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Editorial

Le chemin parcouru

Le développement de la section francophone du DESSE une réalité comme en
témoigne le décuplement du nombre de ses membres en quatre ans qui dépas
jourd’hui 500. Les adhérents se répartissent de facon trés équitable en médeci
paramédicaux, personnes travaillant dans le secteur public et dans le secteur lib
et ce conformément aux désirs initiaux des membres fondateurs. On doit ce dé
pement rapide a une meilleure assise de certains groupes régionaux, au dynar
de leurs animateurs qui ont su convaincre autour de quelques axes de réflexi
d’'actes de formation.

La formation des formateurs atteint sa vitesse de croisiére. Le troisieme cy(d
s'achéve. Plus de soixante-dix stagiaires, médecins et paramédicaux, auront
suivi une formation de haut niveau a I'éducation des diabétiques. Plusieurs d'e
eux ont mis en application leurs acquis ou ont planifié des recherches ou des
sions de formation dans leur région. Leur place au sein des groupes régionau
fondamentale et nous attendons d’eux une part active dans I'animation des grg
et des propositions concrétes de formation ou de travaux de recherche.

Moins de deux ans aprées le premier colloque, le DESG-LF a tengsesmmd
congres L'organisation de cette manifestation a bénéficié d’'un partenariat tr
étroit avec 'ALFEDIAM, I'ALFEDIAM paramédical et I'AFD et de I'excellent tra-
vail de I'’équipe diabétologique d’Amiens. Plus de 50 communications ont été
sentées sous forme orale ou affichée. Plus de 400 participants étaient prése
vendredi 21 mars pour écouter les communications orales et les conférences,
échanges se sont poursuivis autour des posters. Jean-Louis Grenier a préser
notre nom la place du DESG-LF dans la diabétologie frangaise au cours du fo
“Diabete” qui s’est tenu dans l'apres-midi du 21 mars. La densité et l'originali
des travaux présentés témoignent du travail réalisé dans les groupes régionaux,
d’échanges sont sans doute encore nécessaires entre les groupes régionaux q
vaillent sur des thématiques voisines, pour une mise en commun plus efficace d
forts et des échanges d’outils réalisés ici ou la.

Les compétences du DESG en fontpartenaire de choixde I'ALFEDIAM dans
les réflexions qui ont débuté et doivent étre approfondies notamment dans le
de la Commission de Pédagogie, sur la facilitation de I'acces des diabétiqug
'acte d’éducation, sur I'amélioration de la coordination des soins entre spécialig
diabétologues, généralistes et autres spécialistes et sur la formation des médec
des paramédicaux du secteur public et du secteur libéral.

Certaines de nos réflexions ont donné lieu a des expériences menées au s
quelques groupes régionaux constitués en véritalalbesratoires d’essaisC’est
ainsi que les premieres sessions de formation structurées des infirmiéres libér
mais aussi de podologues se sont déroulées avec “I'esprit” du DESG qui intégre
analyse de I'état initial et I'évaluation de I'action menée. De la méme facon les
miéres sessions de formation des pharmaciens ont rassemblé un grand nomj
participants qui ont témoigné d’'un besoin indéniable de la profession de mi
connaitre la maladie diabétique et les moyens thérapeutiques et de surveillanc
succes rencontré au cours de ces réunions et le professionnalisme des respon
des formations ont confirmé la place du DESG dans I'éducation des partenaire
soins en diabétologie, place qui sera reconnue trés prochainement par un ac
avec le Conseil National de I'Ordre des Pharmaciens. Cet accord permettra la d
sion de telles sessions de formation aux pharmaciens et préparateurs de diffén
régions francaises.
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EDITO (suite)

La démarche adoptée et les docuvoir «Qu'est-ce que le DESG et qu'est
ments pédagogiques et d’évaluation desse qu'on y fait ?» demeure encore dany

tinés a telle ou telle corporation consti- I'esprit de quelques-uns, j'espére ava
tuent des “kits” qui, une fois testés, éva-ici apporté quelques éléments de T
lués et validés, pourront étre utilis§sponse. Le DESG c’est méme enc
dans d’autres groupes régionaux. plus... Ce plus s’exprime au cours d

NAREDIAM a été obtenu, précisant I'in- membres doit encore s'améliorer.
térét de la formation des endocring-Congrés conjoint avec I'’ALFEDIAM
logues diabétologiques a I'acte d’éduca-grace au soutien du Professeur Cathel
tion et la possibilité qui leur est offerte neau actuel président de 'ALFEDIA
par le DESG d'acquérir les compétenceslevient un rendez-vous régulier trés
nécessaires. Le premier cycle de formaprécié et je vous annonce le proch
tion assuré par le DESG devrait se dg-congrés qui se tiendra a Marrakech €
rouler en 1997. mars 1998. Un nouveau conseil d’adm
nistration a été élu a l'occasion d
Ces quelques lignes reflétent les volesongrés d’Amiens. Je lui souhaite
principales suivies par le DESG pendantbon travail et un francs succes.
ces quatre années au cours desquelles
jai eu le plaisir d’animer notre associa
tion en plein essor. Si la question de sa-

Professeur Paul Valens
Hopital Jean-Verdier - Bondy

VU POUR VOUS

avec les patients diabétigues

Depuis toujours, les patients diabésoins. Sur cette fiche pré-imprimée figy
tigues du service d’Endocrinologie dde nom, le prénom et le numéro de té
I'Hdépital Saint-Louis ont eu recoursphone du patient qui appelle, le nom
au téléphone pour joindre le servicenédecin du service qui suit ce patient,
lorsqu’ils avaient un probléme et ce, 24 lcause de I'appel, la réponse apportée,
sur 24. Les infirmiéres ont toujours essuites a donner. Linfirmiére ou le méd
sayé d’'apporter une réponse, un soutiecin qui répond au patient signe ce m
un réconfort, mais aucune trace ne sulsage en y notant la date et I'heure
sistait de ces réponses et il n'y avaitintervention.
aucun suivi des appels. Les appels posant
un probléme d’'urgence étaient transmis a Chaque fin de mois, toutes ces fich
un médecin mais non notés, de plus |lesont relevées, notées, comptabilisées
médecins concernés n’étaient pas tptransmises aux médecins concernés
jours avertis. service. Si durant le mois il y a eu |

lidation sur l'intérét et I'efficacité de cetsaires. Toute personne du Service p
outil. Ce numéro d’appel est noté sur|laonsulter les fiches au jour le jour.
carte diabétique et sur le carnet d’auto-

surveillance.

Réalisation du
consensus de réponse

Réalisation de la
fiche téléphonique

Au regard des premiéres fiches té
phoniques, nous nous sommes aper

En 1991, au retour d’'un stage au Dagque certaines réponses étaient héte
nemark, I'idée de mettre en place ungénes tant du c6té infirmier que médic
fiche téléphonique nous est venue. Cette
fiche a été réalisée (fig. 1), validée |et Par exemple, a la questiocComment
mise en liasse. Depuis 1992, chaquse resucrer lorsqu’une hypoglycémie s
appel est noté et placé sur un pique notgent juste avant le petit déjeuner au m
a c6té du téléphone sur la banque|drent de l'injection d’insulinedeux types

réunions régionales et des congres

Un accord entre le DESG et la FE- méme si la communication entre les " > , . .
ecas d’intolérance digestivg« je sens

'

D
En conclusion, il n’y avait pas de va+t6t averti et prend les dispositions néces;
e

de réponse étaient donnés au patient. Soit
il était conseillé de prendre rapidement le
petit déjeuner et de ne faire l'insuline
u'a la fin du repas. Soit la réponse don-

rnée était de se resucrer immédiatement

4+(3 morceaux de sucre ou équivalent) puis

(de faire I'insuline et de prendre le petit
éjeuner comme d’habitude.
A la question :Que dois-je faire en

que je vomirai mon petit déjeuner telle-
ment je suis patraque »), certaines fiches
conseillerent de diminuer les doses d'in-
suline contrairement aux bonnes pra-
diques diabétologiques.

ir_1 Devant les réponses diverses, nous
avons été amenés a nous réunir entre mé-
rdecins et infirmiéres afin de mettre au
point un consensus qui réponde aux dif-
férentes questions posées, puisque la ma-
jorité des réponses releve du réle délégué
(droit de réponse alloué aux infirmieres
par la hiérarchie médicale).

Ce consensus de réponses est daté et
signé du Chef de Service. Il s’agit d'un
document dactylographié dans lequel les
principales questions posées par nos pa-
tients sont abordées.

~ Les différents chapitres sont :

Le téléphone : un outil de soins

= hyperglycémie,

= hypoglycémie (en général appel d'une
tierce personne),

= appel au décours d'un épisode hypo-
glycémique,

r& hypoglycémie modérée survenant au
Ig_noment d’'un repas,

du troubles digestifs,

12 divers (rémissions - vaccination - déca-
fige horaire, conservation de l'insuline,

:activité physique).

de Chaque chapitre comprend les ques-
tions a poser au patient et les réponses a
donner. Le contenu est propre a chaque
vice puisqu’il est en rapport avec le
ssage éducatif délivré. La mise au
int de ce contenu est en soi une reé-

2 2 "exion sur I'uniformité du discours au
probleme ponctuel, le médecin est aussi

ein de I'équipe, il ne peut donc étre uti-
J%é comme tel par une autre équipe.

Ce consensus est présenté sous forme
d’'un feuillet de synthése (cf. annexe) ac-
cessible aux différents agents de soin. Il
est distribué systématiquement aux nou-
velles infirmiéres, aux étudiants en mé-
decine et aux internes en stage dans
notre service. Il ne remplace pas le mé-
_decin mais représente un outil homogene,
edisponible 24 h sur 24 et 7 jours sur 7.

cusrsque l'interlocuteur estime que le pa-

2rdent doit étre vu en urgence, il le dirige
alvers la consultation du Service entre

8h00 et 17h30. En dehors des heures
d’ouverture de cette consultation et des
lfours fériés, le patient est dirigé vers le

Oservice des Urgences de I'hépital qui

aura été averti au préalable.
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L'analyse des motifs d’appels est I'oc-cessaire de faire reconnaitre le téléphone
casion pour I'équipe soignante, de reeomme acte éducatif spécifique a quanti-
mettre en cause le systéeme d'éducatidier car il représente une part croissante
du service, son contenu et la maniére| dtans la prise en charge des patients dia-

Le chiffre global est croissant d’unetransmettre les messages éducatifs. bétiques.
année sur l'autre. Le nombre quotidien
d'appels varie en fonction des mois de Avec ce numéro d'appel 24 h sur 24 JF. Gautier - Endocrinologie
I'année (fig. 2). Les appels sont plus imet 7 jours sur 7, il nous parait plus facjle Hopital Saint-Louis - Paris
portants le matin, mais concernent égalé-envisager la mise a l'insuline en ambu-
ment 'aprés midi et la nuit. Le nombyeatoire ainsi que le développement de Fig.1 : Fiche téléphonique utilisée
d’appels est passé de 189 en 1992 & {3liffospitalisation de jour avec une réducdans le Service. Fig. 2 : Nombre men-
en 1994, ce qui montre 'importance déion de I'hospitalisation traditionnelle. | suel d’appels téléphoniques en 1992 et
ce numéro d'appel 24h sur 24. Le matif en 1994.
d’appel le plus fréquent (45% des appels) Le téléphone est un contact permangent
concerne I'adaptation des doses, c'est&ntre patients diabétiques et personnel Annexe: Consensus d’'uniformisation
dire l'attitude a avoir en cas d’hypergly-soignant qui représente un outil de soindes réponses téléphoniques disponible
cémie ou d’hypoglycémie. Viennent eha exploiter et a développer. A uneour les infirmiéres et les médecins du
suite les problémes techniques 22%, lggpoque ou tout doit étre évalug, il est n&Service qui répondent au téléphone.

Analyse des données

15,4%, et les décalages horaires 1,3%. | Fig. 1
Les appels «divers» représentent 18% DIABETOLOGIE - SAINT-LOUIS - PARIS 9
des appels.

MESSAGE TELEPHONIQUE

Discussion et

perSpeCtiveS APPEl ProvENANTt A€ I ..ottt

Nom :

Les problémes posés par cet outil sont|: Prénom :
» Le stockage des fiches. Actuellet Tg¢J. -
ment, les fiches sont conservées et clas- Malad L le Dr. -
sées par mois dans un but médico-lé |, alade SUIVI Par 1€ DI [
bien qu’il n’y ait aucune directive a

(- 10 E=1= X

difficile d'assurer avec les moyens h
mains actuels.

directement les médecins dans leur
reau, il n'y a en général aucune trace
'appel. Par ailleurs, il est fort possible
que certains appels ne soient pas not
consciemment ou par simple oubli.

e

Nombre d'appels

Les infirmiéres et les médecins ¢y 4°
Service sont unanimement formels sy 4q
I'apport bénéfique de cette fiche dans||
prise en charge des patients : 35

= Les réponses sont adaptées aux |p 3q
tients car ils sont connus du service.

= Les rapports avec les infirmiéres libg
rales se sont renforcés, elle se serven
ce numéro pour demander des consg
adaptés au patient.

= Ce numéro est une sécurité pour e
patients surtout quant ils sont loin

25 A

20 A
15 4
10 4

en charge plus rapidement de méme g
les plaies aux pieds.

chez eux (travail, vacances...). 5
Les médecins du service sont au coy 0 } } } } } } } } } } |
rant des difficultés ou incidents rencon o o % - z b m 5 W W W W
p > / ) i & P )
trés par leurs patients ce qui représen = = = x = 2 - o T & & T
un gain de temps a la consultation méd Z S = < 5 < = o = =
cale. Nous avons l'impression que le g w s = 8) S O
décompensations du diabéte sont pris & o e u
n
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UNIFORMISATION DES REPONSES TELEPHONIQUES
Réalisée par D. GESLIN, M. GENET, F. GRONDIN, JF. GAUTIER

1°/ RAISON DE L’APPEL : HYPERGLYCEMIE

Demander :

- la valeur de I'hyperglycémie,

- le type du diabéte et du traitement et depuis combien de temps le traitement a été institué,
- le type d'activité professionnelle,

- existe-t-il un facteur de décompensation: tempeérature, brdlures urinaires, symptomatologie respiratoire, douleurs,
écarts de régime, stress (comme le déces d'un proche...),

- FAIRE ANALYSE D'URINE POUR RECHERCHE D'’ACETONE S| GLYCEMIE SUPERIEURE OU EGALE A 2,5 GIL.
Réponse :

a) Il n'existe pas d’'acétone : augmenter les doses de 2 unités en 2 unités, voire de 4 unités en fonction de la gly-
cémie et consulter le médecin traitant. Rappeler le service 24 h plus tard.

b) Il existe 2 croix d'acétone ou plus associées a une glycosurie :

= Si le patient posséde de l'insuline rapide ou de I'Actrapid (patient traité par 3 injections d’insuline) : faire 5 unités
d’insuline rapide plus 5 unités par croix d’'acétone au dela de 2 croix d'acétone. Recontrdler les urines 2 heures
plus tard :

Si disparition ou diminution de I'acétone poursuivre une auto surveillance comprenant au moins 4 glycemies capil-
laires par jour et la surveillance urinaire a chaque miction et prendre un rendez vous rapproché avec le médecin
diabétologue.

Si l'acétone ne diminue pas malgré I'injection d’insuline, se présenter a I'HOpital Saint Louis en urgence: a la
consultation du Service entre 8h30 et 17h30, sinon aux urgences de I'Hbpital (celui ou celle qui répond au télé-
phone prévient alors les urgences de la situation du patient, éventuellement de la disponibilité d'un lit a Trefle 1V).

= Si le patient ne posséde pas d’insuline rapide ou d'Actrapid, se présenter a I'Hopital Saint Louis en urgence: a
la consultation du Service entre 8h30 et 17h30 , sinon aux urgences de I'H6pital (celui ou celle qui répond au télé-
phone prévient alors les urgences de la situation du patient, éventuellement de la disponibilité d'un lit a Trefle 1V).

c) Il existe des traces ou une croix d'acétone : méme attitude que lorsqu’il n'y a pas d'acétone, c’'est a dire aug-
mentation des doses de deux en deux, plus consultation avec le médecin traitant, plus rappel du Service 24h plus
tard.

2°/ RAISON DE L’APPEL : HYPOGLYCEMIE
(en général appel réalisé par une tierce personne)

Questions a poser :

- le patient est-il conscient ou inconscient,

- type du traitement insuline ou sulfamides,

- la valeur de la glycémie (si elle n'a pas été faite, ne pas faire).

Réponses :

- le patient est conscient, lui donner 3 morceaux de sucre ou une boisson sucrée (jus de pomme, orange pressée,
Coca Cola...) plus une collation, rappeler a Trefle IV pour discuter de I'étiologie de I'hypoglycémie (cf 3°/).

- Le patient est inconscient. Si le patient est habituellement traité par I'insuline, faire immédiatement une injection
de glucagon. Le patient se réveillera 10 a 15 minutes apres, en général nauséeux et «patraque». Si pas de gluca-
gon ou si le réveil n'est pas obtenu ou si le patient est traité par sulfamides appeler les pompiers au 18 ou le
SAMU au 15.

3°/ APPEL AU DECOURS D’UN EPISODE D’HYPOGLYCEMIE

Questions a poser :
- type du traitement : insuline ou sulfamides (les biguanides ne sont pas responsables d’hypoglycémie)

- existe-t-il une cause ?, collation ou repas sauté, activité physique importante, erreur technique avec le maniement
de l'insuline, (décalage ou inversion entre insuline rapide et insuline intermédiaire), alcool, vomissements.

Réponses :

- si pas de cause évidente diminuer l'insuline correspondante au malaise de 2 ou 4 unités, prendre un rendez vous
de consultation rapproché avec le diabétologue et rappeler 24 h plus tard Trefle IV. Il est parfois difficile au patient
d’obtenir un rendez vous rapproché avec le Diabétologue. Pour cette raison, celui ou celle qui répond au téléphone
transfere I'appel directement en consultation poste 9680 (pendant la journée) afin de confirmer la nécessité de
cette consultation.
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- cas particulier du traitement par sulfamides : arréter le traitement et venir & I'Hopital Saint-Louis en urgence : & la
consultation du service entre 8h 30 et 17h30, sinon aux urgences de I'Hopital (celui ou celle qui répond au télé-
phone prévient alors les urgences de la situation du patient, éventuellement de la disponibilité d'un lit a Trefle 1V)

- Si cause évidente de I'hypoglycémie ne rien faire avec le traitement mais éviter la situation causale et prendre un
rendez vous de consultation rapprochée avec le médecin diabétologue.

4°/ RAISON DE L’APPEL:HYPOGLYCEMIE MODEREE (ne nécessitant pas une tierce
personne) survenant juste AVANT LINJECTION DE L’INSULINE ET LE REPAS

- Prendre un jus de fruit ou une boisson sucrée, faire I'insuline habituelle et prendre le repas.

5°/ RAISON DE L’APPEL : TROUBLES DIGESTIFS (nausées, vomissements)

Questions a poser :
- type du traitement,
- glycémie capillaire,
- analyse d’urine pour recherche d'acétone si glycémie capillaire supérieure ou égale a 2,59/l

Réponse :

A) PATIENT INSULINO TRAITE :
- NE PAS ARRETER LINSULINE NI DIMINUER LES DOSES.

- Si les repas sont vomis prendre une boisson sucrée toutes les heures et surveiller la glycémie capillaire toutes
les heures.

- Si il existe de I'acétone dans les urines agir comme au 1°/.

- Appeler le médecin traitant (généraliste) pour étre examiné et pour le traitement de la cause (gastro-entérite...) et
rappeler dans le service dans les 24h.

- Si la symptomatologie digestive ne disparait pas dans les 12h ou si intolérance digestive totale (méme les bois-
sons sucrées sont “renvoyées”) : se présenter a I'Hbpital Saint-Louis en urgence accompagné par une tierce per-
sonne : a la consultation du service entre 8h30 et 17h 30, sinon aux urgences de I'Hbpital (celui ou celle qui ré-
pond au téléphone prévient alors les urgences de la situation du patient, éventuellement de la disponibilité d’'un lit
a Trefle 1V).

B) PATIENT SOUS BIGUANIDES (Glucophage retard, Stagid) :
Arrét du biguanide et consultation rapprochée avec le Diabétologue.

6°/ DIVERS

- Probléme de la REMISSION : il ne faut pas suggérer au patient d’arréter de lui-méme son insuline. Consulter son
médecin diabétologue le plus vite possible qui prendra la décision de l'arrét ou de la poursuite de l'insuline.

- Le VACCIN contre la GRIPPE : il est conseillé a tous les diabétiques. ABSENCE DE CONTRE INDICATION.
- le VACCIN ANTITETANIQUE est OBLIGATOIRE et n’est pas contre indiqué.

- CONSERVATION DE L'INSULINE :
= Le flacon en cours doit étre placé a I'abri de la chaleur, mais non nécessairement dans le réfrigérateur.
= Les flacons et les cartouches de réserve doivent étre conservés dans le réfrigérateur.

= En cas de déplacement de longue durée dans un pays “sans réfrigérateur” placer les réserves d'insuline dans un
endroit a I'abri du soleil.

- DECALAGE HORAIRE ET ACTIVITE PHYSIQUE : voir avec le diabétologue habituel du patient.

N’OUBLIEZ PAS QUE LES MEDECINS DIABETOLOGUES DU SERVICE SONT LA
POUR REPONDRE AUX QUESTIONS DES PATIENTS

Adresse pour correspondance : Dr. JF. Gautier - Service d’Endocrinologie - Diabétologie (Pr G. CATHELINEAU)
Hobpital Saint Louis - 1, avenue Claude Vellefaux 75475 PARIS CEDEX 10
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TESTE POUR VOUS

De |la formation a la recherche

en éducation du patient

IPCEM - Institut de Perfectionnement en Communication et Education Médical@sthme, comportent 3 séminaires ou fo-

Institut de formation agréé par la Far-
mation professionnelle continu€IPCEM
a pour principale mission deontribuer

La répartition par catégorie profe
sionnelle est la suivante (cf. tableau 1)

Le Cycle de Formation Pédagogique

Véritable formation d’éducateurs ou
de formateurs de patients, il a pour but
de faire acquérir aux participants une
méthodologie rigoureuse afin de définir
le meilleur cadre pédagogique pour
I'éducation des patients atteints de mala-
die de longue durée.

Cette formation de 8 jours pour le
cycle diabéte, de 7 jours pour le cycle

rums de 2 a 3 jours, espacés de plusieurs
Mois pour assurer un suivi pédagogique
‘et permettre aux participants de réaliser
‘'un mémoire de recherche.

14

aol’?nléensoa??(?u?efofcfsrgi%it,?ggejepfgn'é Tab. 1 Ce travail de recherche doit étre va-
gogiques P : : - infirmieres : ....ccocoveveeeerinnns 401 | lidé par le Comité Scientifique et Péda-
concernés par l'éducation du patient d infirmi : 74 | gogique de I'lPCEM pour I'obtention du
guils soient médecins, infirmiéres,| - cg} r,e_s_m IrMIers @ ..ooceeeeveiennnns 4 ‘gCg qf, q P d ! \
cadres de santé, diététiciennes, kinésifhf - diététiciennes @ ................cc...... 67 I"c?m "t?_at de Fortma';l,on Pedagogique a
rapeutes... - MEdECINS | ovviiiicieccee, 53 'education du patent.

Ce fut a partir du constat que d'und E_ue,rl_ctlrjwl'grlces :t cesssssssssissiasissiissc 2,93 _De,puis 1989, 27 cycles de formatior],’
part, I'éducation du patient devait néced - Inesitnerapeutes :...................... 4 animés chacun par 2 intervenants ont été

sairement faire partie intégrante des saqins . . .
de toute maladie chronique et que d’aytre La répartition par région administra-

effectués a Paris et aussi en Province.

part, la formation initiale des professiontive nous apporte les informations sui- Dans le premier séminaire, appelé *
nels de santé ne les avaient jamais prépéntes (cf. tableau 2) :

rés a enseigner ou a éduquer que fut

’f\

en mars 1989, I'lPCEM, avec l'aide dy Tah. 2
Département Ames des Laboratoiel Alsace : ..........ccccoocomrcorrenerenne. 3
Bayer Diagnostics. Aquitaine : 3
Le soutien permanent des Laboratoifg AUVEIgNe : .........cccccovviiieereniicinnnennnns
Bayer Diagnostics, et depuis peu des L{ Bourgogne : ..........cccccecevvrvereerennen. 1
boratoires Bayer Pharma, a ainsi perm| Bretagne :...........ccocoeveerereeeenennn. 3
aux co-fondateurs de I''PCEM, des pratil centre - 2
ciens hospitalo-universitaires, des Spédi ce Do R TR RS 2
|ISteS en Pédagogle deS SCIenceS d amp-agne 0 0O0O0O0CO0DO0CC0000000CO000C400000D 4
Santé de concevoir et d’assurer une fio| COMSE & s
mation de qualité et la plus pragmatiqu Franche-Comté @ ........ccccccvveeeeennn. 1
possible. Languedoc-Roussillon :................ 3
Limousin @ ....ooooeviiieeeeeee e 11
Cette recherche de la qualité s'est 4 | orraine : ............cococovvveiveiernnnnn. 2
duite : Midi-PYrénées : ........ccceevevevrnnne. 4
- dés le début par la réalisation d'om- | | Nord :...........ccocoererrnireiinisninns 6

moire de recherchepour les participant
des Cycles de Formation Pédagogiqu
la délivrance d'un Certificat IPCEM,

- puis, plus récemment, par une rénoysa
tion des cycles de formation IPCEM
prenant appui sur les derniéres donng
de la psychologie cognitive ainsi que su
de nouvelles méthodes pédagogique
méthodes d’évaluation.

L'expérience acquise aux cours de

Haute-Normandie : .........cccccceuennnn.
Paris @ ..o, 3
Région Parisienne : .......c.cccccuee..e. 6

Picardie : ....ccoooviviviiiiieeeeeeee 1
Poitou-Charentes : .......cccceeevereeneee. 2
Provence-Coéte d’Azur :................ 6
Rhone-Alpes @ ....ooooveviieeiieee 3

premiéres années de formation a I'édu Algérle 5 000OBOOO0OKOONO00O0OC00OEOE000N00G000000G L
tion du patient diabétique a aussi per SUISSE :eieeeieiieeeieeeeeeeeeeeeeeeeevaaa (s
aux créateurs et animateurs de I'NPCENr

d’élaborer et de mettre en place, fin

1993, une formation pour lesducateurs .

de patients asthmatiques formation quii L€&S actions

devrait connaitre le méme essor, et fin
1996 une formation pour lesducateurs

de formation

de patients hémophiles

OCVYV" OO0 WODNOVYVpoFFWISTWOOoRr,r oo VMOTYW

En 7 ans, prés de 650 participants pnt Principale activité de I'PCEM, elle
suivi les divers programmes de formatipgomportent une formation diplomante &
de I'"PCEM (536 issus du milieu diabg-P€lée “Cycle de Formation Pédagogiqu

tologique, 93 du milieu asthmatique |eft des formations plus spécialisées ou
18 du milieu de 'hémophilie). pondant a des besoins clairement ide

fiés.

contrat d’éducation du patient’, sont en-
seignées les notions de diagnostic éduca-
tif, d’objectifs pédagogiques de sécurité
et spécifiques permettant de conclure un
contrat d’éducation avec le patient. Le
diagnostic éducatif permet également
d’identifier les caractéristiques psychoso-
ciales d'un patient atteint de maladie
chronique.

Le deuxiéme forum, intitulémétho-
dologie et organisation du contrat d’édu-
cation”, permet aux participants de
connaitre et de réaliser diverses méthodes
d’apprentissage et d’élaborer des sup-
ports pédagogiques facilement utilisables
dans leur activité quotidienne.

Enfin, le troisiéme séminairdée' suivi
éducatif du patient’, aborde I'évaluation
des acquis et des comportements réels du
patient ainsi que I'organisation d’une for-
mation continue. Ici sont étudiés et éla-
borés les outils d’évaluation, la planifica-
tion de la formation du patient, le dossier
d’éducation et les consultations d’éduca-
tion.

Le Forum Unité d’Education

Eduquer les patients représente un tra-
vail d’équipe. Concevoir et développer
une structure d’éducation du patient
fonctionnelle et pertinente sera - ou
constitue déja - le challenge de nom-
breuses équipes hospitaliéres. Une ré-
flexion et un discours communs entre
soignants et personnels d’encadrement
paraissent donc nécessaires pour envisa-
ger une telle démarche.

 _ C’est pourquoi, ''PCEM propose un
pI_:orum Unité d’Education, d’'une durée
ede 3 jours, pour les décideurs hospitaliers
rgeadres infirmiers, médecins, voire infir-

m{inleres génerales et directeurs d’hopi-
aux).
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Cette formation reprend d'une fagcon Le Forum Perfectionnement Péda-{ Enfin la Journée de I''PCEM du 21
plus générale les grands principes d’'édgogique juin 1996 portait sur “Education du pa-
cation du patient enseignés lors du Cycle tient et Observance”.
de Formation Pédagogique. Elle permet Ce séminaire de 2 jours offre la possi-
de sensibiliser les participants au djssilité a des anciens stagiaires ou dipl6- De 60 participants & ses débuts en
cours pédagogique, de leur faciliter [lanés IPCEM, ou a des professionnels|d990, & 120 en 1994 et enfin a 200 lors
mise en place d’'une unité d’éducation santé ayant suivi d’autres formations pédes deux derniers colloques de 1995 et
ou la rénovation d'une structure d’édu- | dagogiques d’intégrer dans leur pratiqu&996 au CNIT - La Defense, cette jour-
cation préexistante Elle les aide, enfin| de nouveaux apports de la recherche @ée représente dorénavant un lieu privile-
a évaluer les effets de cette education) éducation du patient et de maitriser I'éJagié de rencontres entre tous les acteurs
boration et I'animation de nouvelles mgde I'’éducation du patient et un des évé-
thodes pédagogiques. nements majeurs pour la promotion de
cette pratique.

Il existe, en France, plus de 8 000 ¢n- Ce perfectionnement pédagogique per-
fants diabétiques. Leur enseigner & mieunet ainsi la poursuite ou I'amélioratign Mais ''PCEM ne s’est pas seulement
soigner leur diabete nécessite de fgirge projets dans le domaine de I'éducatjopontenté de ces réunions pour sensibiliser
appel a des stratégies d'éducation spéciu patient. un public de plus en plus nhombreux.
figues. Pour les plus jeunes d’entre epx,
le jeu représente alors le support privilé-
gié de 'apprentissage.

Le Forum Enfant

Le Forum Développement

S _ , | Les actions de

ans un environnement économique ;

%ifficile pour les hdpitaux, ceux-ci foqt pl:OmOtl(_)n de .

de plus en plus souvent appel a des orgal’@ducation du pauent

nismes proposant des formations intra
hospitalieres pour réduire leurs co(ts [de

Les premiéres sessions ont été réafiormation continue.
sées en partenariat avec la Cité
Sciences et de I'Industrie de La Villett
Actuellement I'lPCEM fait appel, pou
'animation de ce forum, a despécia-
listes du jeu, de techniques d’animation
telles que les marionnettes, le conte

C’est ainsi que I'lPCEM a congu, d
1989, une formation spécifique de
jours pour tous les éducateurs d’enfa
diabétiques.

Elles commencérent en mars 1991
avec ‘Les Rencontres Internationales
.. ; JU Pag'Esclimont. Ce séminaire d’une ving-
rtient, '"PCEM est en mesure de dispengine d'experts européens a permis d'éta-

ser localement unéormation-conseil | pjir yn cahier des charges de I'éducation
pour la mise en place ou le développe- jeg diabétiques.

ment d’'une activité d’éducation

es . . .
Dans le domaine de I'éducation du

, . , En décembre 1992, 'lPCEM organisa
. tls_ar;:é:((:eg;asti[[%n g\%élrﬁr%Eth %%ecegnrgl ?ﬁI’UNESCO son premier collogue scien-
- de définir les objectifs pédagogiques |d . : 7 que international sur le theme L'ho-

l'éducation d'un enfant diabétique a p rg@es besoins du service concermné, une|Goital, école de santé ? L'éducation de

tir des caractéristiques psychologique %erence dans la demande de forma

Cette formation a donc pour but :

ais aussi un pré-requis “culturel” 'n'énfant & sa maladie
gelysaggtggnlgga?gn? apprentissage relati atiere d’éducation du patient.
' pants, fut I'occasion pour les intervenants

- délaborer et d'utiliser un jeu, Il semble en effet indispensable, pguéle susciter une réflexion auprés des insti-
- de concevoir un scénario et de realiseme plus grande efficacité, que certa|ngitions et pouvoirs publiques sur les pro-
une animation favorisant I'apprentissagesoignants-éducateurs du service demaptéemes de réorganisation des services
deur aient déja suivi un Cycle de Formahospitaliers autour d’une nouvelle voca-
Trés prochainement, un support lution Pédagogique IPCEM, et procédé & lgon de I'hopital : I'école de santé.
dique d'éducation pour les enfants de B rise en place de stratégies éducatives.
10 ans, appeléHypopuzzI€’, congu par Puis ce fut au tour du Palais du
les participants du premier Forum En- L'IPCEM intervient alors pour rét Luxembourg (Sénat) de recevoir en jan-
fant, évalué dans huit services hospitasoudre les problémes rencontrés danser 1994 I'IPCEM, pour un colloque
liers de pédiatrie et développé pacette implantation. plus sensible : Responsabilisation et
'IPCEM devrait étre diffusé en France et Education du patiefit
a I'étranger.

Ce colloque, suivi par 320 partici-

Une douzaine de structures de soins, i
réunissant plus de 200 participants, ont Placé sous les Hauts Patronages du
déja bénéficié d’une prestation IPCEM/ Ministre de I'Enseignement Supérieur et
de la Recherche et du Ministre délégué a
. , la Santé, cette manifestation présentait,
est d'impliquer et de favoriser les sgi- L& Journée de I'PCEM dans un premier temps, diverses expé-
gnants concernés par I'éducation du pa- L . , riences sur les succes et développements
Peu de réunions sur I'éducation du

tient, notamment les infirmiéres, dans. . s surTedt Dde I'éducation du patient.
une démarche de recherche. tient étant organisées a I'échelon natjo-

nal, I'IPCEM offre la pOSSIbI“té a ses Puis, sous la présidence du Pr. M.
Pendant deux ans, le théme de cetféagiaires ainsi qu'a des personnalités |extanciaux, des représentants d’associa-
formation fut consacré au “dossier d’édutérieures concernees par la pédagogie €dns de patients (diabéte, mucoviscidose)
cation du DNID”, sujet important patient, de se rencontrer lors d’un colainsi que le Pr. G. Tchobroutsky ont
puisqu’il représente pour beaucoypedue annuel. abordé les limites de la responsabilisation
d’éducateurs de patients I'aboutissement . . du patient dans la gestion de sa maladie.
d’une politique d’éducation. La session de 1994 fut essentiellement
consacrée aux structures d'éducation hos- Enfin, les 230 participants a ce col-
Des prototypes de dossiers d'éducapitaliéres, extra-hospitalieres et a I'éducdeque ont pu apprécier les avis d’écono-
tion (adulte et enfant) ont été élaborég ¢ibn a distance du patient. mistes de la santé, de la CNAM et le di-
sont en cours de validation et d’évalya- recteur du Comité Francais d’Education
tion afin de constituer udossier d'édu- Celle de juin 1995 a permis d’abordepour la Santé sur les enjeux que pouvait
cation - type pouvant étre utilisé dansles consultations d’éducation et I'évaluareprésenter I'éducation du patient pour
les services de diabétologie. tion de I'éducation du patient. les politiques de santé.

Le Forum Recherche

L'une des particularités de I'IPCE
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Ces recherches, menées par des ir
miéres, diététiciennes et médecins tém
gnent d’une part, que I'éducation du p
tient est une ceuvre d’équipe a laque
chacun peut apporter une contribution
) o une réflexion spécifiques et d’autre pd
Depuis sa création, I''PCEM a solque la mise en place d’activités édug

haité, que les formations qu'il organise|efives pertinentes peut se réaliser a t
notamment les Cycles de Formation Péveaux.

dagogique se concluent par des travaux
de recherche en éducation du patient. |a valorisation et la diffusion de ce
L'esprit des formations IPCEM atravaux auprés de la communauté scie
d'ailleurs toujours ete oriente vers le défique est un des moyens, notammg
veloppement d’'unévaluation des pra-| pour les infirmiéres d’éducation, de pr

tiques pedagogiques et d'une recherche gresser vers la reconnaissance de leur
en stratégies d’éducation tivité.

La recherche en
éducation du patient

H. Guillotte - Directeur technique
J.F. d'lvernois, R. Gagnayre - Conseille
pédagogiques

Depuis 1989 plus de 200 mémoires
ont été réalisés. 66 d’entre eux ont dgja
été résumés et rassemblés dans Am-
nuaire des recherches en éducation du
patient diabétique document diffusé pal
les Laboratoires Bayer Diagnostics.

IPCEM, Tour Bayer,
13 rue Jean Jaures, 92807 PUTEAU
Tél 01 49 06 56 24

EVALUE POUR VOUS

La formation des formateurs :
le point de vue des stagiaires

Depuis 1992 le DESG dispense une En voici selon nous les principales ¢
formation s’adressant aux professionngiactéristiques :
de I'éducation des diabétiques désireux
d’améliorer leur efficacité en matiére
d’éducation. Les modalités de cette for-
mation vous sont présentées dans chaqu
numéro du journal du DESG.

Les points forts

A ce jour deux sessions ont eu lieulet L'encadrement et le lieu
nous avons participé a la seconde Qui Les organisateurs F. Elgrably,
s'est déroulée de septembre 1993 a jubhwalow et C. Beaudoin nous ont a
1995. Elle comprenait sept modules : | cueillis & la Fondation pour la Recherc
1 - Diagnostic éducatif Médicale en plein cceur de Paris dg

i , , | une salle et confortable. Elles ont to
2 - Construction d’un programme d’enjours été & I'écoute de nos suggesti
seignement

ou remarques, prétes a adapter le
3 - Psycho-Analytique

e

figraphique du systéme éducatif pour les
ghatients, ou I'entourage (parents,
aamis...). Puis aprés avoir évalué ce qui
llest modifiable nous avons pu définir des
atbjectifs éducatifs adaptés a cette popula-
rtion homogéne. Cette méthode un peu
aomplexe au premier abord a été reprise
pydusieurs fois au cours des sept modules;
ce qui nous a permis de mieux nous fa-
miliariser avec ce modéle.

r?i b) La gestion de groupe : le rble de
:%animateur, les moyens pour faire parti-
E) per tous les membres d’'un groupe...

ac-C) Lutilisation des outils de communi-
cation : rétroprojecteur, transparents, ta-
, bleaux...

IS d) La gestion du temps : quelle doit
étre la durée d'un cours, pour quoi et
comment la respecter.

e) Le choix des méthodes pédago-
giques en fonction du contenu du cours
de la configuration de la salle...

X

Les exposés théoriques étaient tou-
jours suivi d’exercices pratiques indivi-
duels ou en groupe (mise en situation,
jeux de réle, autoscopies...) ce qui a ren-
forcé la qualité de ces enseignements.

Les travaux de ce groupe ont permis
de nombreux échanges entre tous les par-
ticipants. Nous avons pu comparer nos
difficultés, les structures éducatives ou
nous travaillons et confronter nos points
de vue.

La participation des soignés

A Tinitiative de F. Elgrably, P. Hame-
lin, un jeune diabétique a I'insuline, est
venu nous présenter un travail artistique
sur le vécu de sa maladie, qu'il avait ef-
fectué dans le cadre de ses études. Il se-
rait intéressant d’'intégrer dans ce cycle
de formation ce type de rencontre pour
donner la parole aux soignés.

a_

J.
c- La cléture de la formation

he Nous nous sommes quittés au terme
ces années aprés une photo de groupe
Uat un diner chinois en chansons, trés

)rrobi_/mpathique.
Nt

ALA

gramme par rapport a celles-ci. Elles ¢
) i favorisé les échanges et ont toujours

4 - Psychosociologie trés disponibles. Ceci sans trop s'éloig
5 et 6 - Communication de leur organisation rigoureuse. Les
. _ tervenants nous sont tous apparus con

7 - Evaluation des experts des suijets traités.

Aprés sélectiorsur dossier nous noUs [ a méthode
sommes retrouvés; 12 infirmiéres, . .
médecins et 3 diététiciennes, travaillant Certainés notions nous ont parues p
dans des structures hospitalieres g&gncretes que d'autres et applicables
quatre coins de France, ou le systéngedlatement _dans notre exercice qug
éducatif était trés diversement développ&len. comme .

a) le diagnostique éducatif : F. Elgra

Le financementde ces deux annéesbly et J. Chwalow nous ont présenté U
de formation (soit 21 jours au total) étaitnéthode pour cibler une population s
assuré soit par le DESG par l'intermévant des critéres sociaux, de qualité

diaire de laboratoires pharmaceutiquesije, de santé et de comportement, et
soit par la formation continue des établissenant compte d’autres facteurs tels @

CTT

el es points faibles

nme

Le lieu et la méthode

La configuration de la salle n'a pas
| rendu facile le travail de groupe et a du
Yavoriser le choix de méthodes pédago-

)'%ﬂques trop souvent affirmatives pour

“ertains intervenants. Nous aurions sou-
haité plus de travaux pratiques ou

a-d'études de cas concrets.

ne

Li- Ainsi la psychologie, essentielle pour

deomprendre la perception de la maladie
grar le patient, suivant ses origines eth-
ugques, sociales et culturelles, a été trai-

sements d’origine. les croyances de santé, la proximité g

etée de facon trop littéraire et est restée
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assez hermétique. Tout au long de cette Au terme de cette formation, nolisnaintenant dix séjours ont eu lieu. Nous
formation il a bien été montré combieravons une approche différente du patiemtvons essayé de considérer nos jeunes
I'évaluation était essentielle pour modidiabétique. Notre écoute a changé, ainadolescents lors de ces journées, comme
fier ou confirmer nos actions en édugagque notre attitude au sein de I'équipe Sodes sujets a part entiére, et non des “dia-
tion. Mais le module qui lui était consa-gnante et vis a vis de nos patients. |Lbétiques” traversant I'adolescence. Ceci
cré est resté beaucoup trop théorique etotivation est renforcée. nous a permis de mieux les écouter, et de
n‘a pu répondre a nos attentes. Naus comprendre d’'ou venaient certaines de
avons été initiés aux méthodes théoriques Il nous reste a transmettre le messadeurs résistances au traitement. C’est
statistiques mais nous avons vu peaux soignés ainsi qu'aux qu’il faudraitenfin, par une réflexion commune entre
d’éléments concrets pour nous aider surtout inciter a participer a ce type dées adolescents, I'équipe, et des interve-
évaluer des comportements. Nous auripiermation. Car il serait ambitieux de prgnants extérieurs a I'hdpital, que nous es-
souhaité plus de discussions sur |dendre former toute une équipe aprés ceayons durant 3 journées, d’'établir une
échelles d’évaluation de la qualité de viedeux années d’enseignement. transition entre un présent souvent cause
de difficultés, et un avenir, dont nous es-

Le lien entre les différents modules L'idéal serait que dans chaque équipquissons quelques lignes.
sakl moins un médecin, une diététicienne

Les modules étaient espacés de 3 a2 ;o ; PR
mois ce qui est un peu long. Pour t une infirmiere puissent bénéficier
raisons de disponibilité professionne &ette formation.
des participants ce délai n'a pu étre
écourté. De ce fait peut étre qu’un traviail
suivi entre les différents modules aurait

Le passage vers un
service d'adultes :
comment accompagner

D. Romand - Diététicienn
Hopital St-Louis Pari

facilité la cohérence et la compréhension. ~R. Bellin - Infirmiére . )
Une grille de travail commune & tous les Hopital Jean Verdier Bondy |g separation
modules était prévue mais hélas n'a pu O. Thurninger - Médeci

étre utilisée. Centre médical de Forcille

Lors de ce passage vers un service
d’adultes, notre souhait est de ne pas ré-
péter ce qui pourrait étre vécu par cer-
tains adolescents plus fragilisés, comme
une rupture affective de plus dans leur
histoire; ou bien d’accentuer un malaise
gu’ils vivent déja au sein de leur famille
ou de linstitution scolaire.

DE LA THEORIE A LA PRATIQUE

Pour la plupart des adolescents, ce
sont des relations qui ont été nouées du-
rant la petite enfance, entre eux et
I’équipe. Changer de service, marque
plus que symboliguement I'entrée dans la
vie d’adulte, c’est aussi quitter un certain
itype de suivi médical.

Se rencontrer pour mieux
se separer

comme l'arbitraire du médecin, qui |

Préparation du passage vers les .
rappelle sans cesse la nécessité

services d’adultes sous forme de
séjours éducatifs

un ) ;
équilibre dans son diabéte, car celui i Par exemple, | atdo:esutant s¢ra c?n5|
fait parti de son avenir. Mais Iavenir estic c COMME Un Mteriocuteur a part en-

: iere et unique dans un service d'adultes,

difficile a imaginer pour la plupart des ; X o ; 4
; fdon : : ors qu’en pédiatrie, le dialogue est tres
Le service de Médecine Infantile D deadolescents. Il ne peut donc pas touj uﬁmortant avec les parents.

I'Hopital PURPAN a TOULOUSE, (Pro: servir de support a des projets de vie
fesseur GHISOLFI) suit actuellementmotiveraient I'adhésion au traitement
194 enfants diabétiques, dont 90 adolepour obtenir un bon équilibre.
cents.

Il s’agit d’'un départ sans retour, que
certains adolescents expriment comme

Pris au piége de sentiments contradiccétre mis dehors» par I'équipe.

La prise en charge médicale et le suitbires, certains adolescents expriment le
sont assurés par une équipe pluridisciplsouhait de quitter I'équipe de pédiatrie, Le moment du passage, bien que dis-
naire comprenant des medecins, une|isur le mode de la rupture, et en mémeuté et préparé durant les consultations
firmiére puéricultrice, une diététiciennetemps, montrent combien il est difficileavec le médecin, est souvent vécu avec
une psychologue. pour eux de rencontrer d'autres interloguappréhension. Notre intention est de faire
teurs. qgue ce passage vers le service d’adulte

_Le temps de I'adolescence est une pe- _ soit cohérent avec I'histoire de chaque
riode ou le suivi du traitement du diabgte Ces quelques constatations, que npégfant.

est soumis, plus que dans la petite eavons faites, au fil des années, nous lont

fance, aux aléas du mal-étre de la peincité a mettre en place des journées édu- pmais nous sommes parfois confrontés
sonnalité. Les changements physiolaatives spécifiques, ouvertes sur les queg-un échec de suivi avgc certains adoles-
giques par ailleurs, viennent alourdir leions qui semblaient le plus inquiéter Ie§ants “qui rejettent leur traitement et dans
traitement, avec des besoins en insulirgiolescents a propos de leur avenir. un mér?]e méuvement le suivi médical
supplémentaires, alors que durant cette '
période I'adolescent se voudrait libéré de Pour la plupart des adolescents,
toute contrainte. 1l décide parfols'passage” vers un service d'adultes
“d’aménager”, “d'alléger” son traitementgénéralement proposé, aprées I'age de
ou le refuse, ne voyant en lui qu'un gnans, et se concrétise dans les faits au
semble d’obligations, dont le sens luiment ou ils le souhaitent.

échappe.

Iet Notre sentiment d’'impuissance face a
@ur opposition constante ne voit une
ssibilité d’évolution, que dans une rup-
ture nécessaire avec le service. Celle-ci
ne signifie pas toutefois une séparation
De fagon a favoriser ce transfert, ndusans dialogue, car il est parfois possible
imrganisons a I'hdpital des séjours d’édude le renouer non pas dans un entretien

Plus gu'a tout autre moment de sa [ | . ]
itcation de trois jours consécutifs. Jusqu'aingulier, mais dans un travail de groupe.

'enfant se sent soumis a ce qu'il
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Elargir et structurer différemment = LALIMENTATION : est abordée .
notre soutien, c’est ce a quoi nous orgar diverses activités: tables rondes, issConclusion
amené les adolescents, pour essayef €e situation, élaboration de repas |ou
garder le contact avec eux, et de fé&le pique-nique, repas pris a I'extérieur
pondre a bien des questions qu’ils se pde I'hopital (restauration rapide, cafété- Les réponses positives des adolescents
sent a propos de la place du diabéte darias...). et de leurs parents a un questionnaire
leur avenir. (90 familles concernées) que nous leur

Les journées sont I'occasion d’évalueavions envoyé, nous incitent & poursuivre
les possibilités des adolescents a géress journées éducatives, préparation né-
leur alimentation dans des situationgessaire au passage vers le service
proches de leur quotidien. C’est aussi’adultes.

I'opportunité pour I'équipe de s’informer
sur leurs godts et les sollicitations ayx- Ces journées ne se révélent pas tou-
quelles ils sont confrontés (publicit€sjours une réponse au malaise, ou au refus
produits light... ) et de _répondre plus préde traitement de certains adolescents,
cisément a leurs questions. mais elles sont souvent I'occasion pour

eux de s’exprimer plus spontanément sur
o . = RENCONTRE AVEC DES ADUL-| les sources de ce mal étre, et pour nous

Durant trois jours, 8 a 10 adolescentSES DIABETIQUES : une table ronde de mieux en comprendre l'implication
garcons et filles, viennent partager ungu sujet du quotidien a lieu avec une |ogans la vie de I'adolescent.
vie commune ensemble, et avec I'équipgleux personnes qui sont des adultes

lls sont hébergés a I'hopital, et la plpdyant un diabete.

ﬁg[}r dd%s caeﬁﬂxg??r:eagerrgﬁf(?r:t?esl’eax o Lequipe medicale les choisit en fontyne expérience enrichissante et dynami-
. pas, avefon du fait qu'elles ont elles mémes dé: : li
des intervenants... ). Nous souhait . o : n-sante, qui nous permet de ne pas oublier
nous rapprocher le plus possible de | ‘Bute un diabete dans 'enfance et qu'elles o jos enfants que nous cotoyons seront
> rapp 'r 1€ plus poss > I$Wonnaissent une vie familiale et socialg|,si des adultes un iour
quotidien, car c’est de celui ci dont il yvagigples. jour.
x Respecter cette réalité, et la préparer

s'agir.

. “ ” Les adolescents peuvent ainsi migu ,

hL.e.s therpestdesd tabl? [(t)nd;ez SOty projeter dans un avenir dont ils [sgOUS fqrme'd un temps de passage vers
choisis en fonction des Interets et des O€antent proches, car ils peuvent s'ide t|e service d’adulte, favorise une sépara-

mandes des adolescents, et revus selpd, 5 ces adultes Sophia par exempldon a laquelle est associée un accompa-
les critiques qui nous sont exprimees foys 4 confié : « ... en rencontrant ¢ednement.
chagque séjour. adultes, on sait que l'on peut avqir F. Azemar - Psychologue,

lﬁonfiance en eux... ». F. Raynal - Puéricultrice,
M. Pouydemange - Diététicenne,
O. Couvaras, N. Ser, Pr. Ghisolfi - Médecins

Les journées pour
adolescents : commen
mieux se rencontrer
pour se separer

Par ailleurs, vivre trois jours avec des
adolescents est toujours pour I'équipe

Nous en citerons quelques unes p
éclairer notre propos :

, = VISITE DU SERVICE DE

= LAVENIR PROFESSIONNEL : | DIJABETOLOGIE D’ADULTES : la vi-
est débattu dans un centre d'orientat|ogite du service, ainsi que la rencontr
SVGC des QSUSGI"IGTS- C_e<t3_| nous a IIDer ec des intervenants, des explicatiof A PROPOS D'AUTRES

e reconsiderer Iinscription sociale de&uyr les diverses activités, permet au

I'adolescent, et la nécessité d’un travalidolescents de se familiarisper aveo || I
scolaire, parfois vecu comme aléatoire |Ofeu ou ils vont aller bientdt consulter.
difficile du fait du diabéte.

En fin de séjour, nous proposons
s SEXUALITE, GROSSESSE ET]| entretien individuel entre le médecin |e .
HEREDITE : sont des sujets abordés pdradolescent, afin de discute\r de son tra La | | |a|ad|e

une gynécologue-diabétologue (Doctedement. C'est un moment ou 'adolescer
F. Lorezini), dans le service de Diabétoparait prét a rencontrer I'adulte, prépar de Croh n

logie d’adultes, vers lequel les adolgsPar les multiples discussions prége
cents sont orientés. dentes. C’est aussi I'opportunité de re-

Par 1. nous voulons redonner upgonner un sens a son traitement, une
place au 'corps sexué, ne pas gommelr tre place a la nécessité d’en sayoir

corps pubaire pour en faire seulement uq1uelque chose.
corps atteint par la maladie. A cette occasion peuvent faire jour

Se projeter dans I'avenir passe par dekes confusions ou des distorsions par | 3 maladie de Crohn est une affection
questions sur la vie de couple, I'éventyaapport aux soins, qui sont le reflet deare. mais dont l'incidence a augmenté
lit¢ de devenir parents, les problémes héinterprétation qu'en a fait 'adolescent;ay cours des 20 derniéres années : elle
réditaires liés au diabete; autant de quegecommodant son traitement a ses désiesst gctuellement de 5 cas par an pour
tions que les filles comme les gargconplus qu'a la réalité de son équilibre. 100.000 habitants en France. Elle est un
souhaitent voir aborder. peu plus fréquente chez la femme, et a
un pic d’incidence entre 20 et 30 ans.
Malgré des avancées significatives dans
la compréhension de cette affection, son
étiologie demeure inconnue. Linterven-
tion d'un ou plusieurs génes de suscepti-

Qu’est-ce que la maladie de
Crohn ?

= LA PRATIQUE DU SPORT: la
rencontre avec des professionnels et unRencontre avec

médecin du sport, permet de repla er|es parents
I'activité physique, non plus seulement

dans la dimension d’une variable néces- bilité, & I'origine d'une dysrégulation du
saire pour I'équilibre, mais d'un plaisjr A |a fin de chaque séjour, nous réseisystéme immunitaire digestif entretenue
de vivre avec son corps. vons un temps de deux heures aux ppar des bactéries présentes dans la lu-
Le sport permet de revaloriser 'imaggents, afin de leur parler du déroulemenniére intestinale constituent le schéma
corporelle de certains adolescents, quj Bes journées, et de leur permettrphysiopathologique le plus vraisem-
vive plus comme « défectueuse » qué'échanger sur la fagon dont ils vivent lélable. Les facteurs alimentaires et psy-
comme source de potentialités. quotidien avec un enfant diabétique. chologiques, longtemps mis en avant, ont
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vraisemblablement une place trés fai
ou nulle.

bldont on ne connait pas de traitement [cale vitamine B12 par voie parentérale. Le
ratif peut générer une anxiété compré€gime pauvre en sel et en sucres ra-
hensible. Le réle du médecin est donc|i@ides, souvent préconisé en cas de corti-
@ssentiel, pour rassurer et répondre aveothérapie, n’a jamais fait la preuve de
écision aux fréquentes interrogationson intérét pour réduire les effets secon-
; e . oncernant son avenir et les modifigadaires, et semble donc inutile, sauf en
tations anales (ulcérations, fistules) et degns a apporter a son mode d’existenceas de pathologie associée (HTA, dia-
signes extra-digestifs (arthralgies, aphtepespérance de vie des patients est pratiete...). Bien que lefficacité de cette
éruptions cutanees, signes oculaires) sQfftement identique a celle de la populanesure n'ai pas non plus été clairement
parfois présents. Le diagnostic est parigon générale. La plupart d’entre elxdémontrée, il semble en revanche utile
grace a liléo-coloscopie avec biopsies| &foyrront avoir une vie personnelle, famie’ajouter du calcium et de la vitamine D
au transit baryté de l'intestin gréle. |lljgje et professionnelle proche de la norsi la corticothérapie se prolonge au dela
existe differentes modalités évolutivegnale. Bien que la guérison soit rare, ile quelgques mois.

avec, chez certains malades, des pousse&s hapituel d’observer une atténuation

trés espacees (parfois séparées par ppingressive de l'activité de la maladie, De facon générale, il convient d'éviter
sieurs années) et, chez d'autres, des Igsres quelques années. toutes les mesures qui accentuent inutile-
chutes a intervalles brefs, voire une éyo- ment le handicap créé par la maladie.
lution sur un mode chronique continu peaycoup de malades seront opéréises arréts de travail prolongés ou linter-
avec des phases d'exacerbation rythméggyis |e risque de stomie définitive ou Heliction des activités sportives sont injus-
par les modifications du traitement. lllsyngrome de gréle court est trés faible| tifiées. Tous les modes de contraception
reste difficile, a I'échelon individuel sont autorisés. En dehors des périodes
d’évaluer le potentiel évolutif de la mala-  comme dans toute affection chrpe’activité de la maladie et des contre-in-
die. La maladie de Crohn expose a degque, il est fréquent d’observer des madications liées a certains traitements, il
complications qui justifient souvent le réyjfestations anxio-dépressives au colirsexiste pas de raison de déconseiller la
cours a la chirurgie : sténoses, ocClyjes phases d’exacerbation de la malafligrossesse. Il faut en revanche insister sur
sions, fistules digestives et abces ablees manifestations, qui nécessitent pale réle nocif du tabac et considérer son
minaux, suppurations anales. Il existeis une prise en charge spécifique, sparrét comme faisant partie intégrante du
une augmentation moderée du risque| @@ condaires a la maladie. La culpabilisdraitement. Les pansements intestinaux et
cancer intestinal dans les formes anion du patient ou de son entourage, spaiRitements antiseptiques intestinaux sont
ciennes et étendues. le prétexte d’'une origine prétenduemerihefficaces et ne doivent pas étre utilisés;
tpsychosomatique de la maladie, est pales antispasmodiques et antidiarrhéiques
peuvent par contre avoir un effet sympto-

Les principaux symptémes de ce
maladie sont une diarrhée chronique
des douleurs abdominales. Des manife

Bien qu'il n'existe pas de traiteme o intustifie
curatif de cette maladie, I'arsenal théfal@ltement injustifiee.

peutique actuel permet, dans la grande Is distét doi matique appreciable.
majorité des cas, et a condition de l'utiji-., L€S consells dietetiques ne doivent pas

ser a bon escient, un controle de la mal§tre excessifs. Aucun aliment _s,pécifiq e Enfin, il est utile de faire savoir aux

die. Le traitement a pour objectif dera jusqu’a présent eté identifie commeatients qu'’il existe une association de
contréler rapidement les symptomes, p ouvant étre a [orlgme des,ppusse snalades, dont le but est d'aider la re-
de diminuer le risque de nouvelles po —ntre les poussees, aucun régime r)eslner,g:he dans les maIaQ|e§ inflammatoires
sées. |l est ajusté en fonction de la sdy@onc vraiment utile. Lors des poussepsle l'intestin, mais aussi d'apporter régu-

Iésions. Il fait appel aux dérivés
’acide 5-aminosalicylique, aux cortj-
coides, a certains antibiotiques (métron
dazole, ciprofloxacine) et, de plus erf
plus souvent, aux immunosuppresseufs
(azathioprine, 6-mercaptopurine et mé-
thotrexate). Les techniques de nutritibnprincipales mesures accompagnant le traitement de la maladie de Crohn

artificielle sont moins utilisées qu'aupa-
Mesures injustifiées

ravant, réservées aux formes complf
* Insister sur le réle du stress * Rassurer et informer

guées. De nouveaux traitement sont
tuellement en cours d’expérimentati

ou des facteurs psychologiques « Traiter au besoin 'anxiété et la
dépression secondaires

g un apport protido-calorique suffisant,
t, en cas de carence, donner des supplé- M. Lémann - Sce Gastro-Entérologie
ents de fer, d’acide folique et parfais Hopital Saint-Louis - Paris

(cytokines anti-inflammatoires et anti-c
tokines). L'échec des traitements méd
caux ou la survenue de complications [e-
levent de la chirurgie. Celle-ci compor
alors la résection des segments intes{i-

naux malades: elle doit étre aussi écohb- * Régimes d’exclusion * Régime pauvre en fibres lors des

mique que possible car la récidive des |l poussées ou en cas de sténose

sions au voisinage des sutures digestives digestive

est quasi-constante. * Suppléments nutritionnels si
dénutrition

Quels conseils pour les p3g « Correction des carences (fer, foldine...)

tients ?
. . |+ Régime sans sel et sans sucres « Calcium et vitamine D

Dans cette affection chronique, le mé- : . o . oo p
decin et I'équipe soignante ont un ralé rapides si corticoides si corticoides prolongés
important pour rassurer et informer précit ) ] ] . }
sément le patient. Certaines mesures thé- * Repos et arréts de travail « Insister sur I'importance d’une vie
rapeutiques inutiles et contraignantes doj- prolongés socio-professionnelle normale
vent étre évitées (Tableau).

« Contre indiquer la pilule * Arrét du tabac

Annoncer a un patient jeune qu'il s
atteint d’'une maladie de cause inconn
d’évolution chronique et imprévisible

» Déconseiller les grossesses
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z Elle reconnaissait avoir besoin de dese peut influencer le bon ou le mauvais
ETUDE DE CAS moments de pause et de répit imposdanctionnement.

par les hyperglycémies et les hypoglycé-

mies. En effet ces temps obligatoires ljés Deuil impossible a faire de la dispari-
a la vie méme du diabete I'avaient aidégon du diabéte et premier anniversaire de
par le passé a la mettre hors circuit, hota greffe impossible a féter quand on sait

Peut—on Vlvre d'atteinte des contraintes non pas liées @ue la vie de I'un dépend de la mort des

. diabéte cette fois, mais des contraintemutres. Elle ne peut s’empécher d’évo-
d b ~ t professionnelles, affectives, extérieures @uer la mort de son donneur - son “géni-
SanS Ia e e elle. teur”, un homme de 33 ans sur qui ont

été prélevé les deux organes.
q uand On a Maintenant qu’elle n’était plus diabe-

tique, elle devenait vulnérable, vivait Perte d'identité liée au fait de ne plus

L4 . Z 4 cette nouvelle vie sans repos, contraint&tre” diabétique, identité réduite a la vi-

ete dlabeth ue de ne plus s’arréter de travailler d’écrir¢alité d’un organe ou deux, métonymie
notamment (c’est son métier) sur (larganique et incontournable.

pendant greffe, dont elle me rappelle qu'étymolp- _ _ .
giquement le mot signifie “imprimer”. Ne plus étre diabétique s’avere diffi-
cile a vivre malgré tous les espotech-
18 anS ? Injonction de vivre sans répit, injon¢-nologiques qui autoriseraient, aujourd’hui,
- tion d’'écrire, épuisement obligatoire lié| & I'envisager sereinement.
la présence de ces deux organes dont on C. Colas

Hortense n’est plus diabétique.
Non, elle ne réve pas.

Plus de piqgdre, plus d'autosur
veillance, plus de contrainte, plus d’hy-
poglycémie.

C’est une sensation mélée de bien-ét

et de réveil heureux comme apres u Changer |eS COmportementS

cauchemar - menacée, elle le sait, pi

ampares vele ass les pemeres 5 POUN INtENSIfier le traitement

maines qui ont suivi sa double greffe d

rein-pancréas. ] d u DI D

Tout serait parfait et tout I'a éte
jusgu’a ce jour du premier anniversaire
de ses deux greffes pleinement réussies,

si quelques chose de particulierementes lecons du DCCT, suite... et fin 7
vital et vivant ne lui ,me_mquait pas tant, de ne pas prendre en compte dans une
son diabete..., sa création..., son enfant, Qu'apporte I'étude du DCCT a notretelle analyse, I'extraordinaire adhésion
dit-elle ! pratique clinique au sujet des changedes patients volontaires pour participer a
Ce vide, cette absence de diabéte 'oments de comportements des patiegntstte étude. 1441 patients ont été tirés au
fait replonger pour quelques jours dangans la gestion du diabete ? (1) sort sur 7000 volontaires. Le nombre de
les abimes de la boulimie. Sensation|de |, _Caﬂdldr’:ltij non rl_e'tenus ’dut fait d'un
vide exacerbée par une rupture sentimep- . . -7 manque de compliance n’'est pas connu.
tale, des difficuItFé)s professi%nnelles, I'ab _ra,mdme dﬁ traitement intensifié, a nec Zinsi, aprés 2 semaines de simulation du
sence pour quelques jours de Paris e ,esdc angemer;ts |mptortéants ett. rfé’alte[n_ent intensifié, un jugement sur
son psychanalyste. nges des comportements des patiéntgghésion des patients a été porté (par

ha dans le but d'améliorer I'équilibre glyce-qi?) pour décider avec d’autres critéres
Depuis I'age de 18 ans et pendant|l&ique: fréquence accrue de l'autosUiimadicaux de Iinclusion (peptide, choles-

ans de sa vie, sa famille, ce fut son diaeillance glycémique et des consultaggolémie, rétinopathie, etc.), afin de sé-
bete et les diabétiques. A 37 ans, Unidns, réalisation de I'autocontrdle, modijectionner les sujets les plﬁé compliants
fois greffée, ne se sentant plus malade, fications diététiques, augmentation ¢ protocole. De ce fait, et malgré ce que
insuffisante rénale, ni transplantée, ellaombre d'injections d'insuline et pra-gisent les auteurs, 'extrapolation des ré-
ne”voulfait 'FI)IaS fgire par_tlie Ide cesr:l wique d’une activité physique. sultats a la population générale et a la
velles familles d’accueil, les néphro- o . : . . a

logues et les “transplantés”, encdre A la difference du groupe traite eo,rgtlﬂlué%:rl;]rgﬁnuselgg ;&:Lf;rﬁ]ggteerl]'{ns'ur

moins de la famille des diabétiques. Efacon conventionnelle, le groupe ay : ;
c'est 4 ce moment Ia, précisérﬂem, Lfecu un traitement intensifié a bénéfigié®, fait gue beaucoup de candidats sponta-

“profitant” de la perte de son diabetede stratégies de changement de com _sDn(':eéql_le?]t,ar\)/aasie?]L;|\23Cclij?]r;sedxesércigp]tcrgs
son désir davoir un enfant s'est exprimdements, qui se sont averées efficaces traitement intensifié et consirc)jéraient
Désir empéché par la menace toujouf§S comportements et sur la santé des|get

b c ents. eur pratique antérieure du traitement
Laér:;?:;nathuement présente des hypoglf comme insuffisante.

Ces stratégies ont été variables selon

Affirmant cela lors de notre derniéfreles centres et selon les besoins indivi- Ceci étant dit, les auteurs mettent en
entrevue, elle avouait rendre responsgbthiels des patients. Bien que les difféévidence 5 points clés dans les stratégies
son diabéte et ses variations glycémiquesnces n’'aient pas été contrblées, les |autilisées pour faciliter I'insulinothérapie
de tous ses échecs passés et... présenteurs tentent d’apprécier aupres des infitatensifiée :1) la sélection des patients,

- des hypos, mais vous n'en avez plusniéres, diététiciennes, psychologues, ps®) la préparation, 3) la mise en route du
lui dis-je ! chiatres et travailleurs sociaux de diffétraitement intensifié, 4) le maintien, 5)

- c’est vrai, approuva-t-elle comme|aents centres, les stratégies qui sembleies changements des professionnels de
regret. les plus utiles. santé

LU POUR VOUS

Bien évidemment, il n'est pas possible

étude du DCCT, dans son pr
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Le point le plus important est le pas-
sage d’'une approche de type prescriptive
a une approche collaborative. Ceci néces-
site I'apprentissage de nouvelles tech-

a) Un programme pour réussir | : i ¢ G
: . , ’ . o .| niques et compétences par une formation
- d’effectuer une évaluation compre- « Comment aider le patient a attein r%t(/q ou le travgil avec En psychologue

hensiv iecti . . .
ensive, ses objectifs dans un processus collaborgiont le réle avec les soignants est aussi

+ de faire le point de toutes les optiondf ?, les soignants doivent pour cela ¢ mportant qu'avec les patients).
thérapeutiques, ser de considérer gu'ils savent ce qui |es

« et de négocier des objectifs de traitdS, onr oot le patient, .Iet metire £° La prise en charge du traitement in-
ment réalistes. cote leur ego et ce a quol ils ont et fPkwnsifié est un travail au long cours qui
més. Cest laisser le patient décider|cge peyt étre compatible avec le modéle
jqui est le mieux pour lui, cela signifiemedical des soins aigus. En cas d'échec,
§-faut résister & la tentation d’en rejeter

aussi apprendre de nouvelles com
t8nces comportementales et les utilisgy responsabilité sur le patient et rééva-
er les compétences et rbles de I'équipe.

1. La sélection des patients 3. Les stratégies a la mise e
route du traitement intensifié

au

Il s’agit, quand se pose la question
traitement intensifié :

proposent d'identifier les patients qui a
raient des contre-indications au moi
transitoires au traitement intensifié : an
cédents d’hypoglycémies sévéeres rép
tées ou d’acido-cétoses, affection mental
majeure, absence de ressources fi
ciéres, instabilité sévere dans la vie Pef
sonnelle.

l;"gour aider, plus que pour influencer. Leg,

atients aussi devront participer en mon
rant de I'ouverture, de I'honnéteté et ex- (1) Lorenz RA, Jannash K, Bubb J, Kramer J
rimer leurs souhaits, ce qui renvoit a|la et al. Diabetes Care 1996, 19: 648-52
alité de la communication avec ledrs

oignants. Celle-ci est favorisée, lorsque

soignant exprime clairement d'emblée Commentaires

qgue son but est de comprendre les diffi

Sont & évaluer et a prendre en comp ultés du patient et ses priorités pqur
dans la négociation des objectifs : les [at Faider et non pour le juger. Une fois mis de coté I'aspect agacant

tentes et priorités du patient lui-méme < S'axer sur les comportements, érde la formalisation a outrance et de ['as-
(exemple des adolescents dont la gé&oncret (quoi, quand, comment, combiepect “guideline” réalisé par ceux-qui-sa-
mande vient des parents), la qualité |dde temps?). Pour certains patients écrikent-et-vont-tout-vous-apprendre, cet ar-
support social (aide de 'entourage en ca# objectif de comportement, un & |ldicle insiste sur des points essentiels qu'il
d’hypoglycémie sévére), les expériengel®is, pour atteindre le but. n'est pas inutile de répéter sans relache :

antérieures personnelles de changenent . pes contacts brefs mais fréquents, « La décision, les objectifs, la réalisa-

de comportement. Dans le doute un essgii peuvent étre téléphoniques, au mdirton du traitement se prennent avec et par
court peut étre tenté avant de s'engagefde fois par semaine au début, aiderontl@ patient, qui, aprés avoir été bien in-

long terme. renforcer les changements de comportéermé, sera formé et soutenu.

ments et & motiver les patients.

* Le traitement doit étre réalisable et
intégré au quotidien, en prenant en
compte les difficultés personnelles.

2. Les stratégies au stade de Ia
preparation b) Anticiper les problémes

« Individualiser la méthode de traite- ¢ Prendre en compte les problemes
ment avant de démarrer le traitement frfentiels identifiés dans I'évaluation inj-
tensifié par une analyse des différentéale, et utiliser la methode de résoluti
obstacles ou au contraire éléments fagille probleme et des aide-mémoire d oiet du patient
tant pour chacun : motivation du patient§interét est sous-estimé (entrainer le 410! P :
vis a vis du contréle glycémique, butdient a trouver les solutions devant des
personnels, disponibilité¢ dans I'organigaobstacles, prise de poids, hypo; éviter |le
tion de la journée, croyances sur la mal@ublis etc.)
die, etc.

« Informer sur les bénéfices en insis:

" e . ilial, les relations thérapeutiques
tant sur les points jugés comme impo [équipe (pas seulement pourpse pqarta
tants par le patient; c’'est le moment aus

dlinclure les membres de la famille qlics 2CNes).

nt tibl i r un role. . - - .
sont susceptibles de jouer un role 4. Maintenir I'amélioration du

* Les auteurs insistent sur la necessitgntrole glycémique
d’une parfaite communication et coordi- .
nation entre les différents membres [de C'est le défi.

I'équipe sur les objectifs fixés pour un .oy jari .

d ; . ; expérience du DCCT est que les eftique, partout.

patient (gn soignant dira que le plus iMey "5 tournir pour changer les comp r-q P Nadia Tubiana-Rufi, 04/1997
portant c'est la diététique et un autre qug ants ne s'arrétent jamais... Hopital Robert Debré

c’est l'insuline...). R ) .
) » controler et détecter les relachemen

__* Le succes du traitement intensifi¢,i sont inévitables, Le DESG de langue francaise
impligue un processus de résolution [d

"« Les soignants doivent étre capables
‘adapter leurs objectifs, de communi-
er ensemble et d'étre cohérents avec le

Les changements de comportements
es patients dépendent aussi de la capa-
cité des soignants a modifier leurs

c) Utiliser les contrats, le soutien fa propres comportements.

Si les recommandations ici données ne
ont pas nouvelles pour les francophones,
et s'appliquent & la prise en charge du
malade chronique au-dela du seul traite-
ment intensifié, elles restent bien souvent
des intentions de faire.

Il reste a les mettre réellement en pra-

probleme, d'ajustement et de réajuste- ® Maintenir des contacts fréquents, remercie
ment auquel le patient doit étre préparé ¢ changer d'intervention en cas de d§ 'INSTITUT SERVIER
par une éducation préalable. faillance, DU DIABETE,

 contrdler le réle de I'équipe, fair .
En résumé, avant de démarrer le tlagppel au psychologue . autp LES LABORATOIRES :

tement intensifié et pour aider aux chan- BAYER,

gngmse?fee&%rgparlflzm&”;m;ﬁznsol'qgé“ NS5, Changer les comportement OWEN MUNFORD,
’ JOg I

cier et individualiser les objectifs et Isdes soignants HOECHST

différents aspects du traitement, et batir lls sont aussi importants pour la réus

sur les attentes, aptitudes, et conditiorste du traitement que les changemen

environnementales. des patients.

de leur collaboration
et de leur soutien.
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perts au Haut Comité de Santé Publique,
au groupe s’occupant de I'application de
la Déclaration de Saint-Vincent. Une

série de Recommandations de Bonne
Pratique Cliniqgue dans le domaine de la
diabétologie a également vu le jour ré-
cemment; recommandations dans les-
quelles la place de la prévention est de
plus en plus grande.

L’EDUCATION DES DIABETIQUES DANS LES CONGRES

Compte-rendu du
premier Forum “Diabete”

] La discussion est animée par le doc-
Amiens, le 21 mars 1997

teur Carrére d’Encausse, médecin jour-
naliste

. : , . . er .|, Michel Cahane présente la spécificité

C’est la premiere fois que se réun|ssionnel d’expertise (Référent paramédige paJDS qui est une association desti-
sent au méme endroit et en méme tempal) pour une démarche de soin optimalgge 3 aider les diabétiques d’age pédia-
« les associations de patients atteints |dee qui comprend des soins techniqu§-ique et leurs familles.
diabéte (AFD et LDF), I'association| des soins préventifs, des soins éducatifs ] _ i
francophone des diabétologues (ALFEet enfin des soins relationnels (jusqu'a Jean-Michel Daninos présente le Syn-
DIAM)?2, sa branche des Paramédicalix¥0% du temps dans certaines analysegjcat National des spécialistes en Endo-
(ALFEDIAM Paramédical), I'association Depuis la publication de la Déclaratigrerinologie, Diabete et Maladies Métabo-
des formateurs éducateurs en diabétolade Saint-Vincent (Val d’Aoste 1989), etiques qui regroupe hospitaliers et libé-
gie (DESG} autour d’'un méme sujet : leles grilles issues du PMSlles paraméq raux de cette jeune spécialité, créée sous
diabéte. maladie chronique; d’'une mémelicaux sont préts pour une démarghea forme actuelle en 1986.
question : comment améliorer la qualitéqualitative et une véritable accréditation
des soins des personnes atteintes, ppude leur spécificité.
la vie entiére, de cette maladie Jelle

est la présentation générale de G. Cathe-Jean-Louis Grenier présente le DESC . A
Iineau,pPrésident do I'Alfediam ot & téxistant depuis 1979 en Europe maiIessages ne sont pas suffisamment cohé-

titre Président du Conseil Supérieur j{Pndé seulement en 1989 en France gnts; de méme la place respective du
Diabéte, qui a organisé ce Forum et [o§Pmptant actuellement environ 50MG et des specialistes n'est pas claire
sont invités d’autres intervenants. membres. Il s'agit d’un groupe multidis-POur les malades. La place des diabé-
ciplinaire (médical hospitalier et libéra,tiques motivés dans I'éducation des infir-
aramédical) dont I'objectif premier estmieres est soulignée. Le docteur Philippe
formation des soignants a I'éducatipi€couvelaere pense que les médecins ont
es malades. A travers le Livre Blanc d€€S progres a faire dans ces domaines.

D’autres intervenants soulignent la
difficile coordination des différents soi-
@nants ayant un role d'éducation; les

L'efficacité de la mise en ceuvre d
moyens de maitriser cette maladie ti
selon lui« & trois démarches simultanées! ° WETS |
la multidisciplinarité, la participation| I Education des Diabétiques en France cjaude Juino, ancien président de
active du patient, la coordination ration- qui avait montré l'intérét de I'éducationraAFp, se pose la question de savoir

nelle des moyens humains et techniquié¢s malades, il travaille pour la reconpourquoi il 'y a si peu d’adhérents dans
existants » naissance de |'acte d’education dans \as gssociations.

nomenclature des actes de soins.
) _ | A une gquestion de Sophie Gachet dé-
Norbert Balarac présente I'associatipplorant la difficulté de créer des struc-
de Formation Médicale Continue desures de soins innovantes dans le Var du
spécialistes libéraux ou FENAREDIAM| fait de la carte sanitaire, Alain Dubreuil,
réée en 1985, qui se réunit en Congregofesseur de Santé publique a Amiens,
tous les deux ans et qui a coté de| k@&pond qu’Yves Matillon, Directeur de
FMC assure la sensibilisation de ses alANDEM ANAES 7 est favorable a ce
hérents a la prévention par I'éducation| &ue de tels projets soient présentés aux
permet la formation a la recherche cliAgences Régionales de I'Hospitalisation
nique. Son slogan est emprunté a Sairfui auront des moyens décisionnels et fi-
Patricia Preiss pour I'AFD (créée erExupery :« Qui suis-je si je ne participe nanciers permettant d’espérer leur réali-
1938, Fédération d’associations départ@as ? » sation. A ce propos, G. Cathelineau rap-
mentales le plus souvent et comptant ac- o, .. . - orte que dans des conditions analogues
tuellement 30 000 membres) donne 'FAEQS;Q%(E d\é?:?i??é r\éllzeéar?:sldggttions ais dramatiques un centre de greffe ré-
ton de la journée « Anticiper ou subir, de I'Alfedis . t I nale a été ouvert a la Réunion du fait de
I'AFD a choisi ! » Il est clair que le role 9€ ‘AlTediam qul regroupg OFS es ”:j la prévalence élevée du DNID et de son
d’'une association de malades commgec!ns, ce qul perlpjetd ed Ormiﬁ\ Cavolution vers linsuffisance rénale chro-
'AFD est de chercher a assurer |§0US-groupes pour F'étude de proble er'ﬁque a haute incidence.
meilleure qualité des soins et surtout | €

articuliers (insulin U100, grossesse,
accessibilité pour tous, ce qui peut dey@0MPes a insuline, diabetes dits mito-) . arp : association Francaise des Diabétiques;
nir problématique en période de crise.

Chondriaux). L'association se réunit deUXpr: Ligue des Diabétiques de France.

fois par an pour diffuser les connais- 2 - ALFEDIAM : Association de Lanvue Frangaise
sances et dynamiser les collaborationmur 'Etude du Diabéte et des maladies Métabo-
L . , jater équipes médicales et/ou de reiques.

médical (créée en 1985) qui compte 37 ercheq P 3 - DESG : Diabetes Education Study Group, sec-

membres francophones dont 69 % d’in- tion francophone d'un groupe d'étude de I'European
firmiers et 29 % de diététiciens rappelle Ejle distribue de nombreuses bourgg§Seciation tor the Study of Diabetes.
les missions et les ObjeCtIfS de son As @e recherche aprés examen par § 4 - PMSI : Programme de Médicalisation des Sys-

. 2 - ! ) . @hes d’Information.
ciation. Informer, former, échanger et s€onseil Scientifique (environ 1700 5 - FENAREDIAM : Fédération Nationale des As-

rencontrer sont les missions pour fédére{francs chaque année) grace a ses fgnelsiations Régionales d’Endocrinologie-DIAbétologie
les énergies, valoriser les personnels |pgropres et aux dons recus de I'AFD |ett Métabolisme.

ramédicaux et faire reconnaitre leUrges Laboratoires Pharmaceutiques. Elled - AID : Aide aux Jeunes Diabetiques.

actes de soins, qu'ils travaillent dans|l@tend son activité vers la Santé Publidue’, - ANDEM-ANAES : Agence Nationale pour le
secteur public ou dans le privé. Les p ram révisant les Recommandations Méd éveloppement de I'Evaluation Médicale. dissoute et

adi - £ et templacée avec d'autres attributions par I'’Agence Na-
medicaux constituent un groupe proteéscales Opposables ou en déléguant des @xnale de 'Accréditation et d’Evaluation en Santé.

Premiere table ronde :
chacun a sa place dan
la prise en charge

des diabétiques

Annick Laffitte pour I'Alfediam Para
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se caractérise par une tradition “scientimontre que tous les outils ne sont pas

figue” ancienne et continue intégrant |lautilisés.

biologie au sens large, les spécialistes| de

mieux en mieux formés, l'industrie phar- Le futur s’organisera a partir des Or-

maceutique et des réactifs et les associdennances du 24 avril 1996 vers des

tions de malades qui existent depuis préf&dérations” autour du concept de

de 60 ans. “risque vasculaire global”. La concur-
rence sera inévitable mais le marché

Mais ce systéme n’est pas optimal deera aussi plus large qu’actuellement

fait de cloisonnements injustifiés, d’un

déficit important de connaissances sur IEES RESEAUX ET LES FILIERES

diabéte non insulinodépendant (DNID)pE SOINS

d'une confusion entre linformation, p | ARCHER, DIRECTION GENERALE

I’éducation et les soins proprement ditspe 1 A SANTE

§nfin d’'une insuffisance de lien et de go-

Seconde table ronde :
diabétique aujourd’hui
et demain : méthodes,
contraintes et
perspectives pour la
gualité des soins dans
une maladie chronique

G. Cathelineau introduit cette second
partie en tant que correspondant nation
de la Déclaration de Saint-Vincent. pr
gramme européen pour I'amélioration
la qualite des soins aux diabetiques et des actions expérimentales seront me
gfyivgueggégismgéﬁﬁzsdg;a}:g&g? ©S Enfin, du coté des professionnels gt¢es dans ce sens au plus vite (Article

des pouvoirs publics un désir de rationa-.162 31-1-1). Le diabéte prenant ainsi

En 1980, des experts programmertSer les structures de soins au service lexemple des réseaux qui existent déja
une étude sur I'état de santé des eyrtus les diabétiques. C'est dire I'actualitgour le Sida, la toxicomanie, I'alcoo-
péens de I'an 2000 et, en ce qui concer§é I'intérét de nouveaux concepts : €vaisme, la précarité, le maintien des per-
le diabéte, 35 pays participent a Eurodjayation, accreditation, validation des prosonnes agées a leur domicile, le cancer,
dont les résultats sont connus en 1906édures, controle de qualité des outile handicap. Vingt-quatre types de ré-
aprés la chute du mur de Berlin. Concludlilisés dans le champ de la diabétologigeaux sont répertoriés incluant la télé-
sion : il existe des inégalités d’accés gux . , médecine et I'éducation.
soins entre les pays et méme & lintérieur Deux modeles d'approche de la mala-
d'un méme pays; le diabéte est une glie coexistent aujourd’hui, le premier, dit Revenons sur la notion de “réseau”.
ladie chronique en expansion, il attejntermé est le modele classique linéalrein réseau peut naitre quand un profes-
autant les ex pays de I'Est que I'Europ&ntre le diagnostic et le traitement pris |esionnel rencontre un probleme qu'il ne
occidentale. charge exclusivement par le médecin; Ipeut pas assurer seul; il est clair que le
second, dit ouvert, met en perspective k&seau est fait d’abord pour améliorer les

La Deéclaration de Saint-Vincentfait que la maladie vécue dans sa cdnsoins et secondairement, si c'est possible
(1989) concerne trente pays européemdexité humaine et sociale constitue ude diminuer les dépenses. Six cent deux
qui se retrouvent a Budapest (1993) puisnsemble indépendant et une vision mutéseaux recoivent de l'argent actuelle-
a Athenes (1995) et cette année encoretidisciplinaire. Dans cette optique, le mément, dont 25 % depuis dix ans et plus.
Lisbonne tout récemment pour fairelecin doit aussi étre un éducateur mae sont aussi des outils de formation en
avancer la qualité des soins, recueilliest-ce bien le méme métier ? particulier transdisciplinaires permettant
des moyens nouveaux, impliquer les pa- des analyses de pratique, de besoins et
tients eux-mémes et stimuler les nqu- Des couples de concepts se mettent eartout d’évaluation.
velles stratégies thérapeutiques car, dplace progressivement, ce qui ne peut|re- _ i
puis la publication des résultats denettre en cause les acquis antérieufrs : Quatre vingt pour cent des réseaux ont
I'étude DCCTB, nous avons la preuvieprévention/évaluation, rationalisation/autine politique de prévention, ce qui per-
que nous pouvons prévenir les complicaenomie du patient, économie/éthique dnet une politique locale cohérente (dans
tions a long terme du diabéte. meilleur soin, décentralisation de la pris€€ type de structure, le patient peut s'ex-
en charge/réflexion multidisciplinaire. | Primer); en ce qui concerne le diabéte in-
sulinodépendant (DID), les médecins gé-

Quatre axes ont été privilégiés dans [@€ralistes ont entre deux et quatre ma-
rapport lades et cela fxpllque que rr:luslleursAre-
TP . | seaux peuvent converger chez le méme
= Structures de proximité d'éducatig "médecin lui permettant de s'intéresser a

. . | a la Sa,ntg; R . plusieurs pathologies dans la méme po-
_Le diabete est une maladie chronique « Création de poles régionaux d’excelpulation.

tres fréquente dont la définition est evotence tant pour la prévention que pqur

lutive et dont la représentation popula|rées soins: Une filiere de soins est définie par

ne recouvre pas totalement la représenta- C Aflayi ; 'accés a un ou plusieurs experts. Il

tion médicale. Le constat de 1995 = Besain d'une reflexion au nive Uexiste des réseaux de filieres.

dination entre les disciplines intéres- Dans les Ordonnances d’avril 1996, il
Sees. Récemment s’est faite jour une |agst stipulé que I'hopital devra travailler
glratlon des patients a plus se prendre| @ étroite collaboration avec des réseaux

harge eux-mémes. de soins et les services sociaux extérieurs

LE RAPPORT « DIABETE » AU
HAUT COMITE DE SANTE PUBLIQUE
G. ERRIEAU, CHARGE DE LA REDAC-
TION DU RAPPORT (1995)

qu’il y a en France 150000 diabétiqu ational; L
insulinodépendants avant 'age de 30 ans * Recherche. Quelques caractéristiques sont com-
et plus de un million de diabétiques npn munes aux reseaux connus.

insulinodépendants aprés I'age de 50 ans. D’'autres idées ont été apportées. |La = Souci de qualité des prestations;
Nous ne reviendront pas ici sur ce quprévention peut se faire a tout age. Des = Absence de subordination, re-
tOLll_tdle mondde sa(ijt_ des complications inefforts d’information crédible, adéquatecherche de la complémentarité ;
validantes, des divers traitements, dest attractive pour la population avec des , « ination” i
perceptions de la maladie, de I'éducatiorConservatoires de Santé”, des acti “l%u.te ?;gt%?amaenggr @2‘2,?{3?;',‘@,]1‘1%
des malades qui est globalement bonsir le régime alimentaire et la gymn Sén réseau -
pour les diabétiques insulinodépendantique dans les écoles dés le plus jeline . Ouve;ture 3 de nouveaux membres

et trés insuffisante pour les diabétiqueage. !
b queage de nouvelles pathologies, de nouvelles

non insulinodépendants. i
Il faut préciser la place du médecjPopulations.

Le rapport décrit alors le dispositif degénéraliste dans ce contexte. Dans la prés - DCCT : Diabetes Control and Complications
soins pour les diabétiques qui, en Frarjceention dite secondaire, I'expériencdrial
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Les médecins militants des réseaux pourrait convenir a I'exercice de la dia- Une extraordinaire mutation thérapeu-
trouvent d’autres avantages : bétologie. tigue est en train de s’accomplir depuis
= Etre en réseau est une sécufité , 4 fa 50 a 60 ans : dans les pays développés

« pour procurer les meilleurs soins »; | €S commentaires ont eté faits su s maladies aigués sont maitrisées; I'ére
i ; iy OIE positif mais parfois frénateur du Serge |a prise en charge des maladies chro-
sociaux donne confiance, qualité et effiraducation pour la Santé qui est trés |mise en ceuvre d'une nouvelle méthodo-
cacite aux soins; également répartie sur le territoire natiomgie qui ne repose pas exclusivement
= Le patient est satisfait; nal. Le “nivellement par le bas” du sySsyr |e travail des médecins mais englobe

= Les dépenses sont mieux maitriséetgme de Sante britannique a été stigingss devoirs du malade lui-méme qui doit

= Les outils de formation. d'auto-éva-US€ de méme que le taux de TVA a 20Barticiper activement. La Déclaration de

luation, de financement permettent p&° rétenu pour les bandelettes de dosaggint-vincent a donné par ailleurs un
vraies expérimentations. Capillaire des glycémies. Les participantgadre reconnu par les scientifiques, les

membres de AFD, en particulier de Saassociations et les pouvoirs politiques

voie (M. Huet) et de Lorraine ont insis Shour exiger de tous des soins “corrects”.

e

L'Ordonnance d’'avril 1996 a été suivi €sur le fait que le malade devait appren
f[:ille d;lCéS'ESIct)e_zldlf Ssgpt%mbrr?ii?ﬁt(l fba mieux se prendre en charge et que|lesPour les soignants, I'évolution va vers
cles 4,5,8). Pou stant, partage des responsabilités avec le pa-

4 ; ; et ‘professionnels de Santé doivent s’as
réseaux n'ont qu’une organisation tafiP! A AP d ' i A
d 9 ier pour les démarches psychologiqudi€nt mais, en plus, I'exercice de la me-

gdecine évolue vers plus de soins ambula-

faire et I'évaluation semble impossible t pédagogiques. La coordination
fait que tout réseau est en perpétuel rgbins est également une demande pfegires et de proximité pour aider mieux

maniement. La procédure pour partici Sante pour rationaliser les dépenses &S patients. Les soignants ne peuvent

a une expérimentation tarifaire est prée N o i i PR
P P ermettre a tous I'accés des centres dieRlus faire n’importe quoi, n’importe

sée. La rigueur est la clé de I'opératior? { (CCES ! ( i ,-
g P ‘ellence si le besoin médical s'en faisagomment, n'importe quand, n'importe

otesealSemandol o Gue Ereudelen o b, el S (L L e )
doit avoir atteint sa taille adulte. Le prp.hent allait s'effectuer le financement d de e T e OTgaTSTeS e
jet d’expérimentation doit &tre élaboré.|[[€S€aUX mais les interlocuteurs de quaifeo edc |ora Socia’e e\{ront eg;crec.u ef _tes
doit étre soutenu par une équipe exterrbStait plus 1a pour répondre, ce quil &72NC=8 G2Cie oS G0 O B8 HSCILSS
compétente en vue de sa négociation gvBgrticulierement irrit¢. Norbert Balargctan® €S BUIETS Lol . SVEoRbe Sera

ti a bien répété que les libéraux étaief PlUs en plus régionalisée et donc ac-

la Caisse d’Assurance Maladie concernéé® e i i i
Le projet doit étre envoyé au Secrétarigia/tants pour toutes les expériences gessible aux intervenants et aux patient
de la Commission “Soubie” (Direction de>0iNS coordonnés a la condition que||BUX-Memes.

la Sécurité Sociale, Ministere du Trav i[atlonnement ne puisse étre leur justifica- A ce propos, il faut se souvenir qu'a
et des Affaires Sociales). 1000 km a I'Est a peine nos amis euro-
péens ne découvriront cette qualité de
soins que dans quelques années. Bref,
tout est en place pour nous rencontrer
nombreux et souvent, pour faire I'inven-
taire des nouveaux besoins, pour nous

Ceux qui veulent plus de renseigne A
ments sur le diabéte en France et la g&@ttre ensemble pour I'ameélioration de la

marche coordonnée des Associatign@ualité des soins. Méme si la route est
[ongue, nous la ferons ensemble.

Bernard Lesobre

Les conclusions du Rapport “Diabétg’Conclusion du  Premier Forum
au Haut Comité de Santé Publique oniabéte” - G. Cathelineau
été reprises et schématisées par G. (Ca-
thelineau :

1 - Il existe désormais une Charte ; _AS
la qualité des soins pour les diabjér doivent s’adresser au Secrétariat perma
tiques dont le but est d’éviter Ids| nent de I'Alfediam.
complications.

2 - Il existe aussi un constat :
DNID manque plus d’organisatio
que de moyens.

3 - Des objectifs et des moyens sdn

précisés et diffusés aux professign

nels comme aux malades :
= Les personnes “avec complic
tions” doivent avoir un acces ayx
soins égal sur tout le territoire fram-|
cais;
= Empécher la survenue des comgl|
cations est possible grace aux reg

Compte-rendu du deuxieme
Collogue du DESG

Amiens, le 21 mars 1997

Plus de 250 participants ont suivi legu’il a été fait par le DESG lle-de-
! " Sprogramme trés diversifié proposé querance. Aprés un guestionnaire postal, 10
de bonnes pratiques cliniques e anoys résumons ci-dessous. Le DESG| @& des IDE et des pharmaciens ont ré-
I'éducation correcte des malades; | | |angue francaise avait tenu son premigrondu et deux réponses sur trois affir-
= Mettre en place une préventign colloque a Montréal lors du Congrés fenent insuffisance des connaissances
primaire. I'Alfediam au Canada en 1995 et depour pouvoir les transmettre peu ou prou
nombreux québécois avaient alors décpau diabétique. Seuls 10% des répondeurs

La discussion qui a suivi a permjs/ert le DESG et son dynamisme. Pour laoit 1% de I'échantillon avaient recu un
d’entendre Daniel Cordonnier, néphroseconde éd|t|(,)n,, dg nombreuses com g:nselgnement structuré en diabétologie.
logue a Grenoble et responsable des [ERications ont eté adressees en temps utile . , L.
qt?étes Uremidiab poupr la meilleure(51 ont été acceptées) dont dix ont 't'ODu' Durain_apporte I_expenencp du

X e : . A pe DESG Lorraine-Sud auprés des

connaissance des diabétiques insuffisarit§égrées dans le programme sous fo "q%armaciens et 1a encore la demande
rénaux, qui insiste sur I'abord multidisgi-de présentation orale. P

linai d X s'est faite sur des domaines trés pragma-
plinaires de ces patients. Table ronde sur la formation | tiques de la diabétologie comme I'auto-
des soignants

. . surveillance glycémique, la diététique et
Jean Marie Benech, Conseiller d’Etat, les soins desgr%eds q q
a annoncé que la Nomenclature des actesG. Hochberg présente le recensem it '

professionnels allait bientdt inclure unales besoins de formation des infirmigrs M. Olocco-Porterat (Nice) rapporte
Consultation d’Education Sanitaire quiibéraux et depharmaciens d'officingel | I'expérience d'une formation de 100 IDE
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libéraux sélectionnés par volontariat| eu manichéenne mais correspondant auEn Lorraine, la stratégie s'inscrit dans
partir d'un mailing auprés de 1960 IDEyécu de la France profonde voudrait quene coopération entre le DESG, forma-
367 réponses et 221 préts a participer|la DID appartient au diabétologue, |deur, et I'instance de formation continue
formation s’est centrée sur leurs besojnsharmacien y est “perdu” et pour |da plus officielle pour les MG. Cing soi-
« répondre au malade pour prévenir dd3NID, ce serait le terrain du MG et pasées d’EPU pour 30 MG se sont termi-
complications » et a nécessité trois deméncore celui de I'IDE nées chacune par la rédaction d’une fiche
journées, environnement médical puis n- “médecin” (les objectifs de I'éducation)
firmier puis diététique. Ces infirmiers de- F. Elgrably insiste sur ce qui fait laet d'une fiche “malade” (document résu-
plorent le cloisonnement de leur formaparticularité du DESG : analyser les hemant le contenu). L'expérience est en
tion, actuellement coupée de I'hépital, |eoins avant de se lancer dans une |déeurs.

expriment une demande de formation ¢uharche de formation et organiser si on le

depasse les lacunes constatées dans pesit la complémentarité des soins, pour En Bretagne, I'optique est un suivi
questionnaires. ce faire il faut un langage unique de tqugonjoint entre I'hépital et le MG avec
les intervenants. utilisation d’un livret de neuf fiches qui
ne doivent permettre d’'uniformiser I'éduca-
journée entiere déormation multidisci- Session sur les programmes | tion et la prise en charge des DNID. Ac-
plinaire avait été particuliérement soignéd’éducation et leurs aspects | tuellement, 'expérience est présenté sous
par I'équipe du DESG Centre représentéesycho-comportementaux forme d’étude avec la sensibilisation des
par Ph. Walker. Il décrit les quatre idées ~, . o i _ médecins et le label “Diabéte FMC Bre-
force mise en ceuvre dans un atelier “Au_L'€quipe de I'Hotel-Dieu de Paris rap-tagne”. Neuf groupes régionaux ont ac-
rendez-vous des gourmets” : I'écoute,|IROTE Iq\{aluanc_)n d'un programme ren- cepté I'expérience et I'évaluation a dé-
liberté, le plaisir et I'équilibre. Cing forcé d’éducationavec dynamique de marré dans trois d’entre elles.

thémes ont été décliné toute la jourrégroupe destine aux DID déja eduques

par 14 animateurs coordonnés par le CAHX multi-injections d'insuline pour ten- — Anp. L eguerrier n’a pas minimisé le
de Bourges : neuf diététiciens, trois cuisfer d'ameliorer leur qualité de vie tout enrayail que représente un tel programme
niers, un kinésithérapeute et un éléve (ifiminuant le risque d’hypoglycémie. Les, niveau régional, il s'inscrit dans une
firmier. Les participants ont pu voir etrésultats sont bons sur la qualité de vigrategie globale avec la reconnaissance
surtout faire eux-mémes le menu, le§'@is le controle metabolique n'est pagans chaque Centre Hospitalier un peu

achats, la cuisine, le repas (et sa présenodifié, ils demandent confirmation pag

[ ne, [ . . i important du temps d’éducation des infir-
tation), et l'activité physique absolumeptine étude prospective controlée. mieres et des diététiciennes nécessaires

neécessaire. Bref, (?)e quoi motiver les 150 | ¢ groupe collaboratif Pediab rapport@u grand nombre de DNID. La motiva-
soignants dont 45% d'IDE présents. Un@gyaluation de I'adhésion au traitemention et la relance des médecins ainsi que
expéerience qui a eu lieu a Tours et ;Jintidiabétique chez des adolescents| & Programmation a I'avance des séances
doit se continuer a Orléans en 1997%,mparant I'évaluation des adolescen@® FMC sont essentielles; des messages
Lauteur recommande de laisser un doCysx-mémes, celle de leur médecins| énportants mettent du temps avant d'étre
ment ecrit aux participants. celle d’'une échelle fiable et validéeentendu et suivi d’effet : la complémen-
d'évaluation des comportements de santi@rité des soins, I'exigence d’une forma-
P. Gross et le Cetradimn de Roubaik'évaluation des adolescents est pludon pratique de qualité, la nécessité du
en collaboration avec la clinique du stressroche de cette échelle alors que I'éy&UIVi a long terme et de I'évaluation.
et de l'anxiété de Lille montrent que I'u-luation des médecins s’en écarte et privi-
lisation de lanalyse fonctionnelle inspirég |égie le contrdle métabolique exprimé
de la psychologie cognitivo-comportementHbAlc. Ainsi, les références des sqigrably, le débat actuel sur la prise en
tale permet de surmonter certains blognants et des soignés ne concordent-elleBarge du DNID par les différents inter-
cages du processus éducatif frequemmepés. venants est souligné. Les opinions diver-
rencontrés par les équipes spécialisges. . . gent entre diabétologues libéraux (C.
Des phrases : « Je narrive pas a me faire L& groupe Diagest (Lille et Valen-cqjas JM Daninos) qui estiment que le
comprendre, j'ai le sentiment de parlefiennes) compartes stratégies d'adap; giapetique de type 2 devrait consulter au
dans le vide » engendrent une impresgidation a l'anxiété et & la dépression d&yqins une fois par an a leur cabinet pour
de lassitude. Lanalyse fonctionnelld@mmes enceintes présentant un diabefgire |e point de leur état et profiter de
menée par un intervenant de I'extérigugestationnel (DGpu non. Le travail de o specialisation en éducation du ma-
(groupes de parole de une heure et depli€Juipe soignante est visible dans |lg;qe (mais il nexiste toujours pas de no-
deux fois par mois pour les huit parameédroupé DG qui s’adapte mieux que lexenciature pour cette technicité pas en-
dicaux) a permis de révéler deux types|d&moins. core généralisée) et les hospitaliers qui
comportement : un sentiment d’incapadjté . considerent que la meilleure prise en
personnelle et des difficultés & s’adapter Table ronde : Stratégie de | charge serait la complémentarité entre
au fonctionnement de I'équipe (répartitiorprise en charge du DNID avec | MG ou diabétologues libéraux et le pla-
et horaires des taches éducatives, diveles médecins généralistes teau technique spécialisé en éducation de
gences des pratiques médicales, défaut de_ . L. , | leurs services et qui mettent en avant
communication avec les médecins). Une TroiS experiences sont rapporteéesyjjit¢ des réseaux ville-hopital.
action visant a modifier les comporteL Essonne, la Lorraine-Nord (Metz-
ments s'est mise en place utilisant le§hionville) et la région Ouest (Rennes, peg giratégies anti-complications spé-
techniques de thérapie cognitivo-compprSaint-Malo, Dinan, Laval). cifiques sont & mettre en ceuvre ainsi

tementale avec écoute active, affirmation . LA i AMTA ' Agie d arati i 3
_ te o : [ Dans I'Essonne, a été privilégié la redu’une stratégie de coopération visant a
de soi sans agressivité, adaptation, 1@ oo ges besoins de fo?matiogn a reg@méliorer la satisfaction et la qualité
structuration COgnItIVE avec lutte contre|l . . 4 (sj_e vie des diabétiques par un meilleur
snéralisati busive. Une évaluati tion au niveau départemental et la pr [ q par
gﬁn&rﬁr':at'on abusive. Une evaluation |egt .00 4'ine éducation de groupe a I'hpsoutien global. R. Cohen fait remarquer
: pital public accessible aux patients de| [gV'il faut faire évoluer les projets comme
_ o | médecine libérale aprés une sensibilis@t su le faire d'autres spécialités (sida,
Dans ladiscussiontrés riche qui & tion importante de tous les acteurs d@sthme, personnes agées, obésité).
suivi, P. Valensi a fait remarquer que |l&ystéme de soins. E. Mollet souligne que les MG “édu-
travail auprés des pharmaciens avait s¢ r\X qués” adressent plus souvent leurs pa-
a organiser avec le Conseil National [de Deux séminaires de FMC conventiontients diabétiques aux spécialistes que les
I’Ordre des Pharmaciens une formatipnée pour 70 MG chacun ont eu liewautres MG. Le DESG n’a pas a prendre
qui devrait étre accréditée. Une vue jujusqu’a présent. parti dans ce débat.

Le message pédagogique pour
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Comment améliorer I'éduca- | pont est encore a construire (DES$®@odt par patient la premiére année est de
tion des patients diabétiques ? | Ouest et lle-de-France). 500$, ce qui correspond a un jour d’hos-
Synthése des expériences francaises pitalisation.
par N. Tubiana-Rufi et D. Durain.

7. Développer des straté-
gies de suivi éducatif
Cette conférence a deux voix rapporte

! C’est une grande originalité du DE
le contenu des posters et permet d'ahogy,e ginsister sur 'importance du di
der dix themes.

gnostic éducatif qui permet en évalu
les besoins de chacun de s’adapter et de; 5 situation et les expé-

réévaluer ultérieurement les nouve Usiences du DESG en Europe

besoins individuels. Les liens avec les p i
irmi ihé ) 4 i A D o Conférence de Jean-Philippe Assal
Infirmiers libéraux ol la réactualisa-mgdecins libéraux sont une autre origi 2 encve) pp

tion du diplome est essentielle (DESG |i§it¢ ainsi que les inter-relations da
de France, PACA et Rhone-Alpes), infir{'¢quipe (Travail du Cetradimn & Roly- Depuis la création du DESG au sein
mieres des services hospitaliers non spggix). de I'EASD en 1979, beaucoup de travail
cialisés en diabétologie (Nice), aides-spi- . a été accompli, en particulier la sensibili-
gnantes qui ont appris la dimension de 8. Approches psychologiques | o5ion sur le role de I'éducation dans le
I'éducation a Charleville, MG (DESG  p4yqriser I'expression du vécu et deffaitement des diabétiques et surtout
Ouest et Lorraine-Nord), pharmaciengenesentations du patient est esserjtikgxigence méthodologique qu'elle im-
(DESG lle-de-France et Lorraine-Sud)par ges groupes de parole (Nice), ou p@lique. Dés 1982, les différences entre
etudiants et jeunes medecins a S qFF)'expression de figuration verbaliséd’Europe du Nord et celle du Sud étaient
brooke ou on ne peut s'installer sangsrenople). Comprendre les facteyrapparentes et nécessitaient des approches
avoir passé au minimum huit jour da 'adaptation a la maladie (Hotel-Dieu e€iblées sans parler des particularités des
une structure d'éducation de diabétiquesgy Debré), aider les patients DNIDPays de I'Est. Au nord, les nécessités ap-
(Dijon) sont aussi des Stratégies exp drarues |(?TS des ateliers étal&}'nt dans
rées. l'ordre d’importance : I'évaluation, le

. _ . o contenu médical et le développement des
On ne se choisit pas éducateur, on le 9. Education des patients diabe- centres, alors gu'au sud I'ordre des prio-
devient, ; et les expériences sont mukques maghrébins rités était : modifier ses attitudes, écouter
tiples : en Centre comme a Roubaix ol @ | ¢« CHU de Grenoble et I'Hopit |le malade a éduquer, former les soi-
I'HOtel-Dieu de Paris. La mise en situgnord de Marseille rendent compte g@nants.

tion des soignants avec un langage ¢ C"{b'ur expérience auprés de cette popula- 'auteur passe en revue les multiples
mun et simple dans la forme (DESGion particuliere par le taux dillettrisme, difficultés rencontrées dont la reconnais-
Centre). Il faut rappeler le programme dg.q ifficultés socioprofessionnelles et fasance que la pédagogie est une science a
formation des formateurs du DESG qu| gijiales, les obstacles linguistiques et eBart entiére (un méme outil pédagogique
forme déja 52 soignants medecins ou écificités culturelles. La encore I'étudeytilisé avec une méthodologie variable
de maniére multidisciplinaire. du vécu des patients et I'aide d'anthropajonnera des résultats incertains), I'éduca-
logues rompus a la culture musulmangon n'est pas I'information, les multiples
permet d’améliorer la relation entre soifgux-semblants “l'idéal de formation

. .| gnants et soignés et devrait a terme| $gest-il pas un alibi pour ne pas faire ce
De multiples exemples sont fournis inyoir sur la qualité de vie et les résult t§u'0n pourrait faire en cing minutes”.

cluant des stages de sport (Briangon), dasétaboliques et la prévention des com-
vacances pour enfants (Amiens), un coplications.

loque “éducation” pour soignanis ) ~ )
(Tours), les soins des p|eds (NlC )',,10. I_:alre reconnafltre [l'acte
I'exercice avec un vrai professeur gél'€ducation

gymnastique (Sherbrooke) ou un kin€si- crest le travail d’'un groupe mené par - P e ) s
thérapeute (Pégomas). JL. Grenier que de tenter d'établir uhe, Ui pourrait étre présenté a la pro-
nomenclature commune a tous les Oi_hglge réunion annuelle de I'Alfediam en
gnants des actes de diabétologie. Pou 298.
e .. .| faire il faut comptabiliser le temps de- Le point commun des discussions qui
Cela a éte fait a 'Hotel-Dieu, a Saintvolu a I'éducation, il faut évaluer les dif-s’enlisent doit étre bien connu et a
Louis et a Saint-Joseph a Paris ainsi quiérentes stratégies. Le colt de I'éducae propos l'auteur cite en conclusion
Nevers et a Rennes entre autres. tion, quant a lui, a été abordé paN. Katzanzakis « Les individus ou les
5. Inventer et appliquer des mé- I'équipe de Sherbrooke. Sur 59 centregroupes ne peuvent évoluer que s'ils
thodes et des outils pédagogiques de formation des malades au Québec|igont mis dans des situations ou ils n'ont
terrogés par JL. Ardilouze, 29 questianplus a se défendre d’étre ce qu'ils sont.
Depuis le répertoire des outils qui rénaires sont exploitables. 5000 patientsftant acceptés inconditionnellement, ils
vele les besoins et les difficultés de|lannée sont éduqués par 3,8 médecinseuvent s’essayer a de nouveaux roles
tache d’'éducation (DESG PACA) jusqulal9,5 infirmiéres, 18,2 diététiciennes, 4,3ans anxiété excessive et des niveaux
l'invention de jeux, de bandes dessinggsharmaciens (équivalents temps pleinji’adaptation supérieurs leur deviennent
(H6p. R.Debré), de planches sans titfdSn ne tenant compte que des salaires decessibles ».
(Bobigny), d'ateliers pratiques oul'o
manipule des emballages d'aliment| yne nouvelle série de modules de la Formation des Formateurs organisée par le

(Hotel-Dieu) et de fiches de recueil d’h DESG de langue francaise est programmée pour débuter en janvier 1998.
bitudes alimentaires (DESG Bourgogne)

Au terme de cette revue de détail, il

C%est inutile d’insister sur la vitalité de

'éducation en France et au Canada, il
r']ffaut persévérer.

1 - Former les intervenants de
soins

2. Former les éducateurs des
patients

3. Développer des programmes
d’éducation et des actions

Le futur est de développer un curricu-
lum de formation a la méthodologie pé-
dagogique qui aurait deux étapes :

- Certificat de capacité,

- Dipléme de formation

4. Evaluer les programmes
d’éducation

Les candidat(e)s intéressé(e)s (médecins, infirmier(e)s, diététicien(ne)s,p sychologues,
kinésithérapeutes, podologues) doivent posséder les connaissances de base en
diabétologie et se signaler auprées du secrétariat de la formation :

6. Favoriser la coordination des
soins

Outre les actions de formation interne Madame Christine BEAUDOIN - INSERM U21
OL,’ eXtemeS. au DESG et les res,eaux q 16 avenue Paul Vaillant Couturier
démarrent, il faut noter les stratégies d 94806 VILLEJUIF cedex tél. 01.45.59.51.08

passage des adolescents des services
pédiatrie a la diabétologie d'adultes,

pour obtenir les renseignements nécessaires a leur inscription.
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LA VIE DU DESG

Participation active des
groupes réegionaux au DESG

Les groupes régionaux ont été créés 2 - Formation des pharmaciens
en octobre 1992. Les gens impliqués sur o
le terrain par I'éducation concréte des - Elle a été initice dans le groupe Il
malades se rassemblent, produisent @¢-France, évaluée et validée aupres
font savoir ce qu'ils font en particuligrConseil de I'Ordre des pharmaciens.
par les posters de MONTREAL en jujndémarche a été identique et parallel
1995, d’AMIENS en mars 1997 et parcelle des infirmieres libérales.
des publications.

- Dans la région Lorraine, I'enseign

Jusqu'a maintenant des questions dlof€Nt par Diaporama sur le DNID a &

ganisation étaient prédominantes, adiectué a la faculte de pharmacie su

jourd’hui les responsables auront la p §1€ trois_ateliers sur le théme ay
nseillez-vous sur les lecteurs, la di¢

sibilité de changer leurs idées, de trou ﬁo t e pied 2’
des projets communs, de partager gefdue €t 1€ pied =

taines difficultés, de découvrir des . . L
thémes de recherche originale. Actuellg_— 3 - Formation des meédecins généra
ment, il existe 15 groupes régionaux |etStes

deux sections étrangeres (QUEBE[CC-
BELGIQUE), le travail est coordonné
niveau de chaque groupe par un respo
sable.

C’est certainement celle qui pose
lus de probléemes : différentes actio
nt déja été entreprises en France. D
le cadre du DESG deux groupes essa
de motiver leurs confréres avec l'aide

QUELLES SONT LES DIFFERENTES | |5 EMC -

ACTIONS ENTREPRISES ?

) o ) - la région Bretagne a créé un livr
1 - La formation des infirmieres libé- | de fiches pour aider le médecin géné
rales a été effectuée dans trois régionsiiste a suivre régulierement son patie
principalement la région lle-de-Francepar ailleurs, un kit de réunions a été &
région PACA, groupe Rhdne Alpes, [a]i.
démarche est a peu prés identique| et
s’est établie de la fagon suivante : consti- - en Lorraine, un petit groupe de m
tution de la liste des besoins par un quedecins généralistes travaille avec
tionnaire, réalisation d'ateliers pratiquesnembres du DESG a I'élaboration
répondant a la demande, évaluations préegles spécifiques de conduite de la g
et post-tests. veillance du DNID.

4 - Le passage du DID enfant-adulte
est évalué actuellement par la région lle-
de-France et par la Bretagne : des ques-
tionnaires ont été envoyés aux médecins
et aux adolescents pour faire un état des
lieux. Aprés une réflexion commune, on
tentera d’améliorer ce passage.

5 - Le groupe Centre Dans ce groupe

a eu lieu la premiére journée régionale
annuelle d’éducation des diabétiques. Ce
fut un succes dont la presse régionale et
la télévision en ont parlé : exposés dans
la matinée et ateliers pratiques non stop
etoute la journée ayant pour theme I'auto-
gurveillance, l'auto-contrdle, le diabete
Lde I'enfant, I'alimentation, la Iégislation

e @i le pied diabétique.

6 - Enfin, différents groupes travail-

Pient aux méthodes pédagogiquede prise

ten charge des diabétiques par les équipes

IMhédicales, infirmiéres et diététiques.

e

- on voit donc gue tout le monde
travaille de fagon active en France sur la
formation des soignants et I'éducation

" des diabétiques. De nombreux documents
ont vu le jour méme non officiellement

| alidés. Lidéal serait de mettre au point
n kit de formation évalué et validé et
i deviendrait un document de réfé-
nce. Il faut donc mobiliser au maxi-
m tous les participants a I'’éducation

es diabétiques, médecins, para-médi-

caux.

n
a
e
d

Bl La multidisciplinarité et le travail

'dréquipe sont absolument nécessaires

rt] our aboutir & un projet commun, rigou-
eux.

. Bravo a tous les groupes régionaux et
Csurtout continuez ! La reconnaissance du

€PESG passe par vous.

e
ur- A.M. Leguerrier - Sce Endocrinologie

Hépital Sud - Rennes

Service Bibliographie

fournir une photocopie (au prix de 1 F. la page).

* Libellez votre demande en notant bien:
- le n° de Diabéte Educa

« Adressez-la a : Diabéte Education - Dr. G. Charpentier 59, bd He

Vous étes intéressé par un ou plusieurs articles référencés dans la rubrique “Bibliographie” de “Diabéte
tion” mais vous ne disposez pas des revues ? Pas de probleme: “Diabete Education” peut désormais

- le ou les n° des articles,

« Joignez un reglement par cheque a I'ordre de ADMIGE ou par timbres.
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