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L'enfant, la maladie,
I'éducation thérapeutique :
point de vue clinique

Lo prise en charge des enfants atteints de maladie chronique (ex. diabé-
tiques) repose sur un trépied : thérapeutique, soutien psychologique et

éducation thérap

eutique. Leur eoordination permet .

ue intervention

‘Btre potentiolisée au bénsfice d'une médecine du sujet en développement

dans son contexte familial, économique et culturel.

es soins aux enfants at-
L teints de maladie chro-

nique sont assurés quoti-
diennement par les familles a
domicile. L'acquisition d’un sa-
voir et d’'un savoir-faire déter-
mine |’état de santé de I'enfant et
sa qualité de vie. Son éducation
thérapeutique, ainsi que celle de
ses parents, est un acte thérapeu-
tique ; elle est intégrée aux soins.
Le diabéte juvénile est une des
maladies chroniques de I’enfant
les plus fréquentes. Il s’agit du
diabéte « de type 1 » - ou diabéte
insulinodépendant (pip) - qui né-
cessite un traitement a vie par
des injections d’insuline, le suivi
de recommandations nutrition-
nelles et la surveillance pluriquo-
tidienne de la glycémie au bout
du doigt. Ce traitement complexe
et contraignant est assuré plu-
sieurs fois par jour a domicile
par 'enfant et ses parents et doit
étre adapté a toutes les circons-
tances de la vie quotidienne de
I'enfant - école, sport, voyages,
maladies...
L'équilibre glycémique est plus
difficile a obtenir chez I’enfant
que chez I’adulte, du fait de la
carence totale en insuline. Ces

difficultés sont majorées chez le
petit enfant de moins de six ans
qui présente un diabéte instable
et qui, de plus, est dépendant de
son entourage - par exemple
pour la reconnaissance et le trai-
tement des hypoglycémies quasi
inévitables. Les parents expri-
ment d’importantes difficultés et
une anxiété compréhensibles a
piquer leur enfant deux a trois
fois par jour, & gérer les refus ali-
mentaires et les hypoglycémies.
D’autres difficultés, bien diffé-
rentes mais importantes, sont
celles de la période de I’adoles-
cence marquée par une détério-
ration de I'équilibre glycémique
et de I'observance thérapeutique.
D’ou la nécessité de stratégies
d’éducation thérapeutique adap-
tées a chaque période de la vie.
L’éducation thérapeutique
concerne I'enfant mais aussi ses
parents, acteurs et responsables
des soins. Les autres adultes
amenés a prendre en charge I’en-
fant dans la journée doivent
aussi recevoir une éducation -
grands-parents, nourrice, person-
nel de créche, enseignant. Une
autre spécificité de I’éducation
thérapeutique de I’enfant atteint
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de maladie chronigue est de de-
voir étre adaptée aux stades du
développement de I’enfant pour
faire acquérir progressivement
les savoirs et savoir-faire néces-
saires a sa santé et a sa qualité de
vie. Dans le méme temps, les pa-
rents seront guidés dans le par-
tage des responsabilités du trai-
tement avec leur enfant et/ou
leur adolescent.

La prise en charge de I'enfant et
de I’adolescent malade chro-
nique, et de son entourage, est
une prise en charge globale.

Une prise en charge globale

* La réalisation des soins au
quotidien

Le diabéte est une maladie chro-
nique qui n’entrave aucunement
les aptitudes intellectuelles et
physiques de I’enfant. Apreés un
court séjour a I’hépital pour la
mise en route du traitement, I’en-
fant pourra rejoindre son domi-
cile et sa vie, en particulier sco-
laire. La scolarité s’effectuera
selon les aptitudes de I’enfant,
sans que la maladie ne I'affecte
si le traitement est correctement
Suivi.
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Le traitement et la surveillance du diabéte
sont assurés chaque jour par les parents et
I'enfant. Plus qu’une participation, c’est une
véritable autogestion du traitement qui est ef-
fectuée par les familles. L'équipe soignante, le
plus souvent hospitaliere, assure la transmis-
sion des informations et la formation aux
soins. Cette autogestion des soins présente
des aspects positifs, comme la possibilité pour
les parents et pour le jeune de jouer un role
actif dans la santé et d’acquérir une autono-
mie ; mais elle représente aussi une lourde
responsabilité qui appelle un soutien et une
compréhension de la part de I’entourage im-
médiat.

* Ce qui caractérise lenfant

C’est un étre en développement, qui est dé-
pendant des adultes et de son environnement.
L'adolescence comporte des enjeux et des ta-
ches développementales qui entrent en conflit
avec les exigences de la maladie chronique'.
La prise en charge médicale et éducative d'un
enfant ou d’un adolescent doit tenir compte
de ces spécificités et ne peut étre calquée sur
celle des adultes.

* L’importance des dimensions psycholo-
giques et pédagogiques

La place de la psychologie dans I’approche
globale de I’enfant et de I’adolescent diabé-
tique est fondamentale, du fait des interac-
tions entre les aspects psychologiques et so-
matiques dans cette maladie?. D’une part,
I’état psychologique a un impact sur !’état de
santé de I’enfant - le contréle du diabete au
travers de la gestion et de 'observance du trai-
tement -, d’autre part, le fait d’avoir une mal-
adie a vie, avec un traitement quotidien lourd
et contraignant, a des conséquences sur 1’état
psychologique de I’enfant et de ses parents. Le
travail de soutien psychologique de tous est
majeur et continu, adapté a I’évolution des
personnes, de la maladie, du systéme fami-
lial ; I’accés aux représentations personnelles
permet de comprendre les comportements des
patients et parents vis-a-vis des soins. Comme
tout apprentissage, celui des soins - objectifs
et méthodes - doit étre adapté a 1’4ge et au dé-
veloppement cognitif et psychoaffectif de I’en-
fant, et évoluer en fonction. La guidance at-
tentive dans la répartition des roles et des
taches du traitement entre I’enfant et ses pa-
rents permet de réajuster certaines situations
déstabilisantes pour le jeune en regard de
cette maturation. En effet, sont observées des

situations de surprotection - ou I'enfant subit
les soins - et, a I’autre extréme, de sur-respon-
sabilisation, souvent sans lien avec les autres
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responsabilités qui lui sont confiées dans sa
vie quotidienne.

* Le contexte socio-économique et culturel
Les conséquences sur la santé et |’équilibre
glycémique d’un enfant ou adolescent, issu
d’un milieu socio-économique défavorisé et
atteint de maladie chronique, peuvent étre
majeures comme nous le constatons dans un
secteur géographique particulierement
touché’. Le fort investissement de toute 1'é-
quipe d’éducation thérapeutique et psychoso-
ciale passe par le développement de réseaux
de soins avec la médecine scolaire et les équi-
pes éducatives scolaires, les infirmiéres libéra-
les et les établissements de soins a domicile,
les structures sociales de secteur et les centres
de suivi psychologique en ville {cmpp), et par-
fois les internats médicaux de la région.

A T'hopital Robert-Debré, pres d’un enfant
diabétique sur deux est d’origine étrangére -
Maghreb, Afrique noire, Asie. Nos propres
observations et travaux ont indiqué la néces-
sité d’une approche globale prenant en
compte la culture d’origine de la famille®. Des
membres de 1’équipe se sont formés avec une
ethnopsychologue, mais notre population né-
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& part entiere et non
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charge globale

cessiterait dans certains cas une prise en
charge par une ethnopsychologue intégrée a
I’équipe.

* L’école’

Comme tous les enfants, I’enfant diabétique
passe une grande partie de son temps a I'é-
cole. Si le retour a I’école est percu comme la
preuve que l’enfant peut vivre « normale-
ment », il est également source d’inquiétude
sur la continuité du traitement et de la sur-
veillance - repas, mesures de la glycémie,
gestion du sport, des hypoglycémies - hors
du contréle des parents. C’est par une bonne
information et un partage d’un savoir mini-
murn avec le corps enseignant, que pourra se
réaliser une insertion sociale de qualité, a la-
quelle ces enfants ont droit comme les aut-
Tes.

Assurer la continuité du traitement, considé-
rer I'enfant a part entiére et non pas comme
un « diabétique », tels sont les enjeux d’une
prise en charge globale dont les acteurs -
équipe soignante, parents, enseignants, en-
fant et toute personne vivant au quotidien
avec ce dernier -, idéalement, devraient for-
mer un réseau solide. Pour cela, il faut que
I'information circule et que la communica-
tion entre les partenaires soit possible et de
qualité.

Malgré quelques difficultés, notre expérience
clinique nous prouve gue cette collaboration
est non seulement possible, mais efficace
tant concernant la santé physique que 1'équi-
libre psychoaffectif et social des enfants et de
leurs parents.

L'éducation thérapeutique

* Qu’est-ce que l’éducation thérapeutique
dans le cadre de la maladie chronique de
D’enfant ?

Selon nous, c’est :

- accompagner ’acquisition des compéten-
ces thérapeutiques permettant I’autonomie
familiale dans la gestion quotidienne du trai-
tement de ’enfant, dans un partage évolutif
des compétences ;

- accompagner les familles dans 1'adaptation
a la maladie et la réalisation de leur projet de
vie, par un processus de formation progressif
et évolutif intégré aux soins et par un soutien
personnalisé.

Rappelons une partie de la définition de 1'é-
ducation thérapeutique du patient de 1'Orga-
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nisation mondiale de la santé (OMs)® : « L'é-
ducation thérapeutique du patient comprend
la sensibilisation, l'information, I'apprentis-
sage, le support psychosocial, tous liés a la
maladie et au traitement. La formation doit
aussi permettre au malade et a sa famille de
miewx collaborer avec les soignants ».

Chez ’enfant, cette éducation s’adresse au
patient, a sa famille, et aux autres acteurs
des soins au quotidien. Elle s’inscrit dans le
temps : les temps de ’éducation en fonction
des temps du patient qui grandit.

¢ Quelles ressources éducatives dans l'édn-
cation thérapeutique du jeune patient ?

Ce sont des moyens adaptés aux besoins des
enfants, a leur age, leur stade de développe-
ment, pour les aider a acquérir des savoirs et
savoir-faire, sur leur corps, la maladie, le
traitement et les aider a vivre avec. Leur ca-
pacité a stimuler la curiosité sur le corps, la
santé et a donner envie d’apprendre par des
movyens ludiques est essentielle. Ce sont
aussi des moyens d’échange et de communi-
cation avec les autres enfants - groupes - et
avec les soignants éducateurs - pour entrer
en communication et en relation educative.
Les outils sont multiples?, de la simple rela-
tion d’éducation singuliére aux jeux et acti-
vités éducatives de groupe, en passant par
les livres, les bandes-dessinées...

Qui sont les soignants-éducateurs ?

Idéalement, la prise en charge globale de
I'enfant atteint de diabéte est menée par une
équipe pluridisciplinaire - pédiatres, infir-
miers, éducateurs, diététicienne, psycholo-
gue, assistante sociale, gynécologue... - dont
les membres travaillent ensemble en parte-
nariat avec le patient et ses parents. Les mis-
sions de chacun sont complémentaires :
soins, conseils, éducation technique ou nu-
tritionnelle, support psychologique ou so-
cial, et toujours inscrites dans le temps et un
suivi continu. Léquipe doit évoluer et se re-
mettre en question pour tenter de répondre
aux questions fondamentales :

- Comment aider I'enfant/les parents a bien
se soigner/soigner I’enfant et a vivre avec la
maladie chronique avec leurs individualités,
désirs, affects, représentations, craintes...
dans une famille, un environnement prop-
res ?
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- Comment aider les patients/parents a adop-
ter des comportements de soins complexes
et contraignants tout en préservant leur indi-
vidualité ?

- Comment aider les soignants a adapter
leurs comportements pour mieux aider leurs
patients ?

Les compétences a acquérir par I’équipe se
situent au-dela du domaine bio-médical
stricto sensu ; elles doivent étre complétées

. STRATEGIES D’ EDUCAT!ON THERAPEUTIQUE
DES ENFANTS DIABETIQUES A L'HOPITAL ROBERT DE

A

Patients et reseau'

“'Suivi éducatif .

gar d’autres aptitudes dans différents sec-
.eurs : psychologie, pédagogie, communi-
cation, guidance des parents, travail en
équipe et en réseau autour de I’enfant ma-
lade. Cela passe par une formation initiale
et continue des membres de I'équipe soi-
gnante et par la recherche de collabora-
tions avec d’autres compétences profes-
sionnelles - par exemple, médiateurs
culturels, ethnopsychologues, spécialistes
du jeu...

Quelles stratégies éducatives ?

Outre les compétences d’équipe, une vérita-
ble stratégie de prise en charge est nécessaire
oour répondre aux bescins des patients et
aux objectifs prédéfinis d’une prise en charge
slobale. A titre d’exemple, les stratégies pro-
zressivement développées dans le centre de

Formation initiale

s Repnses educat'ves )

diabétologie de I'enfant et de I'adolescent a
I’hopital Robert-Debré (AP-HP) sont indi-
quées en figures 1 et 2.

L'augmentation du nombre de patients, liée a
celle de I'incidence de la maladie, et la dimi-
nution des moyens et structures hospitalié-
res pédiatriques rendent urgent le dévelop-
pement de réseaux de soins formalisés et la
reconnaissance de I’éducation thérapeutique
du patient en France.

. Laville:

La prise en charge de ’enfant ou de I’adoles-
cent atteint de maladie chronique, et de son
entourage, est une prise en charge globale.
C’est une médecine du sujet en développe-
ment dans la globalité de sa personne et de
son environnement ; une médecine com-
plexe, fascinante et délicate, intégrant la
prise en compte de dimensions qui interagis-
sent en permanence - médicales, psycholo-
giques, pédagogiques, socioéconomiques et
culturelles, de communication (médiation et
relation) - et nécessitant un travail en réseau
entre les différents acteurs.

C’est un défi a relever pour nous tous, pro-
fessionnels de ’enfance : celui de permettre
au jeune patient atteint de maladie chro-
nique de devenir le sujet et I’acteur de sa
santé. I
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