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C’est avec plaisir que, pour la troisieme reprise, le Bulletin
d’Education du Patient se fait I’écho de la Journée de I'IPCEM
par la publication de ses Actes.

Nouveauté : cette fois, les Actes sont édités dans un supplément
a la revue.

Cette Journée développait particulierement la pédagogie de
Uactivité physique dans les maladies chroniques, et plus
précisément en ce qui concerne le diabéete, ’insuffisance
respiratoire et I’hémophilie.

En premiere partie de cette Journée, nous avons assisté a une
présentation de différents mémoires de stagiaires IPCEM; en
seconde partie, des professionnels et un «patient» ont exposé
leur réflexion et leur pratique dans le domaine.

L'activité physique nous parait étre une problématique
intéressante car elle est en jeu dans toutes les pathologies
chroniques : en tant que partie intégrante du traitement et de la
prévention, comme dans le diabéte de type 2, et/ou en tant que
nécessitant des précautions particulieres du fait de la maladie.
Elle nous montre que la gestion d’une maladie chronique ne se
limite pas alaprise de médicaments; qu’elle touche aux habitudes
devie, qui, par définition, sont difficiles a modifier et a maintenir
dans le long terme.

Elle se trouve confrontée a l’acceptation de la maladie et des
contraintes liées a cette maladie.

Elle nécessite donc un véritable accompagnement éducatif.

L’année 1999 est une année importante dans le domaine de
I’éducation du patient : I’OMS (Europe) a publié des
recommandations sur ce sujet. En France, le Ministere Francais
de la Santé jette les bases d’une politique pour le développement
de I’éducation thérapeutique du patient.

L’ IPCEM, quiféte son dixieme anniversaire cette année, souhaite
marquer ces événements en organisant un colloque OMS/ IPCEM
sur le théme «Education thérapeutique du patient : vers une
citoyenneté de santé» le vendredi 17 septembre 1999 al’UNESCO.
A vos agendas...

Anne Malice
Centre d’Education du Patient
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Introduction

Par Pr Gérard Cathelineau (1)

Le choix du theme de cette année est assez original,
puisqu’il s’agit de la pédagogie de I'activité physique
dans les maladies chroniques.

Selon moi, il estimportant de faire la distinction entre
les maladies aigués dont beaucoup d’entre nous ont
vécu la prise en charge et, heureusement, la maitrise,
du moins dans les pays développés, et les maladies
chroniques auxquelles nous sommes actuellement
confrontés.

Trois maladies chroniques sont a 'ordre du jour de
cette journée : le diabéte, I'asthme (insuffisance
respiratoire) et 'hémophilie.

Jaimerais brievement resituer la problématique de
I'activité physique dans ces trois pathologies car elle
n’a pas la méme place dans chacune d’elles.

Elle se situe toutefois dans un champ commun,
beaucoup plus large que le seul exercice physique,
qui est celui de I'environnement.

J’en toucherai quelques mots a la fin de mon exposé
d’introduction.

Le diabete

L’activité physique est importante pour les deux types
de diabéte, mais pas pour les mémes raisons.

Pour les diabétiques de type 1, elle estimportante dans
la mesure ou il s’agit de sujets jeunes, qui peuvent
souhaiter étre semblables a d’autres jeunes non
diabétiques et s’adonner a des activités physiques
assez intenses, voire méme trés intenses, allant
jusqu’a des sports de compétition.

Il conviendra donc d’éviter les hypoglycémies et donc
de maitriser les effets du traitement sur le niveau
glycémique a I'occasion des exercices physiques.
Des expériences extrémement intéressantes seront
présentées durant cette journée.

Pour les diabétiques non insulinodépendants, le
probléme est tres différent. L’exercice physique est,
en effet, d’ordre thérapeutique et préventif.

Les premiers travaux de physiologie et
d’expérimentation ont montré que les rats, les
animaux, les étres humains atteints de cette maladie
particuliére qu’est le diabéte de type 2 voyaient leur
consommation glucidique, énergétique trés bien
améliorée par I'exercice physique. Or, la meilleure
utilisation glucidique participe au contréle de la
glycémie et, par conséquent, protege a moyen et long
terme des complications de cette maladie.
Toutefois, les risques liés a ces activités ne sont pas
des risques occasionnels d’hypoglycémie mais
quelquefois des risques vitaux.

La problématique n’est pas la méme que pour le
diabéte de type 1, pourquoi ?

Parce qu’il s’agit de personnes plus &gées, dont, par
ailleurs, I'état cardio-vasculaire peut étre fragile, et dont
les capacités motrice et articulaire peuvent étre
diminuées.

Il n’en reste pas moins vrai que I'exercice physique
programmeé et adapté aux capacités de chacune des
personnes doit faire partie de leur traitement.

Or, nous n’avons encore que tres peu de modéles,
de programmes dans ce domaine.

L’asthme

Quoique n'étant pas spécialiste des maladies
respiratoires, j'ai quand méme pu constater, lors de
gardes, combien, en dehors de beaucoup d’autres
facteurs, I'exercice physique mal mis en place pouvait
déclencher des situations respiratoires défavorables
et, a l'inverse, combien une éducation de l'art de
respirer peut améliorer considérablement non
seulement l'instant statique mais la capacité de faire
face a des efforts. Et c’est sirement quelque chose
de treés passionnant que de voir le développement des
travaux dans ce domaine et de voir des sujets jeunes
atteints d’asthme chronique accéder a une liberté a
I’égard de I'insuffisance respiratoire aigué que
représentent les crises, y compris dans des activités
qui sont celles des sujets jeunes.

L’hémophilie

Avec I'hémophilie, c’est le drame. Les sujets sont
jeunes. lls sont atteints dés leur naissance. lls sont
exposeés a des risques constants et la protection
contre les traumatismes, qui peuvent étre parfois
catastrophiques, est le souci principal des personnes,
en tous cas, de I'entourage familial et des médecins
qui s’occupent de ces enfants et de ces adultes.

Il'y ala tout un apprentissage ala protection et cela
n’est pas peu dire quand on connait la gravité des
complications.

Activité physique etenvironnement

L’activité physique fait partie d’'une problématique plus
vaste qui est celle de I'environnement.

Il devient banal de constater, par exemple, la
croissance extraordinaire, en particulier dans les pays
développés, de la surcharge pondérale. On retrouve
la un probléme nutritionnel, un probleme de genése
du diabéte de type 2, mais aussi un probléme entre la
nutrition et I'exercice physique.

Cette situation est, a terme, en partie responsable des
prévisions de deux cents millions de diabétiques pour
I'an 2010-2015.

Ily a un autre aspect environnemental qui est encore
peu connu dans nos pays, et qui est tout aussi
important, c’est celui de la malnutrition : en effet, des
études récentes sur les étres humains montrent
maintenant trés clairement qu’un environnement
défavorable pendant la grossesse, c’est-a-dire
présentant un déficit en protéines, peut induire chez
I'enfant a naitre des dégats irréversibles.

Ces considérations nous renvoient, dans notre
pratique médicale et thérapeutique, a I'utilisation, dans
les soins aux personnes atteintes de maladies
chroniques, d’autres moyens thérapeutiques que les
médicaments : a savoir, tout d’abord, la prise en
compte de I'environnement personnel, psychologique,
des capacités de s’adapter, cela s’appelle I'éducation.
Avec I'éducation, nous ouvrons la pratique du sport
et de I'activité physique.

Dans I'avenir, nous devrons inclure tout cela dans la
nutrition et la bonne nutrition. |
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«PERSO DIAB»

par Sylvette Prely (1)

«PERSO DIAB» est un support éducatif mis au point par I’auteur dans le
but d’autonomiser les patients diabétiques non insulinodépendants mis a
Uinsuline par schéma a 2 injections. Ce livret comprend 11 thémes,
modulables en fonction de [’objectif d’éducation et de la vitesse
d’acquisition du patient. Les informations sont simples, personnalisées et

reliées au sein
sécurité.

‘'un document unique visant a atteindre les objectifs de

Ce support d’élaboration récente n’a pu étre validé, pour le moment, que
par un groupe de soignants. Il demande a étre évalué chez les patients.

Comment sommes-nous
arrivés a «<PERSO DIAB» ?

Le Centre Hospitalier

Le Centre Hospitalier Général de Lons-le-Saunier est
un établissement de taille moyenne (573 lits) qui draine
une population de 120.000 a 150.000 habitants selon
les spécialités, répartie sur le Jura Sud et I'Est de la
Sadne et Loire, soit un territoire de 100 km de large
d’Esten Ouest et 70 km du Nord au Sud. La population
concernée est dgée (+ 2 % par rapport a la moyenne
nationale), souvent isolée (50 habitants au km) etissue
du monde rural.

Le service de Médecine

Le service de Médecine 5 est un service de Médecine
polyvalente de 30 lits sous la responsabilité de 2
praticiens hospitaliers temps plein, le Dr B. DUVERT,
chef de service pneumologue interniste et le Dr C.
BOURGON, diabéto-endocrinologue. Le recrutement
est polyvalent et les entrées se répartissent
globalement en un tiers pour la diabétologie, un tiers
pour la pneumo-infectiologie et un tiers de recrutement
polyvalent (dont la cancérologie). L’équipe soignante
comprend un cadre infirmier, neuf temps plein
infirmiers nuit-jour, neuf temps plein aides-soignants
nuit-jour, cing temps plein ASH (jour essentiellement).
Ce service se caractérise par limportance de la charge
de travail (TOM 96,50 - DMS 7,15 - coexistence de
plusieurs spécialités) avec néanmoins une équipe
soignante stable et motivée.

Il estimportant de noter qu'il 'y a pas d’autres moyens
de prise en charge spécifique pour les diabétiques
dans le Jura Sud que ces 15 lits au sein d’un service
polyvalent.

L’activité éducative en diabétologie

L’activité éducative en diabétologie se fait
principalement a I'échelon individuel.

Les caractéristiques du service expliquent que les
essais de semaine d’éducation qui regroupent une fois
par mois 4 a 8 diabétiques de méme profil, sont
souvent de réalisation difficile.

Lorsque I'entrée d’'un patient diabétique n’est pas
programmeée, I'éducation se fait dans la chambre du
patient par l'infirmiére de secteur sans qu'il y ait de

renforcement des effectifs infirmiers pour I'éducation.
Depuis octobre 97, nous avons pu ouvrir une
consultation d’éducation infirmiére deux jours/mois,
par un financement associatif.

Les diététiciennes ont également une importante
activité de consultation d’éducation. Par ailleurs,
depuis pres de 3 ans, nous développons un travail en
relais avec les infirmieres libérales et des centres de
soins qui prennent en charge a domicile le traitement
insuliniqgue des patients diabétiques agés et/ou
handicapés.

Un support adapté a ce type de prise en charge a été
mis au point et évalué : le cahier de liaison.

Il comprend les différents aspects de la prise en charge
du diabéte associés a des informations sur le patient
et regroupé au sein d’'un document unique.

A partir de :

- constats démographiques et épidémiologiques :
la population des DNID augmente. Dans le service,
45 3 60 DNID sont mis a l'insuline par an (patients
souvent 4gés, d’origine rurale, et isolés
géographiquement);

- constats organisationnels : I'activité de diabétologie
se déroule au sein d’un service de médecine
polyvalente.

- constats éducatifs :

* les supports mis a disposition par les laboratoires
(brochures, posters, enseignement assisté par
ordinateur) paraissent peu adaptés a la population
concernée (information non personnalisée, dense,
non accessible);

* 'expérience du cahier de liaison nous a montré
l'intérét du document unique personnalisé (absence
de perte d'information, langage commun entre
différents intervenants, objectifs personnalisés).

Nous avons élaboré «<PERSO DIAB», support :

- SIMPLE avec informations destinées a des
diabétiques non insulinodépendants agés;

- MODULABLE et PERSONNALISE associant
recueil de données sur le patient, interactivite,
informations remises progressivement en fonction
de I'objectif éducatif et de la vitesse d’acquisition
du patient;

- PRATIQUE par sareliure;

- quicorrespond au CONTRAT EDUCATIF
DE SECURITE.

Mots-clés : diabete, non
insulinodépendant, insuline,
éducation du patient, contrat
de sécurité, outil
pédagogique, France.
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Tableau 1 : Analyse de la satisfaction concernant «Perso diab» auprés de 8 infirmiéres et 1 diététicienne.

«PERSO DIAB» : présentation

Il s’agit d’'un document de format A5 avec une reliure
baguette qui permet une utilisation modulable.

La premiére page de couverture est consacrée a une
information sur ce qu’est «PERSO DIAB», ainsi qu’a
I'identité du patient. Le verso de cette premiére page
est prévu pour inscrire le mode de vie du patient
(profession, loisirs et centres d'intérét, lieu de vie,
situation familiale, activité physique,...), ses habitudes
alimentaires et les correspondants extra-hospitaliers.
Sur la derniere page de couverture, au recto, nous
trouvons un rappel de I'utilisation de «<PERSO DIAB»,
lintitulé des fiches disponibles, le contrat d’éducation
de sécurité (cfr. colonnette p.45). Au verso de cette
derniere page, les différents interlocuteurs dans la
prise en charge du diabéte a Lons le Saunier et leurs
coordonnées.

L’intérieur du document est composé de onze fiches
(format A5, papier 80 mg, couleurs pastels) abordant
chacune une thématique : questions personnelles;
glycémie / insuline / diabéte; glycémie au doigt;

injection d'insuline : stylo rechargeable, stylo jetable;
hypoglycémie; glucagen; glycémie au doigt a 3 g/l et
plus; conseils diététiques; principe d’adaptation des
doses; votre diabéte, résumé de traitement.

«PERSO DIAB» : mode d’emploi

Aprés entretien entre le patient et le médecin
diabétologue sur la mise a l'insuline, l'infirmiére
accueille le patient, lui remet la couverture de «<PERSO
DIAB» et remplit avec lui la premiére page (identité,
informations, mode de vie, correspondants).

Le contrat d’éducation est expliqué au patient avec
les codes en fonction des acquisitions (non vu =O ;
arevoir=  ;acquis=@).

En fonction du contrat établi a I'entrée et de la
progression des acquisitions, les fiches sont remises
au fur et a mesure. Chaque théme est élaboré sous
la forme de questions orales ouvertes avant lecture
avec le patient. La plupart des fiches laisse une place
pour personnaliser I'information.

Rubriques | OK | oK | Commentaires
| | |
CARACTERISTIQUES GENERALES | | |
O format - présentation générale | 9 | | +: modulable ++, repérage par les couleurs, bonne lisibilité, couleurs pastels
O lisibilité - couleur 9 | | - : utilisation de la baguette, résistance au temps
777777777777 I
GENERALITES | | |
O forme 9 + : forme : simple - fond : informations suffisantes
O fond 9 - : fond :valeur seuil inférieure de la glycémie 0.60 (plut6t 0.70)
. GLYCEMEEAUDOIGT | | |
O fond - forme | 9 | |+ forme : schéma explicite, texte concis et précis
 MECTONWNSULNE | T T T T T T T
O rechargeable : forme - fond 9 +: langage commun entre les différentes infirmieres par rapport a l'injection
O jetable: forme - fond 9
- __ -
RESUME DE TRAITEMENT ‘ ‘ ‘
O fond - forme | 9 | | +: efficacité dans les transmissions
| PRINCIPEDADAPTATION | | [
O fond - forme ‘ 9 ‘ | - forme : schéma de la balance demande a étre commenté
 meoeveEwe
O fond - forme 9 +: concis, précis, rassurant
. HYPERGLYCEMIE | | |
O fond - forme ‘ 9 ‘ ‘ +: ciblé
*7776_%,@5\'7777\77#7# 7777777777777777777777777
O fond - forme 9 L
. QUESTIONS | | |
O fond - forme | 9 | |
****EETT;TTQUT;****\**T*ﬁ *************************
O fond - forme \ 9 \ \ - . préciser |'ordre des fiches
ffffffffffff I
AUTRES ‘
|

Bulletin d'Education du Patient, Vol. 18 - Hors série - 1999
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Figure 1 : Fiche d'évaluation cognitive. Figure 2 : Fiche d'évaluation sensori-motrice.
«PERSO DIAB» : évaluation patients durant 4 mois (du 01/10/98 - 31/01/99).
N . Ces patients seront suivis sur une période de 3 mois.
aupres de smgnants . ! . .
Les connaissances du patient seront évaluées par la
La validation de «<PERSO DIAB» a été réalisée par fiche «é\{aluatipn cognitive;» (cfr. figure 1)‘et les geste_s
entretien oral semi-directif auprés de neuf soignants sero_nt evalue_s par Ia‘f|ch.e «evaluatpn sensort-
(huit infirmiéres et une diététicienne) au cours d'une ~ Motrice» (cfr. figure 2) a trois moments :
seule réunion. JO =date d’entrée dans le service;
Les résultats sont présentés dans le tableau 1 (p.44). ~ JX=datede sortie duservice;
L ires f N q J120 = évaluation a 3 mois réalisée au cours d’'une
es com‘mentaiurgs ont appgraltre cgnt pourggnt e consultation infirmiere.
satisfaction générale. Parmi les points positifs, ce
support apparait simple, modulable. Il parait adapté a Un questionnaire concernant les caractéristiques
la population ciblée, il a permis une remise a niveau générales du support sera également remis a la sortie
de I’équipe en mettant, entre autres, en évidence du service et @ 3 mois (cfr. tableau 2).
I'importance d’'un langage commun entre les P P
LE CONTRAT DE SECURITE

intervenants successifs aupres d’un patient.

Il structure I'éducation (contrat posé au départ), ce

qui était nécessaire.

Certains points seront a revoir :

- lutilisation de la baguette et la résistance au temps
du support;

- leslimites de la simplification dans certaines fiches;

- un schéma qui est a revoir ou a commenter.

«PERSO DIAB» : proposition
de validation auprés des patients

Nous nous proposons d’évaluer ce support sur 20

Conclusion

«PERSO DIAB» est un support élaboré par I'auteur
qui demande bien sur a étre évalué.

Par ses caractéristiques : informations simples,
personnalisées, modulables en fonction de I'objectif
éducatif et la vitesse d’acquisition du patient, reliées
en un document unique, «<PERSO DIAB» parait adapté
dans son concept a la pratique du service (activité de
diabétologie au sein d’un service de médecine
polyvalente) pour I'acquisition des objectifs de sécurité
nécessaires a l'autonomisation du diabétique non
insulinodépendant de plus de 60 ans, mis a I'insuline
par schéma a deux injections. |

Tableau 2 : Questionnaire d’appréciation de «<PERSO DIAB» par les patients.

Vous avez utilis¢ «<PERSO DIAB», pouvez-vous nous faire part de vos appréciations et commentaires concernant

oui (1) non (1)

Commentaires (2)

- son format | |
- sa lisibilité | |
- la couleur utilisée pour chaque théeme [ [l |
- sa maniabilité | |
- sa résistance au temps | |

(1) Cocher la case correspondante, oui = satisfaction, non = non satisfaction.

(2) Commenter si vous le souhaitez.

Pour bien gérer votre diabéte,
vous devrez étre capable de :

[ définir ce qu’est le diabete,
la glycémie, le role de 'insuline.

(réaliser vos glycémies capillaires.

[dréaliser vos injections d’insuline
(ou, comment).

citer la durée d’action
de vos insulines, la fourchette
de la glycémie conseillée
avant les repas.

[réaliser des repas équilibrés -
différencier les sucres lents
et rapides.

[citer les principaux facteurs
qui modifient la glycémie.

[adapter vos doses d’insuline
et vos repas en fonction
de ces facteurs.

[définir I’hypoglycémie, citer
les signes et la conduite a tenir.

[définir la conduite a tenir devant
une glycémie de 3 g et plus.




Mots-clés : diabete, insulino-
requérants, éducation du
patient, acceptation de la
maladie, image de la maladie,
compliance, diagnostic
éducatif, étude de besoins,
interventions infirmiéres,
stratégie d'action, France.

Figure 1 : Définition du diabéte
insulino-requérant.

DIABETE INSULINO-REQUERANT

DIABETE INSULINO-NECESSITANT
Diabéte de type 2 échappant
au traitement oral et nécessitant
un traitement par insuline

Figure 2 : La démarche de soins.
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(1) Infirmiere, C.H. Pasteur de Dole,
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«Quand le ciel
vous tombe sur la téte»

ou pour une meilleure prise en charge des patients
diabétiques lors du passage a I’insuline

par Isabelle Plé (1)

Depuis 1991, I’équipe soignante du service de diabétologie dans lequel

je travaille, utilise largement le su
Régine BORNECK, inf?rmiére del’

5pqrt d’éducation mis en place par
nité, ayant elle aussi bénéficié de la

formation IPCEM. Pour compléter cette démarche éducative et générale

et afin de mieux centrer notre éducation, j’ai choisi de m’attacher tout
particuliérement aux patients présentant un diabete insulino-requérant
(cfr. figure 1) qui représente une forte proportion parmi nos patients.

Présentation du Centre
Hospitalier et de notre service

Il est situé a Dole, ville de 30.000 habitants, au nord
du Jura. Sa capacité est de 500 lits et un effectif de
personnel de 800 agents. Il accueille 80.000 patients
par an, dont 1595 en diabétologie gastro-entérologie
pour 1997.

Notre service compte 25 lits et est divisé en 2
spécialités : 'endocrino-diabétologie et la gastro-
entérologie.

Méme si notre fonctionnement est pluridisciplinaire,
I'attention accordée a I'éducation reste, pour nous, un
souci quotidien.

La démarche de soins

ATarrivée du patient, nous réalisons un bilan infirmier
utilisant la démarche de soins selon les 14 besoins
fondamentaux de Virginia HENDERSON, qui est
commune a tous les services. Elle met en évidence,
par une analyse, les notions d’'indépendances et de
ressources et également de dépendances, limites
actuelles du patient. Ensuite, a I'aide du plan de soins
«guide spécifique pour patient diabétique», nous
complétons le dossier de soins dans sa dimension
éducative de prise en charge du patient diabétique,
en posant des diagnostics éducatifs personnalisés
capables de répondre aux besoins du patient (cfr.
figure 2).

Problématique

Ce projet est né de diverses constatations :
La difficulté d’entrer en relation avec le patient
présentant un diabéte insulino-requérant : celui-ci était
souvent noyé par les informations et les multiples
explications données par I'équipe soignante.

Malgré I'effort de dédramatisation réalise, j’ai remarqué
que le patient, se sentant démuni, voire choqué,
n’intégrait pas les messages essentiels, laissant place
a une éducation souvent laborieuse.

De plus, lors de la derniére journée IPCEM, en 1997,
jai écouté attentivement Mme V. PETETIN, docteur
es lettres, ex-diabétique transplantée, s’exprimer par
un témoignage prenant sur son vécu de la maladie
diabétique, tellement inacceptable, disait-elle...

Elle parlait de I'importance de I'écoute, soulignant la
souffrance et I'angoisse liées a cette maladie
chronique, et pointant les difficultés dans les relations
soignants-soignés.

Egalement I'intervention lors de ma formation IPCEM
de Mme A. LACROIX, psychologue dans I'Unité du
Pr J.-P. ASSAL de Geneve, m’a renforcé dans le
besoin de réaliser ce travail.

Objectifs

Mon objectif était d’analyser cette période a partir de
laquelle le patient nécessitait des injections d’insuline.
Durant cette période se passent des phénomenes qui
me semblent primordiaux quant a la réussite ultérieure
de la prise en charge, puis de I'acceptation de la
maladie par le patient. En effet, tout changement,
adaptation a un nouvel état de santé, amene a réfléchir
alafacon dont le patient vit cette situation.

Selon son vécu, son entourage, ses croyances de

santé, j’ai distingué deux sortes de conséquences :

- Celles d’ordre psychologique : ce sont les réflexions
en analogie avec les étapes de deuil observées et
décrites par Mme E. KUBLER-ROSS, auprés des
mourants.

- Celles d’ordre thérapeutique : il s’agissait de savoir
comment obtenir la meilleure compliance au
traitement, et une surveillance appropriée.

Cette compliance au traitement est 'un des
principaux effets recherchés lors de chaque prise
en charge de patients.

Bulletin d'Education du Patient, Vol. 18 - Hors série - 1999



6661 - 21498 SAOH- Q[ “OA “WUIUDJ NP UOUDINPT,p ul|ng

Méthodes

Afin d’élaborer une démarche éducative adaptée et
spécifique aux patients présentant un diabeéte insulino-
requérant nécessitant des injections d’insuline, jai
choisi de distribuer des questionnaires, comportant
15 items, comptant des interrogations ouvertes,
fermées et a choix multiples.

Résultats

Sur 25 personnes testées, j'ai obtenu 19 réponses
complétes.

Ces questionnaires étaient remplis seuls ou avec I'aide
de linfirmiére si des questions n’étaient pas
suffisamment claires, et récupérés 3 semaines plus tard.
Neuf femmes et dix hommes ont répondu. lls ont entre
60 et 70 ans et sont donc retraités. Une forte
proportion a pris pendant plus de 3 ans un traitement
oral, avant les injections. La majorité des patients
concernés est passée a l'insuline depuis moins de 6
mois.

Seize patients sont autonomes dans leur pratique
gestuelle et leur surveillance. L’idée de se piquer
plusieurs fois augmente la difficulté d’accepter les
injections.

Impact psychologique du diabéte et
du passage a l'insuline

Il est impossible de donner une répartition en
proportion, car certains patients ont cité plusieurs états
en méme temps. Les différentes phases ne se
succedent pas, mais se chevauchent.

Aprés le passage a l'insuline, le choc, la révolte et la
dépression arrivent en téte.

La moitié de ceux qui ont accepté le diabéte avec
traitement oral n’ont pas changé d’avis avec l'insuline
(cfr. tableau 1).

Des patients expriment leur ressenti de la maniére
suivante : «Avant le passage a I'insuline, les patients
semblent vivre facilement leur état de diabétique, mais
comme cela ne se voit pas, c’est insidieux, sourd,
presque invisible, moins préoccupant, plus arrangeant,
pas sérieux, ils en tiennent moins compte. Par contre,
une fois mis sous insuline, du fait de la surveillance,
des contraintes, ils n’ont plus le choix. lls n'ont que
l'alternative de se soigner le mieux possible. lls peuvent
alors devenir excessifs, trop méticuleux.»

Les croyances de santé

Le tableau 2 présente ces croyances.

Difficultés supplémentaires
avec le traitement a I'insuline

Le tableau 3 cite ces difficultés.

De nombreux patients ont voulu classer par ordre
d’importance ce qui était le plus difficile pour eux avec
deux autres criteres (1a3) :

- maladie et traitement & vie (premiére position);

- les contraintes (deuxiéme position);

- régime alimentaire équilibré (troisieme position).

Projet et conclusion

Ce travail a débouché sur :
- lintérét a remotiver I'équipe soignante pour établir

_-'_:I HUII—:I .III WABETOLOGIE

AVANTLE APRESLE
PASSAGE A PASSAGE A
L’ INSULINE L’ INSULINE

6 Choc 8
2 Dénégation 1
2 Révolte 6
0 Marchandage 1
1 Dépression 4
1 Résignation 1
10 Acceptation 5

6 Crainte d’un traitement trop difficile

N

Crainte de malaise

7 Crainte d’étre handicapé dans la vie de tous les jours
11 Espoir d’un traitement efficace

5 Aggravation de I’état diabétique

3 Indifférence

10 Contraintes

Régime alimentaire équilibré
La surveillance

Les injections

Adaptation

QW N W G

Maladie et traitement a vie

lors de chaque prise en charge de patients
présentant un diabéte insulino-requérant
un contrat d’éducation défini;

- lamise en place d’'un entretien au deuxiéme jour
d’hospitalisation, équipe soignante et patients
concernés avec discussion ouverte;

- la proposition d’'un contrat en adhésion avec le
patient selon ses objectifs spécifiques;

- ['utilisation du diagnostic éducatif intitulé :
«incapacité de s’adapter a un changement de santé
lors du passage al'insuline» (DOEGENS M.L.E.,
MOORHOUSE M.F., 1991), qui est composé
d’éléments fournis par les réponses des
questionnaires (cfr. tableau 4).

Les différentes pistes permettent de proposer un
éventail de propositions d’interventions diverses. W
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Tableau 1 : Evaluation de I'impact
psychologique du diabéte lui-méme et,
dans un deuxiéme temps, lié au
passage a linsuline.

Tableau 2 : Les croyances de santé.

Tableau 3 : Difficultés
supplémentaires avec le traitement a
Uinsuline.
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[’évaluation du patient

diabétique par un Examen
Structuré Objectif (E.S.O.)

par Sylvie Bullano (1) et Edith Repellin (1)

Mots-clés : éducation du
patient, diabéte, DNID, DID,
objectifs pédagogiques,
contrat de sécurité,
évaluation formative, E.S.O
(Examen Structuré Objectif),
cartes de Barrow, grilles
d’observation gestuelles,
cartes de menus simulés,
QCM, France.

Pour nous infirmiéeres en service de diabétologie, soigner nos patients
signifie leur enseigner a se soigner eux-mémes, leur apprendre a gérer
leur maladie. Car [’éducation est aujourd’hui indissociable de la
thérapeutique.

Dans un souci de qualité et d’efficacité, nous avons choisi de mettre en
place une nouvelle stratégie d’évaluation : I’E.S.O (Examen Structuré
Objectif). Cette méthode nous permet d’identifier les lacunes, de dépister
les erreurs, de réajuster des connaissances, et de vérifier les progres
effectués par les patients. Elle vient en complément des autres instruments
d’évaluation déja utilisés dans notre structure (grille d’observation
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Et «éduquer c’est un peu jardiner»
on prépare la terre,
on la fertilise,
on plante des graines,
on les arrose,
puis on taille,
on récolte les fruits...
on ramasse les feuilles mortes,
et, on recommence.
Mr Daniel BAILLY

(1) infirmiéres, Centre Hospitalier de
Chambery, Service d’endocrinologie
B8, BP 1125, F-73011 Chambery
Cedex.
Tél : ++ 33 (0)4 79 96 50 50

(poste 1579 ou 1680)
Fax : ++ 33 (0)4 79 96 56 72
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gestuelle, QCM, QROC, E.A.O).

Le service d'endocrinologie

Toutes deux infirmiéres, nous faisons partie de I'équipe
soignante du service d’endocrinologie du Centre
Hospitalier de Chambery, service dirigé par le Dr M.
ROBERT.

L'unité est divisée en deux secteurs :
- une hospitalisation de semaine (14 lits);
- etune hospitalisation dite traditionnelle (23 lits).

Le service s’est beaucoup investi dans I'éducation du
patient diabétique ces huit derniéres années :

- création de différents supports éducatifs;
- installation d’un logiciel informatique;
- création d’'un hépital de jour (en janvier 1991);

- ouverture d’un stage d’éducation pour les DID
(diabétiques insulinodépendants) en octobre 1991;

- mise en place de plusieurs outils d’évaluation
(grille d’observation gestuelle, un premier
questionnaire distribué en début de stage
d’éducation DID, et un second en fin de stage);

- naissance d’une consultation pied diabétique
(en avril 1994);

- etcréation d’un stage d’éducation pour les DNID
(diabétiques non insulinodépendants) en novembre
1997.

Au terme des trois cycles de perfectionnement
organisés par 'lPCEM, nous avons choisi de mettre
en place une stratégie d’évaluation.

Notre démarche pédagogique a été la suivante : apres
avoir réalisé l'inventaire des différents outils
d’évaluation existants au sein du service, nous avons
proposé l'installation d’'une nouvelle méthode : 'E.S.O
(Examen Structuré Objectif).

Présentation de I’E.S.O
(Examen Structuré Objectif)

Issu de I'0.S.C.E (Objective Structured Clinical
Examination), I'E.S.O a été développé en 1975 par
HARDEN R.M. et GLEESON F.A. en Ecosse.

Il s’agit d’une alternance d’épreuves pratiques
réalisées par le patient diabétique en présence d’'un
observateur (dans notre cas une infirmiére ou la
diététicienne). Cette méthode a pour but d’évaluer des
comportements ou des compétences a réagir face a
des situations simulées susceptibles d’étre communes
atous les diabétiques.

Motivation du choix de I’E.S.O

Plusieurs criteres ont orienté notre choix vers I'E.S.O.

Il nous offre la possibilité :

- de mesurer les objectifs des trois domaines
taxonomiques (domaine cognitif, domaine
sensori-moteur, domaine psycho-affectif);

- d’évaluer l'application pratique de notions
théoriques;

- d’évaluer un maximum de patients en un minimum
de temps;

- d’avoir un feed-back des notions enseignées lors
des séances pédagogiques;

- d'identifier les lacunes et proposer des
réajustements immédiatement a la fin de chaque
station;

- de responsabiliser, motiver et favoriser la
participation active du patient au traitement de sa
maladie, tout en conservant un véritable échange
entre patient et soignant.

La population concernée

Notre étude s’intéresse a des patients DNID et DID
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OBJECTIFSAEVALUER
- Pratiquer une analyse d’urines
- Pratiquer une glycémie capillaire
- Préparer une injection d’insuline
- Corriger une hypoglycémie
- Composer un repas équilibré
- Prévenir les plaies de pieds

- Réagir face a une cétose

ayant suivi un stage d’éducation pendant lequel se sont
enchainés cours et interventions de médecins,
d’infirmiéres et de la diététicienne.

L’E.S.O est utilisé en fin de programme le jour de
la sortie. Il remplace le questionnaire distribué
jusqu’alors.

Organisation et
déroulement de I’expérience

Dans I'espace :

nous avons installé les ateliers dans notre salle
d’éducation diabétique. Une table est préparée pour
chacune des stations et une chaise se trouve de
part et d’autre de la table.

Dans le temps :

I'observateur avertit le patient du déroulement de
chaque atelier. Un énoncé indique la tdche a réaliser
et le matériel nécessaire est a disposition.

Dans ladurée :

la durée de chaque épreuve est assez bréve, de trois
a sept minutes. Puis, les observateurs laissent un
temps de parole au patient avant de réajuster les
éventuelles lacunes ou erreurs. A l'issue des tests,
les soignants font la synthése des mesures effectuées
a chaque station et retranscrivent les résultats dans
le dossier de soins.

Le choix des stations et
des thémes a aborder

Pour des raisons de rapidité d’exécution, de place et
de nécessité de personnel (un soignant étant
nécessaire par station), nous avons limité le nombre
de stations a quatre par séance. Les thémes abordés
sont parmi les principaux items de notre contrat de
sécurité. Chaque station correspond a un objectif a
évaluer et un instrument de mesure a été construit
pour chacun d’entre eux (cfr. tableau 1).

Les grilles d’observation
gestuelles

Nous avons établi trois grilles d’observation qui
explorent la pratique gestuelle et apprécient les
performances du domaine sensori-moteur (cfr. figure 1, ci-
contre).

Une échelle simplifiée a été définie :

BIEN FAIT+ MALFAIT +-  NON FAIT -

T

INSTRUMENTS D’EVALUATION

- Grille d’observation gestuelle

- Grille d’observation gestuelle

- Grille d’observation gestuelle
Cas clinique et aliments factices
- Cartes de menus simulés

- Cartes de Barrow

- Cartes de Barrow

Le cas clinique et
les aliments factices

Le cas clinique associe énoncé, cartes et aliments
factices. L’énoncé transcrit une situation-probléme
concréte, en l'occurrence une hypoglycémie.

Les cartes, au nombre de six, proposent différentes
solutions (positives ou négatives).

Un panier contenant des aliments factices se trouve
sur la table a proximité du jeu de cartes.

Il vient en complément de réponse de la carte n°3
intitulée «je mange».

Divers aliments composés de sucres lents et/ou
rapides sont destinés a étre choisis; d’autres sont
inefficaces dans la correction du malaise
hypoglycémique.

Echelle : Bien fait : +
Mal fait : +/-
Non fait : -

Nom et prénom
du patient :

DATE DATE

Crvidrea

I FREFARER LE MATERIEL

CHOMSIR LE BON STYLAD

VERIFIER LA DATE DE
FEREMPTIN B STYLAY

EETIKER LE CAPFLUCHO

AGITER LESTYLAD
(saul si inswline rapide)
REMETTRE L'ETIHLE DANS
LA FENETRE DU STYLO

DESINFECTER L'EMBOUT
! STYLAD

ADAFTER L'AIGUILLE

1 PROGEAMMER LA DOSE
L¥IMSLILIME

AFFUYER SUR LE BOLTON

SELECTION FOUR EVACUER
LES RESTES DVINSULINE

FURGER DE 2 UNITES
(A% b niialy

REMETTRE LESTYLOSUR |
L’ETILE

SELECTIONNER LA THISE
D' INSULINE

Tableau 1 : Objectifs a évaluer et
instruments d'évaluation.

Figure 1 : La grille d'observation
gestuelle destinée au soignant -
Préparation de l'injection d'insuline
avec le stylo «lillypen».



Figure 2 : Exemple d'une carte de
menu simulé.
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Vitamines
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Figure 3 : Disposition des cartes de
menu.
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Figure 4 : Enoncé proposé au patient.

«Nous sommes au mois de juillet,
et comme chaque année vous
passez vos vacances en bord de
mer. Ce matin, vous étes allé
ramasser des coquillages sur la
plage. Par mégarde,votre pied
droit a heurté un petit rocher.
De retour a votre logement, vous
vous apercevez que votre 5éme
orteil droit présente une petite
plaie.

Que faites-vous ?»

10

Les cartes de menus simulés

Les cartes de menus simulés ont été créées et
imaginées par notre diététicienne Mme Virginie
BESSON. Elle a réalisé cet outil bien avant notre
formation, mais elle n’avait jamais eu I'occasion de le
tester sur un grand groupe de patients. Intéressant et
original, nous avons donc choisi de l'inclure dans nos
ateliers.

L’objectif du jeu est de composer un menu équilibré
a l'aide de cartes illustrant les quatre éléments d’'un
repas, c’est-a-dire 'Entrée, le Plat Principal, le
Fromage, et le Dessert (cfr. figure 2).

Une disposition particuliere des cartes permet de
visualiser globalement le menu choisi et d’en vérifier
son équilibre : apport glucidique suffisant, apport
lipidique contrélé, présence de fibres, protéines,
calcium,... (cfr. figure 3).

Les cartes de Barrow

Nous avons choisi de détailler ci-aprés un des
instruments d’évaluation que nous avons utilisé. I
s’agit de I'atelier «Prévenir les plaies de pieds», station
pour laquelle des cartes de Barrow ont été construites.
Appartenant au domaine cognitif, les cartes de Barrow
testent la résolution de problémes, la prise de décision,
la capacité de réagir face a une simulation clinique.

Ces cartes se décomposent en plusieurs éléments :

L’énoncé

Il reproduit en quelques lignes une situation
problématique pour le patient (cfr. figure 4).

Les cartes

Elles sont au nombre de 11. Le recto comporte une
proposition de réponse pouvant ou non résoudre le
probléme posé. Le verso indique la conséquence ou
le risque encouru si le patient choisit la proposition
énonceée (cfr. figure 5).

Les réponses sont classées et cotéesde-2a +2:
- 2 : choix dangereux a court terme
- 1 : choixinutile ou dangereux a moyen terme
0 : choix neutre
+1: choix approprié mais insuffisant pour
résoudre le probleme
+ 2: choix approprié qui résout le probléme

Nous ne voulions pas que les patients pergoivent
négativement cette notation par chiffre (ambiance
scolaire), c’est pourquoi, elle n’apparait jamais sur les
cartes. Elle figure seulement sur la liste de choix (cfr.
figure 6, p.51) et la feuille d’'observation (cfr. figure 7,
p.51) destinées a l'infirmiere.

Le patient connait la justesse de ses réponses a
travers un code couleur que nous avons établi :

vert —— > choix approprié

bleu = choix neutre
magenta—> choix dangereux a long terme
rouge —> choix dangereux a court terme

RECTO VERSO N
Carte n“4
I'applique un peu de "
mercurechrome sur La a l'*l Je |
men orteil, et je mels l'lrlllile'ﬂir;ksl -
T elle cicatrise
Carte n°5
be véritle Mintégrité s ot
intacts et
des autres erteils p
Carte n°6 :
Men 5éme ortell droit
A la maison, je marche devienl trés ronge et
pieds nus pour éviter s'infecte. Une écharde
le frottement de la de bois s'introduit sous
chaussure sur I"orteil meon talon gauche
blessé

Figure 5 : Exemple de cartes de Barrow.

L’exposé du cas et les cartes sont posés sur la table
devant le patient. Celui-ci prend connaissance de
I’énoncé et des propositions de réponses. Il peut en
choisir plusieurs pour corriger efficacement la
situation. Il est capable de voir le résultat de chacune
de ses actions (en retournant la carte) avant de décider
de la prochaine.

La feuille d’observation

Nous l'utilisons pour noter les cartes choisies par le
patient, leur nombre, leur cotation (cfr. figure 7, p.51).
Son emploi est simple et rapide. Elle est remplie
pendant 'observation du patient.

L’infirmiére fixe alors différents scores pour chacun
des patients (PIHOUEE M.A , 1991) :

- le score d’aptitude : il traduit la capacité du patient
achoisir les actions les plus appropriées.
Son calcul se fait de la maniére suivante :

St =2(NC+2)+1(NC+1)+(-1)(NC-1) +(-2) (NC-2)
NCT

NC +2=nombre de cartes choisies valant + 2

NC +1=nombre de cartes choisies valant + 1

NC -1 = nombre de cartes choisies valant - 1

NC -2 = nombre de cartes choisies valant - 2

NC T =nombre de cartes tirées

- le score d’économie des cartes : il correspond a
sa capacité a aller droit au but, a utiliser un minimum
de cartes:
S2 =10(NCTx10)

NC P
NC P= nombre de cartes proposées
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Nous conservons les scores dans le dossier infirmier.
lIs permettront lors d’un prochain séjour du patient et
par une nouvelle évaluation de mesurer les progres
effectués. Nous insistons sur le fait que nous avons
orienté notre travail dans le sens d’une évaluation
formative et non sommative et bien slr en aucun cas
une note ou sanction ne saurait étre donnée.

La mise en pratique de I’E.S.O.

Le vécu des patients

Notre étude s’est portée sur 16 patients entre juin 1997

etjanvier 1998 (11 hommes et 5 femmes &gés de 25

a 60 ans).

Pour connaitre I'opinion des patients sur les ateliers,

nous leur avons distribué en fin d’épreuve un

questionnaire.

Leur satisfaction était encourageante :

- vécu sans stress, ni intimidation;

- contact privilégié entre patient et soignant;

- les situations proposées sont proches de la réalité,
de la vie quotidienne.

Aucun inconvénient n’a été soulevé.

Le vécu des soignants

L’E.S.O. a satisfait a nos objectifs de départ :

- Evaluer un maximum de patients : les ateliers
proposés nous ont permis d’évaluer des patients
ayant des difficultés de lecture (I'infirmiére peut lire
ala place du patient), d’écriture, ou d’expression.

- ldentifier les lacunes : nous avons pu corriger les
erreurs des patients en leur présence, et savoir
pourquoi ils n’ont pas su répondre.

- Evaluer 'application pratique de notions
théoriques : le «savoir-faire», les capacités
d’interprétation de données et de prise de
décisions ont été évaluées. Nous nous sommes
assurées que le patient n’a pas été seulement
informé, mais bien formé.

- Responsabiliser, motiver, favoriser sa
participation active : la méthode a permis aux
patients d’appliquer les notions apprises & un cas
particulier (le leur). L'infirmiere n’est plus percue
comme une enseignante, mais comme une
animatrice, une conseillére. Les stands suscitent
moins d’appréhension que le questionnaire face
auquel ils se retrouvaient seuls. Les patients ne sont
plus face a une feuille de papier, et I'échange de
vécu, d’expérience est maintenant possible.

- Avoir un feed-back : I'E.S.O. permet un moment
de rétro-information qui peut se faire au travers des
différents exercices; c’est un enrichissement de
données, un moment capital, le premier pas vers
l'autoévaluation.

En ce qui concerne la validité de la méthode, chaque
infirmiére mesure avec précision I'atteinte des
objectifs. Les criteres de performance préétablis sont
les mémes pour tous les observateurs et pour tous
les patients. Nous savons que des examinateurs
différents évalueront de la méme fagon.

Les limites de I’E.S.O.

Si 'E.S.O. nous donne la possibilité d’évaluer un
maximum de compétences en un minimum de temps,

il possede aussi quelques limites :

- laméthode proposée nécessite la présence
simultanée d’'un minimum de quatre personnes
paramédicales;

- les patients étrangers ou 4gés peuvent avoir des
difficultés de compréhension;

- I'évaluation des comportements n’est possible que
dans la réalité de I'hdpital : le patient réagira-t-il de
la méme maniere hors structure ?

- I'E.S.O. ne sera-t-il pas ressenti par 'équipe
soignante comme une charge de travail
supplémentaire ?

Mais bien sdr, toutes ces limites ne nous semblent
pas insurmontables.

DATE :

Mom gl prenom du patient

NOMBRE DE CARTES TIREES ;

NUMEROD DES CARTES TIREES :

SCORE D'APTITUDE :

SCORE D'ECONOMIE DES CARTES :

COMMENTAIRES :

Conclusion

Cette réflexion et ce travail commun ont permis la
création d’'un moyen ludique d’évaluation. Grace a lui,
nous avons pu constater une remotivation de I'équipe
paramédicale. Et, I'intérét du duo infirmiéres-
diététicienne n’est pas négligeable dans I'éducation
du patient diabétique.

Certes, nous avons utilisé I'E.S.O. en fin de semaine
d’éducation, mais il pourrait étre proposé a tout
moment au cours de I'apprentissage, a chaque étape
du processus pédagogique, permettant des
réajustements en cours d’enseignement. Nous
pourrions aussi envisager de conclure les différents
ateliers par une activité de groupe pour rediscuter des
points forts et des erreurs une nouvelle fois.

Nous envisageons a 'avenir, la formation d’autres
infirmiéres du service, et la création de nouveaux
ateliers (sport, voyages, adaptation des doses
d’insuline,...).

Dans la meilleure des perspectives, méme sile patient
a démontré I'atteinte des objectifs, notre travail ne
reste qu’'un épisode au milieu d’'un accompagnement
pédagogique. Et nous n’oublions pas que si
I'évaluation permet de situer le niveau de compétences
du patient, elle est aussi un indicateur du niveau de
qualité de I'enseignement que nous dispensons tous
les jours. [ |

Carten®l ———————————> 0
Carten®?? ————————————> -2
Carte n°3 >+ 1
Carten°d ———> -2
Carten®s ————————————> +1
Carten°6 ~——————————> -2
Carte n°7 >+ 2
Carten°’8 ———> -1
Carten®9 ————————————> + 2
Carte n°10 >+ 1
Carten®ll —————————————> -1

Figure 6 : La liste de choix pour
l'atelier sur le pied.

Figure 7 : La feuille d’observation.
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Démarche éducative
en réhabilitation respiratoire
pour une meilleure qualité€ de vie

par Bernadette Duquesnoy (1) et Marie-Paule Roussel (2)

Le service de pneumologie du Centre Hospitalier «Germon et Gauthier»
de Béthune comprend une unité traditionnelle de 30 lits, une unité
d’hopital de jour de 9 places, une unité de semaine de 6 lits, avec un
laboratoire du sommeil, les épreuves fonctionnelles respiratoires et toutes
les activités afférentes.

En tant qu’infirmiere, je réponds a la demande de la personne par le
«soin» : soin de base, soin technique, soin relationnel. Z{I)e manquait que
le soin éducatif.

Certes, nouscfaisons de I’éducation de maniere spontanée, mais pas tres
structurée. C’est pourquoi, lors de la mise en place, début 1996, de la
nouvelle activité du service «la réhabilitation respiratoire», I’ éducation
aupreés du patient a pris une place d’honneur.

Dans un premier temps, nous vous décrirons I'implantation de cette
activité, c’est-a-dire, les objectifs de la réhabilitation respiratoire et ses
modalités. Dans un second temps, nous vous préciserons comment
s’inscrit I’éducation aupreés de la personne. Et enfin, dans un troisieme
temps, quels sont les axes e’ducati}; que nous esperons développer pour
améliorer notre prise en charge de la personne insuffisante respiratoire.

Bulletin d'Education du Patient,
Vol. 18 - Hors Série - 1999.
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Les objectifs de
la réhabilitation respiratoire

Nous allons vous présenter les objectifs et
I'organisation que nous avons instaurés au Centre
Hospitalier de Béthune, afin de mettre en place une
démarche éducative auprés de personnes
insuffisantes respiratoires.
La réhabilitation respiratoire est une prise en charge
globale de linsuffisant respiratoire. Elle permet, non
seulement d’améliorer les connaissances du patient,
mais également de I'aider a devenir acteur de santé
en signant un contrat moral, et, enfin, d’'améliorer sa
qualité de vie.
Pour cela, le patient bénéficie de différents activités :
- unréentrainement a 'effort (sur bicyclette ou sur
tapis suivant les potentiels physiques de chacun);
- une kinésithérapie respiratoire par massage ou
par des exercices;
- une optimisation du traitement médicamenteux
permettant d’améliorer la prise de thérapie inhalée;
- un programme d’éducation visant a améliorer les
connaissances et la compliance au traitement.
Tout ceci afin d’assurer une prise en charge physique,
mentale et sociale.

L’organisation et les préalables

En fin d'année 1995 débutent les prémices de la
réhabilitation respiratoire dans notre unité.
En 1996, nous mettons en place les objectifs de la

réhabilitation respiratoire dont le principal
est d’améliorer la qualité de vie des insuffisants
respiratoires.

En 1997, débute la démarche éducative ou nous
commengons a nous centrer sur les besoins
spécifiques de la personne.

En 1998, nous souhaitons développer les axes
éducatifs.

Des préalables ont été nécessaires pour commencer
la démarche éducative :

- un personnel formé qui se compose du kiné, de
I'infirmiére et du cadre-infirmier;

- une salle adaptée dans les locaux de la rééducation
fonctionnelle (éloignée de I'unité de soins).

Cette salle offre des avantages et des inconvénients.
Le principal inconvénient est son éloignement de
I'unité de soins.

Ses avantages sont les suivants :

- c’estun endroit qui nous est réservé;

- nous possédons un équipement qui se compose
de deux bicyclettes, d’un rameur et d’un tapis de
marche;

- nous disposons d'un atelier du souffle composé
d’'appareils spécifiques au souffle du type
Voldyne, de Triflo, de spirométre;

- nous avons du matériel servant a I'éducation tel
que télévision, magnétoscope, cassettes, tableau
mural et ultérieurement, nous avons pu créer un
petit guide d’exercices respiratoires a poursuivre au
domicile.
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La population ciblée

La population ciblée en 1997 (cfr. tableau 1) se
compose de 38 personnes qui ont suivi un stage
complet (38 sur 50).

I s'agit de 30 hommes et 8 femmes, 4gés de 404 77
ans dont les principales pathologies sont la bronchite
chronique et 'asthme.

La plainte (ou les symptémes communs) qui amene
les patients a consulter est identique pour toutes les
personnes : dyspnée et déconditionnement a I'effort
qui peuvent les conduire dans le phénomene de la
«spirale de I'effort» : «dés que je fais un effort, je suis
essoufflé donc je diminue mon effort, donc, je me
sédentarise, je ne bouge plus».

Un de nos objectifs est de casser cette spirale.

La phase préliminaire

Un bilan de pré-réhabilitation est prescrit comprenant
un examen clinique complet, les mesures de la qualité
de vie (échelle de Borg, échelle visuelle analogique,
questionnaire St-Georges), des tests fonctionnels
respiratoires, une épreuve d’effort permettant de
personnaliser le réentrainement a I'effort.

Pour I'équipe soignante, la phase préliminaire de
I’éducation commence, c’est-a-dire que nous allons
entrer en relation avec le patient a travers une
démarche d’entretien.

En effet, le patient va étre informé sur les modalités
de la réhabilitation respiratoire et, aprés les
explications, il décidera lui méme d’adhérer ou non
au stage.

Etablir un climat de confiance avec le patient est un
facteur favorisant I'adhésion volontaire au stage,
méme si cette phase n’est pas toujours facile a réaliser
dans l'unité de soins !

Nous allons privilégier cet instant, en essayant d’étre
al'écoute et disponible.

Le contrat moral

Nous entrons dans une seconde étape avec le patient,
c’est-a-dire la phase du contrat moral qui s’établit entre
la personne et I'infirmiére qui effectue I'entretien.
Sile patient accepte les objectifs et les conditions du
stage, alors pas de probléme de négociation.

Le contrat moral est tacite. Au contraire, sile patient
est plus réservé, nous allons peut-étre devoir
négocier ! Alors, nous modulerons les horaires en
fonction des contraintes professionnelles de celui-ci,
ou nous accepterons des compromis, comme venir
avec son €pouse,...

Cette phase de contrat moral, d’engagement des deux
participants se ponctue généralement par la prise du
rendez-vous du stage a la date qui convient pour les
deux intervenants, le patient et I'équipe.

Ces instants privilégiés nécessitent de notre part une
disponibilité, une écoute qui n’est pas toujours facile
dans I'activité quotidienne.

C’est pourquoi, la démarche éducative commence
déja avant le stage par la relation soignant-soigné qui
permettra, nous I'espérons, de rassurer et de
dédramatiser le patient face a un stage, ou I'inconnu
est facteur de stress.

Population ciblée en 1997

38 personnes dont

’ 30 Hommes ‘ ‘ 8 Femmes }
! I
[ |
3de40a50ans 5 de45a50ans 3de60ar0
5de 51460 ans
16de61a70ans
6de71a77 ans
| |
Bronchite chr(25) Asthme(2) | | Asthme (4) , Bronchite chronique (3)
Ins Resp Restr (2), Emphyséme (1) Dyspnée invalidante (1)
La démarche éducative Tableau I :

pendant le stage

Reprécisons les objectifs de la réhabilitation

respiratoire :

- améliorer la qualité de vie de la personne insuffisante
respiratoire afin qu’elle poursuive une activité
physique (marche, bicyclette);

- qu’elle reprenne des activités de la vie quotidienne
(faire sa toilette, le ménage);

- qu’elle sorte de son isolement (rencontrer d’autres
personnes, se distraire malgré les handicaps,...).

Déja, le fait de venir aux séances lui permet de sortir

de sa sédentarité.

L’accueil

Le premier jour du stage, I'équipe qui va effectuer ce
stage est présente au complet : le médecin, linfirmiere,
le kiné sont présents afin que I'accueil soit le plus
chaleureux et le plus explicite possible.

Nous nous présentons a tour de réle et le médecin
assure l'introduction du stage en insistant sur les
mécanismes simples de la dyspnée et sur la notion
de l'effort physique. Puis, l'infirmiére explique les
objectifs du stage et les modalités; ensuite, elle décrit
et montre, avec le kiné, les divers ateliers.

L’esprit d’équipe
Ce moment dure environ une vingtaine de minutes
mais nous essayons pendant ce temps de faire passer
un message, celui de 'esprit d’équipe.
En effet, ce moment privilégié est un moment d’'union
entre I'équipe soignante et le groupe qui se forme, et
ou le fait d’utiliser un méme langage assure la
cohérence de nos objectifs et celle de nos actions.
Si I'’équipe soignante est déja dans un systéme
unitaire, le groupe de patients, lui, en est a sa premiére
rencontre.
C’est un groupe rassemblé pour un méme objectif,
améliorer la qualité de vie, mais pas avec les mémes
attentes.
C’est un groupe qui va apprendre a se connaitre, et
qui ensuite créera sa propre dynamique ou chacun
sera complétement acteur.

Tableau reprenant
le détail de la population
ciblée en 1997.
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Donner du sens

Tout au long du stage, nous avons un réle éducatif.
En effet, comment donner du sens aux actions, donner
du sens au fait de marcher, de pédaler,... ? Tel est
notre réle pour améliorer leur dyspnée, symptéme
normal de l'effort.

C’est pourquoi, si nous les accompagnons en leur
expliquant leur saturation, leur fréquence cardiaque
qui sont des outils régulateurs de la dyspnée, nous
insistons sur le fait qu’améliorer leurs capacités
physiques leur permettra d’'améliorer certains actes
de leur vie quotidienne qu'ils avaient délaissés. Nous
les stimulons pour qu’ils poursuivent leurs efforts,
nous les réconfortons, nous les encourageons, car
quel que soit l'effort fourni, il mérite que nous le
prenions en considération. En effet, pendant toutes
les séances, nous avons conscience que nous les
«faisons transpirer», mais nous respectons les
potentiels physiques et psychologiques de chacun. Le
fait de venir réguliérement aux séances est déja un
changement dans le comportement !

Les régles de vie

Nous proposons 7 semaines de vie de groupe araison
de 2 séances par semaine.

Nous accueillons un groupe le matin et un I'aprés-midi,
composé chacun de 4 personnes.

Cela crée des liens, c’est pourquoi, pour que la vie de
groupe reste saine, nous fixons ensemble les régles
de vie des la premiére séance : respect des horaires,
de latenue, des regles alimentaires, des pauses café
ou gateausx, ...

Alafin du stage, nous leur remettons un dipléme pour
les féliciter de tous les efforts effectués pendant ces
14 séances. C’est une marque de considération de la
part de I'équipe pour les encourager a poursuivre leurs
efforts aprés le stage.

Le suivi

Le suivi s’effectue a différents moments :

a 8 semaines, 6 mois, 1 an, 2 ans.

Les résultats et bénéfices sont surprenants.

Nous avons pu effectuer une évaluation a court terme,
a8semaines. Par I'échelle de Borg, on note une baisse

de la dyspnée pour 49% des personnes. La capacité
aleffort, mesurée par le test de marche, est améliorée
chez 75% des personnes.

Pour la qualité de vie, on note une amélioration
significative pour les 5 parametres analysés :

le sommeil, 'anxiété, 'essoufflement, les possibilités
physiques, le bien-étre.

Les axes a développer

Cependant, il est vrai que nous souhaitons développer
en 1998 le recueil de données qui n’existe pas encore
de maniere formelle.

Nous avons besoin de connaitre la personne dans ses
différentes dimensions sociale, familiale,
professionnelle, psychologique et nous désirons aussi
inclure des questions plus objectives de type :
«Pouvez-vous faire votre toilette ?», «Pouvez-vous
faire vos courses ?».

La carte sémantique nous semble aussi un outil a
utiliser dans un avenir proche afin de travailler sur les
perceptions et les connaissances des personnes, Ceci
avant le stage et aprés le stage (& 8 semaines). Ceci
nous permettrait d’évaluer les acquis de la personne,
sa perception et de réajuster notre programme
d’éducation en fonction des besoins réels de la
personne.

Conclusion

Nous avons cléturé 'année 1997 en conviant toutes
les personnes qui avaient participé au stage : c’était
la promo 97 !

Une féte fut organisée et nous avons proposé un film
vidéo retragant les phases du bilan pré-réhabilitation
et du stage par lui-méme. Le taux de participation s’est
élevé a 80%. Les personnes absentes nous avaient
prévenues de leur indisponibilité. On pouvait apprécier
la convivialité et la bonne humeur des personnes qui
étaient ravies de se retrouver.

L’OMS dans sa définition de la santé dit : «<La santé
est I'état de complet bien-étre physique, mental et
social qui ne consiste pas seulement en I'absence de
maladies ou d'infirmités».

Dans notre unité de soins, nous essayons d’appliquer
au quotidien cette définition de la santé en tentant
d’effectuer une prise en charge globale de la personne
afin d’améliorer sa qualité de vie. [ |
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Evolution des journées
d’éducation pour enfants
asthmatiques au Centre
Hospitalier de Lens

par Christiane Bertoux (1) et Sabine Copin (2)

Les journées d’éducation pour enfants asthmatiques au Centre Hospitalier
de Lens ont été mises en place en 1994. Il s’agissait, au départ, d’une
Journée complete associant, aumoyen de supports ludiques et de projections
de films vidéo, cours théoriques, apprentissages des techniques de prise
de médicaments, maniement du Débit Expiratoire de Pointe.

En 1997, a la suite d’une évaluation de ces journées, nous avons été
amenés a en modifier la forme (passage a trois demi-journées), a faire
participer de nouveaux intervenants ((?a psychologue, ’instituteur). Le
contenu a également été modifié : la partie théorique a été réduite au
minimum indispensable, la particépation active des en{ants a été majorée
ffrcice a davantage de supports ludiques et a une stimulation vigilante par

‘équipe soignante.

Nos outils ont également été réadaptés. Un dossier d’évaluation a été
créé. Le jeu qui nous sert de base pour I’apprentissage et I’évaluation

collective a été réajuste.

Cependant, certaines difficultés perdurent.

Historique

Au Pavillon de 'Enfance du Centre Hospitalier de Lens,
les journées d’éducation pour les enfants
asthmatiques ont été mises en place en 1994. Nous
nous sommes inspirés des journées d’éducation des
enfants diabétiques qui, depuis 2 ans, apportaient une
nette amélioration de la qualité de leur prise en charge.
Responsabiliser les enfants, investir les parents,
collaborer avec I'équipe soignante pour autonomiser
nos patients, tels sont les buts de ces journées qui
permettront d’enrichir tous les partenaires de ce
contrat.

Les difficultés rencontrées par les médecins lors des
consultations de pneumo-allergologie (méconnaissance
de la maladie, non-amélioration des crises malgré le
traitement, utilisation pratique non satisfaisante des
meédicaments et méconnaissance de leurs propriétés)
ont amené le Dr LELONG a réunir I'équipe afin de
trouver un moyen d’améliorer cette prise en charge.

Nous avons décidé de mettre en place des journées
d’éducation en groupe plutét que des séances
individuelles pour plusieurs raisons : le groupe permet
aux enfants une certaine dynamique, une identification
«méme maladie, mémes problémes». Le groupe
permet également a I'équipe soignante une mise au
point des notions apprises aux enfants : ceux-ci
recevront un message homogene, méme si les
informations sont apportées par des intervenants
différents. A chaque étape, les acquis seront évalués

de fagon succincte, les outils remaniés, la
méthodologie améliorée pour répondre aux attentes
de nos petits malades.

Premier projet en 1994 :
une journée d’éducation

Une journée d’éducation, le mercredi, était proposée
a des patients agés entre 9 et 12 ans présentant un
asthme sévere ayant nécessité une hospitalisation ou
des crises persistantes malgré un traitement lourd.
Certains présentaient des difficultés de compliance.
Les groupes comprenaient 5 & 8 enfants.

Nos moyens en personnel étaient les suivants :

- un a deux médecins pour réajuster les
connaissances en anatomie et les traitements;

- deux infirmiéres pour animer la méthode
CREAPLAN et pour les séquences pratiques, la
kiné du service pour les séquences «respiration».

Les outils utilisés sont :

- unsupport audiovisuel;

- laméthode CREAPLAN;

- le jeu «I'asthme en questions»;

(jeu de questions réponses inspiré du TRIVIAL
POURSUITE, élaboré par I'équipe);

- lejeude I'oie du laboratoire Schering-Plough;

- lejeudes pingouins d’apres la bande dessinée de
I’Association Asthme (pour permettre la
compréhension des différentes étapes de la prise
des sprays).

Mots-clés : asthme, éducation

du patient, enfant, jeux,
programme d'éducation du
patient, France.

(1) Cadre Infirmier, Service de

pédiatrie, Hopital de jour,

consultations.

Meédecin-chef : Dr VANLAEYS.

Tél. : ++ 33(0)32169 12 34
(poste 2564)

(2) Infirmieére, Service de pneumo-

allergologie du Dr SARDET,

Tél. : ++ 33(0)32169 12 34
(poste 1201)

Centre Hospitalier de Lens, Pavillon
de I’Enfance, route de La Bassée, 99,

Sac Postal 8, F-62307 Lens.
Fax : ++ 33(0)32169 15 34
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Evolution du projet

* Une journée
——>3 demi-journées

* Notions trop théoriques et
vocabulaire difficile

> intervention d’un
instituteur et d’une psychologue

* Pas d’outil d’évaluation

> création de grilles

* Echanges avec les parents
pendant 1 heure

> une demi-journée

16

La journée se déroule de la maniére suivante :

L’accueil

Les enfants sont installés autour d’une grande table,
quelques mots pour expliquer le déroulement de la
journée.

La méthode CREAPLAN

Puis, la séance débute par la méthode CREAPLAN
qui permet de contourner la difficulté d’expression
orale.

Une phrase dite «déclencheur» est affichée sur un
tableau «L'asthme n’est pas une maladie» pour
permettre aux enfants de réagir en apposant des
gommettes sur une échelle de valeurs qui donne le
choix entre différentes possibilités :

- d’accord avec cette idée;

- un peu d’accord;

- pas d’accord;

- pas du tout d’accord.

Le vote sélectionne souvent I'idée que 'asthme est
bien une maladie, ce qui est bien un des objectifs a
atteindre.

Une deuxiéme phrase est alors affichée sur le tableau
«Pour moi, I'asthme c’est...» : les enfants sont invités
a écrire leurs idées sur des fiches cartonnées, une
idée par fiche. Pas de critique, respect de 'anonymat,
on ne tient pas compte des fautes, ce n’est pas I'école.
Toutes les fiches sont mélangées puis affichées en
vrac sur le tableau, on invitera alors les enfants a
réaliser des ensembles regroupant la méme idée et a
donner un titre (le sport, les allergénes,...).

Durant la derniére étape, les enfants sont invités a
poser des gommettes sur le titre de I'ensemble qui
leur semble le plus représentatif de «ce qui me géne
le plus dans I'asthme c’est...».

Les problémes étant listés, ce tableau servira de
support a I'évolution de la journée. Nous prendrons
soin d’apporter une réponse a chaque probléme, soit
par un moyen ludique, soit par une méthode
pédagogique.

Déroulement des différentes activités

Lafin de la matinée est consacrée a 'anatomie, a

la maladie (physiologie, facteurs déclenchants,...),
alarespiration,...

Un bref cours théorique au moyen de schémas
explicatifs permet d’aborder I'anatomie.

Pour tester les connaissances, nous utilisons
«I'asthme en questions» qui a été élaboré par I'équipe
en s’inspirant du TRIVIAL POURSUITE : ony trouve
des questions sur 'anatomie, les médicaments,

les allergenes, le sport, la physiologie de I'asthme,...
Pour la respiration, la kiné propose des séquences
d’apprentissage de maitrise de la respiration.

L’aprés-midi est consacrée aux médicaments :

au moyen de placebos, les enfants sont invités a faire
des démonstrations de leurs traitements.

Les différentes étapes du maniement des sprays
sont évaluées grace au jeu des pingouins
(réalisé a partir d'une plaquette explicative de
I’Association Asthme) : les croquis ont été

redessinés par les enfants, agrandis, individualisés
puis collés sur de grands cartons a remettre en ordre.
Vers 15h30, les parents qui n’assistent pas a cette
journée sont invités a venir nous rejoindre autour d’un
gouter apres la projection d’un film «Tout ce que vous
avez toujours voulu savoir sur I'asthme» (Dr Renaud
ASTHME) résumant les différentes étapes de la
journée.

Une discussion sous forme de questions-réponses
entre les enfants, le personnel et les parents vient
cléturer laprés-midi.

Evaluation du premier projet

Tres vite, on s’apercgoit que les enfants ont des
difficultés pour fixer leur attention.

Les journées sont trop longues et trop denses, le
vocabulaire semble non adapté, les notions d’anatomie
trop complexes et trop théoriques.

Pour I'implication des parents, le temps imparti pour
leur information est trop court.

N’ayant pas d’outils pour évaluer de fagon objective
'impact de notre information, c’est I'examen des
dossiers des enfants revus en consultation qui nous
permet d’avancer ces résultats : les notions théoriques
ne sont pas ou peu acquises, les gestes sont acquis
dans 2/3 des cas, la compréhension des traitements
est acquise dans 1/3 des cas.

Deuxiéme projet en 1997 :
trois demi-journées

Suite a notre formation IPCEM et a I'arrivée du Dr
SARDET, nous avons décidé de modifier le
déroulement de nos journées en 3 demi-journées.

La premiére séance est consacrée aux
connaissances :«ce que les enfants connaissent de
leur asthme», ce que la maladie représente pour eux.

La seconde aborde ce que I'on souhaite que les
enfants sachent de leur maladie : anatomie,
physiologie, traitements,... (éducation).

La troisieme s’attache a I’évaluation de ce que les
enfants ont retenu et a I'information des parents.

Une quatrieme, facultative, peut étre programmée afin
de réajuster les notions et les gestes non acquis.

Notre jeu «I'asthme en questions» est revu et corrigé
avec l'aide de l'instituteur et de la psychologue.
Les questions sont simplifiées, le vocabulaire adapté.

Le cours théorique d’anatomie est transformé par
I'utilisation de moyens ludiques, d’'un grand atlas
d’anatomie.

Nous illustrons la physiologie de I'asthme aux moyens
de ballons de baudruche et de pailles.

Nous créons notre dossier d’éducation avec des
fiches d’évaluation individuelles, des fiches
techniques.

Nous décidons de consacrer une demi-journée aux
parents.

La premiére demi-journée

Les objectifs de cette demi-journée sont I'identification

Bulletin d'Education du Patient, Vol. 18 - Hors série - 1999



6661 - 21498 SAOH- Q[ “OA “WUIUDJ NP UOUDINPT,p ul|ng

aun groupe, la prise de conscience que I'asthme est
une maladie, I'acquisition de notions succinctes
d’anatomo-physiologie et la découverte des allergénes.

Les enfants se présentent eux-mémes en précisant
leurs traitements.

Un film est projeté : «<L’asthme de I'enfant, qu’est-ce-
que c’est... » (Pr DE BLIC). Il servira de base de
réflexion pour I'étape suivante.

La méthode CREAPLAN est conservée et un peu
simplifiée : les enfants regrouperont les idées avec
I'aide de linstituteur. L’anatomo-physiologie de
I’asthme consiste en un échange «questions-
réponses» avec le médecin au moyen de supports
ludiques.

Une meilleure visualisation de la respiration normale
et de la crise est prévue au moyen de ballons de
baudruche et de pailles.

La fin de I'apres-midi est consacrée aux allergénes :
la projection d’un film pour illustrer les propos «Les
acariens domestiques et leur éviction» (Dr B.
GUERIN) et une discussion avec les enfants pour
terminer cette séance.

La deuxiéme demi-journée

Les objectifs sont I'identification des allergénes,
I'apprentissage des techniques médicamenteuses, la
maitrise de la respiration, le maniement du Débit
Expiratoire de Pointe (D.E.P.).

Cette séance a lieu une semaine plus tard.

A propos des allergénes :

nous débutons cette séance par le jeu de la «chambre
des erreurs».

Les enfants observent le dessin d’'une chambre
d’enfant comportant des éléments qui ne peuvent pas
apparaitre dans la chambre d’'un asthmatique.

Les enfants doivent retrouver les erreurs.

Nous espérons que les enfants favoriseront la mise
en pratique des acquis a domicile.

A propos des médicaments :

il s’agit d’apprendre a les reconnaitre, a les classer
selon leurs actions.

Plusieurs tableaux sont réalisés afin de déterminer les
médicaments de crise et les médicaments de fond.
Avec le jeu des pingouins, les enfants sont invités a
remettre dans le bon ordre les différentes étapes de
la prise de sprays au moyen de dessins.

A propos de la respiration :

la kiné invite les enfants a faire des exercices pour la
maitrise du souffle avec différents appareils (Voldyne
Respirex).

Elle leur apprend le maniement du Débit Expiratoire
de Pointe en déterminant leur chiffre personnel.
Puis, avec l'aide de l'instituteur pour le calcul des
pourcentages, les enfants reportent leurs chiffres.

Iis colorient les zones de variabilité de leur asthme sur
un graphique : zone verte (moins 20% de la valeur
prédite ou de leur meilleure valeur), zone jaune (entre
20 et 40%), zone rouge (moins 40%).

Ceux qui possédent un D.E.P. personnel, peuvent
coller des gommettes de couleur sur leur appareil.
Le but de cette séquence est d’apprendre a interpréter
les résultats et de savoir agir en conséquence.

Un film sur l'utilisation des sprays du laboratoire Astra
«La maladie asthmatique et les techniques
d’inhalation» vientiillustrer nos propos et achéve notre
deuxieme apreés-midi.

La troisiéme demi-journée

Chez les enfants, I'objectif est d’effectuer une
évaluation individuelle collective et pratique avec
consolidation des connaissances acquises.

Cette séquence a lieu environ 1 mois plus tard.

L’évaluation individuelle est réalisée a I'aide d’un
court questionnaire écrit, un Q.C.M. concernant
I’acquisition des connaissances théoriques.
L’évaluation gestuelle est effectuée avec les fiches
établies selon le traitement.

L’évaluation collective se déroule au moyen du jeu
«I'asthme en questions», qui reprend les différents
domaines : les allergenes, I'anatomie, la
physiopathologie de I'asthme, le traitement, le sport,
la kiné. Des cases surprises sont réservées a la
gestuelle (ex. faire le mouvement de 'inspiration,...).
Ce jeu est un outil polyvalent pour tester les
connaissances, pour un apprentissage ludique et pour
évaluer les acquis.

L’évaluation pratique est individuelle et pratiquée par
atelier. Chaque enfant est testé personnellement avec
les fiches du dossier d’éducation selon ses traitements
et avec les fiches d’évaluation.

Chez les parents, I'objectif est d’'amener a une réflexion
et une interrogation par rapport a la maladie.

Recus par le médecin sans les enfants, un film leur
est proposé afin de servir de base de réflexion
«L’asthme de I'enfant, qu’est-ce-que c’est ?».
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Le médecin répond aux questions, calmant ainsi les
angoisses de certains parents.

Evaluation du deuxiéme projet

Pour les enfants, nous avons remarqué une meilleure
participation lors des demi-journées (plus d’assiduité).
L’observation de leur comportement et de la
participation montre principalement trois points sur
lesquels «le message est bien passé» : le mécanisme
de la crise d’asthme, les facteurs de risque et les
moyens de prévention.

D’une fagon plus objective, nos questionnaires (grilles
d’évaluation) laissent apparaitre la bonne acquisition
des connaissances théoriques, une bonne pratique
gestuelle, la connaissance des traitements dans 2/3
des cas. Les résultats tendent a prouver l'efficacité
de notre évolution surtout dans le domaine théorique
et des traitements.

Pour les parents, nous avons pu constater que le
niveau de connaissance de la maladie et des
traitements est inférieur a celui des enfants. Ceci vient
renforcer I'idée de I'importance de la prise en charge
éducative des parents. lls évoquent souvent l'intérét
d’une séance de «rappel» pour leurs enfants mais
également pour eux-mémes, ceci pour diminuer
I'angoisse.

Conclusion

Notre programme n’est pas figé, il est modulé en
fonction des demandes, du niveau des enfants, de la
dynamique de groupe.

Nous essayons de garder & I'esprit que le but de ces
journées d’éducation est de rendre les enfants
asthmatiques le plus autonomes possible et non d’en
faire des spécialistes de I'asthme.

Quelques difficultés apparaissent

On notera les difficultés de déplacement pour certaines
familles. Le choix du mercredi, en dehors des horaires
scolaires, entraine pour certains le «sacrifice» des
activités extra-scolaires.

Il n’est pas toujours facile de «détacher» le personnel
des services : manque d'infirmieres, charge de travail,
probléemes de «surspécialisation» de quelques
membres de I'équipe, les autres se sentant moins
concernés.

Il faudrait une plus grande adhésion au projet
d’éducation pour permetire un meilleur relais des
notions acquises en consultation et en hospitalisation.

Perspectives

Il nous semble indispensable d’augmenter le nombre
de séances annuelles et d’y inclure les enfants ayant
un asthme modeéré ou n’ayant jamais été hospitalisés.
Pour ceux ayant déja bénéficié de séances, il serait
intéressant de consolider les acquis et de revoir les
points non maitrisés.

Nous souhaiterions un partenariat avec I'Education
Nationale impliquant les enseignants, les infirmieres
et les médecins scolaires.

Il serait intéressant de pouvoir former et informer les
professeurs d’éducation physique et sportive.

Il serait souhaitable qu’un relais puisse s’établir avec
les médecins traitants.

La participation des infirmiéres a domicile et des
travailleurs sociaux pourrait étre aussi trés positive.

Nous envisageons des programmes plus spécifiques
adaptés en fonction de I'dge : pour les plus jeunes,
des séances plus courtes avec des spectacles de
marionnettes; pour les ados, des jeux de réles et des
pieces de théatre.

Des séances plus spécifiques seront proposées aux
enfants présentant des difficultés d’expression et de
compréhension afin de former des groupes plus
homogenes.

Enfin, il nous parait indispensable que les équipes
recoivent une formation pédagogique adaptée, leurs
motivations doivent étre grandes pour amener I'enfant
et I'adolescent & vivre leur asthme sans handicaper
leur avenir... |
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L’activité physique
et les patients diabétiques

par Dr Etienne Mollet (1)

L’activité physique a de nombreux effets bénéfiques sur I’état de santé en

énéral, chez les patients diabétiques en particulier.
ans le diabete de type 1, I’exercice physique modifie I’équilibre
_métabolique, ce qui nécessite des adaptations du traitement insulinique
> et /def la diététique, lesquelles doivent faire I’objet d’une éducation
spécifique.

ans ZZ diabete de type 2, I’exercice physique est 'un des traitements
fondamentaux, du fait de son action sur ’insulinorésistance. Il a de glus
des effets positifs directs sur les facteurs de risque associés (HTA,
dyslipidémie). Les conditions nécessaires pour obtenir [’ effet métabolique
souhaité sont connues. En pratique cependant, ['application de
programmes d’activité physique chez le diabétique de type 2 se heurte a
detres grandes difficultés. Les obstacles sont d la {IOiS somatiques (contre-
indications et limites diverses) et psychologiques. Une démarche d’analyse
des comportements de santé inadéquats doit étre entreprise, de facon a
fonder une stratégie pédagogique efficace. Des modeéles théoriques, tels
que le «precede-proceed» ou les «étapes de changements» peuvent étre
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appliqués.

D’une facon générale, I'activité physique est
considérée comme un facteur de bonne santé.

Les arguments abondent. POWELL K.E. (1983, cité
dans POWELL K.E. et al. (1994) estimait qu’aux USA
une augmentation «modérée» de I'activité physique
(80 minutes, 5 fois par semaine) permettrait de réduire
de 5 a 6% la mortalité par coronaropathies, cancer
du colon, diabéte de type 2.

Les bénéfices attendus de I'exercice pour tous sont
résumés dans le tableau 1.

Les bénéfices supplémentaires attendus pour les
patients diabétiques figurent dans le tableau 2.

Tableau 1 : Bénéfices de I’exercice pour tous.

Meilleure «forme»
souplesse, force musculaire et
endurance cardio-respiratoire.

* Meilleur tonus psychique
résistance au stress, plus grande confiance
en soi, meilleure image de soi.

* Changement de la composition corporelle
diminution de la masse grasse,
augmentation de la masse maigre.

* Contréle du poids
maintien du poids chez le sujet maigre,
perte de poids chez 'obése
par un effet anorexigene.

Meilleure résistance physique
augmentation du débit cardiaque a I'effort,
augmentation de la consommation d’oxygene
par les muscles.

Augmentation de la sensibilité a l'insuline
et amélioration de la tolérance au glucose.

* Diminution des besoins eninsuline
chez les sujets insulinotraités.

Réle de I'entrainement sur l'insulinorésistance
liée a l'obésité.

* Reéduction des facteurs de risque
cardio-vasculaire.

* Abaissement de la tension artérielle.

Tableau 2 : Bénéfices supplémentaires pour les diabétiques.

Diabéte de type 1,
Diabéte de type 2 :
deux problématiques différentes

Une réflexion sur la pédagogie de I'activité physique
chez le patient diabétique doit tenir compte du fait que
diabete de type 1 et diabéte de type 2 sont, dans ce
domaine tout particulierement, deux affections trés
différentes, voire par certains aspects opposées.

Le tableau 3 (p.60) résume les principales
caractéristiques des 2 types de diabéte.

Ceci explique que le réle des soignants en matiére
d’activité physique soit également tres différent :

- dans le diabéte de type 1, on va «dans le sens du
courant», les soignants doivent soutenir une
demande spontanée, autoriser, fournir les moyens
de maitriser le diabéte : il s’agit d’un apprentissage
de caracteére technique.

Mots-clés : activité physique,

diabeéte,diabéte de type 1,
diabéte de type 2,
comportement de santé,
déterminants du
comportement, changement
d'habitude, pédagogie.

(1) Docteur en Médecine, Médecine
Interne, Endocrinologie,
Diabétologie, Centre Hospitalier
Louis Pasteur, F-39108 Dole cedex.
Tél. : ++ 33 (0)3 847980 51

Fax : ++ 33 (0)384 7981 16
E-mail : MOLLETEML®@aol.com
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Tableau 3 :
L’activité physique
et les deux types de diabéte.

- dans le diabete de type 2, le travail pédagogique se
fait «a contre-courant» : il s’agit de susciter la
motivation, puis de I'entretenir :
c’est un encadrement de soutien.

Autre différence, conséquence des précédentes :

les diabétiques de type 1 disposent d’ores et déja de

programmes d’éducation bien structurés,
d’associations sportives, de journaux spécialisés,

de stages; tandis que pour les diabétiques de type 2,

dix fois plus nombreux, il n’existe actuellement aucune

structure spécialisée : c'est pour ces patients que se

posent les problémes les plus difficiles.

Diabéte de type 1

Diabéte de type 2

Physiopathogénie

Activité physique : rien a voir
avec I'existence du diabéte

Sédentarité : relation causale
directe avec le diabéte

de I'activité physique

Valeur thérapeutique | - Nulle ou faible - Traitement a part entiere
Facteur de déséquilibre - Facteur d’équilibre

Population

Enfants, adolescents, - Adultes mdrs, agés
jeunes adultes - Spontanément
concernée - Spontanément
(«culturellement») actifs

(«culturellement»)
peu actifs

Représentation
mentale de I'exercice
physique

Valeur positive pour :

- I'épanouissement personnel
(réussite, positivation
du diabéte)

- lintégration sociale
—>demande souvent forte

Etrangére :

- aux valeurs personnelles

- aux critéres sociaux
—>pas de demande
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Activité physique et
diabéte de type 2

L’exercice physique,
partie du traitement

L’exercice physique est I'un des trois traitements du
diabete de type 2, aux c6tés de la diététique et des
traitements médicamenteux (antidiabétiques oraux et
insuline). Sur le plan physiopathologique, cet effet
thérapeutique s’explique par I'action de I'exercice
physique sur les principaux mécanismes de
linsulinorésistance : augmentation de la synthése du
glycogene musculaire, augmentation du transport
transmembranaire du glucose (effet direct sur les
transporteurs Glut 4), réduction de la graisse
périviscérale abdominale, et par Ia, réduction de
I'insulinorésistance hépatique et du débit hépatique
du glucose.

De plus, I'exercice a des effets positifs sur la plupart
des anomalies habituellement associées au diabéte,
et qui sont des facteurs de risque cardio-vasculaire :
hypertension artérielle, dyslipidémie (diminution des
triglycérides et du LDL cholestérol, augmentation du
HDL 3).

Effet thérapeutique propre :

Si le diabéte est relativement récent, avec une
insulinosécrétion conservée, I'exercice physique
associé a la diététique, permet de réduire, voire de
supplanter totalement les antidiabétiques oraux. Entre
autres démonstrations, on peut citer 'exemple des

indiens zuni, rapporté par HEATH G.W. et al. (1987):
les sujets qui participent a un programme d’activités
physiques soutenues et contrélées pendant 6 mois
peuvent interrompre leur traitement oral dans 50% des
cas (aI'exception toutefois des sujets initialement sous
insuline, dont le diabéte est plus ancien et plus évolug).

Prévention secondaire :

Chez les sujets intolérants au glucose, I'exercice
physique se révéle au moins aussi efficace que le
régime pour éviter I'évolution vers le diabéte patent.
Ceci est particulierement démontré dans un travail
effectué en Chine (PAN X.R. et al., 1997), ou encore
chez les indiens pima, si I'on compare les sous-
populations physiquement actives (vivant au Mexique)
et sédentaires (vivant en Arizona) (VALENCIA M.E.
etal., 1997).

Prévention primaire :

L’incidence du diabéete a I'’dge mdr est corrélée a
'importance de I'activité physique effectuée des
I’adolescence et pendant la vie adulte. Plusieurs
études I'ont démontré aux USA, notamment
HELMRICH S.P. et al. (1991) chez les anciens d'une
université, MANSON J.E. et al. (1992) dans des
populations d’infirmiéres ou de médecins.

Qu’en est-il en réalité ?

Iy aloin des évidences théoriques ou expérimentales
a la réalité clinique. L'impression générale dans la
littérature, pour ceux qui ont tenté de mettre en ceuvre
I'activité physique dans des groupes de diabétiques
de type 2, est celle de I'échec et du découragement.
Entre autres exemples, JETTE A.M. et al. (1996) aux
USA chez des sujets 4gés de 66 & 87 ans n'obtiennent
la réalisation (incompléte) de leur programme (30
minutes en résistance 3 fois par semaine) que chez
83 sujets sur une population de départ de 2554, soit
3,2% de «succes» | SKARFORS E.T. et al. (1987)
ne parviennent a réaliser leur programme (45 minutes
a75% de la Vo2 max. 2 fois par semaine) que chez 8
sujets sur 48 diabétiques de 60 ans...

Comment expliquer ces
mauvais résultats ?

Les objectifs proposés

Les objectifs proposés aux patients sont ceux qui ont
fait la preuve de leur efficacité métabolique.

IIs font I'objet d’'un consensus aussi bien en Europe
(recommandations de '’ALFEDIAM) (GAUTHIER J.F.
etal., 1998) qu'aux USA (recommandations de 'ADA,
1998) :

- Fréquence : au moins 3 fois par semaine et si
possible chaque jour.

- Durée : au moins 30 minutes précédées d’une
phase d’échauffement et suivies d’'une phase de
récupération active.

- Intensité : environ 60% de la Vo2 max., assimilée
par commodité a la Fréquence Maximale Théorique
(pour un sujet donné, FMT = 220 - 4ge).

De tels objectifs, qui peuvent paraitre bien Iégers a

de jeunes adultes en bonne santé, s’averent en fait

difficiles a atteindre pour des sujets 4gés, sédentaires
de longue date, souvent plus ou moins handicapés.
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Les obstacles en fait sont a la fois somatiques et
psychologiques.

Obstacles somatiques

- Problémes cardiaques : insuffisance
coronarienne, HTA sévere,...

- Problemes articulaires (arthrose des hanches,
des genoux) favorisés par la surcharge pondérale.

- Complications directes du diabéte : troubles
visuels, artériopathie des membres inférieurs,
déformations et plaies de pieds,...

La question qui se pose alors est celle de I'adaptation
de l'activité aux aptitudes physiques : il est rare
gu’aucune activité, méme modeste, ne soit possible.
Mais ou se situent réellement les limites de I'efficacité ?
Les recommandations «officielles» sont objectivement
inaccessibles pour de trés nombreux sujets.

Elles doivent étre présentées comme un objectif
«idéal» : toute activité physique, méme au-dessous
des seuils théoriques, est sans doute bonne a prendre,
mais le débat reste ouvert.

Obstacles psychologiques

Ils sont au moins aussi importants, mais plus difficiles
acerner.

Le probleme est que les patients ne se comportent
pas comme les soignants le souhaiteraient.

Pour débloquer la situation, la premiére étape est
d’analyser ce comportement de santé, jugé inadéquat,
par essence complexe et relevant a la fois de facteurs
personnels et sociaux.

Facteurs personnels :

- Mode de vie sédentaire installé de longue date, arrét
des pratiques sportives apres I'adolescence,
sédentarité professionnelle, mécanisation des
transports, des loisirs, de la vie domestique,...

- Expériences antérieures désagréables ou pénibles.
- Méconnaissance ou manque d’intérét dans
le domaine de la santé.
Facteurs sociaux :
- Modéles familiaux ne valorisant pas I'activité
physique.
- Influence des modéles sociaux dans le choix des

loisirs; conception du sport comme spectacle plus
que comme pratique; réle des médias.

- Confusion entre «sport» et «activité physique»,
démotivation, découragement a priori.

A quoi il faut ajouter, de la part des soignants, un
langage et des propositions souvent inadaptés
(propositions trop exigeantes ou trop superficielles,
voire totalement inexistantes).

Conclusions

Cette énumeération n’est pas exhaustive, mais c’est
une réflexion qui, appliquée a des individus ou & des
groupes de patients, pourra servir de base a
I'élaboration d’une stratégie éducative, dont I'objectif
sera le changement de comportement.

Le tableau 4 illustre le modéle «precede-proceed>»,
appliqué entre autres dans des expériences
finlandaises récentes (LAITAKARI J. et al., 1998).

Les facteurs qui peuvent faciliter le comportement
souhaité sont classés en facteurs de prédisposition,
facteurs de mise en route, facteurs de renforcement,
et peuvent constituer autant d’objectifs intermédiaires
pour un projet de promotion de l'activité physique.
Pour le processus lui-méme, plusieurs modéles sont
proposés : I'acquisition du nouveau comportement
passe par un certain nombre d’étapes (pré-intention,
construction de l'intention, initiation, renforcement),
avec possibilité de retour en arriére a tous les stades
(MARCUS B.H. etal., 1992).

L’action pédagogique doit tenir compte des possibilités
réelles des patients a chaque stade (principe de réalite,
«self-efficacy»). Elle doit également tenir compte du
fait que toute décision de la part du patient est
influencée par I'évaluation, consciente ou non, du
bénéfice attendu par rapport aux «codts», autant pour
soi (estime de soi, meilleure santé) que par rapport
aux autres (considération sociale) (MARCUS B.H. et
al., 1992).

Ce type d’approche devrait étre capable d’améliorer
les résultats sur le terrain. On pourra s’inspirer de
I'exemple finlandais : il démontre que des résultats
substantiels peuvent étre obtenus & I'échelle de grands
groupes sociaux ou d’un pays entier, au prix
naturellement de la mise en ceuvre de moyens
suffisants (LAITAKARI J. et al., 1998). [ |

Tableau 4 : Le modele «precede-proceed» appliqué a I’activité physique.

Facteurs de Facteurs de Facteurs de
«PREDISPOSITION>» «MISE EN ROUTE» «RENFORCEMENT»
- Déclencheurs externes - Aptitudes - Cadre social
(ex. : cadre de vie favorable) - Santé suffisante et - Prise de conscience
- Déclencheurs internes capacités physiques des progres

(ex. : expérience

de symptémes améliores) de stress

ACTIVITE PHYSIQUE
(d’aprés LAITAKARI J. et al., 1998)

- Absence de pénibilite,

- Récompenses internes
(plaisir, bonne sante)
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[’activité physique
chez un patient hémophile
est-elle utile ou dangereuse ?

par Dr Gérard Dirat (1)

Les activités physiques chez les hémophiles sévéres ont été longtemps trés
limitées en raison de la fréquence et de la sévérité des épisodes
hémorragiques. Actuellement, les hémophiles peuvent pratiquer des
activités sportives grdce au développement du traitement substitutif par
les facteurs antihémophiliques, le traitement a domicile et I’éducation du
éyatient.. Il'y a un consensus actuellement pour admettre que le sport et

‘exercice ph sique peuvent diminuer ou prévenir les complications
articulaires de ['hémophilie. Les principaux accidents hémorragiques

ouvant étre occasionnés par la pratique sportive sont décrits ainsi que

es moyens de prévention. Enfin, des expériences de pratiques sportives
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en centre spécialisé et a domicile sont présentées.

Pendant longtemps la pratique du sport chez les
hémophiles fut interdite en raison de la fréquence et
de la sévérité des épisodes hémorragiques.

Le développement des thérapeutiques substitutives
a permis d’améliorer le pronostic vital et fonctionnel
de cette maladie et de favoriser I'insertion sociale de
ces patients.

La pratique sportive constitue pour les patients les plus
jeunes un des éléments importants de I'autonomie.
Il apparait donc important d’analyser les effets
bénéfiques éventuels des activités sportives, leurs
risques et d’en préciser leurs limites.

Généralités sur ’lhémophilie

L’hémophilie est une maladie hémorragique héréditaire
due a un déficit en facteur VIII (hémophile A) ou IX
(hémophile B) de la coagulation.

Selon le taux de facteur VIl ou IX, on définit
I’hémophilie sévere (taux inférieur a 1%), ’lhémophilie
modérée (taux entre 1 et 4 %) et ’'hémophilie frustre
(taux>5 %).

C’estdans I'némophilie sévere et, a un moindre degré,
dans I’'hémophilie modérée que se verront les
accidents hémorragiques les plus fréquents :
hémarthroses et hématomes.

Les hémarthroses traumatiques ou spontanées auront
tendance a affecter préférentiellement coudes,
chevilles, genoux mais aussi épaule et hanche.

Leur répétition entraine une destruction articulaire
progressive appelée arthropathie.

Les hématomes sont le plus souvent traumatiques et
peuvent siéger au niveau des muscles, avec le risque
de compression vasculo-nerveuse et de paralysie,
mais aussi dans n'importe quel organe et peuvent donc

mettre en jeu le pronostic vital (hématome
intracranien).

Le traitement de I’'hémophilie repose sur I'utilisation
de facteurs antihémophiliques d’origine plasmatique
ou recombinante par voie intraveineuse.

D’autres traitements peuvent étre associés
notamment la kinésithérapie, la chirurgie et certains
médicaments (MINIRIN dans 'hémophilie modérée).

Enfin 25 % des hémophiles vont développer un
anticoagulant contre les facteurs VIIl ou IX
administrés, les rendant inefficaces.

Le traitement de ces patients est difficile et les
séquelles articulaires sont souventimportantes.

Historique

Jusqu’a la fin des années 60, il n'y avait pas de
traitement substitutif de ’'hémophilie.

En cas d’hémarthrose ou d’hématome, le patient
restait alité pendant plusieurs jours.

Cette immobilisation avait pour conséquence une perte
de la musculature et une dégradation rapide de I'état
orthopédique du patient.

A partir des années 70, les premiers traitements
substitutifs font leur apparition et sont administrés a
I'hépital.

Les accidents hémorragiques peuvent étre maitrisés.
Un seul sport est autorisé, il s’agit de la natation.

A partir des années 80, le traitement a domicile se
développe, des programmes d’éducation du patient
sont mis en place.

La pratique des activités sportives se développe.
Mais des divergences apparaissent entre les équipes
médicales sur les sports a encourager, ou a contre-
indiquer.
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Développement psychomoteur
de I’enfant

- De 0 a4 ans, les manifestations physiques de la
maladie sont peu nombreuses. Le bébé hémophile
est 'objet d’'une surveillance particuliére.
L’acquisition de la marche génére pour les parents
du jeune hémophile une crainte de 'accident
hémorragique. Les interdictions sont nombreuses.

- De 4 a6 ans, les manifestations ostéoarticulaires
se multiplient. C’est le début de la médicalisation,
des immobilisations en attelle ou des hospitalisa-
tions. Les jeux collectifs sont souvent déconseillés.

On constate alors deux types de comportement :

- l'acceptation des contraintes avec le risque
d’inhibition motrice;

- lerefus etlaturbulence.

- De 6 a8 ans, on constate I'apparition des premiéres
perturbations psychomotrices, indépendamment de
la géne mécanique liée & la maladie. Le corps est
utilisé quelquefois de fagon aberrante (oubli d’un
membre), le geste est souvent raide.

- A partir de 8 ans, I'hémophile prend conscience
de la chronicité sa maladie. L’entourage familial et
médical commencent & le responsabiliser. L’enfant
a besoin de s’exprimer au travers d’activités ou de
sports violents.

Il peut s’installer un comportement excessif
d’instabilité ou d’inhibition peut-étre lié a I'angoisse
devant la responsabilisation.

Intérét de I’activité physique
Au plan physique

GREENE W.B. et al. (1983), dans une étude sur 32
patients, ont montré qu’un programme spécifique
d’entrainement musculaire avait entrainé une
augmentation de la force musculaire sans
augmentation de la fréquence des épisodes
hémorragiques.

On a pu constater également une augmentation
transitoire du niveau du facteur VIIl au cours de
I'exercice.

KOCH B. et al. (1984) ont étudié les effets d’exercices
contrélés sur les paramétres de la coagulation chez
11 patients atteints d’hémophilie A.

L’activité a montré une augmentation modérée de ces
paramétres dans les cas d’hémophilie modérée ou
frustre.

Au plan psychomoteur

Les activités physiques améliorent la maladresse
gestuelle et le manque d’initiative que I'on constate
chez de nombreux enfants hémophiles.

Elles permettent également une meilleure utilisation
du corps.

Au plan psychologique

On note une augmentation de la confiance en soi. Par
ailleurs, les activités physiques favorisent I'insertion
sociale et 'indépendance du patient.

Les accidents liés
aux activités physiques

Les plus fréquents sont spécifiques et donc liés aux
complications hémorragiques provoqués par le
traumatisme sportif.

Les traumatismes craniens ou abdominaux peuvent
mettre en jeu le pronostic vital du patient et nécessitent
une hospitalisation en urgence.

Il estimpératif toutefois que le patient puisse recevoir
le plus t6t possible, une injection de facteurs
antihémophiliques a la dose de 50 unités par kg avant
I'hospitalisation.

Les hématomes musculaires sont fréquents, et
peuvent affecter tous les muscles. ll faut que le patient
connaisse les zones a risque (mollet, avant-bras,
psoas) pouvant se compliquer de compressions
vasculo-nerveuses et donc de paralysie. L’injection
précoce de facteurs hémophiliques et 'immobilisation
permettent d’éviter la survenue de ces complications.

Enfin, les hémarthroses aigués peuvent étre
déclenchées par des traumatismes, et atteignent
préférentiellement genoux, coudes, chevilles, hanches
et épaules. Il faut évoquer également le réle des
microtraumatismes comme facteurs favorisant des
hémarthroses a répétition et de I'installation
progressive d’'une arthropathie.

D’autres ne sont pas spécifiques a 'hémophilie et
concernent les risques habituels des activités
physiques : fractures, tendinites, etc.

Choix d’un sport

Il doit se faire dans le cadre d’'une consultation
pluridisciplinaire (cfr. tableau 1). Il sera adapté a I'état
orthopédique du patient.

Certains sports dangereux seront contre-indiqués
(boxe, rugby, judo).

A la pratique périodique d’'un sport, on préférera la
pratique réguliére.

Le sport scolaire sera encouragé, apres information
de 'enseignant.

L’éducation du patient, I'acquisition de I'autonomie
dans la connaissance de la maladie et des gestes
techniques seront un préalable a la décision de
pratique sportive.

Tableau 1 : Des sports les plus siirs
aux sports les plus dangereux.

LES SPORTS _ LES SPORTS
LES PLUS ~  LESPLUS
A Basket

SURS ) DANGEREUX
Bowling

Badminton Equitation Football

Vélo Jogging Hockey

Golf Patinage Ski alpin

Ping-pong Skide fond Skate

Marche Skinautique Squash

Natation Tennis Handball
Tiral’arc
Volley-Ball
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Prévention des accidents

Les moyens éducatifs ont une importance majeure.
lls associent une bonne connaissance par le patient
des risques et des limites, et la maitrise technique des
gestes de I'auto-traitement.

Une bonne préparation physique est indispensable et
on conseillera I'échauffement musculaire avant toute
activité physique.

Des moyens de protection seront utilisés : port d’'un
casque pour le VTT ou le ski, utilisation de contentions
souples, de genouilleres ou de chevilleres dans le cas
d’arthropathie pour limiter les effets des
microtraumatismes ou le port de chaussures
adaptées.

Dans certaines situations, on pourra prescrire des
injections préventives de facteurs antihémophiliques
avant la pratique sportive afin d’éviter la survenue de
complications hémorragiques.

Cette attitude ne devra pas étre systématisée et sera
toujours discutée avec I'équipe médicale.

La pratique du sport
chez les hémophiles francais

Nous décrirons deux types de pratique :

En centre spécialisé,
il s’agit de séjours de réhabilitation associant :

- un programme de réentrainement physique;

- une éducation thérapeutique;
- une socialisation.

lls concernent des enfants de 8 a 15 ans; les séjours
sont organisés pendant les vacances scolaires (février
et aodt) dans un centre spécialisé pour hémophiles
situé dans les Pyrénées (La Perle Cerdane a Osseja).

Dans le cadre du réentrainement physique, les enfants
bénéficient de kinésithérapie et d’activités en piscine
quotidienne.

Selon les saisons, ils pratiquent du ski de fond, du tir
alarc, de I'escalade, du VTT et des randonnées en
montagne.

Environ 1/3 des enfants recgoit des injections
préventives de facteurs antihémophiliques : les
accidents hémorragiques a type d’hématomes
musculaires sont observés le plus fréquemment au
cours des sorties de ski de fond et sont & rattacher
aux chutes.

A domicile,

peu d’études ont été publiées.

Dans la région Rhéne Alpes, un questionnaire a été
envoyé a 84 hémophiles et 54 patients ont répondu.
Il s’agissait dans 52 % des cas d’hémophilie A
sévere.

67 % font du sport réguliérement et les sports les plus
pratiqués sont la natation, le ping-pong, la marche,
le cyclisme et le ski de fond.

Globalement, on observe 30 % d’accidents,
essentiellement des hémarthroses.

Seulement 12 % des patients regoivent des injections
préventives mais il s’agit d'une étude un peu ancienne
et le pourcentage actuel est certainement plus éleveé.

Enfin 42 % font des compétitions en milieu normal ou
en milieu protégé, et 45 % pratiquent le sport scolaire.

Conclusion

Il semble donc possible d’associer sport et hémophilie.
Les effets bénéfiques de la pratique sportive sont
indiscutables.

Une sélection de sports praticables doit étre faite par
le médecin. La connaissance des risques doit étre
connue du patient. Elle doit permettre a un hémophile
atteint d’arthropathie de déterminer son choix.

Les limites a la pratique sportive sont d’ordre
fonctionnel, et liées aux séquelles articulaires et a la
douleur.

Souvent, elles sont d’ordre psychologique liées aux
habitudes de surprotection par les familles.

En régle générale, actuellement les hémophiles de
moins de 20 ans font plus de sport et de compétition
que leurs ainés. [ ]
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La pratique d’un sport et
le diabete : témoignage

par José Luis Ponti (1)

Sport loisir,
pas sport de compétition

Je n’ai jamais eu une passion pour un sport déterminé.
Malgré le fait que je sois argentin, je n’ai pas la passion
du football. J'ai pratiqué la natation et ensuite le rugby
pendant mes études secondaires et universitaires.

Quand le diabéte s’est déclaré, je jouais au tennis.
J’ai continué a pratiquer ce sport et cela ne m’a pas
posé de problémes; avant le match, je prenais toujours
un bon sandwich. C’était la période oui les symptémes
de I'hypoglycémie étaient tres visibles.

Ensuite, j’ai voulu essayer d’autres sports, en savoir
un peu plus sur mon diabéte et découvrir les limites.

Période d’apprentissage

Il'y a une dizaine d’années, j'ai connu les différents
stages organisés par les associations pour
diabétiques, notamment Diane a Dole.

Durant ces stages de 4 jours, on pratiquait les sports
a son propre rythme; certains le faisaient d’'une
maniére assez intensive, par exemple, le VTT.

Le soir, chacun ouvrait son carnet, lisait ses glycémies,
notait le sport pratiqué et le nombre de barres de
céréales consommeés. Certains en faisaient une
consommation fabuleuse... Et c’est comme cela que
nous avons appris & adapter les doses d’'insuline selon
I'effort effectué.

Ces stages ont été une expérience trés riche, car ils

m’ont permis :

- d’acquérir une bonne connaissance de moi;

- d’apprendre les regles de base du fonctionnement
du diabéte, gréce au bon encadrement médical
décontracté et concret;

- d’apprécier la bonne ambiance entre les participants.

Ensuite, j'ai participé a une randonnée d’une semaine
dans le Juraouily avait beaucoup de participants que
j'avais déja rencontrés dans les stages a Diane.
Certains continuaient a avoir les mémes problemes,
c’est-a-dire a faire des hypoglycémies treés séveéres.
lls avaient pourtant les connaissances nécessaires.
Cela montre I'importance de I'acceptation de la
maladie.

Donc, il y a un travail important d’'accompagnement
psychologique a faire. Expliquer les régles du
fonctionnement du diabéte parfois n’est pas suffisant.

Une fois que I'on a fait cette acceptation, ce deuil de
la perte d’autonomie, je pense que I'on peut
commencer a faire tous les sports, a condition de
prendre les précautions nécessaires en fonction des

sports pratiqués.

Ces précautions sont les suivantes :

- réaliser des contréles glycémiques fréquents selon
I'effort;

- faire une bonne provision de barres de céréales ou
équivalent pour se sucrer régulierement;

- s’hydrater réguliérement;
- diminuer l'insuline avant la pratique du sport;
- etavoir une bonne connaissance de soi.

Avec ces précautions simples, j'ai pu mener une vie
normale et j’ai pu faire tous les sports que j’ai voulu,
sans encadrement médical et pour une période
prolongée, au minimum une semaine : une randonnée
dans le désert (en Algérie), de la plongé sous-marine
avec bouteille ou simplement avec snorchel (en
Australie et aux Baléares), un séjour en forét
amazonienne sur une maison flottante, de la
montgolfiére (en Argentine), de la voile (en
Méditerranée) et du planeur (au sud-est en France).

Ma pratique du sport
est aussi liée aux voyages

Dans les précautions a prendre, il faut ajouter :

- une provision suffisante d’insuline (le degré de
concentration varie selon les pays);

- des bandelettes pour le contréle glycémique visuel
au cas ou le lecteur tombe en panne;

- les bandelettes pour le contréle d'urine.

Pourquoi pratiquer un sport ?

Par plaisir.

Parce que cela contribue a une meilleure
connaissance de soi, pas seulement a la recherche
d’un meilleur équilibre glycémique mais a un meilleur
équilibre psychologique.

Pour rencontrer des amis et partager de bons
moments.

Pour conclure, je dirai que cela a été une «bonne
maladie», qui m’a permis de rencontrer des gens
formidables, diabétiques et membres du corps
médical.

Je tiens a remercier les médecins et infirmiéres qui
ont contribué a me transmettre toutes les
connaissances nécessaires pour acquérir une
autonomie dans la pratique des sports.

Je souhaite également encourager les diabétiques et
les autres personnes souffrant de maladies
chroniques. [

Mots-clés : diabéte, sport,
groupe d’entraide,
acceptation de la maladie,
surveillance de la maladie,
témoignage, France.

Naissance de «<Randonnée et
Diabéte» en région parisienne

Depuis cette expérience dans le
Jura, nous avons décidé, avec
d’autres participants de la
région parisienne, de nous
revoir plus fréquemment et
d’organiser des randonnées les
dimanches et les week-ends pour
discuter et partager nos
expériences. Mais aussi pour
aider et donner confiance a
d’autres qui viennent de
découvrir leur maladie.

L’un des buts de notre
association est de donner des
éléments nécessaires aux
diabétiques pour qu’ils soient
autonomes dans la pratique des
sports et dans la vie en général.
Certains diabétiques autour de
nous pratiquent des sports dans
des milieux trés compétitifs ou la
participation d’autres
diabétiques n’est pas fréquente
(par exemple, Rémi Samuel, qui
est pilote professionnel de
voitures de courses).
Actuellement, je pratique la
randonnée une fois par mois, le
vélo une fois par semaine, la
gymnastique une a deux fois par
semaine.

(1) Président de I’association
«Randonnée & Diabéte», 48 ans,
diabétique depuis 1979.

Traitement par 2 pigiires de NPH et

trois de rapide, avec des résultats
acceptables, cependant glycémies
élevées le matin. Depuis deux ans,
traitement sous pompe externe.

Pour tout renseignement sur
«Randonnée & Diabéte» :
José Luis PONTI,

Bd Jules Ferry, 16,

F-75011 Paris.
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Mots-clés : diabéte, activité
physique, éducation du
patient, enseignement
thérapeutique du patient,
autonomisation,
individuation, modification du
comportement, maintien du
comportement, évaluation
formative, accompagnement,
Suisse.

(1) Diabétologue, chef de clinique.

(2) Pédagogue.

Division d'Enseignement
Thérapeutique des Maladies
Chroniques, Service du Pr J.-P. Assal,
Hopital Cantonal de Geneve,

Rue Micheli-du-Crest, 24

CH - 1211 Genéve 14, Suisse.

Teél. : ++ 41223729702

Fax : ++ 41223729710

E-mail : Humberto.Delgado@hcuge.ch
E-mail : Stéphane.Jacquemet@heuge.ch
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Place de 1’activit€ physique dans
I’enseignement thérapeutique
des patients diabétiques.
Accompagner le patient vers
un comportement autonome.

par Dr Humberto Delgado (1) et Stéphane Jacquemet (2)

L’expérience de I’Hopital Cantonal de Geneve dans le domaine de la
promotion de I’activité physique aupreés des patients diabétiques a connu
une évolution afin de mieux répondre aux objectifs d’autonomie du patient

et de pérennite du comportement.

Pour cela, le nouveau programme proposé se fonde sur plusieurs principes:
limitation dans la durée avec possibilité de prolongations, diversité des
activités, place al’autodétermination, moment d’expression. Un suivi des

atients est prévu sur une période d’un an, dans le but d’améliorer
éy'accompa nement, mais aussi d'offrir une évaluation formative aux

patients.

ette expérience s’inscrit dans une recherche «clinique» de plus

en plus prégnante ou il est question de faire entrer la vie dans I’ hopital.

Introduction

I a été dit et redit, écrit et reconfirmé que le traitement
du diabete s’inscrit dans une perspective multi-
factorielle, réunissant prioritairement la pharmacologie,
I’alimentation et I'activité physique. Ce plan
thérapeutique a comme but de mieux contréler le
diabete et de corriger certains facteurs de risque
cardio-vasculaire .

Depuis plusieurs années, la question de 'adhésion des
patients aux plans thérapeutiques est de plus en plus
aigué. Modifier un comportement construit et installé
dans les habitudes n’est pas simple; introduire un
comportementinconnu dans un systéme de vie d’ores
et déja organisé ne I'est pas plus.

La médecine, au sens €largi du terme, entre alors dans
une nouvelle période de pratique, celle du partenariat
et de la négociation. Les soignants sont donc
confrontés a un paradoxe thérapeutique :

«ce que le patient doit faire incontestablement» et
«ce que le patient peut accepter de faire».

Dans ce sens, le recours a l'insuline, pour les patients
qui la requiérent, ne se discute pas.

Quelques stratégies permettent néanmoins, dans
certains cas, d’adapter au mieux I'insulinothérapie au
contexte du patient.

La diététique n’offre finalement, en premiére intention,
que peu de marges de manceuvre.

Dans ce sens, elle est semblable au processus d’arrét
du tabac... les patients sont trés vite dans le tout ou
rien !

Qu’en est-il alors de 'activité physique ?

Souvent présentée comme «l'ultime liant» qui garantit
la qualité du concept global de traitement du diabeéte,
I’activité physique souffre d’'une réputation
extrémement lourde auprés du grand public : I'esprit
du sportif, la performance, I'esthétisme, le culte du
corps, lagymnastique, ...

Au travers de ce foisonnement de représentations,
les patients non insulinodépendants (NIDN), le plus
souvent &gés, perdent totalement contact avec la
finalité¢ méme de cette activité physique recommandée
comme «thérapeutique».

Commencer pour certains une activité physique
réguliére, recommencer pour d’autres, modifier des
habitudes inadéquates avec la maladie,... le projet
d’activité physique se confronte a de trés fortes
résistances, expliquant pour beaucoup les résultats
des études sur la compliance.

Le défi

Nous sommes confrontés, comme le montre d'ailleurs

plusieurs études, avec plusieurs faits :

- environ 70% des patients diabétiques sont
sédentaires;

- lamoitié des patients laisse tomber I'activité
physique entre le 3éme et le 6éme mois;
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- seulement 10% des patients continuent la pratique
de l'activité physique au-dela d'une année (BESS
H., MARCUS B.H. et al., 1993).

Ceci renforce l'existence, dans notre semaine
d'éducation des patients, d’'une heure et demie
d'activité physique ou le patient participe, en groupe
et avec I'équipe soignante, a divers exercices.

Par la suite, une réflexion autour de cette expérience
est faite entre les patients et les soignants.

Cette démarche a pour but de sensibiliser les patients
aux bienfaits de I'activité physique, de les stimuler a
pratiquer une activité physique régulierement.

Par ailleurs, cette expérience permet a I'équipe
soignante d'adapter son attitude face au patient en
fonction du stade du comportement (pré-
contemplation - contemplation - préparation - action -
maintien) (PROCHASKA J.O., DI CLEMENTE J.,
1991).

Le but n'est pas forcément de transformer un patient
inactif en patient actif (dans le sens physique du
terme), mais plut6t d'aider ce dernier a «transiter»,
aprogresser dans les stades du comportement.

Les stratégies pour permettre le passage a un état
supérieur du comportement doivent prendre en
compte une série d’éléments :

- Les expériences primaires des patients :
les études montrent que les patients qui ont
réalisé préalablement une activité physique ont
un pronostic plus favorable pour la reprendre.

- Les expériences secondaires des patients :
ceci consiste a faire expliciter au patient ce qu'il
aobservé dans I'expérience des autres patients.
C'estimportant dans la formation d'un groupe
car cela permet de retrouver les mémes niveaux
de difficulté et d'appartenance.

- Lapersuasion verbale, aspect fondamental de
I'enseignement thérapeutique, est centrée surle
patient. Pour enseigner, il faut, dans un premier
temps, savoir comment les gens apprennent.
En d’autres termes, si I'on veut que I'enseigne-
ment soit une communication et que celui qui
apprend y participe a part entiere, il incombe a
I'enseignant de créer les conditions qui vont
permettre la participation, I'implication de
I'apprenant.

- L'état physiologique consiste a valoriser le(s)
bénéfice(s) secondaire(s) de la pratique de
I'activité physique sur I'état de santé.

Notre expérience

L’expérience rapportée ci-dessous s’inscrit dans un
projet original d’enseignement thérapeutique de la
pratique d’une activité physique structurée pour des
patients diabétiques.

Bien que souvent promue par les soignants, la pratique
réelle d’une activité physique en milieu hospitalier
n’apparait que trés récemment dans les programmes
éducatifs.

Bien souvent, I'objectif principal réside dans une

sensibilisation a une pratique cherchant a démystifier
I'aspect «gymnastique».

Pour autant, rien n’est concretement travaillé dans la
perspective de I'appropriation d’'un nouveau
comportement dans le long terme.

De la sensibilisation a I'autonomisation

Dans ce but, nous avions élaboré un programme
d'activité physique en groupe sur 12 mois, qui avait
pour but d'aider le patient a renforcer le maintien de
I'activité physique en développant le processus
d'autonomisation.

Pour cela, nous avions proposé aux patients de
participer en groupe a une activité physique dans un
cadre médicalisé (structure hospitaliere avec présence
de soignants) durant 12 mois, 2 fois par semaine
durant une heure.

La participation dans ce groupe impliquait des
exercices de gymnastique adaptés selon les patients,
la pratique d'un sport en groupe, avec une
augmentation progressive de l'intensité des efforts.
Cette expérience patients-soignants a été réalisée de
fagon réguliere.

Evaluation

Nous avons évalué cette expérience a la fin de la
premiére année et nous avons constaté une bonne
participation, car 90% des patients ont été assidus et
sont venus toute I'année.

Nous avons noté une amélioration des parameétres
biologiques (HbA1c, bilan lipidique).

Concernant le processus d’autonomisation, nous
avons remarqué que les patients ont organisé des
activités paralléles en plus de la pratique de I'activité
physique dans le cadre du groupe.

Les patients ont également exprimé une amélioration
de leur qualité de vie du point de vue physique (moins
essoufflés, plus dynamiques et plus a l'aise pour
bouger), social (le fait de s’autoriser des écarts
alimentaires, construction de projets) et psychologique
(meilleure image de soi, confiance en soi, gestion du
stress).

Ces évaluations résultent d’entretiens de type «focus
groups».

Les patients ont aussi exprimé les effets bénéfiques
dus au groupe comme élément principal (force
d'identification au groupe-solidarité).

IIs se sont donné la possibilité d’échanger leur vécu
et ont aussi remarqué le caractére rassurant d’avoir
des soignants lors de I'activité physique.

Nouvelles pistes

Néanmoins, le taux d’assiduité observé n’est pas
forcément un parametre qui garantit la continuité de
la pratique de I'activité physique.

La dynamique de groupe et la qualité du suivi ne
permettent pas d’assurer le développement de
nouvelles initiatives, de nouveaux choix d’activités
physiques a I'intérieur du groupe.
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Ceci nous semble étre un indice
d’autonomisation dans le sens de favoriser une
individualisation progressive en préparant le
patient a continuer I'activité physique une fois
que la pratiqgue en groupe touche a sa fin.
Par ailleurs, nous avons remarqué un manque d’outil
d’évaluation pour permettre aux soignants de valider
les efforts des patients et de mieux adapter les
stratégies lors de chaque séance d’activité physique.
Le risque de chronicisation et de dépendance
thérapeutique doit imposer un contrat et définir
clairement le cadre du suivi.

A partir de cette premiere expérience, nous avons
élaboré un nouveau programme, visant & ouvrir un
espace éducatif spécifique a la pratique de 'activité
physique, inscrit dans un contrat pédagogique de 3
mois (12 semaines renouvelables une fois).

Ce contrat est établi avec des patients diabétiques qui
pourraient profiter d’'une plus-value thérapeutique liée
al’activité physique.

Pour ce faire, un premier travail de prise de conscience
et de sensibilisation est réalisé au détour d’une
hospitalisation de 5 jours prévue pour un
enseignement général sur la gestion du traitement.
Cette sensibilisation est réalisée grace a des entretiens
individuels ainsi qu’a une premiere expérience
concrete d’activité physique en groupe (90 minutes
d’activité suivies d’une heure de table ronde au sujet
de cette expérience).

A lafin de cette semaine d’enseignement, le patient
décide, ou non, de poursuivre son effort en
ambulatoire, cette fois-ci.

La démarche ambulatoire est composée d’un
programme d’activité physique en groupe, réalisé
durant 12 semaines.

Chagque patient peut choisir de venir une ou deux fois
par semaine aux séances fixées en-dehors des heures
de bureau.

Ces séances sont animées par un kinésithérapeute,
accompagné d’un médecin et d’'une infirmiere, tous
membres de l'unité hospitaliere d’enseignement
thérapeutique. Les soignants sont présents
régulierement tout au long du programme.

Ce projet est clairement orienté vers la construction
d’un comportement autonome visant la pratique sur
un long terme d’'une activité physique adaptée.

Pour réaliser cet objectif, un enchainement de
différentes approches est proposeé :

- variation du type et de I'intensité des activités
(gym douce, jeux, activités corporelles, piscine,
musculation,...);

- introduction a la relaxation et au stretching;

- activités en équipe, en duo, en individuel;

- estimation de I'impact d’une activité physique sur
le poids, les glycémies et le bien-étre;

- auto-animation de parties de séances par les
patients eux-mémes;

- expériences d’activités physiques en extérieur eten
public (promenade, piscine, sortie en vélo, course
populaire,...);

- table ronde sur les bénéfices et les difficultés de la
pratique réguliere;

- décision de pratiquer ou non I'activité
lorsqu’une séance est «annulée par avance»;

- table ronde sur les avantages et limites du recours
au groupe;

- exercices de planification d’activités physiques
personnelles, complémentaires au programme
Propose;

- table ronde sur la planification personnelle en vue
de la sortie du groupe.

Cette démarche, centrée sur l'implication des patients,
favorise la verbalisation des expériences vécues
durant les séances, tout en permettant la projection
dans un futur proche, soutenant un processus de
changement progressif. A partir de ces conditions
d’enseignement, un protocole de suivi a été mis au
point afin de détailler les différentes étapes de ce
processus et les éléments qui le favorisent (et quile
freinent). Plusieurs questionnaires ont été constitués
sur la base d’une publication américaine (MARCUS
B.H. etal., 1993).

Deux axes sont priviligiés dans cette étude :
a/ le processus d’autonomisation et d’individuation,
b/ la motivation au long terme.

Tout au long du programme de 12 semaines et sur
un suivi d’'une année, les patients seront impliqués
dans une évaluation qui se veut non seulement
indicatrice de I'évolution du groupe et des individus,
mais aussi extrémement formatrice pour les patients
eux-mémes. En parallele, des données métaboliques
et de qualité de vie seront aussi prises en compte.

Le programme, établi sur une période de temps fixe,
est renouvelable pour les personnes qui en ressentent
le besoin. Ce renouvellement ne peut se faire qu’une
seule fois, directement aprés les 12 premieres
semaines ou a un moment particulier choisi par le
patient durant le suivi. De plus, chaque patient peut
rejoindre a la fin du programme une structure de type
«fitness» orientée vers le soutien des personnes
malades ou en situation thérapeutique.

Cette structure collabore étroitement avec I'hdpital
mais reste totalement indépendante.

Une telle passerelle permet aux patients de pouvoir
continuer de profiter d’'une structure motivante et de
la dynamique de groupe. Le processus permettant le
passage du groupe a l'individualité doit étre
particulierement accompagné afin de garantir la
pérennité du comportement dans le temps.

Cette expérience s’inscrit dans une recherche
«clinique» de plus en plus prégnante ou il est question
de faire entrer la vie dans I'hdpital. L'investissement
des patients est important, mais c’est sans compter
celui des trois soignants qui décalent leurs activités
professionnelles afin de rejoindre les patients au plus
prés des conditions de loisirs. L’avenir des soins
ambulatoires se trouve certainement dans cette
recherche de partage et de continuité dans le
processus d’autonomisation du patient.

«Sur la santé revenue, sur les risques disparus,
sur I'espoir sans souvenir, j’écris ton nom et par le
pouvoir d’'un mot, je recommence ma vie, je suis né
pour te connaitre, pour te nommer : LIBERTE»
(Paul Eluard). ]
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LE CENTRE D'EDUCATION
A DU PATIENT

SES OBJECTIFS
- Promouvoir concrétement le droit a l'information du malade.

- Soutenir les initiatives cherchant a assurer une plus grande autonomie du malade.
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Une aide méthodologique pour concevoir et réaliser des plans d'information et des outils
d'éducation efficaces, réalistes et capables d'atteindre des objectifs répondant a vos besoins.
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Des évaluations de I'impact des actions éducatives entreprises et des effets des outils créés.
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