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Nous avons le plaisir de vous annoncer que le Bulletin d’Education du Patient a la chance
et le privilege de se doter d’un comité de lecture international composé de chercheurs en
éducation du patient . Nous remercions ces nouveaux membres qui auront pour principale
mission de développer un axe «recherches» dans la revue. Vous recevrez de plus amples
détails dans le prochain numéro du bulletin, qui paraitra en mars 1998.

Quant au dossier de ce bulletin, il est consacré aux actes de la Journée de I'IPCEM du 20
Juin 97. Cette journée avait pour théme «le patient au centre de I’éducation».

L’IPCEM (Institut de Perfectionnement en Communication et Education Médicales) est un
Institut francais de formation a I'éducation du patient. Leurs formations sont axées sur
Iéducation du patient diabétique, asthmatique et depuis peu, hémophile. Chaque année, la
«Journée de 'IPCEM>» permet aux stagiaires de 'IPCEM et & des participants extérieurs
de présenter des communications sur I’éducation du patient.

Les préoccupations des intervenants sont diverses. Elles forment la trame de ce dossier. Les
voici présentées sous forme de questions:

- Quels facteurs facilitent ou limitent I’apprentissage ?

La plupart des auteurs se posent cette question et y apportent leurs réponses.

Monique Bonestéve met en évidence, chez des patients diabétiques passant a l'insuline,
Iimpact affectif et comportemental de leurs représentations de la maladie et du traitement.
Caroline Bonnet et al. soulignent la difficulté des éducateurs et des patients & «faire
acquérir et acquérir» des démarches cognitives performantes basées sur la résolution de
probléme. Yves Magar et al. explicitent les réticences des médecins & promouvoir les
séances éducatives aupres de leurs patients. lls pointent aussi le peu d’attractivité de ces
séances comme facteur susceptible d'expliquer I’abandon de certains patients en cours de
Sformation.

- Comment estimer I’évolution des compétences des patients ? Comment permetire la
transmission des informations dans I’équipe pluridisciplinaire ?

Pour ce faire, des soignants ont mis au point des grilles d’évaluation des connaissances et
des gestes, des dossiers éducaltifs, des outils de suivi pédagogique (Laurence Cavalieri et
Clarisse Hullar, d’une part, de Véronique Villars, d’autre part). Claire Marchand
expérimente une nouvelle approche, celle des cartes sémantiques, qui permet de représenter
graphiquement I'organisation des connaissances d’une personne sur un théme donné.

- Quelles améliorations apporter aux stratégies d’apprentissage ?

Afin de faciliter I’acquisition de savoirs et de savoir-faire, plusieurs projets ont utilisé une
démarche ludique: 'apprentissage par probleme, afin de favoriser une recherche active
d’informations (Frangoise Bentato et Nathalie Pilon) et la création d’un «quiz» électroni-
que pour des enfants asthmatiques de 8 a 12 ans (Véronique Villars). Anne-Marie Dognin,
a travers trois études contributives, souligne l'intérét de prendre en considération et
d’intégrer les articles de presse «grand public» dans la programmation de I’éducation du
patient.

- Pourquoi et comment favoriser 'expression du patient ?

Béatrice Giniéres nous montre la richesse du dessin de la santé, comme moyen d’expression
de enfant et comme outil pour I’établissement du diagnostic éducatif, en complémentarité
avec d’autres moyens. Régine Chenet et Frédérique Provin, au-deld des résistances des
soignants, ont permis & des patients diabétiques de parler de leurs préoccupations au sujet
de la sexualité, et en tirent des pistes pour un travail éducatif. Yves Magar et al. soulignent
la crainte de certains patients de participer i des groupes de parole. Quant a Véronique
Petetin et Philippe Barrier, & travers leurs témoignages respectifs d’ex-diabétiques, ceux-
ci insistent chacun & leur maniére sur l'importance du respect par le soignant de
Dexpression du patient, expression qui, & certains moments, peut étre dérangeante car
allant & Uencontre de la rationalité telle que le soignant peut se la représenter.

Nous vous souhaitons bonne lecture de ce dossier et espérons qu’il vous sera utile dans votre
pratique.

Pour le Bulletin d’Education du Patient,

Anne Malice

P.S. Chers amis abonnés, n’oubliez pas de nous renvoyer le questionnaire d’évaluation du
Bulletin d’Education du Patient envoyé avec le n° précédent... Votre avis nous est utile !
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Introduction

par Pr. Gérard Cathelineau (1)

C'estun plaisir chague année que ces rencontres de
I'PCEM. Elles permettent I'échange et la réflexion.

H est certain que nos professions de soignants subis-
sent et devront subir une ou des mutations conside-
rables dans I'avenir proche.

Dans les pays développés, I'ére des maladies aiguss,
si elle n’a pas entigrement disparue, fait place peu a
peu a celle des maladies chraniques. Celles-ci vien-
nent désormais au premier plan de I'épidémiologie,
des co(its, des techniques de soins, des modalités de
prise en charge. Certains, hélas, n'ontencore gu'une
chronicité a court ou moyen terme, d'autres devien-
nent la condition méme de la vie quotidienne des
personnes qui en sont atteintes.

Nous parlerons surtout de celles qu'on ne guérit pas
mais qui durent trés longtemps et avec lesquelles les
patients doivent composer.

En terme de maladie chronique vient de naitre, dans
ces dix derniéres années, ce que I'on peut appeler
réellement une révolution dans les procédures de pri-
se en charge dans la pensée médicale. Pourquoi ?

D'abord la distribution des soins, la pratique de notre
métier en tant que médecin ou soignants para-medi-
caux nous a amenas a prendre conscience de la
nécessité du partage des responsabilités et donc du
partage des décisions.

Notre pratique en matiére de soins aux malades chro-
niques est faite dans le meilleur des cas d’'une con-
certation entre medecins et para-méedicaux, pour choi-
sir ce qui est, de notre point de vue soignant, le moins
mauvais et si possible le meilleur pour les patients.
C'estune évidence !

Il est une autre révolution qui n'est peut-étre pas en-
core frés apparente. Elle estliée ala précédente et se
fait jour dans les declarations générales: il s’agitdela
participation du patient lui-méme.

Enmatiére de diabétologie, ¢'est aussi I'évidence.

Ceux d’entre nous et nous sommes les plus nom-
breux, qui n'avons pas la contrainte de nous faire des
injections d'insuline, ne peuvent vraisemblablement
pas, en premiere analyse, se rendre compte reelle-
ment de ce qu'est la vie d’'un sujet qui est contraint
pour survivre et pour vivre de facon convenable de se
plier aces exigences.

Or, le temps passé, du strict point de vue quantitatif,
de cette personne avec nous est infime par rapport
au temps gqu'elle-méme passe avec sa propre maladie.

Par conséquent, il devient quasiment ebligatoire pour
elle, mais pour nous aussi, que cette personne
participe & la prise de décision thérapeutique. Or, il
s'agit 1a d'une attitude & laquelle nous ne sommes
pas preparés, ni par notre formation, ni gquant aux
conséquences quune telle mutation est en train de
produire.

Les décisions que nous prendrons en commun et
que nous prenons avec tes patients, engagent nos

responsabilités en terme d'exigence de qualité de for-
mation, en terme d’une relative incertitude quant aux
résultats. Qui dit partage des décisions dit partage
des responsabilités. || s’agit 1d du probléme de la
responsabilité que nous donnans délibérément, voire
méme gue nous exigeons. |l s'agit donc des droits et
des devoirs du patient.

Lorsque nous déléguens un acte professionnel the-
rapeutique 4 des personnes qui, a priori, n'ont niles
connaissances (ce n'est pas leur métier), niméme la
pratique de ce sujet, |la question de la delégation de
responsabilités est posée. Celle-cis’inscrit, en Fran-
ce etdans les pays de la Communauté Européenne,
dans des rapports qui peuvent devenir conflictuef

En ce qui concerne plus particuliérement le diabs¢
nous savons tous que le strict contréle de la gly.
mie, et ceci a été bien prouve par les travaux ¢
groupe americaindu DCCT estla condition du succés.

Quel est le prix & payer pour ce faire 7 Quel estle prix
a payer pour les soignants 7 Le professionnalisme,
I'éducation, bien s(r..., mais pour le patient, ¢'est tout
a fait différent: il s’agit des risques d'exposition a
I'hypoglycémie, etnotamment al’hypoglycemie sévére,

Ces risques doivent &tre envisages sous deux as-
pects: d'une part, I'aspect purement medical et ia
nécessité de les prévenir, mais aussi sous Faspect
juridique, dans la mesure ol depuis trés peu de temps.
au moeins en France, il existe un arrét de la cour de
cassation qui stipule que pour tout incident thérapeu-
tique, le patient peut attaguer le medecin prescripteur
au prétexte qu'il n'a pas été convenablement informé
des risques de la manoeuvre therapeutique.,

MNous nous trouvans donc désormais dans une pha-
se nouvelle pour I'éducation du patient. Il ne suffit
plus désarmais de leur apprendre & maitriser leurs
hyperglycemies, mais aussi de leur apprendre apre-
venir les hypoglycémies graves, surtout pourles plus
jeunes pour lesquels nous avons des objectifs théra-
peutiques trés rigoureux.

Mon sentiment et mon expérience professionnelle me
donnent & penser que Nous N'avons pas, jusqu'amain-
tenant, fait des efforts pédagogiques et de formation
suffisants pour faire face & cette problématique. Dans
le domaine du soin au diabétique insulino-traité, cet
aspecHades choses doit étre particuliérement examing.

Je ne dirai rien, car ce n'est pas encore mir, mais ce
sera pour les annees prochaines, de l'extraordinaire
poids auquel nous aurons 4 faire face concernant
Fimmense population des diabétiques de type 2 pour
lesquels les interventions thérapeutiques ou préven-
tives dépassent largement notre strict domaine de
soignant mais danslesquelles nous devons &re impliqués.

Il me reste & remercier les organisateurs de la jour-
née de m'avoir invite, a vous remercier d'étre tous
présents et a vous souhaiter une bonne journee et
d'excellents débats.

Je vous remercie de votre attention. ]



[’ apprentissage par probleme ou
comment aider et encourager le
patient a apprendre ?

par Frangoise Bentata (1) et Nathalie Pilon (2)

Le diabeéte est une maladie trés répandue de par lemonde et d’apprentissage
complexe. Notre objectif en tant que soignants impliqués dans ' éducation
des patients diabétiques est de savoir rendre toujours plus accessible leur
information. Il faut les aider & se prendre en charge, les encourager d
reagir quelquefois, les motiver pour qu'ils apprennent a se sentir
responsables de leur traitement et acquérir une autonomie.

Beaucoup de méthodes d’enseignement consistent a <«faire passer» un
savoir de Uenseignant & ’éléve, sans réelle participation de ce dernier
pour apprendre, sans utiliser les connaissances antérieures du patient et
ses besoins personnels, avec, alors, un risque de démobilisation.

La méthode d’apprentissage par probléme (APP) est une approche
éducative tout a fcﬁtnouvelle quant a son application au patient diabétique
Elle vise a ce que ces derniers aient eux-mémes une démarche
d’approfondissement des connaissances devant un probléeme concrer a
résoudre. En associant nos compétences, diététicienne et infirmiere
avons voulu mettre en place cette approche pédagogique, Iobjectif étant
de stimuler la recherche d’information, car nous savons combien la
motivation détermine toujours la réussite.

Grice a la structure et au systéme en place a la Clinique des Sorbiers
(séjours de 3 semaines), nous avons pu réaliser cette technique éducative.

L’apprentissage par probléme

Origine de la méthode

La méthode d’APP n'avait jusqu'ici été utilisée, a no-
tre connaissance, que dans 'enseignement aux étu-
diants en Sciences de la Santé et dans les Instituts
de Formation en Soins Infirmiers (IFS).

Principes de la méthode

il est maintenant établi que la pédagodie estun art
difficile. Apprendre n’est pas recevoir, emmagasiner
ou apprendre par coeur des notions; I'exemple de l'en-
seignement scolaire ol 'éléve s'ennuie avec les cours
magistraux trop distants, en est une illustration.

Apprendre, au contraire, cela signifie aller vers la con-
naissance, la découvrir, la conguérir. Pour nous, soi-
gnants investis dans |'éducation, un de nos objectifs
vise a aider les patients a apprendre, les metire en
situation favorable pour &tre tout a fait réceptifs aux
informations délivrées et aller chercher les connais-
sances nécessaires dla compréhension; cela néces-
site aussi pour les pédagogues d'étre un guide dis-
ponible pour écouter, orenter les recherches et vali-
der les connaissances.

Convaincues du bien-fondé de cette prise en charge
spécifique, nous avons décidé d'appliquer aux pa-
tients diabétiques cette méthode I APP: «utiliser ce
moteur essentiel pour I'éducation qu'est la motiva-
tion afin de maximiser sa participation active et donc
ses chances d’'acguérir un savoir».

Construction d’un probléme en APP

Chaque patient diabétique admis en structure édu-
cative a déja une base de connaissances surla ma-
ladie, plus ou mains bien structurée.

Notre méthode de prise en charge du patient permet,
gréce aux entreliens qui suivent son admission (avec
medecin, diététicienne, IDE (3), psychothérapeute),
d'approcher ses besoins pour optimiser son stage
éducatif et répondre le plus efficacement possible a
ses attentes personnelles.

Les objectifs d'apprentissage, une fois répertoriés,
permettent d'organiser des réunions od plusieurs
patients ont un méme probléme arésoudre. En fonc-
tion des besoins relevés, il s’agit de proposer une
situation-probléme, un cas concret, simple, clair, com-
préhensible par tous et affectant les patients dans
leur quatidien.

[l faut bien sl expliquer les «régles du jeu»: on attend
d'eux une participation active, de se préparer &

Mots-clés: diabéte, éducation
du patient, programme
d'éducation du patient,
participation, pédagogie
d'adulre, relation soignant-
soigné, méthode pédugogique,
hépital, France.

(1) Infirmiére, Clinique diéiétique et
diabétologigue des Sorbiers, F-
28200 Jallans.
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(2) Diététicienne, Clinique
didtdtigue er diabétologigue des
Svrbiers.
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travailler en groupe, & rechercher des informations
pour construire et propeser une hypothése de solution.
Selon le nombre de participants, il convient de former
des groupes de 7 a 9 personines pour réaliser des
recherches communes dans un esprit d'aide et de
convivialité. Chaque groupe désigne un secrétaire
pour la rédaction des notes etun rapporteur pour la
mise en commun des idées.

La recherche personnelle dure en moyenne 24 448
heures avec mise a disposition d'outils pédagogiques:
biblicthéque sur le diabéte, ardinateur avec logiciels
«David» et «Capitaine novocares.

La Clinique des Sorbiers

La Clinique diététique et diabétologigue des Sorbiers
est un établissement privé implanté en Eure & Loir
sur la commune de Jallans, 8 1 km du Centre
Hospitalier de Chateaudun et & environ 130 km de
Paris.

Eile accueille des patients diabétiques DID (diabéte
insulinodépendant) et DNID {(diabé&te non
insulinodépendant) et des patients ayant une
surcharge pondérale.

L'équipe médicale comprend deux médecins
endocrinclogue-diabétologue-nutritionniste,

un psychothérapeute, une surveillante et six
infirmiéres, une diététicienne, un kinésithérapeute et
un podologue.

Le patient diabétique en stage & la clinique bénéficie
d'un programme éducatif extrémement élabaré. Un
programme de cours sur le diabéte et sur la diététique
est proposé & chaque patient sur une petiode de trois
semaines. Les cours et séances sont dispensés par
les deux médecins et la diétélicienne pouria diététique,
les deux médecins et les infirmiéres pour le diabéte.
La méthade utilisée pour les cours varie en fonction
des patients et du sujet traité. S'ajoutent a ceux-ci

des ateliers de cuisine, cours et ateliers de
psychothérapie, cours et consultations sur le pied,
séances de gymnastique, relaxation, ergonomie etdes
promenades.

La méthode APP appliquée
aux Sorbiers

Nous avons réalisé six fois la méthode APP et
construit quatre situations-problémes.

Comment réaliser une seance d’APP 7

[1s’agit, en premier lisu, de définir un ou deux objectifs
d'apprentissage. Ensuite, de construire un cas concret
représentatif du probléme a traiter, ludique si possible
pour une meilleure participation. Le probléme pose
doit &tre expliciternent exprimé. Enfin, it faut prévenir
les patients qu'on attend d'eux un travail de recherche,
une participation active

Lors de la premiére séance, aprés une premiére
lecture générale, chaque soignant-tuteur de groupe
relit avec celui-ci le probléme afin d’éclaircir
d'éventuels termes ou mots complexes. Les patients.
alors, proposent des hypothéses mais comprennent
qu'illeur faut accentuer leurs recherches sur certains
points.

lls peuvent alors questionner les soignants, consulter
les livres et discuter en groupes. Durant ce délai de
travail de groupe (24 & 48 heuras)}, ils edifient les
connhaissances pour élabarer une hypothése de
solution argumentée logiquement.

Il s'agit bien sdr, lors de la séance de reconstitution.
de noter les informations recueillies sur un tableau
(toutes, sans les sélectionner), les valider, et vérifier
gu'elles sont bien acquises par taus les patients ayant
participé ala séance.



Exemple d’une situation-probléme

- Objectif d’apprentissage: «connaitre les effets des
antidiabetiques oraux».

- CAS CLINIQUE (diabéte non insulinodependant).
Un cambriolage s'est déroulé au Centre
diabétologique «Les Amandines». Une statue en
bronze de 15 kg a été derchée dans le bureau du
directeur. Les enquéteurs sur place ont relevé des
indices importants: traces de chaussures d'homme
taille 44, patient a priori d’au moins 100 kg, quelques
papiers d'emballage de sucre.

Le cambriolage s'est déroulé entre 22h30 et 1h00 du
matin entre deux rondes du gardien.

Trois suspects correspondants au profil relevé par

les enquéteurs ont été interrogés et ils nient toute

participation au forfait. Linfirmi¢re de garde de ce soir
|2 a pudonner quelques informations complémentai-
res concernant les patients:

1. M. Louis: 45 ans, 100 kg, hospitalisé pour un DNID
et actuellement traité par du «glucophage 850». Il
dit avoir regardé |a telévision et se serait endormi
vers 23h. Selonlinfirmiére, sa glycémie capillaire
était & 2g 2 2 heures du matin et souligne que le
patient n'avait pas pris sa collation (restée atable).

2. M. Durand: 55 ans, DNID traité par «GLUCOR 50
32 CP{J». Ce patient est hospitalisé pour
équilibration d’'un DNID et traité par «diamicron».
Il aurait joué aux cartes jusqu'a minuit et se serait
couché. A 2h du matin , sa glycémie était 40,60 g.

3. M. Edouard: 102 kg, DNID traité par «glucor 50 3
CP/J». Il aurait fait un match de tennis et se serait
couché vers 23h aprés avoir pris une douche. A
2h du matin, il paraissait encore trés énervé et trés
fatigué, avec une glycémie a 1gr/l.

Qui est le coupable ? Et sur quels arguments ?

Quelgues principes clés

L'essentiel de la méthode. ..

- ¢'est de pouvoir former des groupes de gens
motivés pour aller chercher les informations;

- c'estde s'entrainer a favoriser I'expression des
patients et ales guider dans |'élaboration logique
des connaissances;

- c'est de pouvoir disposer, pour chacun des
groupes, de salles spacieuses, confortables et
éclairées, de tables sociométriques pour les
discussions de groupe, de lieux pour acceder aux
ouvrages medicaux;

- ¢'estde garantir la disponibilité de toute Iéquipe
pour répondre aux questions que les patients
peuvent se poser pendant I étude du prabléme.

Conclusion

Parmiles causes d'échec d'éducation, la plus connue
est 'uniformite et la standardisation des cours. On
sait aussi qu'il ne suffit pas de parler, d'afficher, de
publier, de diffuser un message pour que les
comportements s'améliorent. Aucun progrés dansles
connaissances n'est possible et durable s'iln'y a pas
écoute, recherche, échange et discussion; c'est
pourquoi, il nous a paru indispensable de proposer
aux patients en séjour a la Clinique des Sorbiers une
nouvelle methode éducative, 'APP, basée sur la
recherche de connaissances pour compléter le savoir
et la compréhension.

Elle les motive pour faire des recherches et favorise
les échanges constructifs.

Cette méthede stimulante et pratique pour améliorer
les connaissances des patients a été travaillée ici sur
le théme de I'hypoglycémie, elle pourrait bien sdr &
I'avenir &tre appliguée atous lesthémesdudiabéte. m
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Figure I: Le service d'endocrinologie-
nutrition duw CHR Metz-Thionville.

(1) Infirmiéres, C.H.R Metz-
Thionville, Hopital Bel-gir
Beanregard, service dendocrinclogie-
nutrition, rue du Friscate, I, F-57100
Thionville.

Tel: ++ 33()3 823558255

(2) En 19906, les diététiciennes de ce
service avaient développé une fiche de
suivi didtétique. Cette fiche a €1é
prisentée dans un article paru dans le
Bulletin d’ Education du Patient:
BORSENBERGERS., PALMIERIC.,
MEYER C., ZITO F. (1996}, Fiche de
suivi diététique du patien! diabétiue.
Bulletin d’Education dw Patient, Vol
15, n°2, pp. 36-38.
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Evolution de nos grilles
d’évaluation et création d un outil
de suivi pédagogique infirmier

pur Laurence Cavalieri (1) et Clarisse Hullar (1)

Le service d’endocrinologie-nutrition de {"Hdpital Beauregard de
Thionville développe depuis plusieurs années des activités d’éducation

-

du patient. Il amé

iore constamment son travail éducatif, entre autres, par

Uélaboration d’outils d’évaluation et de suivi pédagogique.

En 1997, deux infirmieres du service se sont plus particulierement
attachées a concevoir et implanter un outil informatique de suivi
pédagogique infirmier reprenant des données biologiques et cliniques du
patient, les principaux facteurs facilitant ou limitant son apprentissage
ainsi gque les savoirs (et savoir-faire) maitrisés ou non.

Le service d'endocrinologie-nutrition de I'Hopital Beau-
regard de Thionville fait partie du C.H.R. de Metz-
Thionville. Il se compose de 4 secteurs interdépen-
dants: un secteur classique comprenant 20 lits, un
hopital de semaine composeé de 8 lits, un hépital de
jour pouvant accueillir 4 personnes et un secteur de
consultation (cfr. figure 1).
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En moyenne, 800 diabétigues sont hospitalisés par
an. Six cents fréquentent la consuktation.

La population est trés cosmopolite: 70% sont d'origi-
ne francaise {dont 10% parlent exclusivement fe dia-
lecte local), 17% sont d'origine maghréhine et turque
et 13% d'origine italienne ou espagnole.

En fonction de leur motif d"admission, les patients sont
intégrés a l'une ou l'autre des structures. |l est fré-
guent qu’un patient circule dans chague unité en fong-
tion de I'évolution de san probléme. Par exemple, dans
le cas d’'une découverte d'un diabéte, le patient est
admis en hédpital classique puis souvent transféréen
secteur de semaine pour éducation. Le suivi de ce
patient se fera ensuite en consultation cu en hdpital
de four.

Tout au long de son séjour hospitalier, ce patient va
assister a des cours, des réunions, des fravaux pra-
tiques, des tables rondes. Il sera pris en charge, seul
ou en groupe, par un ou plusieurs membres de 'équipe
médicale et paramédicate de notre service.

Souvent au terme de ces rencontres, nous procé-
dons a'évaluation écrite de ce patient al'aide de grilles
d'évaluation ou de Q.C.M. (guestions achoixmultiples).

L'évaluation a deux avantages essentiels:

- elle permet de situer le niveau de competences du
patient;

- elle est également un indicateur du niveau de
gualité de notre enseignement.

Des grilles d’évaluation de
gestes techniques

Depuis I'ouverture de notre hopital de semaine, nous
utilisions des grilles d'évaluation pour tester les ges-
tes techniques des patients . Ces documents, les pre-
miers que nous ayons eu dans le service, nous ont
permis de débuter |'évaluation des patients.

Au fur et a mesure de leur utilisation, il nous a semblé
néecessaire de les modifier pour les rendre plus prati-
ques a toute I'équipe.

La grille d'évaluation de la technique d’injection
par stylo (cfr. figure 2, page suivante) reprend chro-
nologiquement les étapes du geste aréaliser. Elle uti-
lise une échelle de notation a trois niveaux: bien fait.
mal fait, non fait.

Elle met en évidence les critéres de sécurité qui ap-
paraissent en caractéres gras. Nous inscrivons la date
de démonstration et effectuons la premiére évalua-
tion 24 haures plus tard. La deuxiéme évaluation est
réalisée encore 24 heures plus tard. Une colonne de
gestes a revoir raprend les imperfections du patient.

La grille d’évaluation de I'autocontréle glycémi-
que est construite sur le méme modéle (cfr. figure 3.
page suivante). Comme la premiére, elle reprend mé-
thodiguement les étapes du geste que le patient ef-
fectue. Les manipulations courantes sont distinguées
des manipulations moins réguliéres telles que I'entre-
tien du lecteur.



Enjanvier 97 etjuin 97, nous avans complabiliséun
certain nombre de grilles dans les différentes struc-
tures (cfr. figure 4, page suivante). L'utilisation la plus
importante reste dans notre hdpital de semaine qui
est centré sur I'éducation et ol le personnel est beau-
coup plus disponible.

En secteur classique, nous constatons une bonne
évolution également.

En consultation, I'utilisation reste encore rare. Cela
s'explique essentiellement par le nombre de consul-
tants élevés pour notre infirmiére de consultation.

Ces grilles d'evaluation présentent des points forts et
des points faibles.

Parmi les points forts, nous retrouvons:

- une utilisation rapide;

- des critéres faciles a mémoriser (ceci est
important, car cette grille peut éventuellement étre
remplie dés que le patient a terminé sa manipulation);

- elles mettent en évidence les critéres de sécurité
{c'est-a-dire les gestes fondamentaux d'importan-
ce majeure pour le patient};

- elles sont fiables pour notre équipe (nous avons
testé un patient avec I'aide de plusieurs infirmiéres
et avons obtenu le méme résultat).

Dans les points faibles, nous remarguons:

- une géne du patient d'étre évalug;

- lanécessité de faire evoluer ces grilles en fonction
des nouvelles technologies.

Création d’un outil de suivi
pédagogique

Nous avons constaté que les informations stockées
a propos des notions acquises par le patient ou les
points faibles & revoir n'étaient pas facilement reutili-
sables par I'équipe.

Il nous mangquait une synthése de notre éducation
qui nous aurait évité de reprendre tout un program-
me d’éducation achaque venue du patient.

Nous avons créé ce document et avons cherché un
support accessible atous les secteurs de notre ser-
vice. L infarmatigue nouvellement intégrée & notre
unité répondait & nos besoins (les supports papier
demandent une recherche fastidieuse dans le dos-
sier médical).

Le nouvel outil informatique de suivi pédagogique, la
grile «IDEVAL» (cfr. figure 5, page suivante), fut mis
en place puis testélors de plusieurs réunions d’ équipe.

Il reprend ldentité du patient, les dimensions biologi-
ques, les dimensions cliniques (ancienneté du traite-
ment, type de diabéte), le type de matériel choisi, I'aide
de 'entourage, l'infirmiére a domicile, les facteurs li-
mitant et facilitant 'apprentissage ainsi que des com-
mentaires libres.

La profession du patient n'apparalt pas sur cette grille
car elle fait d&ja I'objet d'une autre saisie informatique.

Nous avons constitué une liste de facteurs facilitant
et limitant 'apprentissage gui nous paraissaient es-
sentiels et les plus fréquents. Cette liste n'est pas
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Figure 2: Grille d'évaluation de la
technique d'injection par siylo.

Figure 3: Grille d'évaluation de
Yautocontrdle glycémique
{Recto et verso).



Figure 4: Fvolution de l'utilisation des
erilles entre junvier el juin 1997,

Figure 3: Exemple de grille de suivi
pédagogique infirmier complété.
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exhaustive. Elle reprend les différents domaines sen-
sori-moteurs et psycho-affectifs du patient.

Parmi les facteurs facilitants, nous retrouvons le con-
joint, les enfants, 'entourage social, une gestuelle
facile, la phase d'acceptation, la connaissance de fa
pathologie.

Les facteurs limitants sont surtout axés sur les com-
plications du diabéte (rétinopathie, neuropathie), les
difficultés & apprendre (illettrisme, probléme linguisti-
que), les différentes phases d'acceptation {deuil, déni,
agressivité, marchandage,...), les handicaps divers
(séquelles d’ AVC, amputation,...). Pour plus de pré-
cisions, il est possibie d'insérer un commentaire libre.

Les points forts de cet outil sont les suivants:

- moins de répétitions (ce qui entraine moins de
lassitude et plus de motivation);

- lafacilité de la mise ajour;

- il peut &tre un support d'éducation pour une
infirmiére debutante;

GRILLE IDEVAL
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dvaluation de 1a prise en charge a domicile.

Tonsultations.

Figure 6: Constat a ce jour {janvier ¢ Juin 1997),
répariition par site.

Figure 7: Consiar @ ce jour (janvier & juin 1997),
répartition par pathologies (ou situation de santé).

- il permet un suivi permanent;
- linformatigue est un outil modifiable, extensible.

Ses points faibles sont...

- un étalonnage par appreaciation;

- lanécessité d’'une grille nouvelle & chaque
éducation {ce qui permet de comptabiliser nos
actions etles acquis, mais ne permet pas encore
de mettre en évidence les comparaisons ou
évolutions d’une sducation);

- un seul choix de facteur facilitant et de facteur
limitant est possible actuellement (toutefois, il est
possible d'insérer un commentaire libre);

- il demande un minimum de maftrise informatique.

En six mois, 298 grilles «IDEVAL» ont été créses dont
20 en hopital de jour, 85 en hopital classique, 190 en
hopital de semaine et 3 en consultations {cfr. figure
6, ci-dessus).

Ces grilles concernent 196 patients DID, 27 patients
Diabétiques Insulino Nécessitants, 73 patients DNID
et 2 femmes enceintes {cfr. figure 7, ci-dessus).

Le patient diabétique étant appelé & fréguenter les
différentes structures de consultation, d’hospitalisa-
tion de jour, classique ou de semaine, nous avons
développé des techniques afin de transmettre de la
meilleure fagon possible les connaissances d'une part,
et pouvoir retrouver les traces de cet enseignement
dans nos archives, d'autre part. A présent, nous orien-
tons notre démarche vers d'autres directions telles
que le perfectionnement de notre recueil de données
al'admission du patient. [ ]



Nouveaux outils
a I’école de I’asthme

~ar Véronique Villars (1)

Dans le service de consultation de pneumologie du Centre Hospitalier
René Dubos, lamise enplace d’une structure d’éducation aux asthmatiques
s ‘est heurtée a quelgues problémes notamment I'inexistence d un dossier
educatif performant et d'un outil d'évaluation adapté aux egfants.

La formation IPCEM a permis [’ élaboration de ce dossier éducatif, fruit
d'une collaboration médecins- infirmiéres. Un jeu, un « Quiz» électronique,
a €ré mis au point pom;lpermertre acquisition de connaissances sur

e

[ ‘asthime et l'evaluation
a 12 ans.

Infirmiére dans le service de consultation de pneu-
mologie du Centre Hospitalier René Dubos, je suis
amenée arencontrer beaucoup de malades asthma-
fiques en particulier lors des épreuves fonctionnelles
respiratoires. Au cours de cette activité surtout tech-
nique, j'ai mis en évidence le réle éducatif que peuty
approfondir I'Infirmiére Diplémée d'Etat. Bon nombre
de patients possédent quelques lacunes: mauvaise
prise du spray, non observance du traitement. Une
«éducation aux asthmatiques» devait de toute évi-
dence Btre mise en place. J'étais confortée en cela
par la campagne d’information lancée par 'associa-
tion «Asthme» aupres de qui j'ai pu me procurer les
premiers outils nécessaires a cetie enfreprise.
«Soigner, c'est aussi informer et enseigners (C. Brais-
sant, 1990).

Historique et problématique

En mars 94, les premiers cours organisés dans le
service concernaient des asthmatiques hospitalisés
en pneumologie.

A cette épogque est élaborée une feuille de transmis-
skons des informations au sein de Féquipe pluridisciplinaire.
Trés vite, le fonctionnement, toujours en vigueur ac-
tuellement, est mis en place; deux séances en con-
sultation externe & un mais d'intervalle.

Au bout d'un an d'existence, le constat est le suivant:
la feuille d'informations n’est pas lue parles médecins.
Je ressens le besoin d'une formation et ¢'est ainsi
que, par le biais de |a formation continue, j"ai pu bé-
néficier de la formation IPCEM. Parallélement, le chef
de service, Mme Dr. Tobelem et le patricien hospita-
lier Mme Dr. Fraboulet ont suivi une formation identi-
que. Nous avens pu ainsi donner une nouvelle impul-
sion & notre travail.

Dans le méme temps, un nouveau meédecin est arri-
védans I' équipe. Avec lui, quelques enfants asthma-
tiques sont de nouveau pris en charge, la consulta-
tion d’allergologie de pédiatrie ayant été momentane-
ment vacante.

Enjuin 96, fortes de nouvelles connaissances, nous
décidons de mettre en place un dossier &ducatif, fruit

ces connaissances aupres d’enfants dgés de 8

d'une collaboration des médecins et des infirmiéres.
Afitre individuel, j'élabore un jeu éducatif destiné aux
enfants de 8 a 12 ans environ.

Le dossier éducatif

Présentation

L'ambition était que le dossier educatif soit explai-
table par le plus grand nombre, tant en consulta-
tion gu'en service d’hospitalisation, aussi bien par
I'équipe médicale que par 'équipe paramédicale.

Ce document comporte 11 pages:

- La premiére partie (pages 1 et 2} reprend la
présentation du recusil de données tel qu’ il existe
dans le dossier de soins infirmiers du CHR de
Pontaise. Il veut offrir une vision globale du patient:
qui il est, ce gqu'il fait, ce qu'il a, ce qu'il sait (J.F.
d’lverncis, R. Gagnayre, 1995).

- lLadeuxiéme partie (des pages 3 4 7) est
consacrée & une grille d'évaluation des
connaissances du patient batie autour d'un
questionnaire élaboré par des pneumologues, les
Drs Fraboulet, Baud et Magar. Je me suis en quel
que sorte appropriée ce questionnaire en le
classant. Ce classement reprend les items du
contrat de sécurité {que I'on retrouve en p.10).

- Dans latroisiéme partie (pages 8 et 9) se
trouvent des grilles d'évaluation des gestes.

- Laquatriéme partie (page 10) estréservée au
contrat de sécurité et au contrat spécifique.

- Laderniére partie (page 11) termine ce dossier par
le suivi du patient.

Déroulement

Le dossier éducatif est ouvert lors de la premiére
séance d’éducation pour les malades en
consultation externe; pour les malades
hospitalisés en pneumologie, j'essaie de faire de
méme selon leur état de fatigue, le temps dont
je dispose.

Les premieres fois, 3/4 d'heure & 1 heure était
nécessaire pour mener a bien cet entretien
préliminaire. Actuellement, une demi-heure suffit.
Tout dépend de la mathode employée avec le

Mots-clés: asthme, éducation
dut patient, formation,
collaboration
interdisciplinaire. dossier
éducatif, équipe
pluridisciplinaire, évaluation,
enfant, jen éducatif,
apprentissage, consultation
hospitaliere. France.

(1) Infirmiére, C.H.R. René Dubos,
service de prewnnlogie, avenue de
U'lle de France, 0, F-95301 Pontois.
Tel: ++ 33(0)1 307540617
Bulletin d Education du Patient,

Vol. 16, n 4, Septembre 1997



Figure 1: Premiére planche sur la
respiration.
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questionnaire de connaissances (correction
instantanée ou différée des erreurs).

Lors de la deuxiéme séance qui est plus axée surla
kinésithérapie, je refais une évaluation des connais-
sances et des gestes, si nécessaire. J' envisage de
revoir les patients lors de leur consultation de suivi .

Résultats et discussion

D'octobre 96 & décembre 96, nous avons pu ouvrir
16 dossiers. Quatre ont été ouverts lors d'une hospi-
talisation.

Sur ces 16 patients, 10 sontrevenus lors de la deuxié-
me séance soit une fréquentation, pour cette séan-
ce, de 62% environ alors qu’elle n'atteignait que 30%
en juin 96. I} faut noter que sur les 4 patients hospita-
lisés, un seul est venu de lui-méme lors de la deuxié-
me séance. L’adhésion du malade semble d’autant
plus grande quand un médecin lui conseille fortement
d’assister aux cours.

L’évaluation des connaissances n’a pu étre faite
auprés de deux patients: ceux-ci ne parlant pas le
frangais. Par ailleurs, je n’ ai pas effectué a ce jour
d’évaluation a distance, le recul n’étant pas suffisant.

Jusqu'a présent, seules les infirmieres ont rempli ce
dossier. I est un outil de transmissions des informa-
tions trés précis pour ce groupe, mais il n’a pas en-
core atteint sa forme définitive car, pour le moment,
seuls les médecins ayant eu une formation et ayant
participé a son élaboration consultent ce dossier. Un
groupe de travail, comprenant plusieurs équipes mé-
dicales, s’est créé pour travailler sur ce document et
Futiliser ensemble.

La kinésithérapeute a aussi sa place dans cette démar-
che. Elle élabore une feuille de fransmissions spécifique.

Ce dossier doit &tre complété par un outil d’évaluation

des connaissances adapté aux enfants. En effet, le
questionnaire est utilisable pour les adultes et pour
les parents, mais il est difficilement accessible pour
un auditoire plus jeune (d'oul'idee d'un jeu).

Un jeu, outil d’ évaluation
Présentation

Le jeu que j’ai congu pour des enfants de 8 412 ans
est un Quiz électronique, jeu de questions-réponses.
Je me suis inspirée du jeu édité par Nathan le
«Contactor».

Larégle du jeu est simple: il faut choisir une fiche, la
placer sur le plateau et sélectionner la réponse aux
questions posées en plagant la fléche sur le trou cor-
respondant. Lorsque la réponse est bonne, le voyant
est vert avec un signal sonore aigu. Si laréponse est
mauvaise, le voyant est rouge et le signal sonore est grave.

La fabrication des fiches a été relativement simple.
Un regret toutefois: je n’ai pu éviter les textes manus-
crits. En effet, le format n’a pas permis le passage
dans une imprimante simple, et les trous n'ont pu étre
faits ala perforeuse.

Pour les illustrations, je me suis contentée de décou-

pages de différents documents:

- les dessins de la planche «la respiration» viennent
d'un livre pour la jeunesse édité chez Hachette: «Le
Corps Humain, cette étonnante machine»;

- pour les autres planches, j’ai puisé dans le
classeur d'éducation Glaxo, dans le diaporama
Asthme, dans divers documents des laboratoires
Stallergénes et Allerbio;

- dans la bande dessinée «ptitpo ....» éditée par
Iassociation «Asthmen, j"ai reproduit la sixiéme
question de la planche «la respiration».




Planche 1: Larespiration

Il s’agit d’une présentation anatomique et physiologi-
que de la respiration.

Les enfants répondent relativement bien a ce genre
de questions puisqu'ils abordent ce sujet en biologie
(CM1, CM2, 6ieme) (cfr. figure 1).

Planche 2: L’asthme

Dans la partie supérieure de la planche, ce que I'on
ressent. Différents symptomes sont proposés alaré-
flexion de I'enfant: l'oppression, le sifflement, Fessouf-
flement,... Je n'ai pas encore trouvé des propositions
sur la toux....

Dans la partie inférieure, ce qui se passe lors de la crise.
Une analyse anatomo-pathologique est réalisée gréa-
ce aux questions et aux échanges qui ont ensuite lieu.

Planche 3: Facteurs déclenchants, allergénes
L’enfant y trouve les facteurs favorisant I'apparition
de la crise d’asthme ainsi que les allergénes. Les
conseils d’hygiéne de vie apparaissent, permettant le
dialogue (cfr. figure 2).

Planche 4: Ouse cachent les acariens ?

Dans une maison, il existe de nombreux endroits ou
les acariens risquent de proliférer. La aussi, 'accent
est mis sur les remédes a apporter et que doit trou-
ver I'enfant (cfr. figure 3, page suivante).

Planche 5: Surveillance

On aborde ici le traitement de I'asthme ainsi que sa
gestion. L'environnement médical du malade estre-
censé: les examens complémentaires, les différents
intervenants. A enfant de trouver ce qui est en rap-
port avec son asthme.

Déroulement

Parents et enfant participent ensemble aux deux séan-
ces. Sil'enfant le désire, il peut s’amuser.

Je lui précise qu’il s’agit d’un outil favorisant I'acqui-
sition de connaissances sur sa maladie. |l me per-
mettra aussi d’apprécier sa progression dans cet
apprentissage.
La réciprocité est extrémement importante dans tou-
te cette phase.

«L’enseignement et I'apprentissage constituent un
processus interactif. L'enseignant ne doit pas acca-
bler 'apprenant de ses connaissances mais lui servir
de facilitateur de I'apprentissage» (S. Smeltzer et B.
Bare, 1994).

Résultats et discussion

A cejour, seuls deux enfants ont testé ce jeu dans le
cadre des cours aux asthmatiques.

On peut cependant tirer quelques éléments de ré-
flexion:

Les enfants adhérent largement & I'esprit ludique de
la démarche proposée. Ainsi, des erreurs qui se sont
glissées dans la conception des planches 3 et 4 ont
provoqué un intérét accru. Repérer les erreurs, c'était
mieux comprendre son asthme.

Toutefois des améliorations sont encore & apporter:

- laplanche 5 est sans doute un peu trop fournie,
elle manque de clarté;

- les signes annonciateurs ne sont pas abordés: les
étemuements, le nez qui coule, la gorge qui gratte, etc.

Au départ, ce jeu devait me permettre d’évaluer les
progrés de I'enfant & propos de ses connaissances
sur I'asthme. Il aurait été facile de compter les bon-
nes et les mauvaises réponses. Mais cela rappelle-
rait'école et ce qui en découle: la peur de la mauvai-
se note, le sentiment d’échec d'autant plus renforcé
que I'école est dans l'actualité de I'enfant.

Afin d’éviter ce piége, il semble nécessaire de faire

Figure 2: Troisiéme planche sur les
facteurs déclenchants et les
allergénes.

BIBLIOGRAPHIE
Livres
BRAISSANT C. (1990), Soigner, c’est

aussi informer et enseigner. Paris:
Centurion, Infirmiéres d'aujourd’hui.

d’'IVERNOISJ.F., GAGNAYRER.

(1995), Apprendre a éduquer le
patient. Paris: Vigot (p.76).

PARKER S. (1987), Le corps humain,
cette étonnante machine. Hachette
(pp.38-39).

SMETZER S., BARE B. (1994), Soins
infirmiers en médecine et en chirurgie
BRUNNER ET SUDDARTH. Bruxelles:
De Boeck Université (p.205, p.208).

11



Le dessin de la santé:
un outil pour 1’établissement
du diagnostic éducatif ?

.- Beatrice Giniéres (1)

L.i pratique psychologique aupres des enfants a toujours fait une large
mace aux productions graphiques qu’elles soient utilisées comme méthode
<'évaluation, comme moyen d’étude de la personnalité ou encore comme

meédiation relationnelle.

Le dessin est, pour la plupart des enfants un mode naturel d’expression,
an médiateur facilitant la communication. Il est aussi un espace de

nrojection oit 'enfant exprime sa représentation du monde,

dar Ses

Commentaires Spontanés et ses réponses aux questionnements de ‘adulte.
Autant de raisons qui autorisent & penser que le dessin nous apporterait
ane aide a Uétablissement du diagnostic éducatif.

Le diagnostic éducatif

Zans cetle premiére phase de la démarche éducati-
.2 Il s'agitd'identifier les besoins du patient & par-
= 2'un ou plusieurs entretiens. Ce large recueil d'in-
‘rmations permettra ensuite dans une réunion d'équi-
-e d evaluer les caractéristiques et les potentialités
ze l'apprenant et de mettre en évidence son projet
sersonnel, susceptible de le moliver & apprendre.

3 il reste basé sur le seul échange verbal, 'entretien
avec I'enfant peut tourner court pour des raisons aussi
diverses que son 4ge, une forte inhibition ou plus gé-
néralement en raison d'une difficulté pour répondre a
la demande qui lui est faite: «je voudrais que nous
partions de toi, de torn asthme mais aussi de ce que
iu fais et de ce que tu aimess.

Cette rencontre est pourtant essentiglle en accordant
al'enfant une place active, centrale dans la démar-
che éducative. Loin de se substituer 4 échange ver-
bal, le dessin de la santé est destiné & e faciliter, &
Fenrichir car il va constituer la base sur laguelle
I'échange va avoir lieu.

Le dessin de la santé

L'enfant est invité & dessiner deux bonshommes: f'un
en Benne Santé, I'autre en Mauvaise Santé. [l dispa-
se de deux feuilles blanches (21 x 29,5 cm), de
crayons de couleur, de feutres, d'un crayon & papier,
d'un taille-crayon et d'une gomme. L'enfant est libre
d'utiliser une ou deux feuilles, de choisir I'ordre des
dessins ainsi que le sens de la feuille. Larsqu'il a ter-
miné, I'éducateur lui demande de les commenter en
indiquant la différence entre les deux bonshom-
mes et celui auquel il s’identifie. L'éducateur pren-

dra note des commentaires spontanés de 'enfant,
de l'ordre des dessins, des répenses aux deux ques-
tions posées, du sexe des bonshommes dessings,
de ses propres questions.

Le théme de la santérépond & une double exigence:
rester centré sur le motif de la rencontre tout en etant
suffisamment vaste pour ne pas bloguer la commu-
nication. Une enquéte menée par I'Institut National
de la Recherche Pédagagique (2) surles représenta-
tions du concept «Santé» chez enfant met 'accent
sur I'image polyvalente de la santé, terme large-
ment connu par les enfants dés cing ans.

La santé dessinée par les
enfants asthmatiques s

L'enfant communique au fravers de ses dessins une
vision trés large de la santé.

Le bonhomme en Bonne Santé laisse transparaitre
un corps épanoui: costaud, musclé, mis en valeur
par des détails vestimentaires. L'environnement par-
ticipe aussi a cette «fétex» par le biais du soleil, des
fleurs, de'la nature.

Les commentaires de 'enfant mettent Faccent sur la
forme physique, surla nature affective (étre heureux)
des sentiments évoqués. Le bonhomme en Bonne
Santé est systématiquement représenté debout dans
une position qui symbolise la dépense physique par
ailleurs largement présente dans les commentaires.
Partie prenante du jeu chez 'enfant, I'activité
physique constitue souvent la caractéristique de la
bonne santé.

Les commentaires sont souvent plus nombreux pour
décrire le bonhomme gn Mauvaise Santé, comme si

Mots-clés: éducation du
patient, enfunt, asthme, image
de la santé, dessin, étude de
besoins, diagnostic éducati,
pluridisciplinarité, France.

om0 B

Fille, 9 ans 4 mais. «li est debout, il
Joue au ballon, it est pas trop
couverts,

Garcon, 8 ans I mois. «Le bonhomme
et content, e soleil brille, le ciel st
hlew. »

(1) Psvcholngue, Cenire

&’ Asthmalogie du Col des Marous,
F-09000 Foix.

Tel: ++ 33 (0361 637508

{2) Les représentations du concept
«santés chez Penfant, éude CFES -
INRD, 198471986,

3} Cetie énide porte sur les dessins de
quardarte-quaire enfants asthmatiques
effectuant un séiour au Cenire
d'Asthmolagie du Col des Maroux.

Bulletin ' Fducution du Patient,
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Gargon, 9 ans., «l g'est fait mal en
courant, il va au docteur pour se

soigner.»

Gargen, 9 ans 2 mois.«il a le nez qui
coule, il est pas confent.»

Clargon, 7 ans 3 mois.«I1 est
malheureux, il a la varicelle.»

14

cette situation nécessitait d'&tre justifiée par rapport
a la Bonne Santé qui serait une situation normale,
habituelle. Des commentaires plus nombreux, redon-
dants mais qui s’expriment également sur |a nature
physique et affective du ressenti.
LA rmainaine santé o esipas synanyme de maladie
bien qu'avec I'age es références & l'univers medi-
cal tendent & se systématiser. L'évocation est trés
large: une maladie, des symptdmes, une douleur, une
blessure, (hdpital, le docteur, (asthme,...
La mauvaise santé est liée 4 I'interdit (ne pas aller
dehors), aVimpossible (ouer): elle prive Venfant de
ce qui constitue souventfessentiel: le jet, Fextérieur,
les copains,...

Le dessin de la santé: un
espace de projection

Le dessin n'a de sens que pour son auteur: au tra-
vers de ses questions, 1'éducateur cherche a appré-
hender, a clarifier les indications que I'enfant nous
donne. Plusieurs points doivent attirer notre atiention:
- Les commentaires de I'enfant dés 1a lecture de la
consigne témoignent de la résonance de notre de-
mande. Spontanément, il peut raconter, associer sur
s0Nn expérience personnelle, amorcer un dialogue. Ses
hésitations, ses difficuités, ses gommages nombreux
suscitent une offre de réassurance.

- L'ordre des dessins est le plus souvent en accord
avec le choix d'identification. L'ardre choisi par 'en-
fant peut révéler des hésitations que 'éducateur pour-
ra verbaliser avec |ui.

- Bien que le terme «bonhommen soit le plus souvent
congu comme masculin, le choix du sexe se fait aus-
si en fonction de celui du dessinateur. Or, dans quel-
gues cas, 'enfant dessine deux bonshommes de sexe
différent. Ce procédé a été utilisé, scit pour renfarcer
lidentification au bonhomme de méme sexe, soit pour
pointer un élément important lié & la maladie. Ainsi,
ce garcon dessinant une femme sous perfusion re-
présentait sa mére décédée d'une crise d'asthme.

- «Pour tol gu'est-ce-qui fait la différence entre le
bonhomme en Bonne Santé et le bonhomme en Mau-
vaise Santé ?». En décrivant chacun de ses dessins,
'enfant nous parle de son expérience. Pour realiser
ses dessins, il se référe inconsciemment atoutes les
images d'autrui qui peuplent son esprit. A ces per-
ceptions extérieures de 'image humaine s'ajoutent
des percepticns intimes.

- « Te sens-fu plutdt comme ce bonhomme la ou com-
me celui-ci 7». Souvent, [mplication est directement
évoquée: l'enfant dit «je» en commentant son des-
sin. Avec cette question, l'enfant doit opérer un choix
car it est manifeste qu'il 2 mis «de lui-méme» dans
chacun de ses dessins.

La majorité des enfants se declare étre en bonne
santé, réponse le plus souvent assortie d’une préci-
sion sur le caractére actuel voire ponctuel de ce sen-
timent («en ce moment», «pour l'instant»}. Dans
d'autres cas, 'enfant s’avére impuissant & opérerun
choix {«entre les deux», «un peu des deux»).
Toutes ¢es réponses, ainsi que celles reflétant une
identification au bonhcmme en mauvaise santé se-
ront reprises avec 'enfant. A-t-il conscience du ca-
ractére chronique de sa maladie ? Se sent-il handi-
capédans des actes de la vie guctidienne 7 Existe-t-
il des moments ouil se sent plus en forme 7

Fille de 9 ans 5 mois.

. f’*—'&w,;“,}
g,

g
Do,

1;; ]‘E aff reste ¢ lirtéienr, il

N i, Joue pas avec les jouets
N qui «soni» trop de

w2 poussiere, il prend des

cachers. »

«ll foudt ce gu'il veut, i
peut jouer i ce gu'il veus,
il peut aller dehors.»

- Les interventions de 'éducateur orientent I'entre-
tien, recentrent sur les thémes qu'il souhaite aborder
avec I'enfant, aident 'enfant & préciser sa pensée.

Le dessin de la santé: un outil
pour I’établissement du
diagnostic éducatif ?

Oui, dans la mesure ol le dessin va nous aider a
recueillir des éléments concernant I'enfant. Ni systé-
matique, ni obligatoire, il estunmoyen donné al'en-
fant de nous faire part de ses propres conceptions.
QOui, si le dessin est utilisé dans le cadre d’une rela-
tion, d’'un échange oul'enfant dit ce que son dessin
contient, guidé en cela par les interventions de ['édu-
cateur.

Qui, si les éléments recueillis sont mis en relation
avec 'ensemble des données dont disposent les
autres intervenants {médecin, infirmier, parents,...).
Ouli et au-dela du diagnostic éducatif, le dessin de la
santé peut-étre utilisable durant toute la demarche
éducative; réutilisation possible des symboles dans
la phase d'apprentissage, point de départ d'une mé-
thode pédagogigue.

D'autres questions subsistent: peut-il &tre unindica-
teur de 'évolution générale de I'enfant ? Peut-il étre
utilisé pour mesurer les effets de I'éducation ? La ré-
panse & ces questions serait 4 ce jour empreinte de
subjectivité et directerment influencée par l'enthousias-
me que cette expérience procure. [ ]
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apparaitre des commentaires de ce type, dans le
dossier d’éducation: «Nous rejouerons ensemble si
tu le veux bien», «Quelques petites choses nous ont
échappé, «Tuvas pouvoir expliquer seul ton asthme».
Avec son patient, I'infirmiére ne doit pas se laisser
enfermer dans un cadre trop rigide pour pouvair gui-
der le malade vers I'autonomie.

«Le maitre mot est la souplesse» (S. Smeltzer et B.
Bare, 1994).

Conclusion

Emmanuella M. donne la vision de son asthme atra-
vers un poeme (cfr. ci-joint).

Elle était la premiére a expérimenter le «Quiz». Glo-
balement, elle a bien répondu atoutes les questions.
Le commentaire, sije I'avais institué a cette époque,
aurait été: «Tu vas pouvoir expliquer seule ton asth-
me». Le contrat de sécurité concernant les connais-
sances était rempli.

Cependant, elle a pu par le biais de ce poéme expri-
mer son angoisse, son trop plein d’asthme, et son
espérance de normalité.

Le travail accompli en prenant en charge de tels pa-
tients est trés important mais on mesure aussi que la
tache est vaste. Emmanuella aura encore besoin d’ac-
compagnement.

L'éducation du patient ne s'improvise pas. Les per-
sonnes qui s'investissent dans cette démarche ont
besoin d'une formation. Au sein d'une équipe, il est
important que plusieurs personnes bénéficient d’'une
méme formation: I'élaboration d’outils, leur utilisation
sont alors facilitées, le contenu de ceux-ci correspon-
dant a des critéres connus et adoptés par plusieurs.
Il leur appartient de les expérimenter, de les faire évoluer.
l'objectif étant une meilleure prise en charge du malade. »

Figure 3: Quatrieme planche sur les
endroits oit se «cachent» les acariens .

it
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Evolution vers le traitement par
I’insuline: passage obligatoire et
inquiétant, ou départ vers un
mieux-etre ?

par Menique Bonesteve (1)

De nombreux patients diabétiques adultes hospitalisés dans le service de
médecine interne du C.H.G. de Montauban y viennent pour un passage d
Pinsuline. Afin de mieux comprendre les raisons de ce phénoméne, ainsi
ue la maniere dont ce passage est vécu par les patients, une évaluation
Zes connaissances, des habitudes de vie et des représentations de 16
patients a €té réalisée. A partir de cette étude, des pistes et projets
d'actions ont été définis visant [ acceptation de la maladie et du traitement,
d’une part, et 'amélioration des savoirs et savoir-faire, de I'autre.

Le service de médecine interne gastro-entérologie de
I'Hépital de Montauban a voulu repenser la prise en
charge éducative des patients diabétiques.

Dans un premier temps est né le projet d'cuverture
d'une cellule de diabétologie 4 la suite de nombreuses
réunions avec les médecins et I'équipe soignante ainsi
gu'une formation interne dans le service.

Dans un deuxigme temps, plusieurs |.0.E (Infirmier(e)
Diplémé{e) d'Etat} ont suivi des stages en diabétologie
extra-muros, ainsi qu'un forum «développements
IPCEM au C.H.G. de Montauban. Moi-méme, dans
le cadre de cette formation IPCEM, [‘ai réalisé un
travail concernant I'évolution vers le traitement par
linsuline.

Par le biais d'un questionnaire, ce travail pointe, pour
la plupart des patients diabétiques, une carence dans
le demaine de I'éducation et une méconnaissance de
leur maladie.

Il examine également leurs vécus et leurs ressentis
au moment du passage a un traitement par l'insuline:
que ce soit sur un versant positif (départ vers un
mieux-&tre} ou sur un versant négatif {inquiétude,
angoisse, réticence, peur, sentiment d’obligation), le
changement de statut des malades DNID devenant
DID ne se fait pas de soi.

Le travail essentiel de I'.D.E sera centré autour d'une
évaluation pour chaque patient de leur niveau
d'acceptation de la maladie afin de pouvoir adapter le
programme d'éducation de fagon individuelle dans le
but d'en optimiser les impacts {en priorité le respect
et le suivi régulier du traitement).

‘Présentation du Centre
Hospitalier

Le Centre Hospitalier Général de Montauban {55.000
habitants, dans le Tarn et Garonne) est un établisse-
ment public. Il comporte 3 sites différents situes dans
un méme lieu: des services de soins généraux, un

secteur psychialrie et des services administratifs. Sa
capacité totale d’accueil est de 1.014 lits.

Présentation du service de
médecine interne gastro-
entérologie

Le service de medecine interne gastro-enterologie se
compose de 35 lits d'hospitalisation compléte, 6 lits
d'hospitalisation de jour et une unité d'endoscopie.

Les pathologies rencontrées sont les suivantes: gas-
tro-entérolagie, endocrinologie/diabétologie, dermato-
logie, maladies infectieuses/SIDA, cancérologie/hé-
matologie.

L’activité de diabetologie représente environ 15% des
patients (= 200 diabétiques sur 1.300 admissions
annuelles).

Une cellule d'éducation des diabétiques vientd'y étre
mise en place et fonctionne depuis le mois de
mars 1997.

Problématique

La plupart des patients admis sont des DNID ayant
sensiblement le méme profil: chéses d'origine rurale
et d’'une moyenne d'age de 65 ans.

lls présentent un diabéte déséquilibré et viennent le
plus souvent pour un «passage» alinsuline avec tou-
tes les apprehensions, les inquigtudes et les reticen-
ces auchangement que cela impligue. Le passage a
linsuline est symboliquement ressenti comme un
changement de statut: celui d’'une personne saine gui
devient une personne malade.

Dans ce contexte, je me suis posée la guestion
suivante: «Pourquoi autant de patients DNID
deviennent-ils DID ou DIT ?». Est-ce par

Mots-clés: éducation du
patient, diabéte, image de la
maladie, vécn de la maladie,
étude de besvins,
complication, programme
d’action, France.

(1) mfirmiére, CI1.G. de Montauban,
service de mtdderine interne, vue 1.éon
Cladel, 100, F-82000 Monrauban.
TélL: ++ 33(0)563 928119
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méconnaissance de la maladie ? Est-ce par
méconnaissance de l'intérét de la prévention, d'ol
des complications ? Est-ce la culture culinaire
régionale qui va al'encontre d’une hygiene diététique
pour les diabétiques ?

A partir de cette question et de ces hypothéses, j'ai
choisi de traiter s théme du passage al'insuline du
DNID. Ce passage devenant parfois obligatoire,
comment aider les patients 4 mieux le vivie ? D'olle
titre définitif de ce travail: «Evolution vers le traitement
par linsuline = passage obligatoire etinguiétant, ou
départ vers un mieux-étre 7»,

D'autres questions m'ont semblé intéressantes a

aborder:

- Comment aider les malades diabétiques & étre
«acteurs» dans la gestion de leur diabéte ?

- Leurs représentations liées au passage alinsuline
sont-elles un frein al'impact de I'éducation ?

- Comment les aider & mieux accepter leur maladie
afin d'optimiser la réussite du programme
d’éducation ?

- Comment adapter leur prise en charge pour les
aider & accepter leur traitement ?

Méthodologie

Afin de répondre en partie & cette problématigus,
j'ai élaboré un questionnaire {30 questions) qui
avait pour but I'identification des patients (ses
habitudes de vie, ses connaissances, ses
ressources personnelles) et I'identification de
leurs représentations par rapport au diabéte et
par rapport a l'insuline. L' étude s'est déroulée sur
une durée de 2 mois et a concerné 16 patients.

Résultats et analyse du
questionnaire

Les résultats montrent que:

- pour 4 sur 16 patients, il existe une absence de
connaissances concernantles chiffres normaux
{hypo-hyper) et pour 8 sur 16 patients, des
confusions concernant les sucres lents et rapides;

- pour 14 sur 16 patients, leurs représentations liées
alamaladie diabétique se situent dans un
registre négatif (privation, contrainke, handicap,
différence) et dénotent parfois méme d'une
certaine morbidité;

- pour 11 sur 16 patients, la perception de
linsuline a une connotation moins pé&jorative que
celle du diabéte parce qu'elle est exprimée en tant
que solution thérapeutique {les patients ont trés
peur du diabéte mais pas de l'insuline);

- par rapport & la peur de linsuline, il apparait une
discordance entre le discours etle vécu de la
maladie pour 13/16 patients {par exemple, certains
patients exprimentune acceptation superficielle des
contraintes du traitement, tout en ayant peur de se
pigquer tous les jours);

- le passage alinsuline souléve de nombreuses
réticences: ceci souligne a quel point le passage
décisif a devenir DID est empreint d'une
«fantasmatique» qui freine limpact de I'éducation.

Pistes d’actions

Ce travail a débouché sur 5 pistes d'actions:

- Piste 1: représentation de la maladie diabétique et
impact psychologique (table ronde, échange collectf,...).

- Piste 2 réajustement des connaissances (normes
glycémigues, hypo, hyper, etc.).

- Piste 3: apprentissage et surveillance des
glycémies {lecteurs, stylo, carnet).

- Piste 4: alimentation, diététique (réajustement,
régime, enquéte alimentaire).

- Piste 5: comment aborder le traitement par lnsuline
{action, durée, technique et lieux d'injection).

Projet d’actions

Dans un premier temps, les objectifs principaux que

nous nous fixons, suite & ce travail, sontles suivants:

- aider les patients & verbaliser leur acceptation ou
leur vefus de la maladie;

- permettre I'émergence des représentations et du
«savoir imaginaire» du patient;

- évoquer les difficultés afaire le deuil de «l"autre»
qu'ils étaient avant de devenir
winsulinodépendantsa,

Pour cela, nous souhaitons organiser une table ron-
de, un espace de libre parole en presence d'autres
diabétiques. d'une psychologue et d'une |.D.E. Nous
pensons que cet espace offrira aux patients la possi-
bilité de se reconnaitre en d'autres ou, au contraire,
de se démarquer, grace 4 la confrontation d'autres
idées, perceptions, expériences ou ressentis. Par
ailleurs, il offrira aux soignants la possibilité d'identi-
fier la nature des obstacles & I'enseignement, porte
d’accés alautonomie.

La deuxiéme étape consistera & élaborer ['infrastruic-
ture d'un programme avec les bases du PSC (plus
pelit savoir commun), document oG sont mentionnées
les notions indispensables pour |'efficacité du traite-
ment alinsuline.

Ces notions sont la définition du diabéte, l'injection
d'linsuling, Ia normoglycémie, les facteurs extemes
affectant I'équilibre glycémique du patient {I'alimen-
tation, l'exercice physique, les maladies infectieuses).
Nous constatons que la plupart des critéres essen-
tiels d’un contrat de sécurité s’y retrouvent. Nous sou-
haitons préparer un petit document (aide-mémoire ou
guide du DID) qui sera remis au patient a son entrée
dans le service. |l pourra s'y référer et en discuter
pendant son séjour et 'emmener & sa sortie.

Conclusion

Le diabéte insulinod épendant est une maladie chro-
nique vécue dans un contexte fantasmatique telle-
ment important qu'il freine le processus d'accepta-
tion de la maladie et le suivi régulier du traitement.
L’acceptation est la marche qu'il faut franchir pour
profiter de I'éducation, pour l'intégrer et utiliser au
mieux ses préceptes, conseils et enseignements.
C'est pourquioi, le travail d’education réalisé par F équi-
pe soignante devra passer par un constant réajuste-
ment du programme en fonction de la personnalité
de chaque individu.

Tout ceci ayant pour finalité de majorer I'adhésion du
patient au suivi de sa maladie et de 'accompagner
sur le chemin d’'un «mieux-étre» avec ce «nauveaus
diahéte. ]



Diabete et sexualité:
projet d'éducation

pur Régine Chenet (1) er Frédérigue Provin (2)

Sujet tabou, la sexualité est peu abordée par les soignants. 1l s'agit
pourtant d'un sujet de préoccupations des personnes diabétiques. Afin de
mieux cerner les problémes que ceux-ci pouvaient vivre a ce propos et
leurs attentes vis-a-vis des soignants, une enquéte par questionnaire
aupreés de 90 patients diabétiques a été réalisée.

Les résultats montrent que ce sont principalement les hommes qui
expriment des dif?‘icultés sexuelles, lices au diabéte et a des facteurs
psychologiques. La plupart d'entre eux souhaitent que la sexualité soit
abordée lors des séances d’éducation. Suite & cette enquéte, des
propositions d’actions ont été réfléchies: entretien individuel, table

ronde, brochure d’information et formation du personnel soignant.

La sexualité répond & trois types d'influences: biolo-
gique, psychologique et socioculturelle; influences
atroitement liées et complémentaires. Sujet fréquent
de préoccupation du patient diabétique, la sexualité
est peu abordée.

La survenue d'un diabéte constitue une agression
somatique et psychologique remettant en cause l'in-
dividu dans son autonomie et son identité, modifiant
profondément ses relations avec son environnement
social et familial, altérant chroniquement sa gualité
devie.

Prenant en charge des patients diabétiques, nous
sommes confrontées & des interrogations relatives &
la sexualité, reflet d'une préoccupation croissante. La
représentation de la personne diabétique dans le pu-
blic est encore celle d’un étre & 'avenir tout tracé: il
deviendra aveugle, impotent et impuissant. La sexua-
lité est un sujettabou, encore trop rarement abordé
par |'équipe soignante: rappelons que dans le cadre
conceptuel de Virginia Henderson, quiestlendire, lasexuali-
té n'est pas citée parmiles 14 besoins fondamentaux.

Les objectifs de I’étude

Nos ohjectifs, au nombre de trois, sont les suivants:

- Réaliser une estimation de la demande de nos
patients.

- Sensibiliser les soignants prenant en charge des
diabetiques.

- Proposer un axe de réflexion général illustreé par
des propositions concrétes pour appréhender la
problématique «diabéte et sexualités.

Pour I'élaboration de ce travail, I'aide d'un androlo-

gue a été indispensable.

Méthodologie

Pour évaluer les préoccupations de nos patients, nous
avons élaboré un questionnaire anonyme comportant
24 items composés de trois parties:

- données générales (identification du patient);

- diabéte (type, connaissance, vécu,...);

- sexualite (vécu, interaction diabéte et sexualits,
relation de couple, attente des patients).

La population étudiée concerne les patients hommes
et fermmes DID et DNID & I'exception des diabétes
inauguraux. Cent guestionnaires ont &té distribués.

Certaines difficultés ont été rencontrées...

- dans élaboration du questionnaire: choix des
termes employés, chronologie des questions,
utilisation ¢ écheile de valeurs {estimation du vécu),
validation par nos médecins;

- |e facteur temps: nous travaillons sur 2 sites
hospitaliers différents;

- la particularité socioculturelle de notre région
méditerranéenne: les personnes agées etla
population maghrébine.

Résultats

Sur 100 questionnaires distribués, 90 ont pu &tre
exploités. Parmi ces 90 répondants, 67 sont des
hommes {(dont 24 DNID, 27 DID et 16 «traitement
mixte») et 23 sont des femmes (6 DNID, 14 DID et 3
«traitement mixte»). L'age moyen estde 50 ans. La
durée moyenne d'évolution du diabéte estde 14 ans.

Peu de femmes semblent touchées par le probléme
de la sexualité. Nous nous sommes donc polarisées
surles résultats des hommes.

Chez nos patients masculins, trois résultats principaux

apparaissent:

- 73% des hommes pensent qu'il existe uneg influence
du diabéte sur la sexualité.

- B3% font un constat de modification de leur activité
sexuelle.

- 75% pensent que ces dysfonctionnements sonten
rapport direct avec le diabéte.

Mots-clés: diabéte, sexualité,
dtude de besvins, éducation
du patient, programme
éducatif, France.
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Les manifestations des dysfonctions sexuelles sont
les suivantes:
- 45% présentent des troubles de I'érection.
- 29% présentent des troubles de Péjaculation.
Ces troubles sont le reflet des complications
neurologiques et vasculaires des diabétiques.
- 7% présentent un orgasme difficile.
Dans 93% des cas, des facteurs psychologiques
interviennent.

Dessin réalisé d'apris «Le baiser» de Rodin.

18

Selon notre enguéte, la relation de couple ne semble
pas étre perturbée. Les diabetigues semblent s'ac-
commaoder de cet état de fait {résignation 7). Seule-
ment 1/3 des patients ont évoqué ces problemes avec
leur medecin. lls ont alors tous requ une réponse sa-
tisfaisante.

Les aides demandées étaient de deux types: traite-
ment médical et aide psychologique.

A notre surprise, 81% des patients souhaiteraient que

la sexualité soit abordée lors de séances d'éducation.

Projet pédagogique

Nous basant sur les résultats de cette enquéte, nous
avons réfléchi & un projet pédagogique dont les
objectifs sont les suivants:

Pour le patient, nos souhaiterions qu'il puisse...

- exprimer ses préoccupations vis--vis de la
sexualité;

- verhaliser ses craintes, ses croyances;

- expliquer simplement les dysfonctionnements
sexuels et leur lien avec le diabéte;

- gérer son stress;

- apprendre a communigquer au sein de son couple,

Pour les infirmiéres, nous souhaiterions qu'elles
puissent...

- compléter leurs connaissances pour répondre au
patient;

créer un climat de canfiance;

faire le bilan des notions acquises par le patient;
inciter le patient & en discuter avec le medecin.

Afin d'atieindre ces objectifs voici nos propositions

concrétes:

1. Destinées au patient:

- Lentretien individusl: la sexualite sera plus
facilement abordée lors de discussions ouvertes.
Créant ce climat de confiance I'|DE favorisera
l'expression du patient. Une écoute attentive est
indispensable.

- Latabie ronde (méthode collective): elle parmet aux
patients de relater leurs interrogations et la
confronter aux autres participants.

- Lefascicule «Diabéte et Sexualité»: en education
diabétique, il existe des supports écrits élaborés
pour les patients sur des thémes precis comprenant
des informations simples (ex. diabéte au féminiry
diabéte et sport/ et voyage). Nous proposons de
réaliser celui sur «Diabéte et Sexualités.

2. Destinées aux équipes soignantes:

- Le poster: projet en cours d'élaboration, il s agit de
schématiser les dysfonctions sexuelies.

- La mini-conférence: elle facilite I approche duthéme
avec le concours d'un andrologue.

Conclusions

Les troubles sexuels sont fréquemment rencontrés
chez le diabgtique mais sous-estimeés.

Grace acette étude, nous espérons que la sexualité
sera désormais plus facilement abordée, illustrée par
les propositions en cours de réalisation.

L'harmonie exprimée dans la sculpture de Rodin «Le
Baiser» illustre notre réflexion sur le diabéte et ia
sexualité.

De méme la pensée du philosophe Sénéque: «Ce n'est
pas parce que les choses sont difficiles que l'onn'ose
pas, c'est parce que t'on n'ose pas gu'elles sont
difficiles». [



Comment parler
a un «jeune» diabétique ?
Témoignage d’une ex-diabétique

wr Véronigue Petetin (1)

Comimnent parler a un «jeune» diabétique ? Et si cela commencait par
'}

{ecouter

P

A partird’une expérience de dix-neufans de diabéte etd’une transplantation

rein-pancréas, les questions abordées seront celles-ci:

- Comment I écoute du patient, et la possibilité qui lui est donnée de dire
son refus de l'inacceptable ainsi que le caractere fortement anxiogene
de la maladie chronique et de ses contraintes, peut justement ['aider a
étre dans son histoire et a bien prendre soin de lui-méme ?

- Comment, dans I’éducation du patient diabétique, articuler
'indispensable responsabilisation de la personne et la subjectivité
extréme et [égitime dans laguelle elle se trouve du fait de son érat ?

Un témoignage est une déclaration, orale ou écrite,
par laquelle une personne assure qu'une chose est
vraie, certaine, du moment qu'elle 'a vue, entendue,
percue, sentie,... Etymologiquement, le motvienten
parie du latin «testis», qui signifie: personne qui peut
certifier ung chose.

C'esten ce sens que j& peux porter témoignage de
ce qu'ilm'a été donné de vivre, en tant que personne.
Cela ne saurait, en aucun cas, étre I'affirmation d’une
vérité «en-soi» détachée, justement, de I'histoire sin-
guliére de quelgu’un. Cela ne peut non plus servir &
dlaborer de quelconques schémas comportementaux.
Il n'y a nul savoir a construire 4 partir du temoignage
d'une personne; ii y a seulement & entendre une his-
toire, qui ne saurait faire loi, et ne voudrait surtout
pas produire un termrible effet pervers: celui d'étre un
outil réductionniste quant a ce que d'autres person-
nes vivent, de propre et de singulier, par rapport & ce
qui nous rassemble ici: I'état diabétique et, plus lar-
gement, le fait d’étre malade.

Nulle «patientologie» donc, a mettre en place a partir
de la parole d'une personne...

Ce témoignage est une simple exposition de quelques
sensations, sentiments et réflexions, venus d’une si-
tuation particuliére.

Je suis devenue diabétique, comme on dit, 31'4ge de
dix-huit ans, et I'ai été pendant dix-neuf ans. Quand
Jai cessé d'étre diabétique, a la suite d'une double
transplantation rein-pancréas, j'avais donc vécu plus
de la moitié de ma vie en «&tant diabétique». Je nele
suis plus depuis un an maintenant.

Cette communication ne portera pas sur l'insuffisan-
ce rénale, ni sur la transplantation, ni sur la relation
avec le donneur et les nouveaux organes, puisque tel
n'est pas I'enjeu de cette journée...

Son objet est trés simplement: qu'est-ca que |e fait
d’avoir été diabétique dix-neuf ans et de ne plus I'étre

depuis un an, permet de comprendre de ce gu'est
«é&tre diabétique», des effets que cela produit sur la
personne, ceci afin d'aider les soignants a aider les
diabétiques, et, dong, afin de soulager des souffran-
ces autant que faire se peut.

Qu'est-ce qu'étre hors du diabéte, aprés avoir été
dedans peut apprendre quant au fait d’étre diabéti-
que ? QUu'est-ce que cette extériorite, aprés l'intério-
rité, permet d'élaborer par rapport a cet état ?

Comment parler a un «jeune» diabétique, jeune au
sens de celui gui débute, quel que soit son &ge, dans
le diabéte insulinodépendant, souvent appelé diabéte
du jeune ? Celui olisoudainement, les cellules du pan-
créas qui fabriquent I'insuline s'arrétent de fonction-
ner.

Quand j étais diabétique, aprés de longues années
sans éducation d'aucune sorte, donc beaucoup d'er-
rances et de souffrances, comme tant d'autres dia-
bétiques hélas, j'en étais arrivée & penser ceci: il
aurait fallu, au moment de la découverte de mon
diabéte, m’exposer trés clairement ce qui était
alors en jeu,  savoir ma mort et ma survie possi-
bles, et me laisser le choix quant a la décision a
prendre de cette survie. Cela suppose que le soi-
gnant soit lui méme au «clair» avec sa relation a
la mort, la sienne et celle de I'autre, au clair avec
son angoisse de mort, afin d’éviter au maximum
de renvoyer au «diabétique débutant» la nouveau-
té de son état accompagnée de I'angoisse du soi-
gnant. |l n'y a 14 aucune représentation fantasmati-
que morbide de ¢e gue serait le diabéte, mais la réa-
lité biologique d'un processus & bréve échéance mor-
telle.

Cela suppose aussi que le soignant soit a peu prés
au clair sur ce que peuvent étre la santé et la

Muats-clés: diabeéte, vécu de la
maladie, acceptation, vécu du
patient, vécu du personnel de

santé, relafion soignant-
solgné, fémoignage,
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maladie, et qu'il cesse, une fois pour toutes, de
se penser i la bonne place, alors que l'autre, le
«malade» serait & la mauvaise... Cette prise de
conscience est difficile. ..

En tant que diabétique, j'ai pu arriver 4 ce moment
ol, sans nier ma pathologie, car le diabéte est une
pathologie, je pouvais dire: je suis malade et je vais
bien. Je suis malade et je n’ai nulle personne a en-
vier, qui ne serait pas malade... Aunom de guoi ma
place serait moins bonne que celle de celui qui me
soigne ? En quoi ma vie serait-elle moins intéressan-
te, moins dense, moins «vivante», justement. Nous
savons bien, nous autres qui sommes soi-disant du
mauvais cfté de la barriére, combien la maladie nous
fait avancer dans la vie, et dans la conscience de
celle-ci.

Affirmer cela, ¢'est ne plus étre dans la dénegation
de la maladie pour le scigné, ni dans l'apitoiement et
la condescendance pour le saignant...

Il me semble toujours, et de plus en plus, que |a
véritable relation du soignant et du soigné est une
relation d’aide, certes, mais aussi de travail com-
mun ayant comme objectif que chacun soit bien
dans son histoire, que chacun seit ala place qui
est 1a sienne, étant entendu qu’il n'y en a ni de
bonne ni de mauvaise... Je crois qu'a partir de 13,
et 4 partir de 1a seulement, peut se mettre en pla-
ce I'apprentissage de ce que représente le fait
d’étre diabétique, un apprentissage des indénia-
bles contraintes nécessaires au maintien de la
vie... Car je sais bien pour 'avoir vécu qu'une con-
naissance intellectuelle parfaite des mécanismes a
I'oeuvre dans cetie pathologie et son traitement ne
suffit pas 4 faire que la personne prenne soin d'elle-
méme...

Maintenant, n'étant plus diabétique, je dirai toujours
cela, mais irai en fait plus loin: ce que j'ai appris en
' étant plus diabétique, c’est que I'inacceptable est
inacceptable.

Etre un jour denommé «diabétique» par 'autre, en-
tendre que cet état est chronique, incurable en tant
que tel, ne cessera donc, a priori, jamais, et qu'il va
s'accompagner de surveillances, d'injections, d'hy-
gigne diététique quotidiennes, sous peine de compli-
cations graves de I'ensemble des fonctions du corps,
cela est de l'ordre de l'inacceptable.

[y a de lnacceptable dans le monde. Vouloir faire
accepter I'inacceptable, ou prétendre gque I'on peut
trés bien, si on le veut, accepter I'inacceptable,
¢'est coincer I’autre dans une situation intenable,
fortement culpabilisante, et donc source de souf-
france, de dénégation, d’autedestruction,...

Je maurais personnellement jamais osé formuler cela
ainsi, étant diabétigue.

C'est en ne I'étant plus, et en mesurant le caractére
forterent anxiogéne du diabéte, car il me fait depen-
dre de l'autre, du diabétologue, pour ce qui estde ma
survie, que je me demande comment on peut vivre
ainsi des années, voire toute une vie, et comment
l'autre peut oser dire gu'on s'y habitue, que c'est fai-
sable, une question de volonté, que ce n'est pas aus-
si compliqué que cela,...

Parler i un «jeune diabétique ? Je dirais mainte-
nant: 'écouter. Lui laisser le temps nécessaire,

{ui offrir ’écoute nécessaire pour qu'il puisse dire
son refus, légitime, de ce qui lui arrive. Que tout
soit dit, ou le plus possible, 4 ce moment-1&, parla
personne elle-méme, surtout pas par un autre qui
parlerait «sur» \ui, le diabétique, lui volant une secon-
de fois 50N corps, Ge corps qui déja lui échappe dou-
loureusement et traftreusement en «devenant» dia-
bétique...

Parler sur'autre, lui enlever fa possibilité de parler lui
mérme de lui-méme, est en effet le priver de sa seule
chance de récupérer quelque chose de son corps, a
ce moment-la, en nommant ce qui lui arrive.

Cette écoute, pour &tre une véritable écoute, ne peut
evidemment pas attendre que soit dit quelque chose
qui entrerait dans des schemas comportementaux
bien répertoriés, dans des «phases» préalablemen:
nommeées. Une fois encore, et cela n'engage que mo
je ne crois pas a'a fameuse «phase d'acceptation».
I faudrait beaucoup se taire. au début, beaucouz
écouter, et par la suite aussi d’ailleurs...

Réve de consultations médicales qui commenceraier
juste par un gje vous écoute...».

Mais cela existe parfois. ..

Le diabéte est devenu quelque chose de vivable. 2
peu prés sereinement, dans mon histoire, guand u-
diabétologue a seulement reconnu la difficulté de ce”
état, a reconnu ma |égitimité a avoir du mal avec cela

5ans me renvoyer son angoisse & me voir dans un te
état...

Il me semble que cela ouvre sur la seule chose a
faire avec la maladie: non pas I'accepter, mais hm
donner un sens: «en faire quelque chose».

Mais gue peut-on faire de l'inacceptable qui a fieu
La vraie gquestion me semble étre celle-la: commen
peut-on aider quelqu’un a trouver ce que lui peut faire
de ce qui lui arrive 7 Comment I'accompagner darrs
la découverte de ce que sa vie gagne atraverser
ce qui estincontestablement une épreuve 7 lin .
a pas de réponse unique: il y a celle de chacun. 5
laisser venir en écoutant la personne. Pour ma part
je pense que la création est encore une des
meilleures voies possibles: il faudrait largement
faire entrer des activités artistiques 4 I’hdpital
dans le monde médical, mais, surtout, sans que
cela ne soit cexploité» en aucune maniére...

Les questions réelles, indéniables, incontournabies
de 'éducation en tant que telle, de I'état diabétique
poseraient alors beaucoup moins de prablémes.

Ce qui est évidemment délicat, et je n'ai pas de re
ponse & porter, juste un signal & donner, une atter-
tion & attirer, c'est que la personne qui st emba’-
quée dans une telle aventure est, au mains dans les
premiers temps, trés envahie, et ¢'est bien norma
par sa subjectivité. Or, ce qui lui est demandé, c'es’
de considérer objectivement, scientifiquement et pres-
gue «du dehors», quelque chose de totalement sub-
jectif, affectif, etintériour. Le paradoxe n'est pas mir-
ce, et la tension qui en résulte grande.

Ce n'est certes pas impossible, mais cela demande
beaucoup de patience du coté du soignant ! Cela
nécessite que cette subjectivité, au lieu d'étre niee
par des appels & la raison et & l'intellect, puisse se
déployer, par le verbe etla creation...
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Etre éduqué, devenir «patient» ?

par Philippe Barrier (1)

Apartir de ce que J’ai puvivre entant que personne diabétique, je souhaite
vous faire part de la maniére dont je me représente la maladie, la sanié.
{e role du médecin et I'éducation du patient.
Vivre avec une maladie chronique telle le diabéte entraine des contraintes
lides au traitement qui ont des répercussions considérables sur la vie
uotidienne et la hberté. Cela nécessite des apprentissages et une
education a ['autonomie, qui ne se fonde pas sur une autorité médicale
moralisatrice et paternaliste, mais plutot sur le partenariat, latransparence
et la reconnaissance de la responsabilité de chacun.
Far ailleurs, mon expérience m’améne a émoigner des bienfaits de lu
rencontre d’autres personnes diabétiques, rencontre gui rompt le sentiment
de solitude et de honte face a la maladie, et permet, en constatant qu'elles
sont partagées, de corriger ses propres errveurs ou illusions a propos de
{’affection et son traitement.
Enfin, il me semble tout-a-fait important de développer une éducation des
familles de personnes atteintes de diabéte afin d’éviter la surprotection ou
au contraire l'indifférence, et de promouvoir une éducation du public au
sens large pour une meilleure intégration des personnes souffrant d’unc
affection chrornique ou invalidante.
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Je commencerai mon propos en précisant a quel titre
je m'adresse avous: al'age de 16 ans, je déclare un
diabéte insulinodépendant; vers 40 ans, je parviens
au stade terminal d'insuffisance rénale chronique st
commence & subir la dialyse; mains d'un an plus tard,
e bénéficie d'une double greffe rein-pancréas qui fonc-
tionne parfaitement. J'ai aujourd'hui 44 ans.

La conduite de ma vie, dans cas conditions physiolo-
giques précises, a nécessité différents processus
d'education, est-ce au titre de malade 7 Un tel &ti-
quetage me semble pouvoir faire obstacle & une véri-
table et efficace éducation spécifique.

Chaque étre humain peut prétendre ala santé si
on la définit comme le meilleur état physique, psy-
chologigue et comportemental possible dans des
conditions physiologigues déterminées propres
aun individu et 4 son histoire.

Classer une personne comme malade, c’'estla met-
tre a part etinfluer dans un sens negatif sur ses rap-
ports aux autres («effet d'apartheid»).

C’est définir une norme dont on 'exclut par incapaci-
té as'y conformer. Or, il me semble que la santé ne
peut en aucun cas constituer une norme dans la
mesure ol elle estun état d'équilibre individuel sans
cesse remis en cause et assez réguliérement mis en
échec.

D’autre pant, guels critéres permettent de déterminer
universellement que cet équilibre est atteint 7 Sans
doute, la chronicité d'une affection constitue-t-elie un
seuil. Elle n'interdit pas pour autant &la personne at-
teinte de tendre au meilleur état d'équilibre possible
pour elle.

C'est ainsi qu'on a des «malades en bonne

santé» (un diabétique bien équilibré, pa-
exemple) et des «personnes en bonne saniz
malades (un quidam souffrant d'une grippe, pa-
exermple).

Pourtant, un diabétique insulinodépendant chro-
nigue est bien dans une situation particuliére par
rapport aux individus non atteints par cette affec-
tion. Aux caractéristiques propres & la condition hu-
maine (&tre social mortel, sensible au plaisiret a1z
douleur, soumis au temps et aux nécessités nature:-
les), il en ajoute quelques autres: si tout homme do-
manger pour continuer a vivre, le diabetique doit mar-
ger a heures fixes et en respectant des proportions
déterminées de certains nutriments. Il doit, égalemer:
aheures fixes, effectuer certaines pratiques nécess-
tant des cenditions d’hygiéne et d'isolement partic.-
ligres (injections d'insuling, analyses de contréle gr,
cémique). Cette périodicité réguliére imeéductible oz
certaines de ses pratiques influe considérableme~
sur sa vie scciale et relationnelle.

C'est sans doute du fait de ces contraintes que be
diabétique a besoin d’'une éducation spécifique
parce qu'il doit suppléer, par des actes volontaires
et réglés, 3 des mécanismes physiologiques
défectueux chez lui et qui s’accomplissent
spontanément a la perfection chez le non
diabétique. Education portant autant sur
I'apprentissage de ces actes que sur leur
intégration a sa vie quotidienne.

C’est pourguoi, le terme de «patient» me semb-e
aussi recéler quelques contradictions par rapport 3
la recherche d’une stratégie efficace d’éducation:



& sens premier du mot désigne celui qui fait
montre de patience. Or, rien ne permet de
supposer que la personne atteinte d'une affection
soit du méme coup douée de cette vertu.

- Le sens second {fidéle aI'étymologie latine
«patiens» de «patiors) désigne la personne qui
subit ou va subir (une intervention chirurgicale,
Jn traitement, ete. ).

3 I'on s'en fient au premier sens, le patient n'a nul
=esoin d'ére éduqué, puisqu'il posséde par nature la
+erty gui lui sera nécessaire. Si 'on s'en tient au
second, qui décrit effectivement |'état de celui gu'on
aopelle également «maladex, devra-t-onrenforcer sa
zassivité d'essence ?

3. education spécifique il doit y avoir, pour une
-ersonne souffrant d'une affection, et tout
sarticulierement pour le diabétigue insulinodépendant,
-ele-ci doit étre une éducation ai’autonomie. En
afet, le diabétique insulinodépendant doit apprendre
3 devenir son propre médecin (ce qui n'exclut
~ullement le rile du médacin specialiste qui supervise
e long terme), mais le contréle quotidien et le suivi
surnalier du fraitement avec les adaptations
~ermanentes Qu'ils reguiérent reviennent
~écessairement au diabétique lui-méme - & moins qu'il
e passe indéfiniment ses jours &I'hdpital ou viveen
aboratoira. ..

Aprés |la définition des termes en jeu dans la
~roblématique de I'éducation de la personne atteinte
1 une affection, il me semble qu'on peut se poser la
question de sa possibilité a priori. En effet, est-il
concevable d’'éduquer quelqu’'un &
l'autonomie ?

En espérant ne pas trop passer pour pédant, je me
~¢férerai encore & ['&tymologie parce qu'elle est riche
en enseignements: ["autonomie est, au sens
premier, le droit de se gouverner par ses propres
Jois.

Ce droit, concernant le «patient», est-il donc a
conquérir ? Et sur quel pouveir ? Quelle est la teneur
Jes lois de ce «self-govemment» ? Il semble bien
que ce droit, le «patient» I'obtienne de I’autorité
medicale lorsque celle-ci le juge apte 4 'exercer.
A quel moment, et sur quels critéres ? En la matiére,
a responsabilité de «l'autorité meédicale» est
essentielle. C'est ce qui m'incline & penser que c'est
avant tout cette autorité médicale (fentends parla
le personnel soignant dans son entier, dans la mesure
auil est amené a exercer ses responsabilités face &
uJn patient) qui doit &tre éduquée. Eduguée 3 cesens
Je ses responsabilités auguel ses études ne la
préparent pas vraiment, car les écueils a éviter sont
multiples ('en donnerai quelques exemples par la
suite}.

Celan’exclut pas pour autant la nécessité pour le
xpatient» lui-méme d'étre éduque, ¢'est-a-dire, en
ce qui le concerne, tout d’abord instruit. 1 ui faut,
en effet, commencer par apprendre quelles sont les
lois qu'il va devoir intégrer, c’est-a-dire les contraintes
inhérentes a son état (de diabétique par exemple -
i'en ai mentionné les principales un peu plus haut:
nécessité de la régularité de linjection d'insuline, des

contrdles glycémiques et de I'alimentation mesurée 3
heures réguliéres). On ne paut sans doute pas
prendre le risque qu'il découvre leur nécessité par
lui-mé&me, ce serait le faire vivre un peu trop
dangereusement.

Ces contraintes, propres a sa enature», sont des
impératifs régissant désormais son
comportement. Comment en faire «sa loi» - c'est-
a-dire la loi qu'il s’est édictée a lui-méme, alors
que cest I'affection qui e touche quila luiimpose
de 'extérieur 7

C’est la qu'intervient sans doute le réle éducatif
de 'autorité médicale. || me semble que cette auto-
rité doit précisément commencer par se montrer dis-
créte en tant gu'autorité. Et que rien ne serait plus
catastrophigue pour le «patient» qu'une autorité
prompte & redoubler par ses injonctions rigoureuses
les impératits dictés par la nécessité - inhérente a
I'état du diabétique dans notre exemnple.

Le diabéte insulinod épendant se déclare le plus sou-
vent durant l'enfance ou I'adolescence. Ence qui me
concerne, ce futi'adolescence. Péricde difficile, mar-
quée souvent par un sentiment de révolte ou de de-
sarroi face aux autres etau mande, Sile médecin qui
aencharge le jeune diabétique adopte unton et une
attitude paternalistes, il risque fort de faire les frais
de cetie révolte et ses conseils seront rejetés, ainsi,
bien souvent, que la maladie elle-méme et donc les
impératifs de son fraitement.

Il me semble qu’il faut éviter a tout prix que les
conseils de bon sens concernant le traitement
soient présentés comme ayant une quelconque
valeur morale. Certes, il faudra au jeune patient se
soumetire au principe de réalité qui le forcera a re-
connaitre la réalité de son affection et la nécessité
des contraintes afférentes. Mais si c'est le praticien
qui incarne |ui-méme ce principe de réalité, la cause
est perdue: 4 défaut de pouvoir échapper alaréalite,
le jeune patient se rendra compte, par exemple, qu'l
peut tromper le médecin.

C’est ainsi que, puisque le médecin de mon adoles-
cence me présentait la tenue rigoureuse de mon car-
net de traitement comme un devoir moral plus que
comme une mesure pratique permettant e contréle
d'un bon équilibre du traitement, et comme je he sup-
portais pas gu'on me fit la merale, je faisais mine de
respecter son impératif en remplissant fictivement
mon carnet, afin de ne pas encaurir un bidme, et de
préserver a la fois ma liberté pratique et de conscien-
ce. Ce fut au détriment, bien silr, de la régularite du
suivi de mon traitement (certaines des complications
apparues ultérieurement en furent sans doute les con-
séquences).

Un autre exemple de paternalisme qui me semble
désastreux me fut donné par les revues de jeunes
diabétiques de I'époque (fin des années 60). Je me
souviens en particulier d'un article sur «la bonne
injection d'insuline» menticnnant & la fois la norme &
suivre et les redoutables effets de la pratique
négligente. Cet arficle étaitillustré de photos abjectes
montrant les «mauvais sujets» {les enfants n'ayant
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pas respecté les régles de la bonne injection} punis
par la présence sur leurs cuisses ou leurs fesses de
lipodystrophies monstrueuses. lls étaient encadrés
par des blouses blanches désignant les «coupables»,
on aurait dit les photos de condamnés ayant fait leur
wautocritique» lors de procés de quelgue régime
totalitaire... Du coup, les camps de jeunes diabétiques
vantés dans la revue, sans doute excellents pour
permetire au néophyte, non seulement de s'initier aux
nouvelles pratiques auxquelles il se trouvait soumis,
mais encore de pouvoir les partager avec d’autres,
loin du giron familial trop protecteur, me parurentaussi
peu désirables que des camps de jeunesse fascistes...

Pendant toute cette difficile période da I'adolescence
{qui, chez moi, se prolongea peut-&tre plus que de
raison), j'ai vécu mon rapport aux différents méedecins
qui m’ont suivi essentiellement sur le méme mode:
chacun incarnait la loi & laguelle il m'enjoignait
expliciternent ou impliciternent de me conformer.
L'effet de ce type de rapport consistait en un rejet de
ma partde 'un et de Fautre (la médecine etlaloi). On
peut, en 'occurrence, accuser mon caractére difficile
(mais il est peut-étre exemplaire d'une attitude d'esprit
assez répandue). Je crois cependant qu'un des
écueils que doit absolument parvenir a éviter le
madecin, consiste en cefte présentation d'un
impératif inhérent au déroulement du traitement
comme un devoir mora). i me semble guliy a
nécessairement infantilisation du «patient» dans
un tel cas de figure.

Quel «patient» choisirait de ne pas accomplir {quoi
gu'il en co(ite comme astreinte) ce qui lui permettra
d'&tre «dans ke meilleur état possible» 7 Sinon I'enfant
par inconscience. Ou le révolté pour affirmer sa liberté
parge qu'on luiimpose de I'extérieur ¢& que son bon
sens lui dicte tout seul d'accomplir.

C'est également I'effet pervers gue peut produire la
présentation de la normoglycémie du diabetique
insulinodépendant comme une condition facile &
réaliser et comme un devoir. Ce qui est «bonx, ou ce
qui n'est «pas mauvais», ce qui est «le meilleur
possible» n'est pas une norme et encore Moins un
devoir, ¢'est seulement un cbjectif raisonnable. Au
fond, présenter 'excellence comme norme et
comme devoir, ¢'est condamner le patient, non
seulement a I’échec, mais encore a une mise a
I’écart qui peut étre fatale, Cet équilibre précaire de
ia glycémie est sans cesse remis en question et
requiert un talent de funambule trés remarquable de
ta part du diabétique. Il s'agit plutét d'un déséquilibre
perpétuellement rattrapé. N'est pas danseur de carde
qui veut. S'il est suffisamment lucide, le diabetique
insulinod épendant finira par se rendre compte de son
impossibilité & atteindre un idéal trop exigeant. il est
trés probable qu'il en éprouvera de la culpabilité, et &
houveau, soit de la révolte, soit du découragement et
une renonciation a toute tentative de prafique maitrisée
de son état.

L'éducation du patient (je parlerai encore
essentiellement du diabétique insulinodépendant,
puisque c'est la mon expérience) ne s'arréte pas a
ladolescence, mais se poursuit en quelque sorte

indéfiniment compte tenu de la chronicité de la
maladie. Elle porte sur une adaptation continuelle gu
traitement et une prévention des risques de
complications liées au diabéte.

Le diabétique, sa pratique du dlabéte augmentant,
peut avoir l'impression, au bout d’un certain
temps, de n'avoir plus rien 4 apprendre sur son
état. Il peut croire qu'étant maintenant bien au fait de
tout ce qui le concerne, 1l ne fait plus que suivre une
routine. Si son médecin a encore un rdle éducatif,
c’est certainement en lui faisant sentir, dans un
rapport de partenariat le plus transparent
possible, que sa vigilance ne peut pas cesser de
s'exercer,

Les défauts qui sont alors a dviter me semblent
essentiellement tenir A tout ce qui peut troubler cette
transparence comme le gott excessif du secret
médical face au «patient». A ce itre, Ia pratique des
protacoles médicaux doit &tre envisagée avec
prudence: la personne se sentant devenir objet
{d'étude) a parfois Iimpression de perdre sa qualité
de sujet. C'est pourquoi, bien que cela ne la regarde
pas directement, la communication des résultats des
études réalisées grace &sa collaboration, me semble
&tre indispensable, La confiance mutuelle nécessaire
a la poursuite de ce rapport de partenariat s'en
trouverait sinon compromise.

Pour rompre avec cetie impression de wdi)avus
concernant le traitement, et 'idée dangereuse de
routine (comparable a celle du vieux conducteur
automoebile qui ne se sent plus tenu & une vigilance
constante et s'illusionne peut-étre sur la promptitude
de ses réflexes et sur sa connaissance du code de la
route), rien ne m'est apparu plus utile que ces petits
«stages de remise a jours pratiqués dans certains
hépitaux {comme I'Hétel-Dieu & Paris). || s'agit de
séjours dans un service réservé de 'hopital otiune
quinzaine de diabétiques (de tous ages et de toutes
conditions sociales) vont partager durant une petite
semaing leur expérience commune et leurs pratiques.
Ce groupe sera encadré par une équipe médicale
organisant & |a fois des conférences sur des points
précis du traitement ou de I'une ou l'autre des
dimensions de la maladie (comme les éventuels
problémes professionnels ou d'assurance, efc.} et des
petits exercices de mise en pratique.

Le besoin qu'on a de ces stages est sans doute
proportionnel & la résistance qu'on oppose d'abord &
lidée de s'y rendre. Il semble fout d’abord impossible
qu'on puisse se libérer huit jours (méme si cela ne
fait que cing en réalité). Cette semaine-la n'apparait
jamais comme une priarité. Suivant 'habileté et la
force de conviction du médecin {qui aura su
éventuellement piquer notre curiositd), on finit par se
laisser convaincre et prendre date.

Al'arrivée, se manifeste avec pius ou moins de force
le phénomeéne propre & toute formation soudaine d'un
groupe constitué par le hasard: un rejet a priori des
autres en tant quinconnus. |l ne faut pas se laisser
ilusionner par cette manifestation de peur primitive et
ce retour soudain d’une pulsion d'égoisme infantile.
Bien vite, des liens se tissent qui se renforceront
durant cette vie commune momentanée (d'autant plus



savourelx qu'ils réunissent des personnes d'une
zrande diversité avec un seul point commun - mais
2. leur tient au ventre sinon & coeur: le diabéte).

Le bénéfice que le participant tirera de ces stages
sera proportionnel 4 son engagement et a son
ymplication dans le processus commun
d'éducation.
| *aut donc que tout I'y incite d'otlle réle primordial de
squipe médicale &ducative pour créer une ambiance
reellement conviviale {c'est-4-dire naturelle) aussi
aognée de |'aspect parfois guind € et protocolaire du
salogue médical gue de la gaité factice et dictatoriale
2. club de vacances.

_& premier gain qu'en retirera le parficipant réside.,
s effet, dans une reconnaissance commune des
pratiques considérées auparavant par lui comme
purement individuelles. L'injection d'insuline estun
scte solitaire. L'accomplir avec cing ou six autres
~ersonnes dans la méme piéce dans d'excellentes
zonditions d’hygiéne et de confort, observerlafagon
e faire des autres, remarguer des similitudes
-rofendes dans le comportement et dans les
-eactions, fait radicalement sortir le diabétique de sa
solitude. |l constate de visu qu'il n’est pas une
axception. | apprend & relativiser les difficultés qu'il
souvait vivre auparavant comme |ui étant absolument
~ropres. || peut prendre ainsi conscience du caractére
«collectifs des particularités de sa condition (il
appartient & un groupe - qui ne doit certes pas se
-onsidérer comme une minorité qu'il s'agirait de
1éfendre ou de promouvoir) mais le sentiment vécu
1e cetle appartenance confére 4 son état une espece
e |égitimité grace a cette reconnaissance par autrui
3uilui échappait jusqu'alors. Ce gain est considérable
mame si cette reconnaissance est faite par un «autrex
assez proche, puisqu'il lui est semblable par son
diabéte.

Mais ce sentiment de solitude brisée et d'une certaine
«communauté d'état» permet au «patient édugqué»
e sortir de cet état de honte face & sa maladie, quile
sousse parfois & la dissimuler aux yeux des autres
ou & en faire l'aveu comme d'une faute. Ayani pris
conscience qu'il est «pluriely, it a plus de poids face
aux non diabétigues qui tendaient A le réduire a une
axception.

Le second gain consiste en une acquisition de
connaissances nouvelles, en particulier & propos
des innovations concernant le traitement, 'évalution
dJe sa conception, les découvertes scientifiques et
techniques, etc., ainsi que des informations précises
et une mise & jour sur les problémes sociaux,
économigues, légaux, relatifs au travail, etc., en
rapport avec son affection. Ces informations peuvent
&tre apportées sous forme de communications, mais
doivent, pour étre efficaces, éviter le caractére un peu
magistral des conférences. Elles doivent surtout
prendre trés au sérieux la capacité de
compréhension du «patient 4 éduguer» pour tout
ce qui concerne sa «maladie» et eviter les
simplifications pédagogiques excessives sans tomber
sour autant dans un langage abscons car trop
spécialisé - une bonne mesure entre les deux
gxtrémes est a trouver.

Les interventions des personnels meédicaux
«éduquants» doivent surtout, @ mon sens, éviter
d’opposer un discours dogmatique et normatif &
celui, spontané, des patients.

Ln discours scientifique n'exclut pas un ton personnel
ou puisse pointer le doute {une théorie n'est, aprés
tout, qu'un systéme d'hypothéses valide tant qu'on
n'a pas trouvé plus explicatif). En particulier, en ce
qui concerne les questions de diététique, mon
ancienneté de diabétique m'a permis de constater
gue les théories varient sur ce point du tout au
tout trés rapidement, mais s'affirment @ chaque
fois péremptoirement.

Des exercices simples d'application permettent une
excellente mise en pratique des connaissances
acquises et de leur permanence: la confection par
les auditeurs, aprés un exposé sur la question, d'un
wen-cas» ou d'un petit déjeuner distétiquement bien
adapté en est un bon exemple. lls veérifient
immédiatement, en tAchant de lui donner un contenu
bien concret, la teneur de ce gquils ant réellement
compris. La consommation collective de ¢e qui a éié
ainsi pensé est un élément essentiel de I'aspect
&ducatif de cet exercice (on ne se paye pas de mots
et on ancre dans une réalité joyeuse du fait du
partage de ces aliments agréables, c& qui ne semblait
que théorique).

Surtout, et en cela me semble résider le troisiéme
gain de ce type de stages, toutes ces reunions doivent
permettre de favoriser I'expression des patients
et I’échange entre eux et avec le personnel
médical, portant sur leur vécu (commun et
différent). Que les participants atteints de la méme
affection expriment entre eux leur vécu, leurs
difficultés, leurs aspirations concourt naturellement
4 ce sentiment de «solitude briséex» dont je parlais
précédemment. Cela permet également de corriger
par soi-méme ses propres etreurs ouillusions sur
'affection et son traitement, en entendant celles
des autres. Bien mieux que ne saurait le faire le plus
juste exposé théorigue, on reconnait la similitude de
nos illusions ou erreurs d’appréciation. On peut
prendre alors plus facilemant une distance critique
par rapport a elles dés lors qu'on les entend proferer
parun autre. La aussi le réle du «personnel médical
éduquant» est primordial et délicat: il s'agit de
pointer l'erreur sans dogmatisme ni
condescendance et surtout de justifier le point
de vue médical, sans pour autant renvoyer le point
de vue du «patient 3 éduquer» a sa naiveté. Le
point de vue médical doit parvenir  étre intégré
au vécu.

Quant a I'échange entre «patients & éduquer» et
asoignants éduguantsy, il doit étre pris au serieux
et, partigllement, au pied de la lettre: il me semble
gu'un jeu (mis récemment & 'honneur dans un film
de Raoul Ruiz) qui consiste &4 échanger les réles,
serait particuliérement profitable pour chacun (enen
fixant ies limites et les régles, bien entendu et entenant
a leur respect): pour un temps, le malade se fait
médecin etinterroge son médecin devenu patient. On
peut, par exemple, procéder a une consultation ol
les réles soient ainsi inversés. Sila permutation
est accomplie avec le sérieux requis, chacun
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apprendra sur l'autre et sur lui-méme bien davaniage
gu'aucune conférence ne saurail le faire. Le corps
médical peut sans doute éprouver quelque réticence
face 3 telle proposition, mais je pense que le risque
es| dgalement partagé el gu'une comprehension
mutiells approfondie en découlera nécessairement.
La mise en pratiue d’une réelle transparence et
d'un échange sincére entre «patients et soignant
est, bien évidemment, un des objectifs
fondamentaux d’'une eéducation al'autonomies.
Ce wjeus ne peut que la favoriser - sans gque le statut
du médecin soit fondamentalement mis en cause. |l
ne saurait 5'agir d'une «féte des fouss ou d'un
défoulement, mais de la mize en place d'un jeu de
rmiroirs révélateur,

L'autonomie, c'est, nécessairement, la
reconnalssance de la respensabilité de chacun et
de leur lieu de rencontre et ¢'était bien le but que
nous avions pensé souhaitable i cette véducation
du patients.

Jajouterais deus suggestions a celle-ci:
La pramiére consiste en une éducation des familles
de personnes atteintes de diabéte_ Ces stages (ou
des séjours spécifiques) pourraient en fournir
occasion. |l 5" agirait de rassurer et dexpliquer le
plus clairement possible les difficultés de la vie
du diabétique et ce gu’elles impliguent de la part
de son entourage:

- rassurersans masguer quoi que ce soit de la réalits,
maig en donnant & chague chose ses justes
proportions afin J'dviter I'écueil de la surprotection
dont peut &tre victime le diabétique (surtout £l est
jeune) de la part de ses parents las plus proches;

- expliguer gt faire prendre conscience des exigences
réalles du traitement afin d'éviter lincompréhension

dont peut souffrir, jusque dans son entourage le
plusimmédiat, Iz personne atteinte de diabéte.

It e semble qu'une prise en charge (psychologigue
et ¢ éducativer) des familles devrail simposer loreque
se déclare un diabéte en son sein, Elle éviterait la
aussi I'affalement ou au cantraire la négligence et
[indifférance qui peuvent résulter d'une mauvaise
appréhension de la réalité de cetle affection
suscepiible de paraitre bien intangible (hors de ses
guelgues manifestations spectaculaires comme les
hypoglycémies).

Ma derniére suggestion porterait sur une éducation
du public au s52ns le plus large.

Je ne sais quella forme elle pourrait prendre et qui
pourrait 3'en charger au premier chef,

Cependant, des structures éducatives existent déja
dans les milieux scolaires, qui pourraient &lre ulilisées
& cette fin: I'éducation a la santé, les services de
médecing soolaire, ele, s'emploient & une information
sur les maladies sexuellement transmissibles, surla
prévention de la toxicomanie &1 de 'alcoolisme. lis
pourraient également, me semble-til, se consacrer 4
une infarmation des persennes qualifiées de bien
portantes sur les affections répandues dont
souffrent certaines (on compte environ deux cent
mille diabétiques insulinod épendants en France, un
nombre croissant d'asthmatiques....). Informations sur
les contraintes que représentent ces affections, sur
le compoement le plus raisonnable (¢'est-a-dire bien
souvent le mieux informé) & avoir en face d'elles. Cela
né pourrait que contribuer 4 une ouverture d'esprit
gui intégrerait |a persenne souffrant d'une affection
chronigue ou invalidante & une vie sociale aussi
anarmales que possible, ¢est-a-dire la plus dénuée
de préjugés et la plus accusillants. [ ]



'me semble gue, dans cette conception des choses,
c'est au scighant a étre patient, et que le soignéa
bien des raisons légitimes, car subjectives, d’étre
impatient: sa vie est en jeu... Il faudrait que le soi-
gnant ne soit pas trop impatient non plus dans sa
orojection, sur le diabétique, de sa propre représen-
-ation du «bon diabétique», qu'il ne veuille pas trop
«1te que le diabétigue soit bien comme il faut, c'est-a-
Jire rassurant sur lui, le soignant, et ses capacités &
soigner...

Si] osais, je dirais méme qu’il ne faudrait jamais que

e soignant altende cela du diabétique |

2our finir...

‘e plus étre diabétique, c'est-a-dire desapprendre a
atre diabétique, me fait comprendre & quel point cet
état construit inévitablement un certain rapport
au monde, aux autres, al’extérieur,... Car, il n'est
aas simple de ne plus fonctionner, soudainement,
zomme on a fonctionne pendant plus de la moitié de
savie...

Nul regret en cela de I'état diabétique... Vivre sans se
siquer X fois par jour, sans malaise, sans complica-

tions dégenératives de 'organisme, sans «étre dia-
bétique» est un incontestable bonheur. Mais, com-
me tout passage d'un état & un autre, cela ne se fait
pas sans douleur et sans deuil ...

Cela m'a personneliement fait comprendre & quoile
diabéte m'a servi, pendant toutes ces années, com-
ment il jouait certains roles, avait certaines fonctions...
Cela pose évidemment la question de ce qui peut pren-
dre sa place, laissée vide, sans étre du cité de la
maladie... Questian passionnante, vivante, heureu-
se... alaquelle il n'y a que des réponses individuel-
les... Mais ce serait ' objet d’'une autre réflexion...

Une fois encore, je voudrais que rien de ce dont j'ai
pu porter témoignage, ne soit récupéré en savoir,
analysé et mis en théorie, pour éire plagué sur
d'autres histoires.

Mon désir serait simplement que ces quelques paro-
les alertent sur la qualité de la présence & 'autre dans
la relation médicale, sur l'importance déterminante
de I'écoute de |a personne en tant qu'elle-méme, et
sur le «travailler ensembla» que peut et doit étre |a
meédecine... [

Belgique: ébauche de projet de loi relatif aux droits des patients

Le 13juin 97, Le conseil des ministres chargeait le ministre belge de la
Santé publique, Marcel Colla, de formuler une proposition refative aux
droits des patients. Celle-ci doit encore &fre soumise aux minisires des
Aftaires sociales et de la Justice, ainsi qu'au secteur médical. Elle ne
prendrait cours qu'au printemps 98.

Nayant pas eu la possibilité de recevoir les informations du cabinet du
ministre Calla, nous vous soumetions les données glanées dans le jour-
nal «Le Soir» et dans 'hebdomadaire «L.e Géngraliste».

La proposition du ministre vise & faire reconnaitre chez le patient «un
statutd'aduite en situation d'indépendance vis-3-vis des prestataires de
SOINSy. )

Cing dispositions ont été énoncées.

1. Droit a I'information.
Tous les patients ont le droit d'&tre informeés par écrit du diagnostic
posé par le soignant, des examens et fraltements nécessaires, y
compris des résultats escomptés de ces derniers, de leurs risques et
de tous les colits liés a ces traitements. Le patient a le droit aussi de
ne pas savoir: il peut donc désigner Lne personne de son choix gui
sera informée & sa place.

2. Consentement a un acte médical.
Ce consentement, toujours nécessaire, esttacite, sauf pour des
actes médicaux, dits radicaux (c'est-&-dite ceux dont les suites sont
connues comme irréversibles, si des effets secondaires importants
sont prévisibles ou ceux qui nécessitent une anesthésie géneérale ou
une diminution de la conscience).
Des dispositions spéciales sont prévues pour les moins de 14 ans,
les 14-18 ans et fes majeurs réputés incapables.

3. Consuitation du dossier médical.
Sile patient le demande, |es prestataires de soins doivent lui
permettre de consulter et de copier son dossier médical, a
I'exclusion des notes personnelles du prestataire de soins. Sice
dernier estime la consultation du dossier néfaste 4 son patient, il
peut consulter un médecin désigné par le patient qui prendra fa
décision finale. A Phépital, c'est le médecin-chef qui endosse la
responsabilité de ce droit de consuitation.

4. Observation par des tiers et dignité du patient.
Par respect pour la vie privée et la dignité humaine du patient, seules
les personnes requises par I'exécution de l'acte medical ainsi que les
personnes autoriséas par le patient, peuvent &tre présentes &
Fexécution de cet acte médical. La présence d'un stagiaire ne sera
possible qu'avec le consentement formel du patient.

5. Création d’une instance de recours,
Une sous-commission {& créer) dépendant de fa commission
médicale provinciale aura pour tache d’examiner les plaintes
déposées, arbitrer ou orienter le patient vers les possibilites de
recours existantes, Cette sous-commission sera composée
paritairement de représentants des prestataires de soins et des
patients. Les hépitaux devront élaborer une procédure de recours
interne (condition aagrément), quil s’agisse d'une «instance de
confiance indépendante» ou d'une «commission des plaintes» al
siégeraient des représentants des patients. Il est également prévu
une «commission nativnale des plaintes» au sein de  Administration
des soins de santé.

Jusqu'a présent, aucune de ces dispositions n'a été votée. Le Parle-

ment n'examinera le texte qu'au début de 1998. Il faut donc envisager
au conditionnel toutes ces modifications. A suivre...
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Les difficultés de 1’éducation
vues par le soignant
et par le patient diabétique

pur Caroline Bonnet (1), Dr. Rémi Gagnayre (2), Pr. Jean-Frangois d'Ivernois (3)

Le but de cette étude est d’apporter un éclairage sur les difficultés et les
obstacles & I'éducation du patient diabétique dans la perspective de
repenser les méthodes pédagogiques et de mieux préciser le temps
nécessaire a l’éducation.

Afin d’identifier les principales difficultés rencontrées par les soignants
pour transmettre des compétences et par les patients diabétiques pour
acquérir ces compétences, deux enqueétes ont été menées.
Quatre-vingt cing soignants travaillant dans le secteur de la diabétologie-
nutrition ef ayant recu une formation pédagogique a I'éducation des

patients, ont 1€ interrogés par un questionnaire a réponses ouvertes.

Cent trente-huit patients diabétiques insulinodépendants (DID) et non

in.sul:nod;’pendants (DNID) ont été interrogés par un questionnaire d
e

rmées.

-

réponses

Les principaux résultats de ces deux enquétes montrent globalement que
I'enseignement et I'apprentissage des gestes techniques apparaissent
simples, les festes sont bien maltrisés et les erreurs sont peu fréquentes.

A l'opposé,

es compétences faisant appel a la résolution de problemes

complexes, comme I'adaptation des doses d’insuline, semblent poser de
nombreuses difficultés d apprentissage aux patients.

L'éducation du patient s'inscrit dans le processus
thérapeutique des maladies de longue durée depuis
une trentaine d'années. Plusieurs études ont prouve
sans équivoque I'utilité de I'éducation du patient en
confirmant son impact sur la diminution des risques
et le retard des complications.

En France, presque tous les services de diabétologie
ont mis en oceuvre des programmes d'éducation,
variables d'une équipe a 'autre, tant concernant les
objectifs que les méthodes et le temps consacré a
I'éducation.

Larecherche en éducation du patient s'est largement
développée, et s'est surtout centrée sur des
problémes d'ordre psychologique et sociologique lies
al'apprentissage et al'enseignement. De nombreux
auteurs ont souligné l'importance d'une éducation
personnalisée, centrée surles besoins et les capacités
du patient, prenant en comple ses représentations
dela maladie et ses projets, de fagon afavoriser sa
motivation et para méme, & améliorer sa compliance
au traitement.

Par contre, les recherches sur la méthodologie
pédagogigue sont encore peu nombreuses.

Seignants et patients se trouvent quotidiennement
confrontés & des difficultés d'apprentissage, les
premiers pour transmettre des compétences, les
seconds pour les acquérir. Mais quelles sont, de part
etd'autre, les principales difficultés rencontrées ?

Ou se situent les obstacles majeurs qui risquent

d'entrainer I'échec de 'éducation ? Ce sont les
questions auxquelles nous avons tente de répondre
a travers deux enquétes, 'une menée auprés
d'éducateurs de patients et 'autre auprés de patients
diabétiques.

L’enquéte auprés de
soignants
Meéthodologie

La population cible interrogée était composée de

médecins, d'infirmiers el de diététiciens, répondant

aux 3 critéres suivants:

- travailler dans le secteur diabétologie-nutrition;

- avoir une activité d'éducation auprés du patient
diabétique;

- avoirsuivi une formation pédagogique a
I"éducation du patient.

Les guestionnaires ont été envoyés dans 212 servi-

ces de diabétologie (143 villes de France) a des soi-

gnants inscrits en formation & I'linstitut de Perfec-

tionnement en Communication et Education Médica-

les (IPCEM).

Le questionnaire comportait 5 questions & réponses

ouvertes.ll était demandé aux éducateurs de pa-

tients d'indiquer:

- les compétences les plus difficiles a faire acquérir
aux patients,

- les compétences les plus faciles & faire acquérir

Mots-clés: diabéte, éducation
du patient, approche
pédagogique, apprentissage,
étude de besoins, difficuliés
d’apprentissage, étude
comparative, France.

1) Infirmiere, UFR Léonard de Vinel,
dépariement de pédagogie des
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collaboratenr O.M.S. pour les
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Tableau I: Représentation svnthétique
des réponses des soignants par ordre
hiérarchigue, & partir des 26
ratégories (n=fréguence de citation).

aux patients;

- les compétences que les patients maitrisent le
moins bien;

- les compétences que les patients maitrisent le
mieLx;

- les erreurs persistantes méme aprés reprise
d'education.

Un espace pour les commentaires additionnels était

réservé en fin de questionnaire.

L'exploitation des réponses a été réalisée selon la
méthode d'analyse de contenu qui nous a conduit en
fonction des réponses a définir 26 sous-catégories
que nous avons ensuite regroupées dans les 9
catégories suivantes: connaissance de ia maladie,
auto-surveillance, gestion de la maladie,
hypoglyceémies, hyperglycémies, insuline, régime/
diététique, hygiéne/asepsie, comportement/attitude.

Principaux résultats

Nous ont été retournés 85 questionnaires, ce qui
correspond & un taux de 40 % de réponses. La
répartition professionnelle était la suivante: 7
médecins, 6 diététiciens, 72 infirmiers.

Une présentation synthétique des réponses pour
chaque guestion posée a fait apparaitre une hiérarchie
dans l'ordre de complexité des compétences a
enseigner (cfr. tableau 1).

Globalement, les compétences citees comme étant
les plus difficiles & enseigner, les moins bign
maitrisées et pour lesquelles il persiste des erreurs
aprés éducation sont des compétenices faisant appel
au raisonnement et a la résolution de problémes. Il
s'agit principalement de l'adaptation des doses
d'insuline, de I'équilibre alimentaire et de la conduite
& tenir face a I'hyperglycémie. En effet, ces
compétences faisant appel & des opérations a
variables multipies nécessitent la maitrise d'un
raisonnement ou d'un processus de décision,

A l'opposé, 'enseignement des gestes techniques
comme |'auto-surveillance glycémique et urinaire et
t'injection d'insuline apparait beaucoup plus simple
et les gastes semblent bien maitrisés.

Soulignons que si la conduite & tenir face &
I'hypoglycémie apparait comme une compeélence
facile & enseigner et bien maitrisée par les patients, il

persiste néanmoins des erreurs aprés éducation.

D’autre part, les comportements qui nécessitant un
suivi régulier ou une discipline au quotidien comme
les soins de pieds semblent également peu aisés a
faire acquérir.

L’enquéte auprés de patients
Méthodologie

La population cible interrogée était composée de
patients insulinodépendants et de patients non
insulinodépendants.

L'enquéte concernait I'unité de diabétologie-nutrition
du Centre Hospitalier de Nevers (échantillon régional)
et le service téléphonique conseil des laboratoires
Bayer- diagnostics «Espace diabéter (echantilion
national).

Les questionnaires comportaient des questions &
réponses fermées d'ordre genéral sur les
caractéristiques des patients et plus parficuliérement
sur leur éducation et leur compréhension des
concepts enseignés. Une question ouverte cléturait
le quastionnairg (cfr. tableau 2).

L'exploitation des réponses a été effectuée par
encodage sous forme binaire pour les questions a
réponses fermeées et par analyse de contenu pour Iz
question a réponse ouverte, qui nous a conduit &
définir les 6 catégories suivantes: connaissance de
lamaladie, gestion de la maladie, régime, acceptation
de la maladie, auto-surveillance, soins des pieds.

Principaux résultats

Sur les 138 questionnaires qui nous ont étéretournes,
75 provenaient du Centre Hospitalier de Nevers et 63
de I'Espace Diabéte. Plus de la maitié des patients
soit 98/138 (71 %) ont répondu & la question ouverte
en fin de guestionnaire.

La moyenne d'4ge des patients interrogés était de 55
ans (+/- 16) et dans 70 % des cas, ils étalent DID.
Qu'ils soient DID ou DNID, la moyenne d'ancienneté
du diabéte était de 14 ans (+/-10) et 30/138 comptaient
un parent diabétique dans leur proche famille.

Enfin, 75 % des patients avaient regu une éducation
sur la maladie et dans 43 % des cas, cette éducation
datait de moins de 1 an.
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Les réponses concernant la compréhensicn du
diabéte (cfr. tableau 3) montrent que les compétences
techniques (mode d'injection et auto-surveillance)
semblent bien comprises par les patients. Les
connaissances sur la maladie et les compétences
nécessaires a la gestion de la maladie comme
Fadaptation des doses, le régime et les soins de pieds
apparaissent plus difficiles & acquérir,

Ces mémes variables concernant la compréhension
du diabéte ont également été anatysées en fonction
de l'absence ou de la présence d'une éducation et
du lieu d'enquéte. Le fait d’avoir regu une éducation
semble améliorer {a compréhension des patients sur
leur maladie. Dans le cas de Nevers, nous notons un
gain significatif (p<0.05) concernant I'adaptation des
doses, l'auto-surveillance, la connaissance de la
maladie, le régime et les scins de pieds. Pour
I'échantillon national, ce gain se confirme seulement
pour I'adaptation des doses et 'auto-surveillance. En
effet, concernant la compréhension de la maladie,
du régime et des sains de pieds, on ne note pas de
différence significative (p>0.05) entre les patients
éduqués ou non éduques.

Enfin, les commentaires des patients font apparaitre
des difficultés persistantes dans 'adaptation des
doses d'insuline et dans le maintien d'un régime
alimentaire equilibré.

Cependant, un patient sur quatre estime ne pas avoir
de probleme particulier pour gérer sa maladie.

Conclusion

Sices enquétes ont 'avantage d'apporter te double
témoignage des educateurs et des patients face a
leurs difficultés, les auteurs sont conscients des

Questionnaire d’enquéte patients :

Arncienneté diabéte ]

Sexe : Age:

DID 1 DNID 1 Parent 1

1- Avez-vous regu une éducation sur votre maladie
(semaine d’éducation)

- jamais ]

- Ow ]

- Si oui, quand ?

2- Qu’est-ce que vous avez bien compris ?

Mode d’injection [ ]
Adaptation des doses [_]
Soins de pieds ]

Auto-surveillance [
Maladie ]

Régime ]

3- Qu’est ce que vous n’avez pas encore bien compris dans la gestion

de votre maladie ?

les difficultés des patients a mobiliser feurs
connaissances, raisonner gt prendre des décisions
sont autant d'obstacles dans la gestion de leur
maladie.

Sur le plan pédagogique, les problémes posés en
particulier par I'adaptation des doses d'insuline
souligne l'importance de doter les patients de
démarches cognitives performantes en ayant recours
a des meéthodes pédagogiques basees sur la

Variables Fréguence Pourcentages - j
Mode dinjection 8797 - . 90 }
Auto-survellance nenss 84
annoissohées de la maladie 101/138 73 j
Adaptation des doses 71197 73
 Régime 06138 |0
‘Soins des pieds 94/138 %8

Tableau 3: Distribution en fréquence des différentes variables de réponses & la guestion: «Qu'est-ce gque vous avez bien

compris x,

limites de cette élude: le nombre des répondants
relativement faible, les questions ouvertes qui ont pu
laisser place & des interprétations de notre part dans
le regroupement des réponses et les difficultés des
patients DID et des patients DNID non dissociées
dans nos questions.

Cependant, il apparait que 1a principale difficulté du
point de vue respectif des éducateurs et des patients
est de «faire acquérir el acquérirs, au-dela des
connaissances, des comportements durables et
fiables comme le montre nos résufiats. Il semble que

résolution de probléme.

D'autre part, il semble important de programmer le
temps nécessaire a I'éducation en fonction de la
complexité des compétences a faire acqueérir.

. Pour conclure, vne recherche ultérieure, tenant

compte de nos résultats, pourrait approfondir la nature
des obstacles rencontrés par les patients dans la
geslion de leur maladie, en particulier, 'adaptation des
doses d'insuline et I'équilibre alimentaire, dans le but
de repenser les méthodes & utiliser pour ces
apprentissages. ]

Tubleauw 2:
Questionnaire d'engudite patiens.
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Education: la motivation des
patients asthmatiques

par Dr. Yves Magar (1), Isabelle Gambet-Drago (2), Dr. Rémi Gagnayre (3)

Afinde mieux comprendre le peu de participation des patients aux séances
éducatives mises enplace par certaines équipes de pneumologie, plusieurs
travaux ont é1é menés:

Une enquéte par questionnaire auprés d’une centaine d’asthimatiques
provenant de trois centres de pneumologie différents met en évidence un
intérét des personnes a participer aux seances éducatives, la difficulté de
se libérer aux horaires proposés étant le principal obstacle declaré.
Une deuxieme enquéte aupreés de 26 personnes n’ayant pas participé a des
séances éducatives a permis de cerner deux autres facteurs influencant la
non participation: le peu de gravité pergue de sa maladie et la crainte de
participer a des groupes de parole.

L’influence dumédecin étant non négligeable dans la décision de participer
ou non a des séances éducatives, des entretiens aupreés de pneumologues
ont permis de déé)ager des réticences a les promouvoir.

Enfin, le manque d’attractivité des séances, le peu de méthodes interactives
et d’outils pédagogiques variés utilisés, peuvent expliquer ’abandon de
certains patients en cours de formation.

L'explication la plus souvent avancée par les soignants
est le mangue de motivation des malades. Mais, bien
entendu, la réponse n'est pas si simple et les fac-
teurs expliquant cette faible assiduité aux séances
d'éducation sont nombreux, certains tenant aux pa-
tients, d'autres aux soignants eux-mémes.

Tous les experts reconnaissent aujourd'hui que I'édu-
cation du patient représente une part essentielle du
traiternent de 'asthme, et de nombreuses équipes de
pheumologie s'efforcent de mettre sur pied des pro-
grammes d'éducation. Elles rencontrent certaines dif-
ficultés classiques: ressources insuffisantes, problé-
mes de logistique (manque de temps, absence de
remboursement de I'acte, manque de formation des
soignants). Mais te principal obstacle est représenté
par la difficulté de recruter des patients. En effet, peu
de matades s'inscrivent aux séances éducatives, et
parmi ceux qui manifestent un intérét initial pour ces
séances, un certain pourcentage ne viendra pas du
tout ou bien ne terminera pas le cycle de formation
dans sa totalité.

intérét des patients pour les
séances d’éducation

Afin d'évaluer 'intérét des patients pour des séances
d'éducation, nous avons réalisé une enquéte auprés
d'une centaine d'asthmatiques provenant de trois
centres de pneumologie différents (Versailles, Saint
Germain en Laye, Les Mureaux).

1- Efes-vous prét 4 venir & Mapital (au cabinet) pour en apprendre plus sur 12 matadie asthmatique

&t jes moyens de mieux la gérer ?

oui O

2- Accepteriez-vous de participer & une forrmation avec d'autres personnes atteintes de la méme maladie

que yous?

ouil

3-Souhaitez-vous qu'un membre de volre entourage participe ui-aussi 4 une formation 7

ouid

4-Pourriez-vous raconter  un groupe de patients comment vous vivez volre maladie 7

Quid

5-Accepteriez-vous volontiers d'expliquer devant d'autres patients ce gue vous avez compris de voire

Pour cela, nous avons proposé aux patients de re-
pondre 4 un questionnaire simple (cfr, tableau 1) com-
portant six questions a réponse farmeée ainsi qu'une
fiche signalétique destinee au médecin permettant
d'indiquer s'il s'agissait d'un asthme léger, modéré
ou sévére, de méme que I'Age et la catégorie socio-
professionnelle du patient.

nonld

nond

nonJ | Les palients interrogés sont répartis en 40 % o hom-

mes, 60 % de femmes, 'age moyen étant de 37,2
i ans, Cinguante-deux pour cent des patients souffrent
d’un asthme modére (cfr. figure 1, page suivante).

nond

maladie, comment vous prennez vos medicaments, par exemple ?

ouid

8-En pratique quel moment vous conviendrait le mieux pour assister 3 une formation sur Fasthme,
en sachant que le programme comporte 2 ou 3 séances d'une heure et demie 7

- en semaine le matin: oul
- en semaine raprés-midi: oui'd
- en semaine de 162 20 v ouild
- le samedi matin: oWl

A la question: «Etes-vous prét a venir a I'hdpital ou
au cabinet pour en apprendre plus sur la maladie
asthmatique et les moyens de mieux [a gérer 7»,
9 patients sur 10 apporient une réponse positive (87,8 %).

nonCk

nanij

nanU Plus de 80 % des patients (81,7 %) sont favorables &
non'J . L. R
nonQ0 des séances d'éducation en groupe.

— En revanche, un patient sur deux n'est pas favorable
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Figure I- caractéristiques de échantillonnage.
4la participation d'un proche aux séances d'éducation.

Lorsqu'on leur propose des plages horaires, 29,6 %
ne se prononcent pas, 9,2 % ne trouvent pas de cré-
neaux horaires teur convenant. Seuls, 1,2 % des
patients trouvent un horaire leur convenant, Parmi
ces personnes, on observe une préférence pronon-
cée pour les matinées en semaine (cfr. figure 2},

3 en semang ls matn

0 en semaine I'aprés midi
A en semaine de 18h a 20h
# lg samedi matn

3 ndisponible

9.2

POURCENTAGE
g

|

S L,
20 $eManE BN SECRNE €N Semank le samed:  ndhspontie
semapn  fapres mdi oe 18R 20n matr

VR 6 pB e
y : H E] v N

Figure 2: Disponibilités des patients.

Enfin, si on essaye de faire une correspondance en-
tre la sévérité de Fasthme et la motivation & participer
aun programme d'éducation, on s'apergoit que tous
les stades de la maladie sont favorables avec un maxi-
mum pour les asthmes sévéres (cfr. tableau 2).

whvitride  §paicipationd un | peisgncad'oe | apte-ivaloation
Vasiiman pegmme pmched wnp [ des connalssancey
4'iducation SEARGE o Qiope
wim * + +
wodiné +’_ + +!.
L + . 4
[ +hris taverabla +e li!!!lg = plutél défarerable :__

Tableau 2: Analyse qualitative.

En definitive, cette élude nous a permis de mettre en
évidence un intérét manifeste des patients pour en-
treprendre une démarche éducative. La difficulté de
se libérer aux horaires proposés semble un obstacle
notable pour eux.

Participation des patients en
pratique

Entre llintention du patient de participer & des séances
éducatives et sa présence effective, il existe souventun
écart.

D’une fagon générale, dans la fittérature, on con-
sidére que la participation des patients aux pro-
grammes d'éducation est de I'ordre de 30 240 %.
Les femmes, les non fumeurs, les persannes ayant
un statut socioprofessionnel plus élevé sont davan-
tage représentes.

Ainsi, dans une étude réalisée par Yoon etal. (1991),
sur 164 patients contactés au depart, 120 (sait 73
%) ont accepté a priori de participer au programme
de formation, mais 51 patients seulement ont com-
plété le programme (31% des patients sélectionnés
au départ) {cfr. tableau 3).

+ 184 pabents seleclonnes.
+ 120 acceptent de packciper au pragramme

+ 51 panenis ronl usquau bout {31%)

Tableau 3: Principaux résubtats de V'étude mende par
Yoon et al (1991]).

Notre expérience personnelte semble confirmer ces
résultats. Dans le cadre d'un travail réalisé en colla-
boration avec le service des urgences de I'Hépital St-
Joseph, nous avons demandé aux médecins de déli-
vrer & tous les patients qui se présentaient pour crise
d'asthme une information sur les séances d'éduca-
tion et de leur remettre une fiche décrivant le contenu
des séances, les horaires et le teléphone de ia sur-
veillante. Quatre malades seulement sur 30 nous ont
contacté. Nous avons rappelé les patients non revus
pour essayer de savoir pourquoi ils ne §'étaient pas
presente.

Les explications les plus souvent avancées ont été:

- I’ «absencex» d'asthme: «En réalité je n'ai pas
réeflement de 'asthme mais des bronchites»;

- l'asthme «peu sévére» ne justifiant pas une
éducation;

- lacrainte de participer ades groupes de parole
{représentation des séances éducatives comme
etant des groupes de parofe).

La surprise exprimée par certains patients nous for-
ca areconnaitre que 'autogestion d’une maladie chro-
nique n'est pas une démarche naturelle et que lare-
presentation dominante de |'état de malade reste en-
core bien souvent celle d'une personne s'an remet-
tant entigrement aux mains expertes du médecin.
Longtemps habitué A obéir aux prescriptions, il n’est
pas facite pour le patient de participer aux décisions
concernant sa santé.
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Roéle des médecins

Le recrutement des patients aux séances d’édu-
cation dépend en grande partie de I'attitude du
médecin.

Lorsque celui-ci est convaincu du bien-fondé de la
démarche pédagogique ou, a fortiori, s'il est impliqué
dans le programme eéducatif, il adressera
fréquermment des patients et ces derniers suivront
geénéralement ses conseils. Inversement, s'il est peu
convaincu de lintérét d'une éducation formalisée, il
enverra peu de patients et ces derniers seront peu
motivés a suivre les séances d'éducation. I s'agitla
d'un point trés important. Car ¢’est le médecin qui
seul peut prescrire I'éducation au patient. Ni une
infirmigére, ni un pharmacien, ni un kinésithérapeute
ne peuvent actuellement avoir cette respensabilité.

Une série d'entretiens avec des pneumologues nous
a permis de préciser différents types d’attitudes
(cfr. tableau 4):

Le médecin prescrpteyr de [&ducalion

Certans nent oas integré F'éducabion dars leur prabgque

Cerfains n'entendert pas déiéquer cette tache

O'autres sonl réticents @ donner une pius grande autonome ay patient

Tableaw 4: Rile des médecins, -

- Certains sont convaincus du bien-fondédela
démarche éducative, mais pensent rarement a
adresser leurs patients en éducation. Pour eux,
I'éducation n'est pas encore intégrée dans un
schéma de prise en charge systématigue des
patients au méme titra que le sont certains
examens complémentaires ou certains traitements.

- Certains sont franchement résistants: il croient peu
al'éducation formalisée et considérent qu'ils
remplissent eux-méme cette mission au cours de
leurs consuitations.

- Certains sont méfiants: ils craignent de ne plus

revoirleurs patients ou de s'’exposer a des
critiques sur leur fagon de soigner les patients.
L.'éducation du patient est considérée comme un
acte leur revenant entierement.

- DYautres désapprouvent la notion méme d’auto
gestion guidée. lIs sont opposés aun transfert de
connaissances important en direction du patient et
ne font pas confiance ases capacités dautogestion.

Role des éducateurs

il mest pas rare que des patients présents aux pre-
miéres seances d'eéducation ne terminent pas |a for-
mation. Cette atlitude s'explique probablement par de
nombreuses raisons. Dans certains cas néanmoins,
on peut se demander si cet abandon du patient n'est
pas dil 4 une cartaine déception: on M'aura pas suffi-
samment tenu compte de ses attentes spécifiques,
de ses besoins. On n'aura pas proposé des séan-
ces suffisamment attractives, des méthodes inte-
ractives et des outils pédagogiques variés. Il nous
faut veiller constamment 3 améliorer nos compéten-
ces d'animateur.

Conclusion

Il existe un réel probiéme de recrutement dans les
centres d’éducation des asthmatiques. De nombreux
patients et notamment ceux qui en auraient le plus
besoin, les plus sévéres, ne participent pas aux pro-
grammes éducatifs.

L e facteur limitant essentiel au recrutement ne sem-
ble pas éltre le mangue de motivation du patient, mais
plutét les résistances des médecins eux-mémes. Une
sensibilisation voire une éducation des medecins doit
étre faite pour bien leur expliquer la différence entre
une formation thérapeutique rigoureuse delivrant au
patient de vraies compétences et une simple infor-
mation délivrée lors des consultations.

Enfin, il nous semble important, pour améliorer I'as-
siduité des patients aux séances d'éducation, de pro-
poser des modalités pédagogiques réellement vivan-
tes et adaptées aleurs besoins. n
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L'hypopuzzie est un support pedagogique gui a pour
but d'apprendre ade jeunes enfantsde 3 4 10 ans
a repérer dans leur vie quotidienne les momeants
de contrdles glycémiques eturinaires, les injections
dinsuline et les collations. Il a également pour ob-
jectif de les amener & décrire leurs propres signes
glycémiques et & exprimer leur ressenti avec!aide
du soignant.

Pour plus de renseignements: IPCEM, Tour Baver, rue
Jean Jaurés, 13, F-92807 Puteaux Cedex.

Tél: 4+ 33¢0)1 4906 56 24

Fax: ++ 33 (0} 49 00 56 62




Intérét des cartes sémantiques
dans 1’éducation du patient

par Claire Marchand (1)

De plus en plus, les éducateurs de patients tentent de se pencher sur les
connaissances antérieures des patients et sur lafacondont ils construisent
leurs connaissances au cours de I éducation gu'ils recoivent. La méthode
des cartes sémantiques permet de représenter ['organisation des
connaissances d'un patient avant l'education et d apprécier les
modifications pouvant étre provoquées par cette éducation.

En comparant les cartes sémantigues de deux patients avant, juste apres
et au-dela de I éducation, nous avons pu mettre en évidence les multiples
intéréts des cartes sémantiques tant pour le soignant que pour le patient.

L'éducation du patient a pour but de le rendre le plus
possible autonome en lui permettant de mettre en
oeuvre des comporternents adaptés ala prise en char-
ge de sa maladie dans sa vie quotidienne (J.F. d'lver-
nois, R. Gagnayre, 1995).

Or, les études montrent que la qualité des connais-
sances que posséde un patient sur sa maladie estun
des facteurs, parmi d'autres, susceptibles d'influen-
certa mise en ceuvre de ces comportements (D. Le-
clercg, 1992).

Par ailteurs, les recherches sur les processus d'ap-
prentissage démontrent que I'apprentissage d'un pa-
tient au cours de |'éducation va lui-méme é&tre influencé
par le bagage de connaissances que posséde ce
patient avant méme d'é&tre éduqué (D. Ausubel, 1968).
I semble donc essentiel de trouver des moyens ap-
propriés pour mettre en évidence les connaissances
antérieures d’un patient, afin de centrer son éduca-
tion sur ses véritables besoins.

Une carte sémantique est une représentation graphi-
que de |'organisation des connaissances d'une per-
sonne sur un théme donné (J.D. Novak et D.B. Gowin,
1984). Elle fait apparaitre des concepts reliés entre
eux par des liens diversifies. En ce sens, |'utilisation
de cantes seémantiques nous semble &tre une metho-
de présentant de multiptes intéréts pour I'exploration
des connaissances d'un patient.

Dans le cadre d’'une recherche (2) portant sur {'ana-
lyse des connaissances antérieures des patients dia-
bétiques et sur 'évolution de ces connaissances &
distance de I'éducation, nous avons réalise 3 cartes
sémantiques auprées de 10 patients hospitalisés pour
une semaine d'éducation dans deux services de dia-

bétologie différents (3);

- |a premiere carte sémantique a éte réalisée la
premier jour de 'éducation (pré-test) a partir d'un
concept central;

- ladeuxidéme carte sémantique a étéréalisée au bout
d'une semaine d'éducation (post-test), sur la base
de |a carte obtenue au pré-test. Il était demandé au
patient de modifier et/ou ajouter toutce quiil désirait;

- latroisiéme carte sémantique a étéréalisée 3ou 4
mois aprés |'éducation de la méme fagon que la
premiére carte sémantique {re-test).

Mots-clés: diabéte, éducation
du patient, étude de besoins,
analyse de discours, image de
la maladie, caries
sémuntigues.

v 10 patients diabétigues hospitalisés pour une semaine d’éducation

(patients jamais formellement édugués)

* Etude de "évolution des connaissances du patient

4 I'aide de 3 cartes sémantigues

@ avant 1"éducation : pré-lest

@ juste aprds ung semaine d’éducation : post-tes
@ 3 ou 4 mois aprés ’éducation : re-lest

i Réalisation de la carte sémantique par le soignant aua cours

d’un entretien de 30 minutes

5

@ axplicitation par ic patient des connaissances et des liens
@ technigue d entretien incitant 4 I'explicilation

Ces cartes séemantiques ont été réalisées au cours
d'un entretien d'une trentaine de minutes au cours
duquel le patient exprimait ses connaissances, a partir
d'un concept central, et explicitait ensuite les liens
qu'il faisait entre ces différentes connaissances. L'ex-
plicitation du patient était favorisée par une techni-
que de questionnement appropriée.

La comparaison des 3 cartes sémantiques pour cha-
cun des patients permet de mettre en évidence un
certain nombre d'éléments fant qualitatifs que quan-
titatifs qui font 'objet de la recherche en cours (2).

Toutefois, en s'appuyant sur les cartes sémantiques
de deux patients, il est possible de décrire la fagon
dont se réalise une carte sémantique et d'en exiraire
quelques exermples d'analyse possible. A noter que
dans les exermples présentés, aucunjugement de valeur
sur la validité des informations fournies ne sera porté.

Méthodologie d’élaboration
d’une carte sémantique

Dans un premier temps, le soignant inscrit un con-
cept au milieu d'une feuille (ici, le concept de «su-
crer) et demande au patient d’exprimer ce que ce
concept évoque pourlui (cfr. figure 1, page suivante).

Tubleau 1 méthodologie
d élaboration d'une carie sémantigue.

(1) Infirmiére, Assistante pédagogiyue
{PCEM, U.F.K. Léonard de Vinci, rue
Marcel Cachin, 74, F-93012 Bobigny
Cedes.

Tél: «+ 33 (011 48 38 76 42

{2) Recherche mende par Claire
Marchand el dirigée par le Professeur
Jeun-Frangois d'lvernois en
colluboration wvec le Professeur René
Hivon (Université de Sherbrook,
Canada), dans le cadre d'un Doctorat
en sciences de Uéducation, Université
Paris V - Rend Descartes.

{3) Service de diubéiologie du
Professeur Slama, Hotel Dieu & Paris,
et service de diabétolugie du
Professeur Assal, Hapital Cantonal de
Geneéve.,

Bulletin & Education du Patient,
Vol 16, n°4, Septembre 1997,
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Ensuite, le soignant reprend chacun des con-
cepts exprimés et fait préciser au patient les
liens qu”il fait entre ces concepts et le concept
central (cfr. figure 2). Par exemple, la relation
exprimée par le pafient entre «sucre» et «<hypo-
glycemie» est double: d'une part, «L 'hypogly-
cemie, ¢’est un manque de sucre», et d’autre
part, «if faut prendre du sucre quand on esten
hypoglycémier. On procéde de la méme ma-
niére pour chacun des mots exprimés, Au fur
et a mesure de 'entretien, le patient va expri-
mer de nouveaux concepts, ou mots, en liens

Figire J: Exemple d'expression par wn parient dfe A i P
o s I e < S fren ot . av._ec les ;’Jrecederjts. Cecisefera so!t spontanément,
soit au décours d’'une relance du soignant telle que:
- Question du seignant: « Comment savez vous si
vous étes en hiypoglycémie ?».
féculents

assimilation

découvert
conledle &m‘

o

boissons sucrées
pileaux

14
O

Figure 2: Evemply de fiens qutun poiiend foit eniec - Reaponse du patient: «J'af un malaise.....», «On peut
le voir avec la glycémies.

On obtient en fin d'entretien une représentation den-

se de l'organisation des connaissances du patient sur

le théme donné.

e vancept <sucres el d'antres comeepls,

Freure 3 Elaboranion des compaissances jusre
apris of au-idelid de Féducarion (patiente 1N
depuin 17 any)

glycémie,

mswline

ases dinsuline
de 2ou3 Ul
ol cor du L iy
a0 insuline lente -
surdesée
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Exemples d’analyse possible

Sont décrits ci-aprés quelques exemples d'analyse
issus des cartes semantiques élaborées auprés de
deux patientes diabétiques:

- une patiente dgée de 31 ans, DID depuis 17 ans,
hospitalisee pour un équilibre du diabéte en vue de
MEener une grossesse;

- une patiente dgée de 21 ans, DID depuis 15 jours,
pére diabétigue, hospitalisée pour une mise en route
du traitement al'insuline.

Elaboration des connaissances juste
apres et au-dela de I'éducation

Lafigure 3 illustre la fagon dont les connaissances (&
propos des liens entre la glycémie et I'adaptation des
doses d'insuline) de la patiente 4gée de 31 ans, DID
depuis 17 ans, s’élaborent avec I'éducation. On re-
marquera qu'au pré-test, la patiente exprime une ré-
gle genérale de fagon assez vague. Au post-test, la
patiente précise sa régle ' adaptation des doses («en
fonction de ia glycémie de Ia veilley). Au re-test, la
patiente exprime, non plus une régle générale, mais
un exemple concret d'adaptation des doses, laissant
supposer qu'elle a transféré la régle générale dans
s0n quotidien.

La figure 4, page suivante, montre que, chez la pa-
tiente de 21 ans, DID depuis 15 jours, I'élaboration
des connaissances se fait a plusieurs niveaux. Tout
d'abord, elle acquiert au post-test un langage plus
scientifique («glycémie, objectif glycémigues). Ensui-
te, apparait au post-test un lien nouveau entre la gly-
cémie et la notion d'adaptation des doses d'insuline.
Enfin, il est intéressant de remarquer qu'au re-test
les connaissances ne s'organisent plus a partir de la
glycémie mais a partir du concept de poids. En effet,
Forganisation de la carte semantique du re-test est
trés différente de celle du pré-test et refléte la préoc-
cupation majeure de la patiente qui n'est pas directe-
ment le sucre lié au diabéte mais la crainte de pren-
dre du poids. Cette demiére notion est fréquemment
retrouvée au re-test en lien:

- avec'alimentation: «Je fais un régime végétarien

pour ne pas prendre du poids»;

"= avechypoglycémie: «L 'ennwi, quand on est en

hypoglvcémie, c'est qu'on est obligée de prendre
du sucre et cela faif grassirs;

- avec'hyperglycémie: «si hyperglycémie, je fais du
sport car cela fait perdre du poids».

Evolution de la structuration des
conhnaissances en fonction du projet

La figure 5 fait apparaitre uniqguement les concepts
importants, ¢'est-a-dire exprimés en premier ou gé-
nérant de nombreuses relations avec d'autres con-
cepts et montre pour ces deux patientes comment se
structurent les connaissances adistance de 'éduca-
tion et en fonction du projet ou des préoccupations
des patientes.

Chez la patiente de 31 ans, DID depuis 17 ans, les
connaissances s'organisent, au pré-test, autour de
I'alimentation, de Ihypoglycémie, des complications
du diabéte et de son projet de grossesse. Au re-test,
c'est'équilibre glycémique qui prend de l'importance,
4 la fois afin d'éviter les hypoglycémies et les



hyperglycémies, mais aussi pour prevenir les
complications. La notion d'alimentation disparait
guasiment au re-test.

Chez |a patiente de 21 ans, DID depuis 15 jours,
existent beaucoup de connaissances mais encore peu
organisées au pré-test. Au re-test, la patiente
réorganise ses connaissances autour de son souci
majeur «la prise de poids». Par ailleurs, le concept
de «complications» présent au pré-test, disparait au
re-test, |a patiente étant peu concernée au début de
sa maladie.

Conflit entre connaissances
antérieures et connaissances
nouvelles

La figure 6 montre comment des connaissances an-
térieures résistent aux connaissances nouvelles {pa-
tiente de 31 ans, DID depuis 17 ans).

Depuis 17 ans, 1a patiente sait gu"il existe «des su-
cres rapides» et «des sucres lents ». Elle estd'ailleurs
capable d'en donner des exemples (pré-test). Aprés
une semaine d'éducation {post-test), la patiente ten-
te de remplacer ses connaissances par de nouvelles
notions: «sucre hyperglycémiant» et «sucre hypoghy-
cémianty. Une confusion s’installe, fortement expri-
mée par la patiente dans l'entretien. Elle n'est d'ailleurs
pas vraiment capable de donner des exemples. Ce
qui est intéressant de remarquer au re-test, c'est
qu'aprés trois mois, alors que l'alimentation prenait
une place considérable au pre-test, celle-ci n'appa-
rait gu'en fin d'entretien, minimisée par la patiente.
De plus, on voit réapparaitre des connaissances an-
térieures mélées a de nouvelles connaissances en
cours d’élaboration («équivalencer).

Mise en évidence de connaissances
acquises par I'expérience

Aprés avoir annoncé au début de I'entretien qu'elle
ne savait rien, la jeune patiente DID depuis 15 jours
exprime, nous 'avons vu, un certain nombre de con-
naissances. Parmi celles-ci, certaines sont élaborées
apartir de l'expérience, comme le montre la figure 7,
page suivante. Son pére ayant fait un coma diabéti-
que (hypoglycémique), la patiente s'est construit une
conduite & tenir (pré-test) gu'elle rectifie au post-test.
L'éducation jui permet ainsi de préciser ce qui doit
étre fait en cas de coma hypoglycémique, conduite
que l'on retrouve au re-test.

Conclusion

On peut voir au travers de ces quelques exemples le
nombre d'informations sur les connaissances d'un
patient obtenues al'aide de cartes sémanliques.
Ainsi, les intéréts des cartes sémantiques dans I'édu-
cation du patient sont multiples et concernent ala
fois le soignant et le patient:

- en permettant de mettre en évidence les connais-
sances anlérieures d'un patient (ses connaissan-
ces erronées, ses connaissances partielles, etc.),
ainsi que leur organisation cognitive par la
visualisation das concepts d'entrées, des projels
et/ou préoccupalions des patients, le scignam peut
organiser I'éducation du patient de fagon plus
adapteée a chaque patient;

- laréalisation d'un pré-test et d’un post-test permet

tif glyeénuque

dinbete équilibre

Figure 4 Elaboration des connaissances juste aprés et aw-deld de Véducaiion (patieme DD depuis 13 jours)

patiente LIy depnais 17 ans, 30 ans oo pativme DI depras 13 jonrs, 2 ans

Figure 5: Evohution de (o stmicturation des conmatssances en fonction du projet.

Figure 6: Conflits entre compissancey antérienres ef conpissanices powvelles (putiente DY depuix 17 uns)
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Figure 7: Mise en dvidence de connaissances
acguises par lexpénience (patiente DID depuis 15
Jouars).
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clourdissement

ey

au patient et au soignant de visualiser les
apprentissages réalisés, élément de motivation
important et outil d'évaluation précieux;

par l'explicitation de ses connaissances, le patient
est amene a clarifier ses connaissances et &
prendre conscience de ses lacunes, ce qui a pour
effet de favoriser son apprentissage. Par ailleurs,

la réalisation d'une carte sémantique entraine le
patient & hiérarchiser ses connaissances et afaire
des liens entre ses connaissances antérieures et
les connaissances nouvelles.
Cette liste est loin d'&tre exhaustive, l'analyse des
cartes sémantiques obtenues nous le prouve
largement. [ ]




Presse «grand public» et
éducation des patients diabétiques

par Anne-Marie Dognin (1) (2)

i}fin de mieux cerner la place que devraient prendre les igformations
élivrées par la presse «grand public» dans I'éducation des patients
diabétiques, trois études indépendantes mais contributives ont été menées.
La premiére étude, réalisée {mr questionnaire aupres de trente-deux
personnes, visait a estimer 'intérét que les diabétiques portent aux
informations données par la presse «grand public» sur leur affection.
La seconde étude visait, par ’analyse de dix articles parus dans sixrevues
différentes, & repérer quels domaines relatifs au diabéte sont abordés
dans les articles ou les revues «santé-médecine».

La troisieme étude visait, par une comparaison prétest-posttest (trois
semaines apreés lecture) auprés de soixante-huit personnes non diabétiques,
a mesurer I’évolution de ]deurs connaissances sur le diabéte.

Les résultats montrent que plus de la moitié des personnes interrogées
lisent des articles consacrés au diabete et qu'ils accordent une confiance
non négligeable & ces articles. Les articles analysés explicitent
principalement les types de diabéte et leurs traitements. Par contre, peu
d’entre eux traitent des signes et symptémes du diabéte et de la prévention.
Lalecture de ces articles permet une augmentation nette des connaissances
sur le diabéte.

Cette triple étude souligne I'intérét de prendre en considération et
d’intégrer les articles de presse «grand public» dans la programmation

de I'éducation du patient.

Depuis de nombreuses années, linformation médi-
cale du public n'est plus assurée exclusivement par
le personnel de santé. Les médias interviennent de
plus en plus, comme le prouve Faugmentation des
magazines de vulgarisation médicale et des chroni-
jues médicales dans la grande presse. Cela corres-
pend & l'incontestable augmentation de linterét du
public pour tout ce qui touche & la santé (J. Debray,
1990).

Devant cette situation, les soignants-éducateurs de
patients porteurs de maladies chroniques ne de-
yraient-ils pas prendre en compte et intégrer dans
leur démarche éducative les informations données par
les médias ?

C'est pour répondre a cette question qu'a été con-

duite notre recherche, en prenant comme support les

informations véhiculées par la presse écrite sur le
diabéte, pathologie reconnue comme «modéle pour
la thérapeutique de nombreuses maladies chroni-

ques» (J.Ph. Assal, A. Lacroix, P. Dayer, 1986).

Elle s'est articulée autour de trois axes, trois études

indépendantes mais contributives:

- Quel intérét les diabétiques portent-ils aux
infarmations données par la grande presse surleur
affection ? Le but de cette étude était de vérifier
s'ils lisaient les articles sur le diabéte et de
mesurer la confiance qu'ils accordaient aux
informations données.

- Quels domaines relatifs au diabéte sont abordes
dans les articles ou revues «santé-médecine» ?
Cette partie du travail visait uniqguement a définir

de quels aspects de cette affection ils traitaient.
Elle n'avait pas pour ambition d'évaluer la qualité
de I'information donnée.

- De quelle maniére évoluent les connaissances
sur le diabéte de lecteurs de ces articles 7 Le but
de cette étude était de vérifier si cette lecture
permettait 4 des personnes ayant peu ou pas de
connaissances d'en acquérir et modifiait lidée qu'ils
se faisaient de cette pathologie. Elle visait aussi a
définir lNinfluence sur cette évolution de diverses
caractéristiques des lecteurs: Age, sexe, niveau
d'études, connaissance antérieure de diabétiques,
confiance dans la presse.

Méthodologie

Pour la premiére élude, une enquéte par question-
naire écrit ou oral selon le choix des patients a été
menée auprés de 32 diabétiques insulino ou non in-
sulinodépendants hospitalisés dans le service du Pro-
fesseur Tourniaire &1'Hdpital de 'Antiquaille & Lyon
au cours du dernier trimestre 95. Les réponses ont
permis de calculer le pourcentage de patients lisant
réguliérement une publication de |a presse «grand
public» et le pourcentage de ceux lisant plus spécifi-
quement les articles sur le diabéte. Le crédit-confian-
ce accardé selon le type de publications (quotidien,
revue généraliste ou a orientation médicale} a égale-
ment &te évalué en pourcentage.

Pour la seconde étude, nous avons analysé dix arti-
cles parus au cours des deux années précédentes:
deux provenaient d'un quotidien {Le Figaro), quatre

Mots-clés: diabéte, attitude

Jace & Uinformation, presse,

média, évaluation
d’information, €tude
exploratoirve, éducation du
patient, France.

() tnfirmiére, Clinigue
Endocrinologigue Pr. Tournidire-
Pugeat, C.H.U. Antiquaille, rue de
PAntiquaille, I, E-69321 Lyon.
Vel: ++ 33 (004 72 38 30 78

(2) Cette étude a 818 effectuée pour
["obrention d’une maitrise en
pidagogie des sviences de la santé,
Université de Bobigny, 1996.
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o par questionnaire auprés de 32 DID ou DNID,

orignlation médicale.

uenwe de cette feeture sur leurs
et l'idée qu'ils se font du diabete.

avaient ete publiés dans des revues generalistes
{Femme Actuelle, Télé Loisir, Maxi) et quatre dans
des revues 4 orientation médicale (Réponse A Tout
Santé, Sante Magazine). Dans chacun des articles a
ete recherchée la place tenue par le traitement de
neufaspects du diabéte: définition, différenciation DID
- DNID, physiopathologie, signes et symptémes, trai-
temment, complications, prévention, gravité, impact sur
la vie.

L'étude de l'impact de la lecture de ces articles
{troisiéme &tude) a été réalisée par comparaison des
répeonses a un méme questionnaire avant et trois
semaines aprés lecture de soixante-huit non
diabétiques. Composé de vingt questions, if visait &
évaluer leurs connaissances sur le diabéte dans
différents domaines {définition, existence de deux
types de diabéte, facteurs de risque, signes et
symptdmes, traitement, complications, prévention} et
a savoir I'idée qu'ils se faisaient de cette affection.
L évolution des connaissances entre pré et posttest
a été mesurée quantitativement (pourcentage
d’individus modifiant le nombre de leurs
connaissances et ecart moyen de ce nombre entre
pré et posttest) et qualitativement (I'ajout de
connaissances était-il représenté par des notions
médicalement exactes 7). D'autre part, le nombre de
personnes changeant d'avis sur la gravité de cette
maladie a eté comptabilisé et il y a eu mesure de
I'écart moyen entre score de gravité accordé au pré
etau posttest (cfr. tableau 1, ci-dessus).

Résultats

De la premiére étude

Les articles consacrés au diabéte sont lus par 80%
des patients lecteurs réguliers d'une revue ou d'un
quotidien, ce qui etait le cas de 80% des personnes
interrogées. 60% vont méme jusqu'a se procurer une
publication dont ils n'ont pas I'habitude si elle con-
tient un article sur leur affection. Ils accordent une
confiance non négligeable & ces articles (60% en
moyenne) et les revues a orientation médicale leur
paraissent les plus fiables (72%]).

De la seconde étude

Toutes les composantes recherchées sont abordées
mais de maniére trés inégale: tous les articles parlent
d’un ou plusieurs traitements du diabéte, 'existence
de DID et DNID est bien notée dans sept articles. A

[opposeé les signes et symptdmes et la prévention ne
sont traités que dans deux publications.

Les deux articles du Figaro ayant pour théme la re-
cherche surl'origine du DNID et le traitement du DID
sont trés scientifiques. Tous les autres, qu'ils vien-
nent de revues généralistes ou a orientation médica-
le, utilisent un vecabulaire beaucoup plus simple.

De la troisiéme étude

Les articles parmettent & 90% des lecteurs d'acqué-
rir des connaissances. L'augmentation qui est en
moyenne de 40 4 45% est plus importante dans 2
groupes: les femmes et les moins de 30 ans. ll est a
noter que les connaissances acquises sont des no-
tions medicalement exactes aplus de 90%. Cette aug-
mentation est inegale selon les items: trés mal con-
nue au pretest, 'existence de deux types de diabete
I'est par la quasi totalité des participants au postitest.
Iy a également une honne progression pour les fac-
teurs de risque et le traitement, ce qui n'est pas le
cas pour la prévention et les complications.

Lidée qu'ils se font du diahéte est modifiée chez 80%
des participants mais le nombre de ceux qui le vaient
plus grave aprés lecture quavant est quasiment fe
méme que celui de ceux qui évoluent dans lautre sens
et I'écart de score de gravité est identique dans les
deux cas.

L'analyse des réponses au prétest a permis de met-
tre en évidence un «savoir profanes. Pour 80% des
participants, le diabéte se définit par I'nyperglycémie,
75% citent I'neérédité comme facteur de risque mais
ils ne sont que 40% a connaitre le rdle de 'excés de
poids. Le dysfonctionnement du pancréas comme
cause de la maladie est cité par enviran la moitié des
perscnnes interrogées, certaines mettent aussi en
cause le foie, les reins ou l'estomac. Les complica-
tions les mieux connues sont les problémes oculai-
res et cardiaques. Le traitement le plus cité est 'insu-
line. Enfin si tous disent que les diabétiques doivent
respecter des consignes diététiques, ils ne sont que
15% & savoir que, dans certains cas, |a diététique
est le traitement de cette maladie.

Discussion

Premiére étude

Le faible nombre de patients interrogés et leur appar-
tenance a un seul service limitent la portée de ces
conclusions. Néanmaoins, il semble bien que les pa-
tients cherchent dans la grande presse des informa-
tions sur leur pathologie. Cette constatation suscite
une guestion: pourquei vont-ils chercher 14 une infor-
mation que les soignants pourraient leur donner de
maniére pius fiable ? Simple intérét pour tout ce qui
touche & la santé comme c'est le cas pour une gran-
de partie de la population et qui peut s'expliquer par
«le retour en temps de crise de cette valeur slre gu'est
la santé» (A. Giovanni, 1995) ? Causs psychologi-
que qui les conduit & chercher une réponse préférée
acelle donnée par les médecins ? Méfiance vis-a-vis
des soignants suspectés de ne pas dire toute la véri-
té ? Incapacité de ces soignants d'entendre les ques-
tions ou de répondre dans un langage compreéhensi-
ble 7 Ce ne sontla que des hypothéses.



Deuxidme étude

.3 aussi la taille de I'échantilion estun obstacle ala
s=réralisation des conclusions mais il parait incan-
=5:3ble que la presse «grand public informe surle
aavéte. |l est dommage que la prévention du DNID
= soit pas mieux abordée. Le probléme est sans
3.te que cetle prévention passant par des change-
~2nts de comportement (alimentation, activité phy-
wzse], le sujet risquerait de heurter certains lectsurs.
Ir e but bien légitime des journalistes est de satis-
“awe leur public. Une mailleure collabaration soignants-
woalistes est sans doute utile, elle semble d'ailleurs
e~ amorcée puisque la plupart des articles étudiés
-+ référence a un diabétologue ou & des informa-
wrs de la presse médicale.

Troisiéme étude

< ke ‘art apparaitre que les informations données par
w< ~édias ont été intégrées par la grande majorité
=< ecteurs, en notant cependant que 'évaluation a
-4 “arte seulement trois semaines aprés la lecture. [l
=< reressant de remarquer que les domaines odils
art e plus progressé sont ceux qui étaient le plus
arzement traités dans les articles.
_2=e constatation ne devrait-elle pas inciter les soi-
Farts-educateurs & vértablement prendre en compte
ws ~*armations de vulgarisation médicale ?
Zar 3-leurs, dans les éléments du «savoir profane»,
- ot nous semble particuligrement interessant:
w_ement 15% des participants savent que le traite-
~er- 2y digbéte peut parfois n'étre que la didtétique:
o mrprend mieux 'impression de beaucoup de
v=oeeauxy DNID avec excés de poids, sortant de
~+pal sans ordonnance mais avec une fiche de
wzrses alimentaires», de partir sans traitement.

Conclusions

orcte tenu du fait que les diabétiques s'intéressent
m.x zcles de |a presse «grand public» sur leur
sroogee. que les articles contiennent réellement des
rer—ations et gue leur lecture fait évoluer les
mrrassances des lecteurs etl'idée quiils se font de

cette maladie, il parait iégitime de dire gu’une méthode
pédagogique s'appuyant surla presse «grand public»
serait une alternative a d’autres stratégies
d'éducation, gu'elle ne vise bien entendu en aucun
cas a supplanter. Cela est sans doute vrai pour
d’'autres matadies chroniques et médias (radio,
té&lévisian).

Le probléme est de savoir si cette proposition est réa-
liste dans les conditions de travail des soignants-édu-
cateurs. Mais de toute fagon, il paraftindispensable
que ces derniers goient au courant de ce que les
médias véhiculent. Le minimum serait qu'ils recher-
chent le document original iorsqu’un patient leur par-
le d’'une information issue d'un média, surtout dans
les cas ol elle n'est pas conforme 4 la vérité medica-
le. Cela permettrait d'engager un dialogue sur la base
d’un support venant de lui, lui prouvant qu'on le con-
sidére comme un partenaire actif.

Enfin, un autre peint que cette étude a confirmé est
qu'il n'y a pas de «savoir zéro» sur la maladie chez
les bien portants. Lorsqu'ils deviennent malades et
que les soignants entreprennent leur eéducation, cet
élément doit &tre pris en compte, e fait de «hien con-
naitre |'architecture des connaissances initiales du
patient afin d’y ajouter de nouveaux acquis» etant
d’'une importance démontrée (J.F. d'lvemais, R. Ga-
gnayre, 1995).

Perspectives d’avenir

Les perspectives d'avenir que nous entrevoyons sui-
te a cette triple étude sont...

1. La création d'un «dossier de pressex» commenté,

composé d’articles sur le diabéte parus dans:

- les grands quotidiens régionaux tel que «Le
Progrés» ou nationaux tel que «Le Monde», cela
grace au dossier de presse tenu ajour parla
documentation centrale des Hospices Civils de
Lyon;

- des revues généralistes ou autres, celagrace ala
collahoration de 'ensemble de 'équipe
paramédicale et &l écoute attenfive de nos patients.

2. L'enregistrement d'éventuelles émissions €lévisées
ou radiophoniques. n
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par Pr. Marc Dorner (1)

Conclusions

4 m appartient de conclure. Mes remercisments vont d'abord aux orga-
resateurs de cette excellente et mémorable journée qui se sont dépen-
$6s sans compter. Je tiers aussi et surtout & remercier et a féliciter
ceux et celies qui tous ont apporté ici le résultat de leur travail et de leur

expénence.

Au travers des différentes présentations, nous avons pu constater [uti-
Esation de plus en plus fréquente; et combien performante, outre les
fiches et les brochures, dlinnovations audiovisuelles, diapos omées par
orgenateur, films au caméscope, ... le tout rendant vivant aussi bien les
wavaux que les comptes rendus d'entretiens, individuels ou en groupe,
avec les patients.

Toutefois, au risque de me rendre coupable d’exercice illegal de la pé-
dagogie... et de passéisme rétrograde, jinsiste sur le fait que dans
fapprentissage de la théorig, qu'il faut bien faire passer au début de la

période de formation, le discours ne passera la rampe que si s'établit
entre te formateur et le patient une relation interpersonnelle, laguelte est
coupée (noir | diapo 1 lumiére 1) a chaque diapo, matheureusement
souvent redondante avec le discours. Le formateur est un clown, seul
sur scéne, qui doit seul attirer I'attention de 'auditoire en développant
ses schémas.

Aussi, je plaide pour des moyens, certes antédiluviens, mais combien
plus efficaces pour permetire aux patients de suivre le developpement
d'une explication ou d'une idée: un tableau noir, de la crale et de la sueur !

Sovez d'excellents clowns, ¢'est fout ce que je vous souhaite et je vous
remercie. -

(1) Président de 'IPCEM, Doyen honoraire de I Faculté de Médecine de
Strasbourg, cour du Mowlin Zorn, 4, F-67000 Strusbourg.
Tél: ++ 33{0)3 38 3521 38,

39



Le BULLETIN D'EDUCATION DU PATIENT est une publication du
Centre d'Education du Patient A.S B.L.

Il s'adresse & toutes les personnes intéressées par le probléme de l'information
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