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L'’EDUCATION THERAPEUTIQUE DE L'ENFANT
AYANT UN DIABETE DE TYPE 1

Juiie PLicanp??

Résumé

L’éducation du patient fait partie intégrante des soins de I’enfant atteint de
maladie chronique. Il est nécessaire que les enfants développent les capacités
qui leur permettront de gérer au mieux leur maladie et de grandir, tout en
ayant une maladie chronique. Le jeu est une voie possible pour les y aider.
De nombreux auteurs utilisent des techniques ludiques afin de s’adapter
aux besoins d’apprentissage des enfants, mais peu d’études décrivent
ces techniques. L’efficacité des programmes est rarement évaluée selon
la maitrise des connaissances et des compétences psychosociales par les
enfants, en lien avec la maladie et les traitements. Cet article décrit une étude
réalisée aupres de 14 enfants 4gés de 10 3 11 ans ayant un diabete de type 1. Ces
enfants ont participé a un programme d’éducation thérapeutique durant un
séjour de trois semaines (juillet 2003) d’Aide aux jeunes diabétiques (AJD). Le
programme comportait’y séances et utilisait des techniques ludiques adaptées
aux capacités d’apprentissage des enfants. L’étude a évalué I'impact général
du programme sur la satisfaction des enfants et 'atteinte de 31 objectifs contri-
buant au développement ou au renforcement de 7 compétences cognitives
et/ou psychosociales. Les résultats ont confirmé I'efficacité du programme :
28 objectifs sur 31 ont été atteints par au moins 8o % (11/14) des enfants avec
un indice de satisfaction élevé des enfants (93 %) en fin de programme.

Cadre de I'expérimentation

Contexte du diabete de type 1

Le diabéte de type 1 est 'une des maladies chroniques les plus fréquentes chez
I'enfant et 'adolescent. Son incidence s’accroit de 3 a 5 % par an chez'enfanten
France, notamment chez les moins de 5 ans (incidence multipliée par 2 en dix
ans). Le nombre estimé d’enfants et adolescents ayant un diabeéte de type 1 en
France estde 15000, soit une incidence annuelle de 8-9 pour 100 000 enfants de
0214 ans (Ispad guidelines, 2000). Compte tenu de ce public-enfant spécifique
et des caractéristiques de prise en charge quotidienne de cette maladie chro-
nique, la Fédération internationale du diabete (IDF) et la Société internationale
du diabete de 'enfant et de 'adolescent (Ispad) préconisent d’adapter I’éduca-
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tion thérapeutique aux besoins des enfants et de leur famille. Il s’agit d’« ouvrir
la voie a une prise en charge pratique, souple et adaptée a I'dge, d’assurer le bien-étre
de Venfant et de l'adolescent qui devraient étre capables de participer aux activités
normales de la vie, a la maison, d I'école et dans le milieu professionnel et de réduire les
complications psychologiques et & long terme » (Ispad [39], page 8).

Particularités de I'éducation thérapeutiqgue chez I'enfant

Une prise en charge familiale

Dans le cadre d’'une maladie chronique chez I’enfant ou I’adolescent, le
« patient » (en tant qu’interlocuteur en interaction avec les soignants) est
souvent remplacé par le systéme familial. Toutes les dimensions de la vie
de 'enfant et de sa famille sont touchées. De nouvelles pratiques et attitudes
doivent étre adoptées par tous : réaliser 'autosurveillance glycémique et
urinaire, pratiquer les injections d’insuline, faire face a la maladie, répondre
aux différents événements quotidiens. Si le processus d’adaptation concerne
le jeune malade chronique et son entourage, différents facteurs influencent
cette répartition dynamique et fluctuante : les particularités de 'enfant, de ses
parents et des professionnels de santé, les caractéristiques de la maladie, de
I’environnement, etc. L’éducation thérapeutique accompagne I'enfant et sa
famille dans I’adoption et la répartition des pratiques liées a la maladie, en
permettant aux uns et aux autres de vivre au mieux avec la maladie chronique
et d’en éviter les complications aigués et chroniques.

Adaptation aux facteurs liés a I'enfant : développement et apprentissages
Selon Jean Piaget, le développement cognitif et intellectuel de I’enfant ne
se fait pas régulierement : il passe par certains stades. L’auteur détermine
trois stades parmi lesquels il insére une étape qu’il nomme période : un stade
sensori-moteur : (de la naissance a 2 ans), une période pré-opératoire (de 2 a
6 ou 7 ans), un stade des opérations concreétes (de 6 ou 7 ans a 11 ou 12 ans) et
un stade des opérations formelles ou hypothético-déductif (de 11 ou 12 ans).
Les 14 enfants diabétiques de type 1 concernés par le programme éducatif sont
agés de1o anans, ce qui correspond a priori au stade des opérations concretes
défini par Piaget [57]. A ce stade, les enfants peuvent mobiliser deux types
d’opérations : les opérations logico-mathématiques qui organisent les quan-
tités et les objets discontinus (fondées sur les différences entre les éléments,
leurs ressemblances ou leurs équivalences, elles conduisent aux notions de
sériations, de classification et de nombre) et les opérations infra-logiques qui
portent sur les quantités continues (fondées sur les voisinages et les sépara-
tions, elles aménent aux notions d’espace, de temps, de constitution de 'objet
en tant que tel, et sont a 'origine de la mesure). Le temps devient objectif grace
a une construction opératoire et 'enfant acquiert une logique qui s’applique
au réel : il réussit aussi a se décentrer par rapport aux objets et aux faits.
L’environnement pédagogique estaussi un élémentimportant dansles appren-
tissages de I’enfant. Plusieurs dimensions doivent étre prises en compte :
instaurer un climat de confiance autour de 'enfant (notamment dans sa rela-
tion avec les professionnels de santé), varier les activités d’apprentissage,
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fournir les moyens nécessaires a 'accomplissement des tiches qui lui sont
confiées, encourager I'’enfant dans ses efforts et transformer chaque échec en
nouvelle occasion d’apprentissage. La participation mutuelle préconisée par
Szasz et Hollender permet a 'enfant d’étre acteur dans le processus d’appren-
tissage et de promouvoir sa santé [62]. Dans le cadre de programmes d’édu-
cation, les spécificités de travail en individuel et en groupe sont a prendre
en compte. En abordant les dimensions cognitives et comportementales liées
au traitement et a la maladie, le travail de groupe répond aux attentes des
soignants qui souhaitent que les enfants prennent en charge quotidienne-
ment leur maladie. Le groupe accroit I'interaction entre les enfants et favorise
la confrontation des connaissances et des expériences personnelles. Quant au
travail individuel, il permet d’adapter le programme d’apprentissage a chaque
enfant, en tenant compte de sa vie et de I'impact de la maladie sur celle-ci.
Il répond principalement aux besoins de I'enfant : apprendre a grandir et a
vivre avec son diabeéte. L’expérience du patient est un élément capital dans la
définition des objectifs personnels de chacun, dans le cadre d’un programme
éducatif de groupe.

Le jeu comme support éducatif chez I'enfant

Lerdledujeudansle processus d’apprentissage etde développementdel’enfant
est reconnu depuis longtemps par les pédagogues et psychologues [57, 23].
Par le jeu, 'enfant explore ses propres ressources, se découvre, apprend a
organiser et a maitriser son environnement. Il peut s’exprimer et communi-
quer avec les autres. Dans le cadre d’'un programme d’éducation, le jeu est un
outil a multiples facettes qui facilite les apprentissages chez ’enfant. Il est un
support de développement, un outil de séparation entre soi et la maladie, un
espace d’exercice du contréle, un objet transitionnel pour expérimenter, un
outil de socialisation et de communication avec les autres enfants, mais aussi
avec les soignants. C’est aussi un outil d’apprentissage qui permet de répéter,
d’imiter, de s’exercer et d’assimiler les contenus nécessaires a une meilleure
prise en charge de la maladie, sans prendre de risques pour soi-méme [54].
Cependant, ’enfant ne joue pas pour apprendre : il apprend parce qu’il joue
[27]. Les objectifs a atteindre par le biais du jeu doivent étre connus par les
enfants si'on veut qu’ils réutilisent leurs expériences ludiques dans d’autres
situations réelles du quotidien.

Modalités pratiques de I'expérimentation

Référentiel théorique du programme éducatif

Chaque séjour est construit sur la base d’activités sportives, créatives et ludi-
ques qui prennent appui sur le modeéle opérationnel structuré retenu dans
la typologie descriptive de 'action thérapeutique en groupe proposée par
D’Ivernois et Gagnayre [71]. Ce modele systémique propose différentes
phases d’action pour la mise en place du programme :

® un diagnostic éducatif aupres de chaque enfant pour définir les besoins
communs au groupe et spécifiques a chacun;
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®la définition d’objectifs adaptés en lien avec les 7 compétences trans-
versales nécessaires pour gérer une maladie chronique [24];

®la mise en place du programme éducatif avec des méthodes et des
outils éducatifs adaptés (techniques ludiques) ;

® 'évaluation du programme pour mesurer l’atteinte ou non des objectifs
visés, ainsi que la satisfaction des enfants.

Description du programme éducatif

En tenant compte des spécificités du public-enfant, un programme d’éduca-
tion thérapeutique a été mis en place en juillet 2003 lors d’'un séjour organisé
par ’Aide aux jeunes diabétiques (A]D)?4. Durant les trois semaines du séjour,
le programme s’articulait autour de trois étapes principales : un diagnostic
éducatif en début de séjour (sous forme d’entretien individuel), sept séances
collectives articulées entre elles [tableau V] et un entretien individuel en fin de
parcours. Avant le début du programme, chaque enfant était vu séparément
pendant quinze a vingt minutes. L’objectif était d’évaluer ses caractéristiques
sociodémographiques, son niveau d’autonomie dans la gestion du diabeéte, ses
souhaits vis-a-vis du camp de vacances, ses attentes par rapport au programme
d’éducation, sa motivation a gérer seul le diabéte, son niveau de connaissances
et de prise de conscience des différents aspects de la gestion de la maladie.
A T'occasion de ce premier contact, les enfants déterminaient leurs premiers
objectifs spécifiques. Certains aspects du programme initial étaient ajustés
en fonction de leurs souhaits et difficultés. Comme la majorité des enfants
avaient une connaissance faible de la diététique et que certains avaient exprimé
le souhait de mieux comprendre et mieux gérer I'alimentation a domicile, une
séance spéciale a été consacrée aux aspects nutritionnels.

Les séances collectives se déroulaient en début de matinée un jour sur deux
et duraient chacune environ une heure. Elles étaient présentées aux enfants
sous le nom de « Diablud », le but étant de donner un caractére ludique et
d’éviter d’utiliser le mot « cours ». Elles étaient animées par la méme personne
(lauteur), celle-ci étant responsable (en collaboration avec d’autres soignants)
du suivi médical quotidien des enfants durant tout le séjour. Les séances se
déroulaient sur un lieu fixe, ce qui permettait aux enfants de mieux se repérer
et de disposer d'un endroit privilégié pour parler de leur diabéte. Les enfants
étaient répartis en deux groupes (A et B) de sept. Les méthodes, ludiques et
interactives, étaient identiques dans les deux groupes, a part l'utilisation des
marionnettes, introduites uniquement dans le groupe A a partir de la 3¢ séance.
Ce dispositif a été mis en place afin d’évaluer si l'utilisation d’'un médiateur
tel que les marionnettes?® facilitait ou non I'expression des enfants au sujet de
leurs difficultés, émotions et attitudes liées au diabete.

24. L'AJD est une association nationale francaise reconnue d'utilité publique ayant pour but d’aider les jeunes et
leurs familles a vivre le mieux possible avec le diabéte. Depuis 50 ans, elle organise des séjours éducatifs pour les
enfants diabétiques. Reconnus et financés par la Caisse nationale d’assurance maladie (Cnam), et ouverts sur les
temps des vacances, les séjours aident les enfants a développer les compétences nécessaires pour gérer leur maladie
et leur traitement.

25. Les résultats de cette évaluation sont décrits dans un autre article [53, 541].
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TABLEAU V

Objectifs et méthodes d'intervention des sept séances du programme éducatif
en lien avec les capacités a développer chez les enfants

Capacités répondant aux compéten- Objectifs spécifiques Méthodes d'intervention

ces a développer

lié au traitement

psychosocial

S'exprimer sur
ses difficultés, ses
besoins, ressentis
et réactions

Décrire les situations liées au
diabéte

Evoquer ses ressentis

Décrire ses réactions et attitudes

Discussions de groupe sur la
qualité de vie

Comprendre Lister le nom des organes connus | Construction d'un personnage en
son corps et sa Localiser les organes dans le mousse
maladie corps humain Consultation de livres afin d'identi-
Identifier I'organe en cause dans | fier les organes
le diabete Construction et localisation des
Identifier les organes impliqués organes sur le personnage
dans la physiopathologie du Identification de I'organe en
diabete cause : le pancréas ainsi que les
Localiser ces organes dans le autres organes impliqués dans le
corps humain diabéte
Comprendre Expliquer la physiopathologie du | Lecture d'un chapitre du livre
son corps et sa diabete Privé de bonbecs
maladie Expliquer la physiologie de Jeu de la maison « Monsieur
I'insuline muscle » représentant le muscle
Expliquer I'action de I'insuline qui doit se nourrir
Expliquer la physiopathologie de
I'acétone
S'exprimer sur Décrire les situations liées au Discussion de groupe (groupe
ses difficultés, ses | diabéte B) ou saynetes de marionnettes
besoins, ressentis | Evoquer ses ressentis (groupe A) sur la découverte du
et réactions Décrire ses réactions et attitudes | diabéte
Adapter les Lister les différents types et Lecture d'un chapitre du livre

aspects de sa vie
quotidienne aux
contraintes de

la maladie et du
traitement et vice
et versa

catégories d'aliments
Représenter la main diététique
Repérer les différents types
d'aliments dans une recette
Composer un repas équilibré

Privé de bonbecs

Braimstorming sur les aliments
préférés des enfants
Identification des aliments conte-
nant des glucides

Création par chaque enfant de sa
« main gourmande » reprenant
toutes les catégories d'aliments
d'un repas équilibré

Repérer les aliments contenus
dans une recette de cuisine
Composer le menu d'un repas
équilibré

S'exprimer sur
ses difficultés, ses
besoins, ressentis
et réactions

Décrire les situations liées au
diabéte

Evoquer ses ressentis

Décrire ses réactions et attitudes

Discussion de groupe (groupe
B) ou saynétes de marionnettes
(groupe A) sur les différentes
expériences de |'alimentation et
des repas

Maitriser les
gestes techniques
de surveillance

et du traitement
(surveillance
glycémique, uri-
naire et injections
d'insuline)

Faire soi-méme ses glycémies
sous surveillance

Faire soi-méme ses bandelettes
urinaires sous surveillance

Ecrire ses résultats dans le carnet
de traitement

Préparer son matériel d'injection
Faire son injection d'insuline seul
(si souhait), dans le respect des
regles d'hygiene

Jeter son matériel usagé selon les
regles de précautions sanitaires

Lecture d'un chapitre du livre
« Privé de bonbecs »

Jeux de role
Jeux des erreurs : mimes de
chaque geste
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TABLEAU V (suite)

los

Capacités répondant aux compéten-
ces a développer

lié au traitement

psychosocial
S'exprimer sur
ses difficultés, ses
besoins, ressentis
et réactions

Objectifs spécifiques

Décrire les situations liées au
diabete

Evoquer ses ressentis

Décrire ses réactions et attitudes

Méthodes d'intervention

Discussion de groupe (groupe
B) ou saynétes de marionnettes
(groupe A) sur les différentes
expériences, en lien avec le
traitement

Identifier correcte-

ment ses propres
signes d'hypo et
d'hyperglycémie
ainsi que les
facteurs causaux

Identifier et lister les différents
signes d'hypo et d'hyperglycémie
Savoir rechercher I'acétone en cas
d'hyperglycémie

Identifier les causes et facteurs
responsables d'hypo et d'hyper-
glycémie

Lecture d'un chapitre du livre
Privé de bonbecs

Création d'un jeu de cartes repré-
sentant pour chaque enfant 3 de
ses signes d'hypoglycémie et 3 de
ses signes d'hyperglycémie

Jeu de role sur les conduites a
tenir en cas d'hypo et d'hyper-
glycémie

Gérer une crise

Identifier correctement une
situation de crise

Proposer I'attitude et le compor-
tement adéquats en suivant les
recommandations d'urgence

S'exprimer sur
ses difficultés, ses
besoins, ressentis
et réactions

Décrire les situations liées au
diabéte

Evoquer ses ressentis

Décrire ses réactions et attitudes

Discussion de groupe (groupe
B) ou saynetes de marionnettes
(groupe A) sur les différentes
expériences d'hypo et d'hyper-
glycémies

Discuter des
objectifs en lien
avec la maladie et
le traitement avec
les professionnels
de santé

Déterminer un objectif en lien
avec le traitement ou le diabéte
pour le retour a la maison

Dessin individuel sur les ressentis
pendant le séjour éducatif
Discussion individuelle pour
déterminer un objectif individuel
pour le retour a la maison

S'exprimer sur
ses difficultés, ses
besoins, ressentis
et réactions

Décrire les situations liées au
diabete

Evoquer ses ressentis

Décrire ses réactions et attitudes

Discussion de groupe sur les
ressentis au retour a la maison

55
S6
S7

Au début du programme, les enfants ont découvert le livre Privé de bonbecs
qui raconte I'histoire d’une petite Myriam au moment ot elle apprend qu’elle
a un diabete?é. Choisi pour aider les enfants a trouver différentes solutions
selon les circonstances, ce support invitait chacun a s’exprimer sur son vécu,
en réponse aux expériences de Myriam. Les différents chapitres (lus par 'ani-
mateur) ont permis d’amorcer les discussions de groupe.

La premiére séance concernait la qualité de vie* des enfants. Elle a permis
d’établir un premier contact, de laisser les enfants parler librement et d’éva-
luer ainsi la place qu’occupe le diabete dans leur quotidien. Dix-sept situations
identifiées comme significatives de la qualité de vie chez I'enfant (malade ou
non) ont été présentées [45] : « a la récréation », « lors d'un anniversaire »,
«en consultation avec le docteur », « quand je sais faire », « quand je prends
mon traitement », « en vacances », « quand je serai grand », etc. Pour chaque
situation, les enfants devaient exprimer ce qu'’ils ressentaient et expliquer

26. Morgenstern S., Gauthier M. Privée de bonbecs. Paris : Ecole des Loisirs, 2002 : 147 p.
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leurs choix. Les objectifs et les méthodes d’intervention ont été choisis en
fonction des capacités cognitives, sociales, morales et de responsabilisation
de ces enfants 4gés de 10 a 11 ans (soit au début du développement de la pensée
logique, au stade des opérations concretes défini par Piaget [571).
L’organisation des séances était identique dans les deux groupes (A et B). La
premiere partie concernait les savoirs et savoir-faire a maitriser pour déve-
lopper ou renforcer certaines compétences. La deuxiéme partie visait la
compétence d’expression (exprimer ses besoins et émotions) par le biais de
discussion de groupe sur des sujets identiques a ceux de la premiére partie.
Dans les discussions des séances 3 a 6, seule la technique d’expression diffé-
rait dans les deux groupes. Les thémes abordés étaient identiques (groupes
A et B) et prédéfinis a 'avance. Ils étaient proposés aux enfants par tirage au
sort de petits papiers. Une fois 'un des papiers tiré au sort, les enfants du
groupe A s’exprimaient par des petites saynétes de marionnettes sur des situa-
tions réelles ou fictives?”. Ceux du groupe B s’exprimaient directement sous
la forme d’un débat a partir de situations vécues au quotidien. Pour chaque
théme tiré au sort, les enfants décrivaient une situation vécue, leurs émotions
et ressentis ainsi que les attitudes ou comportements qu’ils adoptaient aupa-
ravant (ou qu’ils auraient aimé adopter face a cette situation).

Toutes les séances ont été filmées intégralement. Afin d’ajuster le programme
et les séances suivantes, les films ont été visualisés et discutés chaque jour par
I’équipe pluridisciplinaire participant aux séances d’éducation.

Résultats de I'expérimentation

Critéres d'évaluation

L’évaluation mise en place a permis de mesurer 'impact de l'utilisation des
techniques éducatives ludiques et récréatives sur I'efficacité du programme
d’éducation des enfants ayant un diabéte de type 1. Les critéres d’évaluation
privilégiés [tableaux V1] sont :

® ]a satisfaction générale des enfants pendant et apres le programme ;
®le développement ou le renforcement des compétences liées aux
traitements ;

®le développement d’'une compétence transversale psychosociale : la
capacité de I'enfant a s’exprimer sur ses difficultés quotidiennes, ses
ressentis et attitudes en lien avec le diabete.

Comme indicateur d’efficacité du programme éducatif, nous avons considéré
que chaque objectif devait étre atteint par au moins 8o % des enfants (ici,
nenfants suri4). Les méthodes d’évaluation utilisées ont été adaptées au public
d’enfant et au contenu de chaque séance, comme 'indique le tableau VII.

27. Utilisées pour faciliter leur expression sur le vécu du diabéte, les marionnettes ont été créées par les enfants du
groupe A pendant une séance d’activité manuelle qui ne faisait pas partie du programme d’éducation.
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TABLEAU VI

Description de I'évaluation des séances
Outils et méthodes d'évaluation

1 Nombre et type d'interventions de chaque enfant sur ses besoins, valeurs, projets, ressentis

~n

Livret de jeux écrits :

- dessiner les organes oubliés sur le corps humain

- colorier I'organe responsable dans le diabéte en rouge

- colorier les autres organes impliqués dans le diabéte

Evaluation de la satisfaction : choix de I'un des 3 visages expressifs et explication

3 Livret de jeux écrits :

Utilisation du jeu de la maison muscle2® et réponse aux questions : Qu'est ce qui ne fonctionne pas dans le
diabete, Quel est le role de I'insuline, Que signifie I'acétone ?

Evaluation de la satisfaction : choix de I'un des 3 visages expressifs et explication

Nombre, nature et type (spontané ou provoqué) des interventions de chaque enfant et de chaque groupe
concernant les situations, les ressentis et attitudes adoptées

4 Livret de jeux écrits :

Dessiner sa « main gourmande »

Identifier les différents types d'aliments contenus dans une recette de cuisine
Compléter la recette pour obtenir un repas équilibré

Evaluation de la satisfaction : choix de 'un des 3 visages expressifs et explication

Nombre, nature et type (spontané ou provoqué) des interventions de chaque enfant et de chaque groupe
concernant les situations, les ressentis et attitudes adoptées

5 Observation individuelle des gestes lors du suivi médical quotidien

Livret de jeux écrits :

Mettre dans I'ordre les différentes étapes de chaque technique

Relier les différents matériels usagés a la bonne poubelle

Evaluation de la satisfaction : choix de 'un des 3 visages expressifs et explication

Nombre, nature et type (spontané ou provoqué) des interventions de chague enfant et de chaque groupe
concernant les situations, les ressentis et attitudes adoptées

6 Livret de jeux écrits :

- identifier les signes de Myriam (hypo et hyperglycémie) parmi plusieurs signes proposés

- écrire ses propres signes dans les deux situations

- choisir [a bonne attitude parmi 3 propositions pour répondre a une hypoglycémie, a une hyperglycémie
- identifier les signes de crises parmi plusieurs signes proposés

Evaluation de la satisfaction : choix de I'un des 3 visages expressifs et explication

Nombre, nature et type (spontané ou provoqué) des interventions de chaque enfant et de chaque groupe
concernant les situations, les ressentis et attitudes adoptées

7 Nombre d'interventions de chaque enfant sur ses besoins, projets, ressentis
Détermination par chacun d'un objectif au moins pour le retour a la maison

TABLEAU VII

Opérationnalisation des critéres d'évaluation

| Indicateurs | Outils
1. Satisfaction générale des enfants | A la fin de chaque séance : Livret de jeux écrits
Choix d'un visage parmi 3
(sourire, neutre, hostile) Entretien semi-dirigé

A'la fin du programme : ressentis et
avis sur les méthodes et outils utilisés

2. Développement des compétences | 0 erreur : objectif atteint Livret de jeux d'autoévaluation
liées au traitement : 1erreur : partiellement atteint des objectifs spécifiques
objectifs spécifiques >l erreur : non atteint

2. Développement de la compétence | Objectif atteint si au moins Retranscription des interventions
transversale psychosociale d'expres- | 1intervention par séance

sion : objectif spécifique (lors des 6 séances) sur les situations,

ressentis et attitudes liées au diabéte

28. Ce support éducatif consiste en une représentation simplifiée et ludique du fonctionnement de I'insuline au
niveau cellulaire musculaire. Les enfants peuvent ainsi mieux comprendre a quoi sert I'insuline et les glucides du
repas et modifier leurs croyances sur ces deux substances.
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Satisfaction générale des enfants

Le niveau général de satisfaction est bon. Neuf enfants sur 14 ont choisi le
visage « souriant ». Treize enfants ont considéré que le programme les avait
aidés a gérer leur diabete. Ils ont progressé tout en s’amusant. Les enfants qui
ont choisile visage « neutre » (majoritairement dans le groupe A) ou « hostile »
(seulement chez les enfants du groupe B) exprimaient une fatigue, une inca-
pacité a comprendre ou un énervement a parler de leur diabete. Les résultats
différaient d'une séance a I'autre.

A la question sur leurs préférences dans le programme, le groupe A cite la
construction et I'utilisation des marionnettes. Les autres outils cités indiffé-
remment dans les deux groupes sont : I'histoire de Myriam, les différents jeux,
le livret d’évaluation ainsi que les dessins. Concernant les parties et outils les
moins appréciés, les enfants ont cité la séance sur les techniques de traite-
ment, les signes d’hypo et d’hyperglycémie, le jeu de « Monsieur muscle ».
Enfin, 6 enfants sur 14 n’ont cité aucun élément leur ayant déplu.

Compétences liées a la maladie

et compétence transversale d'expression

A la fin du programme, trois des six capacités répondant aux compétences
liées au traitement ont été développées ou renforcées par au moins u enfants
sur 14 (8o %) [tableau VIII] :

— étre capable d’adapter les aspects de sa vie quotidienne aux contraintes
de la maladie et du traitement et vice versa ;

— étre capable de maitriser les gestes techniques de surveillance et du
traitement (surveillance glycémique, urinaire et injections d’insuline) ;
— étre capable de discuter des objectifs en lien avec la maladie et le traite-
ment avec les professionnels de santé

Les objectifs spécifiques non-atteints étaient les suivants :

— expliquer la physiopathologie de I’acétone (non atteint par 5 enfants) ;
—identifier les causes et facteurs responsables des hypo et hyper-
glycémies (non atteint par 5 enfants) ;

— suggérer une attitude de « faire face » a une situation problématique
(non atteint par 5 enfants).

La capacité répondant au développement ou renforcement de la compétence
psychosociale d’expression a été atteinte par ’ensemble des enfants tout au
long du programme. Pour finir, 28 objectifs spécifiques sur 31 (86 % des
objectifs) ont été atteints par au moins 11 enfants sur les 14 (8o %).

Discussion critique et perspectives

Si les résultats obtenus suite a notre programme d’éducation thérapeutique
sont encourageants, cela n’empéche en rien de pointer certaines limites,
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notamment par rapport a la méthodologie choisie, a la place du jeu dans
I’éducation thérapeutique ou au public concerné par cette étude.

TABLEAU VIl

Objectifs par capacités

Nombre Nombre d'objectifs non
d'objectifs | atteints par au moins 80 %
spécifiques des enfants

Capacités répondant aux différentes compétences a développer ou renforcer

Comprendre son corps et sa maladie 9 1: expliquer la physiopathologie
de I'acétone (62 %)

Adapter les aspects de sa vie quotidienne aux contraintes 4 0

de la maladie et du traitement

Maitriser les gestes techniques de surveillance et du traitement 6 0

(surveillance glycémique, urinaire et injections d'insuline)

Identifier correctement ses propres signes d’hypo et 3 1:identifier les causes et

d'hyperglycémie, ainsi que les facteurs causaux facteurs responsables des hypo

et hyperglycémies (62 %)

Etre capable de gérer une crise 2 1:suggérer la bonne attitude et
comportements en suivant les
recommandations d'urgence

Etre capable de discuter avec les professionnels de santé 1 0
des objectifs en lien avec la maladie et le traitement

Etre capable de s'exprimer sur ses difficultés, ses besoins, 6 0
ressentis et réactions

Total 3

Limites méthodologiques de I'évaluation

La principale limite méthodologique de cette étude est la difficulté a évaluer
réellement le niveau de progression des capacités acquises par les enfants au
cours du programme. D’une part, les capacités n’ont pas été évaluées en début
de programme pour chacun des enfants car les outils d’évaluation reposaient
sur les activités ludiques et les histoires proposées au cours du programme :
la compréhension des jeux évaluatifs aurait pu étre diminuée par la I'igno-
rance des activités ultérieures du programme. D’autre part, I’évaluation des
capacités a eu lieu a la fin de chaque séance si bien qu’il est difficile de relier
les résultats avec les capacités et les compétences des enfants au quotidien.
Cependant, les objectifs individuels qui ont été évalués lors de la derniére
semaine par I'observation des comportements en situation réelle ont tous été
atteints par les enfants.

Utilisation de technigues ludigues

dans un programme d'éducation thérapeutique

Dans le cadre de ce programme, 'utilisation de techniques ludiques a permis
a au moins 1 enfants sur 14 d’atteindre 28 objectifs (sur 31) du programme. La
pertinence des jeux est renforcée par la satisfaction des enfants, liée principa-
lement au fait d’avoir joué tout en apprenant. Ces résultats corroborent ceux
de la littérature sur les atouts du jeu chez I’enfant. Le jeu présente en effet
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plusieurs avantages pour ’enfant, comme pour les soignants [52]. Avec le
jeu, la maladie devient un objet avec lequel I’enfant travaille en jouant. Il peut
jouer avec la maladie comme avec un objet et ne plus la subir. Ceci permet a
Ienfant de s’exercer et de « faire comme si », en ne prenant pas de risques
pour lui-méme. Cela ne veut pas dire que le simple fait de jouer répond a tous
ces avantages. Encore faut-il que 'objectif visé par le jeu soit celui d'un appren-
tissage... Le jeu doit alors étre le support des apprentissages. Il est important
que I'éducateur soit conscient que le plus important n’est pas de faire jouer
des enfants avec leur maladie, mais de viser un objectif a atteindre avec eux
en s’aidant d’'un support éducatif ludique pour mieux s’adapter aux apprentis-
sages des enfants. Le jeu n’est qu'un support adapté aux capacités et besoins
des enfants. En effet, une méme technique ludique peut étre utilisée pour des
objectifs d’apprentissage en lien avec des compétences cognitives et compor-
tementales liées au traitement et a la maladie, mais aussi en lien avec des
compétences psychosociales [54].

Pour le soignant, 'utilisation du jeu oblige a se mettre au niveau de I'’enfant et
a étre dans une relation de participation mutuelle et d’accompagnement [62].
Il permet également au soignant de répondre aux deux besoins essentiels des
enfants : jouer et apprendre. Mettre en place un jeu en fonction des objec-
tifs ciblés dans la séance permet aussi aux soignants de tester leurs propres
connaissances sur la maladie et le traitement.

Le jeu est donc un outil adapté, répondant aux conditions d’apprentissage
optimales de I'’enfant dans le cadre de I'éducation thérapeutique de '’enfant-
patient (efficacité du programme, travail en groupe, participation mutuelle,
principes pédagogiques). Cependant, il ne reste qu'un outil a utiliser ou non
dans le cadre d’un programme d’éducation du patient.

Limites du modéle opérationnel

Différents facteurs a prendre en compte

Notre programme d’éducation thérapeutique s’adressait a des enfants 4gés
de 10 a 11 ans. Le choix de cette population s’est fait afin de mettre en place
un programme répondant aux besoins communs du public visé, notamment
en fonction des théories du développement cognitif et moral des enfants de
cet 4ge. Les objectifs d’apprentissage ont été adaptés aux capacités cogni-
tives des enfants de 10-11 ans : les résultats de I'évaluation confirment ce choix
car au moins 1 enfants sur 14 (80 %) ont atteint 28 objectifs sur les 31 du
programme. D’ailleurs, 'dge est souvent cité dans la littérature pour expliquer
des différences de résultats entre les enfants.

Cependant, 3 objectifs n’ont pas été atteints par au moins 3 enfants. Ce résultat
pose la question de I'influence possible d’autres facteurs dans les apprentis-
sages des enfants : le vécu, les compétences psychosociales, mais aussi les
facteurs liés a la famille, a I’environnement, aux professionnels de santé et a
la relation de soins. Ces différents facteurs correspondent aux besoins spéci-
fiques de chacun des participants : ils sont souvent difficiles a prendre en
compte dans les programmes éducatifs de groupe congus selon le modele
opérationnel décrit précédemment. Cependant, la participation de ces autres
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facteurs a déja été mise en évidence dans une étude ultérieure qui visait a iden-
tifier un « profil éducatif » des enfants participant aux séjours éducatifs de
I’AJD selon leur 4ge ou stade de développement (capacités, comportements de
soins, connaissances, vécu du diabete) : les résultats ont suggéré une conver-
gence de facteurs et non la suprématie du facteur dge [55]. Ce constat va dans
le sens du modele « intégratif », explicatif des facteurs d’influence d’adoption
des comportements de santé [20].

Plusieurs rapports descriptifs de pratiques montrent que les soignants mettent
en place des programmes, souvent collectifs, 3 partir des objectifs des soignants
et des besoins des patients, identifiés en fonction de facteurs d’influence
communs a tous (ige, pathologie, traitement, etc.) [31, 44]. Un des facteurs
explicatifs est le souci de gain de temps pour les soignants et de son effica-
cité quant aux apprentissages (objectif d’observance) [31]. Les facteurs psycho-
sociaux, quelquefois recherchés avec les patients, restent néanmoins trés peu
utilisés dans les programmes éducatifs : trop spécifiques a chacun, ils sont
difficilement travaillés au cours des actions éducatives structurées de groupe.

Le modéle opérationnel en éducation du patient

L’éducation du patient est un processus d’accompagnement intégré dans
une démarche de soins. Ce processus est défini par le patient et par les
professionnels, a partir de I'expérience, des désirs, des besoins et des moti-
vations de chacun. Il comprend un ensemble d’activités formalisées indivi-
duelles ou de groupe, de sensibilisation, d’information, d’apprentissages,
d’écoute et d’échanges, d’aide psychologique et sociale [20].

Le modele opérationnel semble répondre aux besoins des soignants qui cher-
chent a maximiser I'efficacité des programmes éducatifs en vue d’apprentis-
sages cognitifs et comportementaux par les patients. Les facteurs principaux et
communs sont donc prioritaires dans I’élaboration du programme éducatif :
il doit étre adapté a un maximum de personnes du groupe. Pour autant, les
programmes éducatifs con¢us comme tels ne répondent pas nécessairement
aux besoins spécifiques de tous les patients. Les besoins prioritaires pour
le patient peuvent étre travaillés a travers une relation dans la durée, ce qui
conduira I'adulte a « prendre soin » d’eux, en complément des situations de
groupe. Au final, les différentes activités éducatives doivent étre complémen-
taires pour permettre au patient de mieux vivre avec sa maladie, en maitri-
sant mieux les connaissances et gestes liés a la maladie et au traitement, et en
les intégrant dans sa vie quotidienne. La perspective est aussi d’accéder a un
nouvel état d’équilibre dynamique de santé qui permettra au patient de vivre
et d’exister avec sa maladie chronique.

Les évolutions de I'expérimentation
Suite a I’évaluation, certaines modifications ont été apportées au programme
éducatif :

®le questionnement du vécu du diabeéte (au quotidien et pendant le
séjour) a été introduit dans le questionnaire du diagnostic éducatif
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systématiquement, pour tous les enfants. Les soignants peuvent ainsi
mieux connaitre les enfants et discuter de certains points avec eux
pendant le séjour, en individuel ou en groupe (si la problématique
semble commune pour plusieurs d’entre eux et s’ils le souhaitent) ;

® ]a définition d’objectifs individuels a été conservée dans le programme :
chaque enfant peut déterminer ses propres objectifs éducatifs pendant le
séjour, en vue de son retour chez lui ;

®un questionnaire de connaissances a été mis en place afin de mieux
connaitre le niveau cognitif des enfants sur les différents themes des
séances (physiologie, surveillance, hypo-hyperglycémie, surveillance
quotidienne, alimentation). Les enfants sont ensuite répartis par petits
groupes pour les séances de groupe ;

®les themes des séances ont été modifiés en fonction des résultats de
I’évaluation. Désormais, les techniques d’injection et de surveillance sont
abordées en individuel, au moment des soins : ceci permet de prendre
en compte la grande diversité des traitements et la nécessité de travailler
sur les dimensions personnelles des apprentissages (vécu, perception,
besoins, difficultés). La physiologie de I'acétone est abordée au moment
delaréalisation de bandelette urinaire, ce qui prend un sens plus concret
pour les enfants. La séance traitant de 'hypoglycémie et hyperglycémie a
été recentrée sur les perceptions des signes corporels, élément essentiel
dans la prise en charge par les enfants de leur maladie ;

®enfin, par rapport aux méthodes et techniques ludiques choisies, le
jeu de « Monsieur Muscle » qui avait été peu apprécié par les enfants, a
été remplacé par celui de « L’aventure du morceau de pain » (AJD), qui
permet de faire un lien entre les deux premiéres séances sur la physio-
logie de la digestion et I'insuline.

Des séjours éducatifs parents-enfant ont été initiés a I’AJD, a destination des
enfants et de leur famille (parents et fratrie). La réunion des enfants et de
leur famille est importante dans la mesure ol les comportements de santé
liés a la maladie sont partagés jusqu’a I'autonomie de I'enfant et o1 la mise
en ceuvre conjointe de ces comportements dans la famille peut varier selon
plusieurs facteurs (I'Age de 'enfant, les interactions entre ’enfant, sa famille
et les professionnels de santé). Les séjours comprennent des activités de
groupe pour les enfants et les parents séparément, mais aussi un accompa-
gnement individuel des familles tout au long du séjour (au cours des soins ou
lors des activités quotidiennes). Ces programmes sont en voie d’étre évalués
pour mesurer I'efficacité de cette approche « centrée sur la famille ».

Enfin, afin de mieux accompagner I'enfant et sa famille, une recherche est
mise en place depuis 2006 dans le cadre d’un doctorat de santé publique a
orientation éducation du patient. L’objectif est de mieux comprendre, dans
chaque famille, quels sont les facteurs et les interactions qui influencent le
fait de « prendre soin de soi et de sa maladie » chez un enfant. A terme, cela
permettra de proposer une nouvelle démarche éducative aupres de 'enfant et
de sa famille, plus adaptée a leurs besoins spécifiques.
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