession d'infirmier comprend diffé-donne tous les conseils utiles & leur bon
235 réponses ont été recueillies, cogmentes actions concernant |'éducation| Béroulement ».
prenant 80% de sujets diabétiques |dermation, I'encadrement en matiere de
type 1, 13% de diabétiques de type Lkanté et d'hygiéne ainsi que I'application Le role éducatif de la fonction d'infir-
59% des patients étaient masculins, 41 % la promotion des mesures de luttmier est donc maintenant bien clair et
féminins. contre l'infection et la contagion. devrait étre reconnu comme un acte thé-

Les patients possédaient tous un |
teur de glycémie a mémoire ON ( )
TOUCH PROFIL. La borne d'impressignde la lui fournir.
était mise a la disposition du service
le laboratoire LIFESCAN.

Résultats
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rapeutique a part entiere. Ceci est pdrtaprés leur affectation dans un service|olempiéter sur les autres mais bien étre
culierement vrai pour les diabétiquedls rencontrent pour la premiére fois descomplémentaire.

dont le nombre est en France ediabétiques.
constante progression, expliquant que

_ Enfin, il ne faut pas oublier qu'a cote
gile ces compétences en communication,

non) facilitant I'éducation en ambulatoiretivement court, assimiler un grand L'éducation intensive des diabétiques
évitant ainsi d'éloigner le patient de spnombre d'informations et le maniemenhécessite donc de la part de l'infirmier de
bladmbreuses qualités. Elles sont parfois
innées, et a respecter en favorisant
['émergence des compétences indivi-
duelles et des choix personnels lors des
ectations. Mais elles doivent obligatoi-

au contrdle de sa maladie :
A Th twelle cest tout dahs déterminer sa glycémie, sa glycosurieg
eure actuelle c'est surtout dans T el J
les unités spécialisées que les diabéti u'e%fi?(;t%irt edrelz ;né%gté%n:ndfgﬁé‘tli'onﬁ gé j
bénéficient d'une prise en charge parti u@lycérjnies P fément étre soutenues par une formation
liere ou les prestations d'éducation (saoin ' continue seule gage de la qualité a long
relationnels) représentent souvent I'esgensuivre un programme alimentaire et Saerme de la communication.

tiel de la charge en soins au dépens |de¥oir I'adapter a son activité et a son

gestes techniques. C'est seulement danigaitement,

Iesdcas ou gurvjeﬂnené d(lasdcomp.)licatliq ns,s'astreindre a des entrevues régulisredJne formation commune
et donc aprés échec de I'éducation théraavec le diabétologue, le diététicien, I'ins i

peutique, que debutent les soins techfirmier et les autres professionnels gans la concertation
nigues souvent longs et codteux. santé,

- maitriser et apprendre a son entoura

_Mais en dehors de ces centres spetiagertains gestes élémentaires urgent
lisés, de graves inégalités persistent tang

. a . Ntas de probléme aigu.
en ce qui concerne l'information du

. | b on d licati tique doit utiliser une méthodologie
tpl\?rr:;ique a prevention des complications. pe |a qualité de I'éducation & ce saadaptée, commune mais non uniforme,

voir faire dépend la réussite de la prispermettant au patient d'assimiler au
- I'absence de toute structure dans cegn charge par le patient du traitement etieux les informations complémentaires

taines régions, de la surveillance de sa maladie : il dpitlispensées par les membres de I'équipe
- les initiatives individuelles, souvent bg£tre convaincu de l'intérét de ce transferbultidisciplinaire. Les pré requis de cette

névoles, encouragées par les besoin rge connaissances et rapidement capalftegmation commune sont donc :

caux et les campagnes d'informati ,?iepp“g?g Slog Eg?'t%rgsg;‘elu' meéme, le yn objectif clair,

is dé 4 ux u ible. s .
mais développees sans contact aved 1€ P P - un contenu précis validé par les profes-

systémes de soin, ) L i i
yster : o : Or, informer et former un diabétique Sionnels, utilisant un langage commun
- la méconnaissance de I'évolution rapjde, s'improvise pas et il serait hasardew,@dapté et donc aisément compréehen-

des connaissances et des techni ug penser que la connaissance de la mas_ible,

médicales, ladie et I'habitude suffisent & rendre ¢a- une méthode efficace et controlable,
- la disparité de la formation des persgmpable d'assurer efficacement I'éducationyne progression adaptée au patient et
nels de santé, du patient diabétique. Faire confiantedonc des étapes précises.
- le propre vécu du patient dans une quflans ce domaine a l'auto formation des
ture orale ou sont privilégiées les expésoignants est tout a fait illusoire. La concertation de I'équipe soignante
riences familiales ou de voisinage favo- . est essentielle pour éviter des contradic-
risent souvent la transmission d'infgr- En effet, la transmission de ce savifions inexpliquées qui pourraient avoir
mations erronées ou approximativefire se heurte souvent a des obstaclg§mportantes conséquences dans la
pouvant conduire a des conséquencé¥iérents a l'infirmier lui méme : pro-confiance que le patient accorde a
irréversibles pour le diabétique. blemes psychologiques, difficultés degquipe et pour la poursuite de son trai-
communication ou simplement d'éloclUtement.
Il semble donc indispensable qudion, incapacité a adapter rapidement ses
l'éducation de ce patient acquiert le stat{éthodes pedagogiques a des groupes de ) , ]
d'acte thérapeutique et passe, pour|I@gtients forcément hétérogenes (par lagelJn hesoin d’évaluation
différents intervenants du systéme |diS origines, le milieu socio-culturel, le
soin, par une concertation et par une foRiveau intellectuel, la religion...)
mation au contenu commun

économiques.

ge Cette formation destinée a l'ensemble
des intervenants du systéeme de soins im-
pligués dans la prise en charge du diabé-

) ) Il apparait donc évident que I'éduca-
Le soignant doit donc non seulemenfion des diabétiques est un acte important
maitriser un savoir faire mais aussi post que, bien conduite, elle réduit considé-
seder un savoir étre d'éducateur qui supablement les conséquences humaines et
pose son propre apprentissage de : économiques de la maladie. Cependant,
- I'écoute et la compréhension des réatévaluation des prestations pédagogiques
tions émotionnelles du patient face a|ldes soignants est encore balbutiante et
maladie, manque de méthodes communes et vali-
. . ; dées, faciles & mettre en ceuvre. Cette
90% des soignhants n'ont pas regu deI adapAtaFlon du Iangage, des attitudes, évaluation des résultats de I'éducation est
leur enseignement « paramédical »|lala maitrise des techniques de commUnioyrtant un  élément capital pour
formation spécifique de base leur permet-cation lors de situations deélicates, convaincre les autorités de tutelle de
tant d'assurer efficacement la prise |enl'acceptation des regles de fonctionpdimportance de sa prise en compte éco-
charge de I'éducation du diabétique.| IIment de I'équipe multidisciplinaire édu-nomique par le systeme de soin. En effet,
n'‘est pas rare qu'ils ne la découvrentcative dont chaque membre a un mesaéme si I'enseignement est par définition
gu'en module optionnel, voire méme sage propre a délivrer, qui ne doit paplus long que le soin technique (il ﬁt

Les deux étapes de la
formation : du savoir
faire au savoir étre
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toujours plus rapide d'effectuer une injecrantie, ce qui constitue un obstacle miggour composer son entrée, son plat de ré-

tion d'insuline que de l'enseigner a ujeur a sa reconnaissance. La seule pg
patient), le colt du temps passé a I'édbilité d'échappement a cette situation f
cation sera largement compensé par|lesée est donc la codification de I'édug
économies réalisées par la prévention désn diabétique comme acte thérapeutig
complications liées au mauvais équiligré part entiére.

d'un diabétique non responsabilisé. En-

core faut il en convaincre les organismes Face & la progression épidémique
« payeurs » | la maladie diabétique, il est donc capit
de tout mettre en ceuvre pour que ces
tients soient capables de prendre
charge eux mémes leur traitement et lg
surveillance. C'est en effet le seul moy
de leur maintenir une bonne qualité ¢
vie tout en réduisant la fréquence et

Or, cet acte indispensable n'est tgidravité des complications.

jours pas facturable car non encore cadi- . ) .

fié dans la nomenclature professionnelle Cette stratégie passe obligatoireme
des actes infirmiers, d'ou la difficulté depar l'nstauration d'un acte d'éducatio
I'enregistrer clairement. Il risque domdnesurable en temps de soins, de rég
d'étre expéditif ou inscrit sous la for

d'un autre acte technique ce qui est h
tement préjudiciable & sa qualité, don
son efficacité et par voie de conséque
a sa reconnaissance officielle. On

La reconnaissance de
'acte éducatif

apatient et la collectivité. Sa qualité e
c hautement dépendante d'une formati
h&pécifigue adaptée et coordonnée (
eglifférents intervenants du personnel s¢

donc confronté a un véritable cercle yignant.
cieux : tant qu'il n'est pas reconnu, (la Frangois Daniel
qualité de l'acte éducatif ne peut étre pa- Paris

DE LA THEORIE A LA PRATIQUE

“Alimentaire mon cher Joe”

Jeu d’éducation nutritionnelle
sur CD-Rom

Au sein du CHU de Toulouse, I'équipevive et une carte son. Le graphisme ai
de Diabétologie du Pr. Tauber travaillegue la modélisation des aliments en 3
depuis les années 80 sur I'éducation degensions et leur animation a été réali
patients diabétiques ou porteurs de malpar une société lyonnaise spécialis
dies métaboliques (obésité, dyslipidédans les jeux vidéo pour les enfar
mies...) dans une optique de préventio(ANOA Production).
secondaire ou tertiaire.

Forts de cette expérience clinique|et 1€r jeu - Le Restaurant
étant donné l'augmentation des facteur ”
de risque vasculaire (en particulier I'o é-thez JOE
sité) des l'enfance, il nous est apparu
fondamental de disposer d'un outil d'édu- Eqyilibre alimentaire des repas
cation nutritionnelle destiné aux enfantincipaux
en bonne santé dans l'optique d'une preé-
vention primaire.

Le jeu se déroule dans la cuisine

. . Joe qui surveille la préparation des pl
C'est donc en collaboration avec d Uui vont entrer en salle.

équipes de pédiatrie du CHU de Tqu-
louse travaillant respectivement sur(le |e joueur doit attraper des alimen
diabete et I'obésité de I'enfant que nousui ont sauté péle-méle depuis le réfrig
avons cree des jeux d'éducation nutritionateur et qui courent sur la table pour

nelle intitules "Alimentaire mon cherplacer dans des assiettes. Joe veillg
Joe". |l s'agit d'un ensemble de 7 jeuyrain...

sur CD Rom s'adressant aux enfants de 7

a 12 ans. Le logiciel fonctionne sur un Ce jeu fait appel a des associations
ordinateur compatible PC sous Windowsdicieuses d'aliments pour I'obtention

3.1 ou Windows 95, avec un processeuepas équilibrés. L'enfant pourra choi
486 DX2 ou supérieur, 8 Mo de mémoirées aliments (animés en 3 dimensiol

dats donc d'efficacité et de co(t pour |le

ssistance, son laitage et son dessert et le

esystéme n'acceptera son repas que lors-
agu'il sera bien équilibré (avec présence
wkaliments appartenant aux catégories in-
dispensables).

de Si un aliment n'est pas a la bonne

alplace, il continue a s'agiter. Il faut donc

pke reprendre et le placer ailleurs.

en

»ur Le jeu se déroule avec un temps im-
gparti. Quand le repas est équilibré, JOE

igplace des cloches sur chaque plat et les
lsamene ensuite en salle de restaurant pour
y étre servis.

t . . . s
h 2¢ jeu - Mamie Giséle
u
|

st Savoir choisir son petit déjeuner et
oRes collations

les

Di- Mamie Giséle prépare des petits dé-
jeuners et godters "faits maison". Elle les
donne un & un & JOE qui les présente.
Mais elle a la vue qui baisse et commet
généralement des erreurs que l'utilisateur
doit déceler.

L'enfant devra étre capable d'associer
certains aliments composant son petit dé-
jeuner et ses collations de la journée
pour que son équilibre nutritionnel soit
conservé. Il dispose a cet effet d'un
crayon (schématisé sur l'ordinateur) pour
biffer les erreurs de Mamie et d'une
gomme s'il change d'avis.

Les erreurs prévues portent en général
sur des aliments fréquemment donnés
aux enfants mais qui entrainent un désé-
quilibre nutritionnel : les aliments trop
gras (chips, hamburger, charcuterie...) ou

nis aliments trop sucrés (boissons sucrées
daux fruits, coca, bonbons...) ou les ali-

séRents trop sucrés et trop gras (choco-
dat...). Certains aliments ne sont acceptés

ntqu'une seule fois par jour (viennoise-
ries...). Les aliments intéressants sur le
plan nutritionnel peuvent se retrouver
plusieurs fois dans la journée (laitages,
fruits, pain ou équivalent...). Le laitage
est obligatoire au moins une fois dans la
journée.

Lorsque tout est équilibré, JOE com-
mente le bien-fondé des choix qui ont été
faits.

de.
53¢ jeu - Le Cabaret

ts
au

Un aliment est caché derriére le rideau

de la scéne. Joe donne des indices sur sa
jupersonnalité (composition et caractéris-
déques nutritionnelles). L'enfant doit dé-
sicouvrir qui est cet inconnu. Le rideau de

nghéatre se léve peu a peu laissant décou-

Connaitre la composition des ali-
ents
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vrir les "pieds" de l'aliment au fur et |& - ~ | vitesse de déplacement des aliments ou
mesure des indices donnés. 7e Jeu - Le Supermarche du temps imparti pour trouver la solu-
tion, ce qui permet de s'adresser aux plus
Quand I'enfant a trouvé, le rideau se . o | petits comme aux plus grands dans la
léve complétement laissant découvrir Connaitre les équivalences entre ali; tranche d'age de 7 a |2 ans. A chaque jeu
I'aliment en question. ments I'enfant établit un score qui se cumule de
jeu en jeu jusqu'a l'obtention d'un score
Mamie Giséle fait ses courses afinal.
supermarché avec son cabas. Elle
cherche un aliment dans les rayons mais Les jeux ont fait l'objet d'une évalua-
ne le trouve pas. Le joueur doit aidetion dans des écoles primaires de la ré-
Mamie a trouver un équivalent a cet gligion toulousaine auprés de 2000 enfants,
ment. Joe veille & ce que les équivaturant I'année scolaire 96-97, avec de
lences soient bien respectées. trés bons résultats.

4e jeu - L'Entrep0t

Savoir classer les aliments suivan
leurs catégories

Une livraison de nourriture vient d'al-  pour conclure : tous les jeux fonci Marie-Christine Turnin

river a I'entrepOt, Joe doit ranger les difionnent avec un réglage possible del la Toulouse
férents aliments a leur place respectjve

en un temps donné.

L'enfant devra prendre les cartopn| A PROPOS D'AUTRES MALADIES CHRONIQUES
d'aliments a l'aide d'une grue (animée par
les touches ordinateur) et aider Joe a|lgs
ranger au sein de leurs catégories ali
taires.

Si l'aliment est mal rangé, il part a |e La‘ mUCOVISCIdose
oubelle, s'il est bien ranggé’ le IOscore é ~ 1A
jpeu s'incrémente d'un certain nombre |d a. I age ad U |te

points supplémentaires.

La mucoviscidose est la plus fréquentduisant, d'une part par une aggravation
desmaladies génétiquegyraves dans la de la symptomatologie fonctionnelle res-
population blanche. Elle se transmet syriratoire (augmentation de la toux, de
un mode autosomique récessif, avec ulexpectoration qui devient plus
incidence de 1/2500 naissances. La meurulente, de la dyspnée), d'autre part par
diane de survie, qui était de 5 ans |emne altération de I'état général (asthénie,

L'enfant a & sa disposition sous for 1963, a considérablement augmenté anhorexie, amaigrissement); la fievre est

- 1Sp A voisine 30 ans. Ceci explique lI'augmerinconstante.
ludique la composition des principauxaion du nombre des adultes qui repfé
aliments en ses différents nutriments .

. S . sentent désormais 30% des patients. L'arbre bronchique est colonisé de
calories symbolisées par des soleils, glu- fagon chronique par différents types de

cides par des gants de boxe, lipides par . ; 4 incipal

e . anomalie de la protéine CFTR| germes, principalement Staphylocoque
des gouttes d'huile, protides par degysiic fibrosis transmpembrane condycdoré, Haemophilus influenzaet Pseudo-
mus%Ies, flbtr'?s par dg,;s fe_mllecs:, calcidlnce regulator) est a lorigine de troubje@onas aeruginosgui apparait secondai-
par ges pells 0s, Vilamine & Par G€ge transferts ioniques (inhibition de la sgement, mais marque un tournant dans
oranges et le saccharose par des MQlrsiion e chloge et(augmentation Eévolution.

ceaux de sucre. I'absorption de sodium au péle apical des | .. . . .
de Linsuffisance pancreatique exocring

cellules épithéliales) responsables i ‘e d 859 d 0l .
I'épaississement des sécrétions au nivestiouvee dans o des cas, est la prin-

des bronches, des canaux pancréatiqugiPale manifestation digestive. Des pous-
de Tintestin, des voies biliaires et des ¢a2ceS deé pancréatite aigué sont possibles
naux déférents chez 'homme. chez les patients suffisants pancréatiques.

5¢ jeu - L'ordinateur de
poche

Table alimentaire semi-quantitative

D

6¢ jeu - Le Labyrinthe

Connaitre les besoins en calcium oo ~
Un diabete peut apparaitre lors de

I'évolution de la maladie, lorsque la fi-
brose pancréatique s'étend aux flots de
Langerhans.

Les aliments se déplacent dans le dé- ini
dale d'un labyrinthe et I'enfant devra es- Le tableau C“nlque

sayer de les attraper en choisissant|les
aliments qui lui permettront de couvrir |l associe dans la forme classique uUn

e U . . . .
. ; . b . X 1 . ne atteinte intestinale se traduit,
ses besoins calciques sur la journee. | dilatation des bronches et une insuffizpe; Fadulte, par des épisodes subocclu-
sance pancréatique exocrine.

. . . sifs ou occlusifs d'obstruction intestinale
Ce sont les produits laitiers qui vont

o e " e . . . distale, équivalents de l'iléus méconial du
permettre a I'enfant d'atteindre les objec- L'atteinte respiratoire conditionne le| o veau-né qui révele la mucoviscidose
tifs fixés. Le jeu tiendra compte de I'appronostic vital. Elle se traduit par Un&nez 18% des patients
port en matiere grasse et en saccharosgmptomatologie de dilatation des '
des produits laitiers afin de ne pas dépabronches associant une toux chronique et yne hépatomégalie et une cholestase
ser les objectifs lipidiques ou de sudrene expectoration purulente et visqueusjologique sont fréquentes, mais utie
simple sur la journée. Ainsi certains alila dyspnée est variable, fonction dyhgse biliaire ne se développe que chez
ments d'une méme catégorie ne pourrfodegré d'insuffisance respiratoire. HéMo5 3 10% des patients.
étre choisis plusieurs fois (ex : préparaptysies et pneumothorax représentent|les
tions style gratin ou desserts sucrés laprincipales complications respiratoires. Les carences nutritionnelles et vitami-
tés) alors que d'autres aliments pourrpnt nigues sont habituelles, conséquence de
se retrouver a plusieurs reprises (ex : L'évolution est rythmée par des pousla malabsorption des graisses et de l'in-
yaourts et fromages blancs). sées de surinfection bronchique, se trauffisance respiratoire chronique, majs
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aussi d’'un métabolisme de repos supé&-
rieur & 25% de la normale.

mie des patients. Les caisses de Sécurité
Sociale les prennent en charge a concur-
rence de 5 par jour. La mise en place de
Parmi lesautres atteintescitons, sur cathéters centraux a chambre implan-
le plan ORL, l'existence habituelle de Celui-ci repose avant tout sur kiné- | table, type port-a-cath, améliore leur
pansinusite, au moins radiologique, |laithérapie respiratoire et le drainage | confort des que se posent des difficultés
frégquence de la polypose nasale. bronchique qui doivent étre quotidiens, d'abord veineux.
sous forme d'une ou plusieurs séances denompreux sont les adultes qui partici-

',I )ent activement a la réalisation pratique
| € ces cures, avec une implication fonc-
ion des personnalités individuelles. Cer-

b 0 A . ains vont jusqu'a réaliser intégralement
de la durée de vie, on se trouv@®n conseille cependant aux patients|dg g perfusions seuls, d'autres participent

confronté a des probléemes d'ostéoporpseir un kinesithérapeute au moins Ung |5 préparation des produits a perfuser
dont le mécanisme n'est pas encore biéois par semaine pour réévaluer en pefrs se sont formés auprés des infirmieres
élucidé. manence les techniques utilisées. En PrRaspitalieres ou de ville

tique, les deux extrémes sont possibles '
entre un patient qui réalise sa kinésie
teujours seul et celui qui voit son kinési

Le traitement

Enfin, lestroubles de fertilité occu-
pent une place particuliere dans cette
ladie : les hommes sont stériles dans

L'oxygénothérapie de longue durée
‘est prescrite devant I'apparition d'une in-
o uffisance respiratoire chronique grave
PaO2 < 60 mmHg), sur la période de
uit dans une premiére phase. A un
stade plus évolué, surtout s'il existe une
hypercapnie, se discute umentilation

PO . . non invasive par masque nasal
épaississement de la glaire cervicale. An-

possibilités de mener a bien une grogibiotiques (colimycine ou tobramycine) La mise en place se fait sous contréle
sesse dépendent non seulement du dedpésqu'existe une infection bronchiqueles kinésithérapeutes lors d'une hospita-
d'insuffisance respiratoire, mais aussi|dehronique a Pseudomonas aerugimagsisation, sous contrdle des kinésithéra-
I'état nutritionnel. La durée quotidienne de l'aérosolthérapigeutes qui éduquent le patient aux divers
peut aller de 15 minutes a une heure. Leéglages de la machine. La encore, des
appareils de nébulisation sont fournis |aprestataires de service spécialisés dans le
domicile des patients par des prestatajresatériel respiratoire fournissent les ma-
de service qui en assurent égalemetdriels prescrits au domicile. De plus en
. . I'entretien. Les patients apprennent cgnplus nombreux sont ceux qui sont en

Elle se fait au mieux dans un centrenent préparer les solutions de médicanesure de répondre a toutes les de-
specialisé de mucoviscidose, service|d@ents a nébuliser et comment nettoyef etandes concernant les patients atteints
pédiatrie dans I'enfance et service |dg@ésinfecter le matériel. de mucoviscidose.
pneumologie (ou parfois de médecine jn-
terne) a l'age adulte. Elle concerne tolite | es antibiotiques occupent une place A coté des traitements & visée respira-
une equipe soignante qui compre %}répondérante dans le traitement de taire, lestraitements a visée digestive
outre le médecin référent, le personnghycoviscidose et doivent étre prescritsont également essentiels.
infirmier, le _Ig|n§3$|;herapeqte, la psychbiors des épisodes de surinfection bron-
logue, la diététicienne, l'assistante s$Q-hique. Les infections a Pseudomonas En cas d'insuffisance pancréatique ex-
ciale. Cette equipe hospitaliere est egjstifient habituellement le recours a |laerne, la prise @xtraits pancréatiques
lien avec les soignants de ville, tout sp&pie veineuse. On associe le plus souvesh microsphéres gastro-protégées permet
cialement les infirmiers qui assurent Igne béta-lactamine qui nécessite 3 peffde corriger les troubles digestifs. Les pa-
soins a domicile et le kinésithérapedtgjons de 30 minutes par jour et un amtents apprennent a ajuster eux-mémes
dont le role est primordial dans la vie d@gside, désormais administré en dodeur dose et a augmenter le nombre de
ces jeunes patients. L'infirmiére coordijoyrnaliere unique (en 30 minutes). PQusomprimés lors de repas gras. lls pren-
Qatnce, quand e”e..eXISte' f_ac!llte l¢ %a plupart des patients, on a tendancgrtent également desitamines liposo-
échanges entre le milieu hospitalier et |9(§rescrire ces cures de fagon séquentiellebles A, D, K et surtout E, dont la po-
soignants de ville. a un rythme fonction de la gravité desologie est adaptée aux taux sériques.
i i ... | l'atteinte clinique (en moyenne, tous les 3

Les patients atteints de mucoviscidosg 4 mois).
connaissent souvent leur maladie depuis hvberprotidique et normolipidiqudes
leur plus jeune age et ont appris a|la Une cure dure 15 jours, mais est p Oél)jgplgmentg diététiquesparpvo?e orale
connaitre et a gérer au mieux leurs sojnangée d'une semaine dans les formes I5S vent &tre utiles devant un amaigrisse-
Dansl une pE)emiére phase, les parenpius séveres. Les cures d'antibiotiquesant mal controlé. L'installatiod'une
s'impliquent beaucoup, puis au momerdont de plus en plus souvent réalisées o 4 5 Aahi i
de l'adolescence et du passage a ljagemicile. L'infirmiére coordinatrice joue Inoﬁntgggngeénntgg:grﬁeg?%|é(:ctﬂ?r?éanr}grrzonde
adulte, le jeune s'autonomise progressivei un réle important car elle contacte deﬁaso-g’astrique ou gastrostom’ie se dis-
ment. Ces patients sont suivis en consuhfirmieres libérales, spécifiquement, ia secondairement en cas d'échec des
tation & intervalles réguliers fonction ddormées a ces techniques de perfusions pplémentations orales
la sévérité de leur atteinte et variant|lqui acceptent de se déplacer a des |ho- '
plus souvent de tous les mois a tous |leaires inhabituels, t6t le matin et tard |le
3 mois. soir (puisque les horaires de passa
3 ) . ) classiques sont 6H, 14H et 22H). Ell

Néanmoins, en cas d'aggravation, p&ert également d'intermédiaire pour le
exemple devant des signes de surinfegrestataires de service qui délivrent matg-
tion bronchique qu'ils ont appris a recqnrie| et médicaments hospitalier au domic
naitre, ils doivent contacter rapidemengile.
leur médecin. lls effectuent une fois par figue pour le diabéte a lieu lors d'une
an un bilan complet dans le cadre |de L'utilisation de diffuseurs portables, debréve hospitalisation en service d'endo-
I'nbpital de jour. plus en plus répandue, facilite I'autonperinologie.

La prise en charge

Le régime doit étre hypercalorique,

Lorsqu'apparait udliabéte, le traite-
ent consiste souvent dans un premier
emps en sulfamides hypoglycémiants,
ais fait appel plus ou moins rapidement
une insulinothérapie.

Dans de tels cas, une éducation spéci-
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compatibles avec une vie la plus normalgétais a leur place? Bon, on en parle
possible. sans banaliser mais sans dramatiser et
. . pas trop longtemps. En effet, Sophie me
Il n'existe pas a I'heure actuelle dgrovoque avec son regard malicieux, elle
o traitement curatif de la mucoviscidosem'attend. Deux ou trois questions pour
La mucoviscidose est une maladiga transplantation pulmonaire est propotenter d'entrer en contact avec elle
chronique avec une atteinte multivisGésée lorsque le pronostic vital est estimé ghouent lamentablement
rale mais ou l'atteinte respiratoire domingnoins de 2 ans, mais les résultats restent '
le pronostic, imposant de lourdesncore médiocres avec une survie a/un « Sophie, regarde, aimerais-tu dessiner
contraintes thérapeutiques. Elles sont pagn qui varie de 50 & 70%. Les espoirs| deur ce papier » (un carton-radio orange
ticulierement pesantes lors de l'adolesraitements curateurs reposent sur des| i@ I'AP multi-usages). Sophie s'empare
cence ou du passag? a Ilag‘e adulte, Réherches dans les domaines de la th,l’@] papier et des crayons et dessine.
sant alors des problemes d'observarnggie génique, mais aussi de thérapeutigues
Neéanmoins, dans I'ensemble, ces patierharmacologiques pouvant moduler I'dc- A mon tour d'attendre ; puis jengage
s'adaptent remarquablement bien a cggité de la protéine CFTR. la discussion sur le dessin. Elle parle
divers traitements et y participent de avec intérét de son dessin, et notre
facon trés active, essayant de les rendre Dominique HUBERT - Pari échange se poursuit pendant un long mo-

ment que les parents respectent. Je ne me
souviens pas que nous ayons dit un mot
du motif de la consultation. Sophie est
détendue. La famille quitte la consulta-
tion avec un rendez-vous rapide avec la
psychologue.

En conclusion

ETUDE DE CAS

La psychologue me rapportera que
Sophie s'est remise a manger tout a fait
normalement; il n'y a plus de probléme
depuis la derniére consultation médicale.

Sophie a 4 ans. C'est une petite fillds se trouvent, comme de nombreux pa-
vive et pétillante, en avance pour son agents dont le petit enfant refuse de |se Réflexions du pédiatre “profane” :
et qui a un caractére bien affirmé. Elle aourrir; pain quotidien, si I'on peut dire,
un diabéte depuis I'age de 2 ans. du pédiatre qui est censé aider les pa-- Il est bon que les comportements des

Lorsqu'elle entre, accompagnée de seuation. discours éducatif (les bons conseils ont
deux parents, dans le bureau de consulta- leurs limites) pour montrer un intérét au
tion ce mercredi matin, il y a, & I'évi- Oui, mais... Sophie a un diabéte ingu-Patient, ici au petit enfant lui-méme.
dence, un probléme. Son pére et sa mdiro-dépendant. Un soir ou ses parehts-@iSser sinstaller I'espace d'expression.
sont soucieux et inquiets; Sophie, elley'ont pas cédé, elle a eu une convulsion _ || grrive que les comportements des
me regarde avec malice. Elle attend. | hypoglycémique. Alors |I§ cede\nt, t patients s'améliorent et méme radicale-
donnent du sucre et des gateaux a Sophig,ent.

« Ce n'est plus possible, on ne slequand elle ne mange pas apres l'injection
sort pas, Sophie refuse de manger, et dansuline. Je n'ai rien a leur apprendre§ - Certaines bonnes lectures peuvent in-
dure depuis des semaines ». Ses pargiisssavent déja tout; pas de conseils mi-fluencer les comportements des soi-
ont analysé le cercle vicieux dans lequehcles a leur donner. Que ferais je|signants et par voie de conséquence de
— ; leurs patients (je
N . - m'étais endormi la
S I DN veille aprés la lec-

L iP R ture passionnée du
Ny & ! ; N cas 1. liro*)

Le dessin de Sophie

4 - J'ai gardé le des-
sin que Sophie m'a
offert.

Nadia Tubiana-Rufi
Paris

* D.W.Winnicott. La
consultation thérapeu-
tigue et l'enfant. Col-
lection TEL Gallimard.

Ce dessin vous
interpelle...
donnez-nous vos
impressions et
interprétations.
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L’EDUCATION DES DIABETIQUES DANS LES GRANDS
CONGRES INTERNATIONAUX

Reconnaissance de I'eéducation
thérapeutique au dernier congres
de 'European Association for
Study of Diabetes

La “Claude Bernard Lecture” de Jean Philippe ASSAL :
(Bruxelles 2 octobre 1999)

« De la bio-médecine aux besoins du patient : quels sont
les challenges cybernétiques du traitement du diabete ?
Quelques questions sans réponse »

Jean Philippe ASSAL

clinique et l'endocrinologie comme
« research fellow) » pendant 4 ans a
la Joslin Clinic, au Massachusetts Ge-
neral Hospital ainsi qu'au Peter Bent
Brigham Hospital de Boston. Revenu
en Europe, en 1975 il a ouvert I'Unité
de traitement et d'enseignement du
Diabéte a I'Hopital Universitaire de
Genéve, avec une approche spécifique
de la prévention des complications a
long terme.

Au cours des derniéres années,
cette unité a développé une division
d'éducation thérapeutique pour les pa-
tients atteints de maladies chroniques
et s'est focalisée sur la formation des
personnels de soin aux aspects pulmo-
naires et neurologigues de ces patholo-
gies.

J. Ph Assal a publié presque 250 articles sur I'éducation thérapeut|q
du diabéte. Au niveau européen il a été I'un des fondateurs du Diabetes

suivis par plus de 3000 participants venus d'environ 60 pays, compre
médecins, infirmiéres et autres personnels de santé.

de recherche en éducation du diabétique depuis 1983 Il a récemment étg
licité pour la rédaction du document-expert de I'OMS-Europe sur I'éducati
thérapeutique du patient et le suivi a long terme des maladies chronique

S

Il a mis en place a Genéve un dipldme universitaire permettant aux |p

sonnels de santé d'acquérir la compétence appropriée pour I'amélioration
soins aux patients atteints de maladies chroniques.

La Claude Bernard Lecture est une
distinction trés honorifique instaurée par
I'EASD en 1969, et qui récompense
chaque année une personnalité éminente
pour sa contribution aux progrés de la
connaissance dans le domaine du diabéte.
La nomination en 99 de Jean Philippe
Assal vient donc souligner l'importance
de I'ensemble de ses travaux consacrés a
I'éducation des diabétiques. Comme
beaucoup d'entre nous le savaient déja,
Jean Philippe Assal est un grand maitre
de la communication : sa lecture, véri-
table spectacle audio-visuel, a suscité une
« standing ovation » parfaitement méri-
tée. L'adaptation libre qui suit n'en sera
donc qu'un pale reflet...

Le fil conducteur de I'exposé de Jean
Philippe Assal est I'application de la cy-
bernétique aux problémes soulevés par le
traitement des maladies chroniques. Il
n'est donc pas inutile de rappeler que la
cybernétique, science constituée par I'en-
semble des théories relatives aux com-
munications et a la régulation, étudie
I'organisation et la mise en jeu des diffé-
rents circuits qui permettent & un orga-
nisme de fonctionner efficacement.

Les trois challenges cybernétiques de

Apres sa formation biologique dans le domaine du métabolisme intefmés prise en charge du diabéte sont sous
diaire avec le Prof A.E.Renold (Genéve), J. Ph Assal a étudié la diabétojggiendus par des questions auxquelles, mal-

gré le titre de sa présentation, J-P. Assal
a tenté d'apporter des réponses :

- La maladie chronique est liée, non a
une, mais a de multiples anomalies de
la régulation du milieu intérieuQues-
tion : comment prendre en charge
toutes ces anomalies?

- L'éducation du patient porteur d'une
maladie chronique est un élément es-
sentiel de son traitemenQuestion :
pourquoi I'éducation thérapeutique
n'est elle pas intégrée dans les pro-
grammes de soin?

- La formation des personnels de santé a
I'éducation thérapeutique est le seul
moyen d'assurer efficacement la prise
en charge a long terme exigée par les
maladies chronique®uestion : pour-
quoi n'est elle pas plus développée?

La complexité de la re-
,Qulation du milieu inte-

des patients, le métabolisme intermédiaire et les complications a long ternké€Ur

AU

E
cation Study Group de I'EASD et a organisé une cinquantaine de sémirjdires_e concept de milieu intérieur a été
n

aittroduit par Claude Bernard au milieu
du siécle dernier. Il repose sur la notion
que chez tout étre vivant, les cellules

J. Ph Assal est le directeur du Centre collaborateur OMS de référenge @hignent dans un environnement dont les

sudracteristiques physico-chimiques sont
pfnaintenues constantes grace a des pro-
cessus complexes de régulation.

er- La majorité des maladies chroniques
gegnt lites a ou génerent des anomalies
des différents systémes de régulation des-
tinés a maintenir l'intégrité de l'individu.

Pour comprendre et traiter ces anomalies,
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la recherche biomédicale s'intéresse a
personne en tant qu'assemblage compleser le premier morceau avant son au
d'organes, de tissus, de cellules

Rar contre, si on apporte des explicationslui enseigne les éléments du « self

di-care »,

quion celle ci activera les deux zones céré-|yi fournit un support au plan psycho-

échangent chaque jour, par lintermébrales. Autrement dit, il est possible, garggcial,

diaire du milieu intérieur, des milliersune information adaptée, d'intégrer u
d'informations. nouvelle connaissance au fonctionnem
mental d'un individu.

Ainsi la cybernétique biologique re
pose sur le schéma désormais classique, Premier challenge cybernétique du
traitement du diabéte : On peut modu-

) Message ler un élément de régulation mentale
Emetteur ———> Récepteur par I'éducation. Dans le cadre des mal
Feed back dies chroniques, I'éducation du patient

I'outil essentiel d'acquisition des comg
qui permet a l'organisme une adaptaences nécessaires pour qu'il puisse g

tion flexible et immédiate a toutes les inlui méme son « nouvel état de santé »

formations qui lui parviennent. Pardonc préserver les caractéristiques de

exemple, le message hyperglycémie |vailieu intérieur.

déclencher en retour une sécrétion d'insu-

line et c'est la rupture de ce systeme qui ., ] ) 2

explique le diabéte. L'intégration de I'éduca-
fion dans les programmes

de la régulation néglige la dimensirthérapeutiques

psychosociale de l'individu, pourtant €s

sentielle dans la maladie chronique.
Ainsi, si le diabéte est di a la dysrégula- D€ nombreux travaux concernant g
tion biologique du contréle glycémique, AdIES 1€ i
il induit également une dysrégulatigries effets bénéfiques de I'éducation thé
psychosociale liée & la confrontation peiPeutique du patient sur :

manente du malade avec les mesures| néla qualité et le colt des soins;

cessaires a son traitement a long terme. |efficacité du traitement sur le contrd,

: . de la maladie;
Cette confrontation, perturbant la rg- " . .
X, la qualité de vie des patients.

Mais cette vision purement organiq

gulation, s'exerce a plusieurs nivea
entre :

- les objectifs du médecin et les désirs|dy,

patient, intégrée dans la formation médicale gé
- les nouveaux messages et les croyanaadiste, spécialisée ou continue. Certes,
du patient, tous temps, les changements dans la
- la modification des idées préconcues dflue médicale ont été trés lents Mais U
l'acquisition de nouvelles compétencesdes principales raisons de ce rejet plus

- l'intégration des messages basiques
la maitrise de nouvelles attitudes thé
peutiques.

Et pourtant, I'éducation thérapeutiq

fon n'est pas reconnue comme fais
artie de la Médecine dont l'identité T
pose sur la physiopathologie, le diagn

La restauration d'une régulation effi

cace, et surtout continue, est la base @ﬂgnhgur%gé f(;)éca;lsssesll;rr l;ﬁgﬁftl;hse(
traitement de toute maladie chroniq q P 9

Elle implique donc la résolution gra- resc(rjiption,éi_e Irnéldicaments, sort da
duelle de ces différentes confrontatio sd.u cadre medical classique.

Or celle ci ne peut passer que par I'édu-
cation du patient.

Deuxieme challenge cybernétique
pour intégrer I'éducation thérapeu-
ique dans les programmes de soin
ux diabétiques, il faut développer des
ircuits de communication et de régu-
tion entre les différents secteurs im-

Pour faire comprendre comment u
démarche éducative peut modifier I'inté-
gration d'un message, Jean Philip
Assal a transformé le Grand Auditoriu
du Palais des Congrés de Bruxelles
salle de concert pour nous faire écout
deux extraits musicaux de styles diamé-
tralement opposés, I'un de Benjamin Bri
ten, l'autre de Giuseppe Verdi.

te.

Y Quelque§_ i‘circuits” de ce type existe
d'ores et déja :
= Le groupe de travail de 'OMS sur
Il a ensuite présenté l'enregistremenes programme d'éducation continue p
de l'activité cérébrale induite par l'audile personnel de santé dans le domaing
tion de ces ceuvres. La musique conterta prévention. Il conclut son récent ra
poraine assez complexe de Britten activieort sur limportance de I'éducation thé
le cerveau gauche, celui de I'analyse |ippeutique du patient qui :
tellectuelle. A l'inverse a I'écoute du lui permet un management 0ptima|
morceau plus classique de Verdi c'est lesa vie avec sa maladie,

cerveau droit, celui du plaisir et des 4. aye yn processus continu intég

verses maladies chroniques ont objectivé

L
patient n'est toujours pas formelleme
S

Erffins net réside dans le fait que I'éducé

.tic et la sélection des traitements. L'édu

ne,, . o : . .
eht' aide, ainsi que sa famille, a coopérer

avec les personnels de santé.

= Le DESG: Créé par 'EASD, il y a
20 ans, avec le soutien du Groupe de Re-
cherche Servier, il regroupe aujourd'hui
2500 participants répartis dans tous les
apays européens. Il s'est donné pour mis-
eston d'encourager médecins et personnels
épara médicaux, de soutenir I'éducation
ees diabétiques et de permettre la diffu-
eton des connaissances acquises dans ce
sdomaine. Le DESG a ainsi produit 40
“teaching letters” traduites en 26 langues.
Son site internet www.desg.org permet
d'accéder a toutes les informations
concernant son organisation et ses pro-
ductions.

= L'industrie pharmaceutique et les
associations de patientsdéveloppent
également des opérations de promotion
jjde I'éducation therapeutique.

'*La formation spécifique
a I'éducation interdiscipli-
lenaire

Le médecin issu du modele biomédi-
&al est formé a la gestion des situations
rﬁLQUéS mais pas a celle de la maladie

ronique d'ou la discordance entre une
nne maitrise des premiéres et une effi-
I(‘aagcité nettement moindre pour la se-

pngonde. Tout d'ailleurs oppose ces deux

&pproches :

Maladies
chroniques

Maladies

Nt S
aigués

D DO

b4

q

Contréle direct
par le patient

-Contréle direct
“par le médecin

$|Eas de place a
ncl'erreur

=

L'erreur du pa-
tient est une op-
portunité idéale
pour parfaire
I'éducation

iqués dans la prise en charge du diat

n

P
[

Q

d

=

émotions qui est principalement sollicité. dans le systeme de soins

tient une infor-
mation

On donne au pa-

On donne au pa-
tient une éduca-
tion thérapeu-
tique

Un enseignemen
trés complet est
dispensé par la

La formation est
“intuitive”, et se
fait au travers du

DUntiples sources

delisponibles pour
- I'enseignement

t Faculté de Méde} contact avec le
cine patient
Iy a de mul- Il'y a trés peu dsg

structures de for-
mation

“Utilisent le mo-
:déle bio médical

Utilisent le mo-
dele psychosocia
et éducatif

éMoins de 10%
des cas

Plus de 80% deg
cas
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On ne s'improvise pas formateur gnau malade d'accepter d'intégrer de noudont les doigts avaient été brisés a coup
éducation du malade chronique et la pé-velles connaissances dans son fonctipme barre de fer, a D. Lipatti atteint d'une
dagogie médicale devient donc une né-nement mental pour retrouver un équi-maladie de Hodgkin et au pianiste vien-
cessité qui devrait la faire reconnaftrelibre tant biologique que psychosocial| nois amputé de la main droite pour le-
comme une discipline médicale a part quel Ravel a écrit son concerto pour la
entiéere. Le dernier message, musical, de cettmain gauche, de continuer a jouer du
magnifique conférence est que l'arme egiano dans des conditions extrémes et

Le principal obstacle a l'instaurationsentielle pour lutter contre la maladieainsi a servir leur art au plus haut ni-
de cet enseignement est la résistance elaronique est Idorce vitaleque chacun| veau.
changement du personnel soignant. Les et doit découvrir en soi. C'est cette Martine Tramoni
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