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ABD : Association belge du diabete
AJD : Association francaise des jeunes diabétiques

AMAED : Association marocaine d’aide aux enfants diabétiques

ANAES  : Agence nationale d'accréditation et d'évaluation en santé
BD : Bande dessinée

CMH : Complexe majeur d'histocompatibilité

CMV : Cytomégalovirus

DTI : Diabéte de type 1

ETP : Education thérapeutique du patient

HAS : Haute autorité de la santé

HbA1c : HéEmoglobine glyquée

HGPO : Hyperglycémie provoquée par voie orale

HLA : Antigenes des leucocytes humains

IDDM1 . Insulin-Dependent Diabetes Mellitus 1

IFD : Fédération internationale du diabete

ISPAD . Société internationale pour le diabete de I’enfant et de
I’adolescent

OMS : Organisation mondiale de la santé

TSH : Thyroide Stimulating Hormone
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INTRODUCTION



Le diabéte de type 1 est 'une des maladies chroniques les plus fréquentes chez
I’enfant. Selon la fédération internationale du diabéte (IFD), plus de 79.000 enfants
de moins de 15 ans ont développé le diabéete de type 1 en 2013. [1]

Ce type de diabéte est secondaire a une destruction des cellules B du pancréas,
le plus souvent d’origine auto-immune, responsable d’une carence absolue en
insuline. Son diagnostic est en général aisé. Il est porté devant I’association d’une
symptomatologie fonctionnelle aigué avec des glycémies élevées. [2]

En I’absence d’une prise en charge rapide et quotidienne, d’une participation
active des jeunes patients et de leurs familles, I’évolution se fait vers I’aggravation de
la maladie et peut méme engager le pronostic vital. [2]

L’éducation thérapeutique constitue une pierre angulaire dans la prise en
charge et le suivi du diabétique de type 1. Le controle métabolique ainsi que la
prévention des complications a long terme n’est possible que si le patient a acquis un
savoir et un savoir-faire. [2]

Dans notre contexte, ’'ETP chez I’enfant se heurte a plusieurs contraintes, liées
notamment a |I'analphabétisme des parents ou a leur niveau d’études modeste. Ceci
a d’ailleurs été montré dans une étude réalisée au sein du service de pédiatrie du
CHU Hassan Il de Fes, et qui portait sur la prise en charge des enfants diabétiques
insulinodépendants. [3]

Pour de telles conditions particulieres, des supports pédagogiques adaptés a
I’age des jeunes patients et au niveau scolaire des parents, pourraient constituer des
outils intéressants pour transmettre les connaissances que I’enfant doit acquérir, et
rendre plus accessible I'information sur sa maladie, son traitement, sa surveillance et

la prévention de ses complications.



L'objectif de notre thése s’inscrit dans cette perspective. A travers ce travail,
nous avons essayé de :
e Approuver la place de I’ETP dans la prise en charge de I’enfant diabétique ;
e Décrire une revue des expériences nationales et internationales dans ce
domaine ;
e Réaliser des modeles de supports pédagogiques adaptés au jeune age des
patients et destinés aussi bien pour les enfants diabétiques et leurs familles

gue pour I’équipe soignante.



MATERIELS

ET METHODES




I- Approche méthodologique:

Pour la conception de nos supports éducatifs destinés a I’enfant diabétique et
a son entourage, nous avons établi un cahier de charge inspiré principalement des :

— Recommandations du consensus de I'ISPAD de 2009, concernant la prise en
charge du diabéte de type 1 chez les enfants et les adolescents ; [4]

— Guide méthodologique de I’'HAS de 2008, qui propose une description des
étapes d’élaboration d’un document écrit d’information, a I'intention des
patients, des usagers du systeme de santé et de leurs proches ; [5]

— Guide-médecin sur le diabéte de type 1 chez I'enfant et I'adolescent de I'HAS
de 2007 ; [6]

- Autres expériences en ETP chez I’enfant diabétique dans différents pays,

notamment en Algérie, Egypte, Congo, France, Belgique, Canada, etc.

lI- Proposition d’'un cahier de charge pour la réalisation des

supports éducatifs :

1- Identifier le public cible :

- Les patients :

Sont les enfants diabétiques d’age scolaire et les jeunes adolescents
(5- 14ans). Cette tranche d’age compte plus de la moitié des patients diagnostiqués
diabétiques de type 1. [2]

- Les parents :

Dans le cadre d’une maladie chronique chez I'enfant ou |’adolescent, le
« patient », en tant qu’interlocuteur en interaction avec les soignants, est souvent
remplacé par le systeme familial. De nouvelles pratiques et attitudes doivent étre

adoptées aussi bien par I'enfant que ses parents: réaliser I'auto-surveillance



glycémique et urinaire, pratiquer les injections d’insuline, répondre aux différents

évenements quotidiens, etc. [7]

L’équipe soignante :

Le traitement d’un enfant qui a un diabéte demande plus d’effort que pour un

adulte, et il est essentiel d’avoir une approche en équipe pluridisciplinaire. [1]

Le pédiatre : explique en termes simplifiés, la pathogénie de la maladie ainsi
que les modalités du traitement et de la surveillance.

L’infirmier(e) : prend en charge I'éducation technique de I’enfant, qui doit

se familiariser avec le matériel et les gestes d’injection et d’auto-
surveillance.

Le diététicien : fait le point sur les habitudes alimentaires de I'enfant et de

sa famille.

Le psychologue ou le pédopsychiatre : sont les personnes de choix a qui

I'enfant et sa famille peuvent confier leurs appréhensions et leurs craintes,
devant le changement des habitudes de vie et des contraintes exigées par
le diabete.

Autres : Les associations de patients, les enseignants, I’entourage proche...

2- Définir le type des supports choisis :

Les documents écrits ne sont en aucun cas destinés a se substituer a

I'information orale. Mais Il arrive que cette derniere soit mise en défaut et c’est

pourquoi de nombreux auteurs recommandent d’y associer une information écrite.

(5] (8]

Le choix du support écrit a été fait en raison des nombreux avantages qu’il

propose, notamment sa facilité d’utilisation et d’actualisation ainsi que sa capacité

d’étre diffusé a un large public.
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Nous avons opté pour :

Un livret dépliable et bilingue (en arabe et en francais) : Riche en

illustrations, il sera essentiellement destiné a animer les séances

d’éducation thérapeutique initiale ;

- Des brochures : toujours en arabe et en francais. lls seront remis aux parents
mais également a I’entourage proche de I'’enfant : enseignants, proches,...

- 2 carnets pour l'auto-surveillance quotidienne : sous 2 et 4 injections

d’insuline ;

- Etun carnet pour le suivi annuel de I’enfant diabétique.

3- Définir le contenu du support :

. Choix du type d’information donnée :

Au moment du diagnostic, les connaissances de base concernant les enfants et
les parents doivent porter sur les points suivants : [3]

- Diabete : Explication simple des causes et des symptomes habituels ;

- Ce gu’est le glucose ; la glycémie normale et les objectifs glycémiques ;

- L’insulinothérapie ;

- Aspects pratiques : Injection d’insuline, examens de sang et d’urines et

auto-surveillance ;

- Recommandations diététiques de base ;

- Les situations d’urgence : Hypoglycémie et hyperglycémie ;

- Le diabéte a I’école ; et le diabete et le sport.

e  Sources et références utilisées :

L’'information donnée doit étre fiable et indépendante de tout intérét
commercial. Elle doit étre conforme aux données de la science afin d’assurer la

crédibilité et la plus grande justesse de I'information. [9][5]

11



Une recherche des consensus et des recommandations pour la pratique clinique
a été effectuée auprés d’organismes officiels et de sociétés savantes tels que I’'HAS et
I’'ISPAD, afin d’apporter des informations validées.

Nous avons également consulté le site Internet de I'IDF, qui met a disposition
plusieurs documents de qualité, ou les sources, les auteurs, les dates de rédaction
sont cités. On cite, a titre d’exemple : « Le diabete de I'’enfant et de I’adolescent ». |l
s’agit d’un manuel de formation de base a l'usage des professionnels de santé des
pays en développement, rédigé en collaboration avec I'ISPAD et dont une premiere

édition fut publiée en 2011.

4- Appliquer les conseils de rédaction et de présentation :

4-1 Les supports doivent étre lisibles et compréhensibles :

Un texte lisible est intelligible, facile a retenir et se lit avec plaisir et sans peine.
Augmenter la lisibilité du support éducatif est un point fondamental et
incontournable. La compréhension d’un document correspond a un équilibre entre
I'intelligibilité d’un texte et I'aptitude subjective du lecteur a intégrer I'information.
(101 [11]

Pour améliorer la lisibilité du texte écrit dans nos supports, nous avons réalisé

des documents bilingues, en arabe et en francais, ou on a essayé de :

- Privilégier des phrases courtes ; - Utiliser des mots et des verbes

- Placer le verbe pres de son sujet ; actifs,

- Utiliser la syntaxe de base : - Eviter la redondance et la
sujet-verbe-complément ; paraphrase ;

- Utiliser les formes affirmatives et - S’adresser directement au
actives ; lecteur.

Par rapport au contenu, on a tenu a éviter le jargon médical et les mots abstraits

ou trop longs, et a expliquer les termes plus ou moins compliqués.
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4-2 Les supports doivent étre de forme attrayante et aidant a la

mémorisation :

Outre la construction pédagogique, on a essayé de concevoir un support
suffisamment attractif pour soutenir I’attention des jeunes patients.
L’utilisation de photos, schémas, illustrations a été privilégiée.

o La charte graphique et visuelle : caractéres et disposition du texte

Il n’y a pas de regle unique pour choisir la police de caractéres et la disposition
du texte. Néanmoins on s’est appuyé sur les éléments suivants en les adaptant aux
caractéristiques du public a qui s’adressent nos supports et a leur utilisation prévue.
Ces éléments contribuent a améliorer la lisibilité du document : [5]

- La structure du texte : On a utilisé des encadrés réservés aux messages
essentiels, des algorithmes décisionnels et inséré des illustrations et des
tableaux afin de rendre les documents plus agréables a lire.

- La dimension des caractéres : on a utilisé des polices courantes et lisibles,
avec une taille des caracteres fixée a au moins 11 pour le texte et plus pour
les titres.

- Ledessin des caractéres : on a privilégié I'utilisation des mots en minuscules
qui sont généralement plus lisibles que ceux en majuscules. Nous avons
également utilisé ponctuellement caractéres gras et italiques afin de rendre
le texte plus vivant ;

- Laligne justifiée ou non : la vitesse de lecture ne semblant pas étre affectée
par des textes justifiés ou en justification libre.

- La longueur des lignes : on a essayé d’éviter les lignes anormalement
courtes ou longues qui pourraient géner la vitesse de lecture.

- L’espacement entre les lignes et entre les mots : On a utilisé I'interlignage
pour faire ressortir la structure du texte et des espaces ni trop faibles ni

trop importants entre les mots pour ne pas géner la lecture.
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Les grandes masses de texte sont habituellement peu engageantes. On a tenu
a éclairer le texte par des illustrations disposées de maniere équilibrée.

o Les illustrations :

La quasi-totalité des illustrations utilisées dans nos supports est originale.

Elles ont été proprement concues et réalisées a partir du site-web : www.pixton.com.

Il s’agit du premier site-web sur internet qui permet au grand public de créer
gratuitement des bandes dessinées, et ce grace a une nouvelle technologie appelée :

« Click and Drag ».

Ce site-web offre une multitude de possibilités a partir de sa plateforme
gratuite, grace a des :

- Personnages articulables dont on peut modifier les différents caracteres :
aspects vestimentaires, expressions du visage, positions, mensurations et autres

caractéres physiques.

©|F

| 0w Py &
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T Recherche Recherche

ﬁ&
4
Y
i

Figure 1 : Menu des personnages [12]
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- Vignettes avec plusieurs arriéres plans disponibles :

r = 5 = =
Arniere-plans preselectionnes ~

() _
el . _
D z : .-

.

o

|

- Recherche L5

Figure 2 : Menu des arrieres plans [12]

- Accessoires et objets : qu’on peut ajouter a tout moment pour enrichir les

illustrations.

Tous les abjets e Tous les objets

Recherche -l Recherche .

Figure 3 : Menu des objets [12]

- Bulles (aussi appelées phylacteres): de formes variables, elles contiennent
les paroles ou les pensées des personnages, auxquels elles sont reliées par
des appendices pour faciliter I'identification du locuteur. L’appendice prend
la forme d’une fleche pour les paroles et de petits ronds pour les pensées.

- Cartouches : Sont des encadrés rectangulaires contenant des éléments
narratifs et descriptifs assumés par le narrateur, appelés également

commentaires.
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5- Evaluer la compréhension et la présentation des supports :

L’évaluation de nos supports pédagogiques s’est faite selon les criteres de
qualités retenus par l'institut national de prévention et d’éducation pour la santé.
(Annexe 4)

Ces critéres de qualité sont répartis en trois catégories: criteres de qualité

essentiels, criteres de qualité importants et critéres de qualité mineurs. [13]
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RESULTATS



Au terme de ce travail, nous avons réalisé plusieurs documents pédagogiques,

en arabe et en francais, destinés a I'ETP de I’enfant diabétique :

I- Livret : « L’enfant et le diabéte » (Annexe 1)

On a réalisé un livret sous forme de chevalet recto-verso, écrit en francais et

traduit en arabe. Il comporte au total 9 chapitres traitant du diabéte avec une

introduction sous forme d’une bande dessinée.
1- Qu’est ce que c’est que le
diabéte ?
2- L’insuline, c’est quoi ?
3- L’injection d’insuline

4- L’alimentation du diabétique

lI- 5 brochures : (Annexe 2)

5- L’auto-surveillance

6- L’hypoglycémie

7- L’hyperglycémie + cétose
8- Le diabétique a I’école

9- Le diabétique et le sport

Rédigées en francais et traduites également en arabe.

1- « Le diabeéte de type 1 chez I’enfant »
2- « Le diabéte au quotidien »

3- « L’hypoglycémie »

4- « L’hyperglycémie »

5- « L’adaptation des doses d’insuline »
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lll- Carnets pour I’'auto-surveillance et le suivi annuel :

On a essayé de concevoir des modeles de carnets pour |'auto-surveillance

quotidienne ainsi que le suivi annuel de I’enfant diabétique.

1- Carnet pour 'auto-surveillance, sous un schéma a 2 injections
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2- Carnet pour |'auto-surveillance, sous un schéma a 4 injections

d’insuline :
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3- Carnet pour le suivi annuel :

Carnet de suivi annuel

de 'enfant diabétique

@ ENVICE OF PESLATRIE Eass.ﬁﬂ 11}
i '— V]

m—

Année Bilan rénal Bilan Dépistage Dépistage Examen HbAlc Ohbservations
lipidique Thyroidite Maladie cozliague | Ophtalmologigue | (3mois)

TG:
Microalbuminurie/zah -

LDL:

HOL:
Créatinine

cholestérolT -

TG:
Microalbuminurie/24h -

LDL:

HDL :
Créatining :

cholestérolT -

TG:
Microalbuminurie/24h -

LDL -

HOL:
Créatining :

cholestérolT -

TG:
Microalbuminurie/24h -

LDL:

HDL:
Créatining :

cholestérolT -
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DISCUSSION



I- Le diabéte de type 1 chez I’enfant:

1- Epidémiologie :

Le diabete est I'une des quatre maladies non transmissibles prioritaires
identifiées par I’Organisation mondiale de la santé (OMS), aux cotés des maladies
cardiovasculaires, du cancer et des affections respiratoires chroniques. [14]

En 2013, la Fédération internationale du diabete (IDF) estimait a 382 millions le
nombre de personnes adultes (20 - 79 ans) souffrant du diabéete dans le monde, soit
8,9% de la population mondiale. Ce chiffre est supposé dépasser les 592 millions a
I’horizon de 2035. [15]

Le diabete de type 1 représente environ 10 % de tous les cas de diabéte dans le
monde. Cette forme de la maladie apparait le plus souvent durant l'enfance ou
I’adolescence (5- T14ans). [16]

Selon la fédération internationale du diabéte (FID), plus de 79.000 enfants de
moins de 15 ans ont développé le diabéte de type 1 en 2013 avec une incidence
annuelle qui varie selon les régions de 0,1/100.000 en Chine a plus de 35/100.000
en Finlande. L’évolution de ces taux d’incidence sur plusieurs années a montré une
tendance a I’laugmentation de pres de 4%, frappant de plus en plus les enfants de bas

age (0 - 4ans). [15]

EN BREF 2013

Population totale d'enfants [0-14 ans, milliards) 1.9

DIABETE DE TYPE 1 CHEZ LES ENFANTS (0-14 ANS)

MNombre d'enfants atteints de diabéte de type 1 [milliers) L4971
Mombre d'enfants par an [milliers] 79.1
Augmentation annuelle de Uincidence [%)'2 3

Figure 4 : Estimation du nombre d’enfants (0-14 ans) atteints de DT1 en 2013 [15]
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Au Maroc, en l'absence d’un registre national du diabéte, les derniéres données
remontent au bulletin épidémiologique du ministére de la santé de 1999: Preés de 2
millions de marocains avait un diabéte parmi eux, environ 100.000 sont insulino-
dépendants dont 10.000 sont des enfants de moins de 15 ans. Durant I'année 2008,
920 enfants diabétiques étaient suivis a I'hopital des enfants de Rabat. [17]

En 2013, a l'occasion de la journée mondiale du diabete, I’Association
Marocaine des Maladies Auto-immunes et Systémiques (AMMAIS) a qualifié la
situation d’inquiétante en tirant la sonnette d’alarme a propos du nombre, de plus en
plus élevé, des enfants touchés par le diabéte de type 1.

Les raisons de cette hausse ne sont pas encore connues avec certitude mais des
modifications des facteurs de risque environnementaux, I’alimentation au début de la

vie et les infections virales pourraient jouer un réle. [15]

2- Physiopathologie : [18]

Le diabete de type 1 est une maladie auto-immune correspondant a la
destruction progressive des cellules R des ilots de Langerhans, qui normalement
synthétisent l'insuline, aboutissant a une carence absolue en insuline. L'hyperglycémie
apparait lorsqu'environ 90 % des cellules R ont été détruites.

La survenue d'un diabéte de type 1 nécessite :

v Des facteurs génétiques prédisposant :

L'existence d'un terrain génétique de susceptibilité au diabéete de type | est
démontrée. Le déterminisme de la maladie est polygénique. Des études du génome
ont permis de localiser des régions génétiques impliquées dans la susceptibilité au
diabéte de type 1, mais pas encore d'identifier les genes. La région génétique de plus
forte susceptibilité (appelée IDDM1) est située sur le bras court du chromosome 6,
dans le CMH qui comprend les genes HLA. Elle intervient pour 40% de I'ensemble du

risque génétique.
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v Des facteurs déclenchant :
Des facteurs environnementaux pourraient étre impliqués dans la mise en route
du processus auto-immun. Nombreux sont évoqués mais aucun n’est absolument

prouvé :

Infection virale - virus de la rubéole, CMV, virus ourlien, coxsackie

Facteurs diététiques : introduction précoce du lait de vache dans

['alimentation du nouveau-né.

Facteurs toxiques

v Un processus auto-immun :

I a pour cible les cellules B des f7lots de Langerhans du pancréas, ou se
développe une insulite (le processus auto-immun de destruction des cellules B des
flots de Langerhans) avec infiltration lymphoplasmocytaire et réaction inflammatoire.

Ce processus auto-immun est étalé sur plusieurs années avant et apres

I’apparition du diabete.

3- Diagnostic positif:

Le diagnostic du diabete de type 1 est en général aisé. Il est porté devant
I’association d’une symptomatologie fonctionnelle aigué (syndrome polyuro-
polydipsique avec polyphagie et amaigrissement) et des glycémies élevées. [2]

3-1 Circonstances de découverte :

Chez I'enfant, le diabéte se révele dans sa forme classique par le syndrome
cardinal, associant :

- polyurie, polydipsie (deux signes d’hyperglycémie)

- polyphagie, amaigrissement rapide et massif, cétonurie franche (deux

signes d’insulinopénie franche). [18]
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Dans sa forme la plus sévere, I'acidocétose ou rarement un état hyperosmolaire
sans cétose, peut se développer et conduire a un trouble de la conscience, au coma
et, en I’absence de traitement efficace, a la mort. [4]

En général, le diagnostic est confirmé rapidement par la mesure d’une élévation
marquée de la glycémie. [4]

3-2 Critéres diagnostiques : [4]

Les critéres pour le diagnostic du diabéete sont basés sur la mesure de la
glycémie, en présence ou en |I’absence de symptomes.

Le diagnostic peut étre fait de trois facons et, en I’absence d’hyperglycémie
évidente, chacune doit étre confirmée par I'une des trois méthodes suivantes :

> Symptomes de diabéte en plus d’une glycémie au hasard > 2 g/I

Ou

> Glycémie a jeun > 1,26 g/I

Ou

> Glycémie 2h apres la prise de glucose > 2 g/l au cours d’une HGPO.

4- Prise en charge thérapeutigue:

4-1 Insulinothérapie : [19] [2]

Les besoins insuliniques moyens sont d’environ 0,9 a 1Ul /kg de poids et par
jour. Pour le patient diabétique de type 1, l'insulinothérapie est vitale. Toute
interruption, délibérée ou non, du traitement provoque en quelques heures
hyperglycémie et cétose avec leur cortege symptomatique - polyurie, soif, asthénie,
nausées, voire douleurs abdominales et vomissements - puis acidocétose susceptible
d’engager le pronostic vital.

L’hospitalisation est recommandée pour démarrer I'insulinothérapie et
I’éducation thérapeutique. Si le diagnostic est fait a Ioccasion d’une cétose ou

acidocétose, I’hospitalisation est impérative en urgence pour une prise en charge
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globale incluant un traitement spécifique et une surveillance clinique et biologique
adaptée a I'état du patient.

4-1-1 Les modes d’administration : [2]

> Les voies intramusculaire et intraveineuse sont réservées aux situations
d’urgence et sont exclusivement utilisées pour les insulines rapides.

> La voie sous cutanée est utilisée pour I'administration quotidienne des
insulines lentes, intermédiaires et/ou rapides. Les injections d’insuline peuvent étre
faites par les seringues en recommandant I'usage des seringues a graduations visibles
et a aiguilles fines (5 a 8 mm) et indolores.

> Les stylos injecteurs sont a privilégier et doivent étre généralisés pour une
meilleure adhésion du patient et une plus grande efficacité du traitement.

> La pompe a insuline externe est une alternative thérapeutique a envisager
dans certaines situations en I’occurrence le diabete du petit enfant, les hypoglycémies
séveres a répétition et non percues, le diabéte instable,...Cette modalité thérapeutique

nécessite la mise en place d’unités spécialisées dans la prise en charge de ces patients.
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4-1-2 Les différents types d’insuline : [2]

Aujourd’hui, seules les insulines humaines sont utilisées. Elles sont classées

selon leurs : délai, durée et pic d’action.

Tableau 1 : Les différents types d’insuline et leurs modalités d’action

Insuline a durée
D’action rapide

Nom de spécialité

Actrapid HM
Umuline HM rapide

Pic
sérique

Durée d’action

Insulet HM rapide lTa3h 30mn 5-7h
Insuline a durée Insulatard HM 4al2h 1h30 12a16h
d’action Umuline NPH 2 a 8h Th 12a16h
intermédiaire Insulet NPH 2 a 8h Th 12a16h
Mixtard 30 HM 2a8h 30mn 12a16h
Umuline Profil 30 1a8h 30 mn 12a16h
Insulet Mix 30 1 a8h 30 mn 12a16h
Analogues de Lantus Tha3h 24 h
I'insuline a durée Lévémir Tha3h 16 a24h
d’action prolongée
Analogues de Apidra 5 mn 4a6h
I'insuline a durée Novorapid 5 mn 4a6h
d’action rapide
Analogues mixtes Novomix 30 5 mn 9al16h
de l'insuline Humalog Mix 25 5 mn

Les insulines prémixées associent soit une insuline rapide et une insuline
intermédiaire, soit un analogue rapide protaminé qui peuvent étre nécessaires dans

certains cas.
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4-1-3 Les schémas thérapeutiques : [2][20]

I ny a pas de schéma standard. Le schéma préconisé doit étre adapté en
fonction des objectifs thérapeutiques, de I’age, du mode de vie, de I’alimentation, de
la motivation, de la capacité de ressentir et de corriger I’hypoglycémie, de la situation
socioéconomique du patient ; et de la présence ou non de complications ou de
maladies intercurrentes.

Jusqu’a l'adolescence le schéma d’administration d’insuline le plus
fréquemment utilisé est 2 injections par jour d’un mélange d’insulines d’action rapide
(type |) et intermédiaire (type Il), réparti dans la proportion 2/3 le matin et 1/3 le soir
et administré %2 heure avant le petit déjeuner et le repas du soir. Ce schéma permet

de libérer, dans le sang, des pics d’insuline au moment des 2 repas principaux.

Répartition des glucides
de lNalimentation I I
-

- - “‘
.. "
s L -
Activités séparées ) - "%
etcumulées seee | * Te L ™
i i | - &
des insulines : { 2o, L. t.-
w LT - r | - -
- -
[ L i | a0
| -~ s
| ] ] _ ! - ] 4
1 1 1 1 1 1 1
2 injestions d'un o7 1] 3 5 7 L} 2 : 23 o 03 05 o7
mélange dinsulines I I .-I
type | + type Il 1T AL
= = g =
Analyses de sang
ou d'urine * t ' f f
au avant a avant au au
lever i e 4 e SO her |
le déjeuner le diner

Figure 5 : Insulinothérapie en 2 injections [20]

29



Le systéeme a 2 injections impose une régularité dans I’horaire des injections et
des repas, ainsi qu’une répartition des glucides en 6 fois, 3 repas classiques et 3
collations, correspondant au profil d’action des insulines utilisées. Si I’enfant
diabétique veut se libérer des contraintes d’horaire et de quantité de repas, il doit

passer au systeme basal-prandial a 4 injections par jour.

Ropas  § \ LA \

| |
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Gl i
av];‘:ftTe::srepas / / A / A / / A / A /
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= — | —

Eventuellement 4

glycémies aprés avant avant au avant avant avant
les repas le diner ‘avant | coucher le petit déjeuner e d“tljer 'Eairé_r'i;(“
déjeuner e diner déjeuner le diner

Figure 6: Insulinothérapie en 4 injections [20]

Ce systéme, qui mime mieux ce qui se passe normalement, consiste a injecter,
par exemple avant le coucher, une insuline d’action intermédiaire ou prolongée qui
apportera, comme chez le non-diabétique, une insulinémie basale dont on a besoin
en dehors de tout repas. Pour couvrir les repas, il faut injecter, environ }2h avant, une
insuline d’action rapide.

L’horaire des repas a beaucoup moins d’importance que dans le schéma a deux
injections par jour et la quantité d’insuline administrée est adaptée en fonction de ce
gu’on souhaite manger. Il est a noter que le systeme basal-prandial ne donne pas
automatiquement de meilleurs taux d’HbATc que le systéme a 2 injections, si
I’éducation a I'auto-surveillance et a I'auto-traitement est aussi intensive dans les
deux systémes.
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4-1-4 Auto surveillance glycémique : [2]

L’autocontrole glycémique est recommandé pour tous les diabétiques de  type
1. Il permet une adaptation des doses d’insuline en fonction des résultats de I'auto
surveillance des glycémies capillaires. Cette derniere est réalisée au moyen d’un
lecteur glycémique et de bandelettes réactives adaptées a chaque lecteur.

La fréguence et le moment de I’auto surveillance sont le plus souvent dictés par
les besoins et les objectifs glycémiques du malade. Elle doit comprendre des controles
préprandiaux et des controles glycémiques Th 30 a 2 heures apres les repas.

4-1-5 Auto surveillance urinaire : [2]

La recherche de corps cétoniques dans les urines est essentielle dans les
situations suivantes :

Au cours d’un stress

Au cours d’une infection intercurrente

Si glycémie > 2,5 g/l

En présence de symptomes évoquant une acidocétose diabétique (nausées,
vomissements, douleurs abdominales).

4-2 Diététique : [2]

4-2-1 Objectifs :

L’alimentation du diabétique de type 1 doit étre quantitativement et
qualitativement identique a celle des sujets non diabétiques de méme age, de méme
sexe et ayant une méme activité physique.

4-2-2 Prescriptions diététiques :

La prescription diététique doit répondre a 4 objectifs principaux:

- Assurer une amélioration des soins

- Assurer un apport nutritionnel suffisant et équilibré, adapté aux conditions
physiologiques et permettant notamment chez I’enfant une croissance

harmonieuse.
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- Eviter ou réduire les trop grandes fluctuations glycémiques

- Controler les facteurs de risque vasculaire.

Viande, poizson, oeuf
AU moins une fols par
Jour

Produits laitiers:
Un & cehsque repat, soft 3 par jour

Fruits
Legumaz:

A Chiq ue repas, crus eLiou
cuits

1 frufts par jour

[} Ry Fain, céréales ot feculsnts
i A chague repas, eon guantite
equivalente

izzon
1,5 litres d'eau au
mifimum par jour

Figure 7: La pyramide alimentaire chez le diabétique [21]

4-2-3 Education nutritionnelle :

Les prescriptions diététiques doivent étre associées a une éducation
nutritionnelle afin de motiver les patients pour une meilleure adhésion a leur
traitement. Cette éducation doit permettre I’acquisition d’un savoir (répartition de la
ration calorique, sources alimentaires, équivalences alimentaires,...) et d’un savoir-
faire (composition des repas en se basant sur les connaissances théoriques).

4-3 Activité physique : [2]

L’activité physique fait partie de la vie de tous les enfants et adolescents et
devrait étre encouragée de la méme facon chez ceux qui ont un diabéte. En plus d’une

amélioration de la sensation de bien-étre, I'exercice facilite le contréle du poids,
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limite la montée de la glycémie apres les repas, fait baisser le rythme cardiaque et la
pression artérielle et contribue au maintien des lipides sanguins normaux. Ces
facteurs peuvent réduire le risque cardio-vasculaire et étre associés a une HbA1c plus
basse.

Compte tenu des nombreux facteurs qui peuvent la modifier, il n’est pas
surprenant que la glycémie soit trés variable au cours de I’exercice chez I’enfant. Bien
gu’il soit important de respecter certaines regles de base, I'enfant peut avoir besoin
de gérer son activité physique de facon individuelle, la mesure de la glycémie en étant
un point essentiel :

. Avant une activité physique :

> Une glycémie < 1 g/l impose un resucrage immédiat avant l'activité sportive.

> Au-dela de 2,50 g/l le déséquilibre glycémique contre-indique toute activité
physique.

. 30 a 60 minutes apres la fin de I’exercice.

Le patient doit apprendre a adapter son traitement en fonction de
I’entrainement et des efforts. La réduction doit concerner l'insuline qui couvre la durée
de I'effort, mais aussi sur celle qui agira dans les heures suivantes. Ces diminutions
de dose seront adaptées en fonction de I’auto-surveillance glycémique.

4-4 Volet psychologique :

Les enfants en bas age ont besoin de beaucoup de surveillance et de soutien
émotionnel dans leur prise en charge du diabete car la liberté d’étre un enfant est
d'une importance capitale. En grandissant et selon leur maturité mentale, ils pourront
acquérir des qualifications pour I'auto surveillance avec une supervision moins forte.
Cependant, au fil de ces étapes, une éducation continue, des soins et le soutien de
I’équipe soignante et de la famille dans la prise en charge du diabéte est essentielle

pour une transition réussie vers la vie d'adulte.
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5- Suivi et surveillance : [2]

5-1 Professionnels impliqués :

La prise en charge initiale de I'’enfant diabétique de type 1 devrait étre réalisée
par le pédiatre spécialisé en endocrinologie au sein d’une équipe de professionnels
paramédicaux : infirmiers, diététiciens et éducateurs spécialisés en diabétologie.

5-2 Rythme du suivi diabétologique :

Le suivi du diabétique est réalisé au cours de consultations régulieres dont le

rythme minimale recommandé est une consultation tous les 3mois avec :

Surveillance pondérale et de la tension artérielle

- Evaluation de la symptomatologie fonctionnelle (polyurie, polydipsie,

nycturie)

- Recherche d'accidents hypoglycémiques ou cétosiques

- Dépistage et traitement des infections

- Surveillance de I'équilibre glycémique :

> HbAlc:

Plusieurs groupes d’experts comme la Fédération internationale du diabete,
I’Association Américaine du Diabéete et la Société Internationale pour le Diabete de
I’Enfant et de I’Adolescent ont publié des recommandations sur les objectifs d’HbATc.
La plupart suggeérent une HbA1c idéale de 6,5-7 %, a condition que ce niveau puisse
étre obtenu sans trop d’hypoglycémies. Cependant, ces objectifs peuvent se révéler
irréalistes en cas de ressources limitées. L'ISPAD a donc fixé un objectif inférieur a
7,5 %, quel que soit I’age. [5]

» Examen du carnet de surveillance :

Ou sont consignés, les glycémies capillaires, les examens urinaires et les

différentes observations en vue de discussion pour I’adaptation des doses d'insuline.
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5-2 Recommandations particuliéres :

5-2-1 Complications spécifiques a I’enfant:

La croissance et I’évolution pubertaire doivent étre régulierement suivies,
surtout si I’équilibre glycémique est insuffisant.
- Courbe de croissance staturo-pondérale
- Troubles du cycle menstruel chez les filles (irrégularités menstruelles,
aménorrhée secondaire) et surveillance pondérale (une prise de poids
excessive chez les filles en période pubertaire est fréquente et difficile a
réduire).

5-2-2 Affections auto-immunes :

La thyroidite auto-immune, la maladie d’Addison et la maladie cceliaque sont
plus fréquentes chez les enfants diabétiques. On doit réaliser :
- Un dosage annuel de la TSH pour dépister I’hypothyroidie
- Un dosage des anticorps anti-endomysium et anti-transglutaminase pour
le dépistage de la maladie ceeliaque.
Ces deux affections sont susceptibles d’altérer I’équilibre métabolique et
d’entraver la croissance et un développement pubertaire harmonieux.

5-2-3 Complications métaboliques aigues :

. Hypoglycémie :

L’hypoglycémie peut étre traitée soit en ambulatoire ou en hospitalier, selon la
gravité. Tout symptome, toute manifestation rapide ou brutale chez un diabétique
doivent étre considérés a priori comme une hypoglycémie.

Lorsque le sujet est inconscient : la voie per os est strictement contre-indiquée
du fait du risque de fausse route. On utilise le glucagon injectable, préférentiellement
en intramusculaire, ou a défaut le glucosé hypertonique a 30 % en intraveineux (30 a

50 ml).
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. Acidocétose diabétique :

Le diagnostic de I'acidocétose diabétique est facile lorsque le diabéte est connu.
La présence de corps cétoniques peut étre vérifiée par le diabétique a I'aide de
bandelettes urinaires, afin de pouvoir y remédier avant I'acidocétose, par un apport
supplémentaire d’insuline. La recherche de corps cétoniques dans les urines est
conseillée dés que la glycémie capillaire est > 2,5g/I.

L’acidocétose diabétique doit étre prise en charge en milieu hospitalier (service
de médecine ou unités de soins intensifs devant des signes de gravité).

5-2-4 Complications chronigques microangiopathiques :

Elles sont d’autant plus fréquentes que la maladie est ancienne et I’équilibre
métabolique insuffisant. Elles n’apparaissent pas avant plusieurs années de diabéte
et avant le début de la puberté. Il est nécessaire de les rechercher régulierement apres
5 ans d’ancienneté du diabéte, et une fois la puberté débutée.

Les complications macroangiopathiques ne se rencontrent qu’a I’age adulte.

5-2-5 Dyslipidémie :

Le dépistage de la dyslipidémie ne doit étre effectué que chez les enfants et les
adolescents atteints de diabete de type 1 qui présentent d’autres facteurs de risque,
tels qu’une obésité sévere (indice de masse corporelle > 95e percentile) et/ou des
antécédents familiaux d’hyperlipidémie ou de coronaropathie précoce, ou chez ceux
dont le controle métabolique est médiocre.

5-2-6 Troubles du comportement alimentaire :

Le risque de survenue d’un trouble du comportement alimentaire (anorexie,
boulimie, omissions des injections d’insuline pour perdre du poids...) est deux fois
plus élevé chez les adolescentes atteintes de diabéte de type 1 que chez celles qui ne
souffrent pas de diabeéte.

Ces troubles sont associés a un controle métabolique médiocre ainsi qu’a la

survenue plus précoce et a I’évolution plus rapide de complications microvasculaires.
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lI- L’éducation thérapeutique du patient:

1- Généralités:

1-1 Définition :

L’organisation mondiale de la santé (OMS) a donné la définition suivante en
1998 : « L’éducation thérapeutique du patient est un processus continu, intégré dans
les soins, et centré sur le patient. Il comprend des activités organisées de
sensibilisation, d’information, d’apprentissage et d’accompagnement psychosocial
concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins, I’hospitalisation et les autres
institutions de soins concernées et les comportements de santé et de maladie du
patient. Elle vise a aider le patient et ses proches a comprendre la maladie et le
traitement, coopérer avec les soignants, vivre le plus sainement possible, et maintenir
ou améliorer la qualité de sa vie. Il vise a aider le patient et ses proches a comprendre
la maladie et le traitement, coopérer avec les soignants, vivre le plus sainement
possible et maintenir ou améliorer la qualité de vie. L’éducation devrait rendre le
patient capable d’acquérir et maintenir les ressources nécessaires pour gérer de
maniére optimale sa vie avec la maladie». [22]

L’éducation thérapeutique est donc une approche humaniste centrée sur le
patient, ses besoins et ses ressources. Elle est proposée non seulement pour aider le
patient a comprendre sa maladie et son traitement mais aussi pour |'aider a devenir
autonome. [23]

Au cours de ces vingt derniéres années, I’éducation des patients s’est implantée
et a rencontré de nombreux succes avérés. Elle propose un grand nombre de
formations dans plusieurs maladies chroniques, et diffuse des informations sur les
comportements de santé liés a une maladie et a ses traitements. Le malade chronique
recoit ainsi une information quasi compléte sur sa pathologie et ses complications,
les symptomes principaux a repérer, la pertinence d’un traitement et les mécanismes
d’action des médicaments, etc. [23]
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1-2 Objectifs de I’éducation thérapeutique :

En se donnant comme objectif de permettre au patient d’augmenter ses
connaissances, ses compétences, de lui faire prendre conscience de son diagnostic et
de ses facteurs de risque, I’éducation thérapeutique lui permet d’étre réellement
partenaire de soin pour la prise en charge de sa santé a long terme. La personne peut
ainsi apprendre a reconnaitre et interpréter certains symptomes, pratiquer une
mesure physiologique, y répondre par un comportement adapté a I'urgence ou en
prévention, se faire accompagner pour changer un comportement, etc. [24]

Outre ['amélioration de I'observance thérapeutique et la diminution des
complications, I’éducation thérapeutique vise a améliorer la qualité de vie des
patients. Cela peut signifier, par exemple, de les aider a porter un regard plus clément
sur eux—-meémes. [24]

Pour atteindre cet objectif, I’éducation thérapeutique doit permettre : [25]

> D’améliorer I’'attitude du patient face a |'acceptation de la maladie

chronique. Les patients qui acceptent assez bien leur maladie, collaborent mieux a
leur traitement.

> De favoriser I’émergence de compétences médicales (connaissance,

raisonnement, décision), pour mieux assurer son « auto-surveillance » et mieux
prévenir les complications.

> De favoriser I’émergence de compétences techniques (habilité gestuelle)

pour participer a son « auto-soin ».

> D’apporter au patient une relation d’aide. Les patients souffrant d’une

maladie chronique expriment fréquemment un besoin important de relation.

> De favoriser I’observance du patient a son traitement. Il est primordial de

convaincre le patient de I'intérét et du bénéfice des médicaments prescrits.

38



1-3 Principes de I’éducation thérapeutique : [26]

Les principes fondamentaux de 'ETP sont les suivants :

> C’est une démarche centrée sur le patient : elle prend en compte ses
besoins, ses projets. Cela implique une recherche active du point de vue du patient,
par exemple la facon dont il vit avec sa maladie, ses valeurs, les difficultés qu’il
rencontre au quotidien dans sa vie familiale, sociale, professionnelle ou dans la
gestion de ses traitements ou dans ses rapports avec les professionnels de santé.

> C’est une activité pluridisciplinaire car la prise en charge au long cours d’une
maladie chronique fait en général intervenir plusieurs professionnels, d’ou I’enjeu de
faire travailler les soignants, non pas en parallele ou séparés comme c’est
malheureusement souvent le cas, mais de facon coordonnée autour du patient.

> L’ETP est également coordonnée dans le temps. Elle devrait étre proposée,
selon la HAS, proche du diagnostic initial puis lorsque le besoin s’en fait sentir, par
exemple si une complication survient, lors d’un nouveau traitement ou lors de besoins
psychosociaux particuliers. Il est également nécessaire que les compétences acquises
par le patient soient réévaluées, d’ou I'importance du suivi et de I'information des
professionnels entre eux sur le contenu de I’ETP et de ce que le patient a appris.

> L’ETP nécessite des compétences supplémentaires de la part des soighants.
Il est nécessaire qu’ils acquierent de nouveaux savoirs définis par I’OMS : ce sont des
compétences relationnelles, pédagogiques et d’animation, méthodologiques et
d’organisation. Aussi, des qualités d’écoute, d’empathie, de reformulation sont
particulierement nécessaires aux soignants qui réalisent de I’ETP.

> L’ETP est intégrée aux soins et doit étre évaluée. L’évaluation porte sur ce
gue le patient a appris lors de son parcours éducatif : c’est I’évaluation formative qui
repose en grande partie sur I’auto-évaluation par le patient lui-méme. C’est aussi une
évaluation du fonctionnement des programmes d’éducation et des bénéfices attendus
en matiere, par exemple, de qualité de vie, diminution éventuelle des complications,
etc.
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1-4 Populations bénéficiaires de I’ETP : [27]

> Patients :

Une proposition d’ETP doit étre présentée a toute personne, enfant et ses
parents, adolescent, adulte ayant une maladie chronique, quels que soient son age,
le type, le stade et I’évolution de sa maladie. Si cette proposition est acceptée par le
patient, elle doit s’adapter a ses besoins et a ses demandes, que |'étape de «
diagnostic éducatif » doit identifier.

> Entourage du patient :

Les proches (parents d’enfants ayant une maladie chronique, conjoint ou
compagnon, fratrie, enfants de parents malades, personne de confiance, etc.) peuvent
étre associés a la démarche d’ETP, s’ils le souhaitent.

A la demande des parents, les compétences acquises dans le cadre de I’'ETP par
I’enfant peuvent étre portées a la connaissance des enseignants, et écrites dans un
projet d’accueil individualisé. Il en est de méme pour les personnels d’encadrement
du temps périscolaire et de la restauration scolaire.

1-5 Intervenants concernés par I’ETP : [27]

> Professionnels de santé :

Différents niveaux d’intervention dans la démarche d’ETP sont possibles pour
les professionnels de santé et nécessitent une coordination et une transmission
d’informations.

v' Informer, proposer une ETP, suivre le patient

Tout professionnel de santé, impliqué dans la prise en charge usuelle d’un
patient ayant une maladie chronique, doit informer le patient de la possibilité de
bénéficier d’une ETP, et doit la lui proposer en lui décrivant les ressources locales.

Toute rencontre du patient avec un professionnel de santé, notamment avec
celui qui a initié 'ETP, est une occasion d’aborder avec le patient le vécu de sa maladie
et de sa gestion, et de s’assurer du maintien des compétences en particulier de celles

de sécurité.
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v' Réaliser I’ETP :

Dans le champ de la maladie chronique, la mise en ceuvre de I'ETP requiert
souvent I'intervention de plus d’un professionnel de santé, voire d’emblée le recours
a une équipe multidisciplinaire. La composition de I’équipe qui réalise I'ETP dépend
du public-cible, en particulier de son age, du type, du stade et de |’évolution de la
maladie, de la nature des compétences a acquérir par le patient.

La démarche éducative se déroule en quatre étapes successives (Voir Annexe 3).

v’ Etre formé pour mettre en ceuvre I’'ETP :

L’ETP est mise en ceuvre par des professionnels de santé formés a la démarche
d’ETP, aux techniques de communication et aux techniques pédagogiques qui
permettent d’aider le patient a acquérir des compétences d’autosoins et d’adaptation,
au travail en équipe et a la coordination des actions (Annexe 4).

> Autres professionnels pouvant étre impliqués :

D’autres professionnels peuvent intervenir soit en contribuant directement a la
démarche éducative, soit en proposant une réponse adaptée aux difficultés du patient
ou de son entourage ou des professionnels de santé qui mettent en ceuvre I'ETP :
psychologue, travailleur social, éducateur en activité physique adaptée, pédagogue de
la santé, etc.

> Patients et associations :

L’intervention de patients dans les séances collectives d’éducation
thérapeutique peut étre complémentaire de l'intervention des professionnels de
santé. Elle contribue a la démarche éducative par :

- un partage d’expériences de la maladie ou des traitements ;

- un relais des messages délivrés par les professionnels de santé ;

- un échange sur les préoccupations quotidiennes, la résolution de probléemes
et les ressources disponibles.

Les associations de patients peuvent également participer a I'ETP, afin
d’informer, d’orienter, d’aider, de soutenir le patient et ses proches.
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2- Particularités de I’ETP chez I’enfant :

L’éducation thérapeutique de I’enfant atteint de maladie chronique est
formellement reconnue en 2002 dans un rapport de I’Agence Nationale
d’Accréditation et d’Evaluation en Santé (ANAES). Cette éducation est définie a partir
de I'éducation thérapeutique du patient adulte formalisée par I’'OMS quatre ans
plutot [28] : « L’éducation thérapeutique vise a aider I’enfant et ses parents a acquérir
et maintenir des compétences permettant une gestion optimale de la vie de I’enfant
avec la maladie. Elle nécessite la mise en place, par le(s) professionnel(s) de santé,
d’un processus par étapes, intégré dans la démarche des soins, a I'attention de
I'enfant, de ses parents et de son entourage (enseighants, etc). L’éducation
thérapeutique est un processus personnalisé, constructif et continu. Elle est adaptée
a I’enfant et a ses parents. Elle dépend de la qualité de la relation entre les soignants,
I’enfant et les parents. L’éducation peut faire appel a des séances tant individuelles
que collectives » [29]

L’éducation thérapeutique chez I'enfant nécessite des compétences spécifiques
dans les 6 grands domaines suivants: [30]

1) Les programmes d’ETP s’adaptent au développement de I’enfant proposant
ainsi des sessions adaptées a leur age et prennent en compte les besoins de
I’adolescent.

2) La relation triangulaire en pédiatrie enfant-parents-soignant et le transfert
progressif des compétences des parents vers l’enfant, impliquent une
éducation de qualité des parents et des enfants.

3) L’éducation concerne également les autres personnes de I’environnement
responsables de I’enfant (créche, école. . .).

4) Si les programmes s’appuient sur des référentiels de compétences adaptés
a l'age des enfants, les objectifs de sensibilisation et de soutien

psychosocial sont majeurs chez I’enfant.
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5) La prise en compte de I'affectivité et des compétences psychosociales des
parents et des enfants ouvre d’autres pistes éducatives enrichissant les
programmes.

6) Enfin, les soignants adaptent également leur démarche et leurs méthodes
pédagogiques aux caractéristiques des enfants (jeu, créativité,
expérimentation. . .)

Dans ce cas particulier de I’éducation thérapeutique chez I’enfant, le choix d’une
technique pédagogique doit s’adapter a son age, a son développement psychomoteur
et au programme scolaire suivi. L’utilisation des outils, et des supports pédagogiques
doit permettre de mieux communiquer avec |’enfant afin de l'aider a mieux

comprendre sa maladie chronique ainsi que sa prise en charge.
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3- L’ETP chez I’enfant diabétique :

Le diabete de type 1 est I’'une des maladies chroniques les plus fréquentes chez
I’enfant et l’adolescent. Compte tenu de ce public-enfant spécifique et des
caractéristiques de prise en charge quotidienne de cette maladie chronique, la
Fédération internationale du diabete (IDF) et la Société internationale du diabete de
I’enfant et de I'adolescent (ISPAD) préconisent d’adapter I’éducation thérapeutique
aux besoins des enfants et de leur famille. Il s’agit d’ « ouvrir la voie a une prise en
charge pratique, souple et adaptée a I’age, d’assurer le bien-étre de I’enfant et de
I’adolescent qui devraient étre capables de participer aux activités normales de la vie,
a la maison, a I’école et dans le milieu professionnel et de réduire les complications
psychologiques et a long terme ». [31]

L'éducation thérapeutique chez I’enfant diabétique consiste a lui transmettre
des connaissances concernant sa maladie et son traitement. Elle vise a développer
chez lui un savoir faire dans le but d’acquérir une certaine autonomie vis - a - vis de
ses soins quotidiens.

D’apres les recommandations du consensus de I'ISPAD en 2009, on distingue 2
niveaux d’éducation thérapeutique chez I’enfant diabétique : [4]

3-1 Education initiale (Niveaul) :

Au moment du diagnostic, les connaissances de base devraient porter sur les
points suivants :

1. Comment le diagnostic a été fait et les causes des symptdémes.

2. Explication simple des causes probables du diabéte. Ne pas avancer de cause
discutable.

3. Pourquoi I'insuline est tout de suite indispensable et comment elle agit.

4. Qu'est-ce que le glucose ?

- la glycémie normale et les objectifs glycémiques.
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5. Aspects pratiques :
- injections d'insuline
- examens de sang et/ou d'urine et motifs de la surveillance.
6. Recommandations diététiques de base.
7. Explication simple de I'hypoglycémie.
8. Le diabete en cas de maladie. Ne jamais arréter l'insuline
- prévenir I’acidocétose.

9. Le diabete a la maison ou a I'école, y compris les effets de I'exercice physique.

10. Cartes d'identité, colliers, bracelets, etc. ...

11. Adhésion a une association ou a d’autres groupes de soutien.

12. Adaptation psychologique au diagnostic.

13. Toutes les coordonnées téléphoniques en cas d'urgence.

Les méthodes et les moyens éducatifs pour dispenser I’éducation initiale
dépendront de I'expérience et des ressources locales.

Initialement, I’éducation sera essentiellement individuelle (avec la famille) et
devrait étre renforcée par des recommandations écrites et des brochures qui devraient
étre adaptés a I'age et a la maturité de I'enfant.

Des documents a I'intention des parents devraient étre rédigés dans leur propre
langue et dans un style compréhensible.

Selon les recommandations de la HAS, un programme d’éducation
thérapeutique initiale débute des que le diagnostic médical est posé et se déroule sur
I’année qui suit. Au cours de cette période, on estime que le patient peut acquérir les
compétences d’auto-soins et d’adaptation a la maladie estimées nécessaires pour
débuter la gestion de sa maladie et son traitement et établir les premiers reperes d’un

vivre avec....Le suivi éducatif intervient aprés cette premiere année. [7]
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3-2 Programme continu d’éducation (Niveau 2) : [4]

L’éducation continue doit étre modulable et personnalisée, adaptée a la phase
évolutive du diabéte, a I'age de I’enfant, a sa maturité et a son mode de vie, a sa
culture et dispensée au rythme qui lui convient.

Cette phase correspond a I’accompagnement des essais, des expériences de
I’enfant dans son quotidien et vise I'approfondissement de ses connaissances et
I’acquisition de nouvelles compétences:

1. Physiopathologie, épidémiologie, classification et métabolisme.

2. Insuline : sécrétion, action et physiologie.

3. Injections d’insuline, types d'insuline, absorption, profils d'action et
variabilité, adaptations des doses d’insuline.

4. Nutrition : organisation des repas ; conseils sur la qualité et la quantité de
glucides, de graisses, de protéines et de fibres ; adaptation aux situations
particulieres, repas a I'extérieur ; croissance et prise de poids ; « aliments pour
diabétiques » ; édulcorants et boissons.

5. Surveillance, y compris I'hémoglobine glyquée et les objectifs précis (validés)
d’équilibre glycémique.

6. Hypoglycémie et sa prévention, connaissance des signes et prise en charge,
incluant le glucagon.

7. Maladies intercurrentes, hyperglycémie, cétose et prévention de
I'acidocétose.

8. Résolutions de problemes, réajustements du traitement.

9. Définition d’objectifs.

10. Complications micro- et macro-vasculaires et leur prévention. Nécessité
d’une évaluation réguliere.

11. Exercice physique, vacances et voyages, y compris les vacances et les camps

éducatifs.
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12. Ecole, université, emploi et conduite automobile.

13. Mises a jour sur la recherche.

L’éducation continue se fera le plus souvent en ambulatoire (consultation,
domicile, association). Si I'importance de I'équipe, son expérience et les circonstances
locales ne le permettent pas, les programmes éducatifs peuvent étre dispensés a
I'hopital, soit individuellement, soit en groupe et autant que possible dans un
environnement protégé et propice a I’apprentissage.

Le programme éducatif devrait utiliser des méthodes d'enseignement centrées
sur e patient, interactives et adaptées a l'enfant diabétique.
Les nouvelles technologies, vidéos, CDs, Internet,...peuvent plaire aux jeunes, mais

seront plus efficaces en usage interactif.
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llI- Techniques et outils pédagogiques pour I’ETP:

Les techniques et outils pédagogiques sont nombreux, et n’ont pas toujours été
validés. Le choix de ces ressources doit se faire de maniére concertée par les
professionnels qui mettent en ceuvre collectivement un programme d’ETP. Ces
ressources doivent étre disponibles, accessibles, adaptées aux objectifs de la séance
d’ETP, leurs modalités d’utilisation décrites et les professionnels de santé formés a

leur utilisation. [27]

1- Techniques pédagogiques : [27]

Les techniques pédagogiques, utilisées au cours des séances d’ETP collectives,
individuelles, ou a des moments d’auto-apprentissage pour le patient, sont dédiées a
I’acquisition de compétences d’autosoins. Elles intégrent dans leur conception et leur
animation des modalités de développement de compétences d’adaptation
(Voir Annexe 5).

Ont été retrouvées dans la littérature les techniques pédagogiques suivantes :

Exposé interactif

Etude de cas

Table-ronde
Remue-méninges

Simulation a partir de
I’analyse d’une situation ou
d’un carnet de surveillance
Simulations de gestes et de

techniques

Travaux pratiques

Atelier

Activités sportives

Jeu de role

Témoignage documentaire

Technique du photolangage
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Les critéres de choix d’une technique d’apprentissage sont les suivants :

La pertinence, au regard de la compétence a acquérir et des objectifs de la
séance d'ETP ;

Le respect des principes d’apprentissage : participation active, interactivité,
progression a un rythme individuel ;

La propriété de la technique a mettre en lien le contenu du programme d’ETP
et ’expérience personnelle du patient ;

La commodité des techniques : facilité d’application et emploi régulier dans
le contexte ou se déroulent les séances ;

L’adaptation au public (age, niveau de lecture et de compréhension,

difficultés d’apprentissage, etc.).
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2- Outils pédagogiques :

2-1 Définition et fonction de I’outil pédagogique :

Un simple support (livret, tableau, film) n’est pas un outil pédagogique ; par
contre un support devient un outil pédagogique dans le cadre d’une démarche quand
il est élaboré pour aider un public a atteindre un objectif et /ou résoudre une
problématique, dans un contexte donné. [32]

Les outils pédagogiques d’intervention en éducation et promotion de la santé
sont des ressources a la disposition de I'intervenant, pour le travail sur des savoirs,
savoir faire et savoir étre dans le champ de la santé. [33]

L'objectif de I'utilisation d’outils pédagogiques est de :

Renforcer les aptitudes et ’'autonomie des individus par rapport a leur santé.

Enrichir leurs informations, mais aussi les aider a mieux comprendre et a

analyser les phénomenes de santé, les soins et les services médicaux.

- Favoriser l'acquisition de certaines compétences pratiques et prendre
conscience des possibilités d’étre acteur de sa santé sur un plan individuel.

- Enfin inciter a exploiter concrétement des possibilités de participation pour

améliorer la santé. [34]

2-2 Les différents types de supports pédagogiqgues :

a) Les supports visuels :

> Polycopies ( Livret, dépliant, brochure, affiche, fiche pédagogique, BD...)

L'utilisation de ce type de support pédagogique propose de nombreux
avantages : facilité d’utilisation, création originale, etc. Mais celui que I'on peut
qualifier de principal est sans nul doute la possibilité d’accompagner et de guider

I’éduqué dans son acquisition, sa sélection et sa mise en forme de I'information. [35]
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% Lelivret :

Le livret est un outil pédagogique qui se veut d’étre simple, souple et facile a
diffuser. Il permet d’apporter les informations de base concernant une maladie et des
conseils pratiques sur sa prise en charge.

Une bonne information, adaptée aux enfants, est primordiale pour petits et
grands. Pour un public jeune, le livret doit étre ludique et tres visuel afin de joindre
I'utile a I’agréable.

% Le dépliant et la brochure:

Parmi les outils de présentation, ce sont les plus simples, le plus accessibles. Ils
permettent de diffuser une information breve, concise et ordonnée. Cette information
permet a toute personne intéressée d’avoir un minimum d’information sur la maladie.
Elaborés selon une méthode explicite, ils complétent I'information délivrée oralement
par le professionnel de santé et peuvent aider le patient ou l'usager a participer aux
décisions qui concernent leur santé.

« La fiche pédagogique :

Comme la brochure, la fiche pédagogique est une fiche d’information qui
permet de répondre a un objectif précis. La seule différence est qu’elle se présente
sous la forme d’une seule feuille recto verso alors que la brochure se présente sous
la forme d’une feuille pliée en 2.

% L’affiche :

Les affiches et les annonces généralement attirent l'attention des gens et
atteignent beaucoup de personnes. Les messages utilisés dans ces supports sont
courts et directs. Ainsi ils peuvent étre de différentes tailles, styles, formes et
couleurs. Et ils ont bénéficié actuellement d'avancées technologiques importantes, ils

offrent une reproduction de photos en couleurs de meilleure qualité.
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% LaBD:
La bande dessinée est un moyen de communication permettant de raconter
des histoires par le biais de la combinaison texte- image. Elle permet de faire passer

rapidement des idées et de divertir grace a des dessins clairs et peu de textes. [36]
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Tableau 2 : Les différents types de polycopiés

Outils pédag

Livret

Le Dépliant

La Brochure

L’Affiche

Fiche pédagogique

Avantages
» Colt variable (codt de
conception a amortir sur
le nombre d’exemplaires)
* Facilité de diffusion
* Support matériel concret
* Peu encombrant
* Faible colt
* Facilité de diffusion
P Support matériel concret
et peu encombrant
¥ Duplicable

* Codt variable

* Facilité de diffusion

P Support matériel,

concret et peu
encombrant

P Duplicable

* Faible colt

P Facilité de diffusion

P Peut atteindre un large

public

* Simple d’acces

» Bon marché

* Diffusion facile

» Téléchargeable sur

Internet

* Opérationnel/centré sur

I’action

* Colt variable

» Attractivité pour les

amateurs du genre

¥ Facilité de diffusion

* Support matériel concret

* Peu encombrant

: Avantages et inconvénients [10]

Inconvénients

* Peu d’interactivité

* Classique, scolaire

* Peu adapté aux publics maitrisant
mal I’écrit ou la langue

* Passivité du public

* Utilisation individuelle

P Interactivité faible

P Classique, scolaire

P Ciblé sur I'information

P Peu adapté aux publics maitrisant

mal I’écrit ou la langue

¥ Passivité du public

P Utilisé dans tous les secteurs
(assurances, banques,etc)

* Interactivité faible

F Classique, scolaire

* Peu adapté aux publics maitrisant

mal I’écrit ou la langue

P Passivité du public

P Utilisation individuelle

* Interactivité faible

P Classique, scolaire

* Ciblé sur I'information

¥ Passivité du public

* Peu attractif

* Scolaire

* Difficulté d’acces pour certains
publics

* Connotation culturellement forte
* Graphisme périssable

* Utilisation individuelle
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>

Tableau: effacable/ en papier [37]

Le tableau effacable ou en papier reste le support le plus largement utilisé en

formation.

v

Il permet la mémorisation : I’écrit reste affiché et ceci favorise la prise de
note et donc la mémorisation de I'information ;

Il facilite I'intégration d’un raisonnement : une démonstration qui  s’inscrit
au fur et a mesure au tableau et que les éduqués prennent progressivement
en note facilite la compréhension. L’association simultanée de la vision, de
I'ouie et de la prise de notes favorise I'assimilation et, a moyen terme, la
mémorisation ;

Il permet de ménager le suspens : le tableau peut étre utilisé comme
accroche pour attirer I'attention des formés (un chiffre mystérieux, un
dessin que I'on construit progressivement,...) ;

Il formalise I'interactivité : Le tableau est I'outil idéal pour prendre en

considération les idées en les écrivant pour que tous les visualisent.
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Tableau 3 : Avantages et Inconvénients des tableaux

Avantages Inconvénients

* Dos tourné au groupe

* Economique * Perte de mémoire : effacable
*Vivant, bonne animation P Changement d’échelle : difficulté
P Possibilité de correction, d’utilisation

Tableau de modification P Conditionné a I'utilisation de

effacable * Grande surface : grand petits

(noir, blanc...) dessins, plus grand nombre matériels périssables (craies,
d’informations,... feutres)
* Le tableau blanc peu servir *Pas de préparation a I’avance,
d’écran de projection écriture en direct : risque de

fautes, d’illisibilité

* Dos tourné au groupe

P Probleme de lisibilité, selon la
taille du groupe

P Conditionné a I'utilisation de

* Mémoire conservée petits
Tableau en * Facilité d’utilisation matériels périssables et parfois
papier * Facile a déplacer absents
(Bloc-notes * Possibilité d’une (feutres, ruban adhésif et punaises
géant) préparation a I'avance pour affichage)
*Vivant, bonne animation * Probleme lié au manque de
feuilles
» Consommation excessive de
papier
(colteux)

> Diapositive :

Auparavant, on utilisait des diapositives a passage manuel. Actuellement elles
sont remplacées par des diapositives projetées directement a partir d’un ordinateur.

> Transparent:

Le transparent est un film en plastique sur lequel on écrit. Ce support nécessite
I'utilisation d’un appareil de projection, le rétroprojecteur qui projette lI'image

reproduite sur le transparent sur un écran, au tableau ou au mur.
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Tableau 4 : Avantages et inconvénients de la diapositive et du transparent [10]

Outil
pédagogique

Diapositive

Transparent

Avantages

* Pédagogique : image
présentant la

réalité

*Vivant : grande image et
animation

possible en jouant sur la
vitesse de

projection

P Récréatif

» Possibilité d’utiliser les
couleurs

*facilité d’utilisation

P convient a des groupes

nombreux

k préparation a I’avance, en

totalité ou en partie

P utilisation a la lumiére de

jour

*image de grande taille

P vivant, animation possible :
superposition, complément

en direct

*formateur face a son

auditoire

 permet de démonstration

P ordre de présentation

modifiable

F photocopie possible

Inconvénients

* coliteux

» conditionné a I'utilisation de
matériels susceptibles de
pannes

et parfois absents

P Préparation demandant du
temps pour la prise de vue, la
sélection et I’organisation de
I’enchainement

* liés a la réalisation :
application,

temps

¥ bruit du rétroprojecteur

P Nécessité d’assombrir la
salle pour la

projection : difficulté pour
prendre des

notes

* coliteux

¥ conditionné a I'utilisation de
matériels périssables (feutres,
ruban

adhésif et caches pour
montage),

susceptibles de pannes
(rétroprojecteur) et parfois
absents

(feutres, rétroprojecteur, écran)

* |iés a la conception : trop
d’information

P liés a la réalisation :
application,

temps

P bruit du rétroprojecteur
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b) Les supports audio-visuels/informatiques :

Le contenu est trés varié avec possibilité de combiner différents types de
produits véhiculés via des supports multimédias : cassette vidéo et audio (de moins
en moins utilisées) CD ROM, DVD ROM, VCD ROM ( pouvant étre lus sur lecteur
spécifique ou un ordinateur), Site Web, etc.

Les informations véhiculées peuvent étre:

Un contenu vidéo : films courts ou longs, spots publicitaires et dessins animés

Un contenu audio

Animation crée par des logiciels spéciaux (tel que I’animation flash)

Contenu multimédia combiné (audio, vidéo, animation)

c) Divers : Jeu de cates, ateliers de théatre, etc.

2-3 Critéres de qualité des supports pédagogiques : (Voir annexe 6)
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IV- Modalités pratiques de mise a disposition des supports

pédagogiques :

Quelle que soit sa qualité, il ne faudrait pas laisser croire que [’outil
pédagogique peut se suffire, car en réalité son efficacité repose sur la compétence de
I’éducateur et sur les modalités de I'animation mise en place. [38]

L’utilisation du document d’information dans une démarche de participation du
patient et de I'usager aux décisions concernant leur santé doit étre réfléchie a priori.
De I'utilisation du document va dépendre la stratégie de diffusion. Cette derniére est
influencée par le contenu, la présentation et le format du document écrit. [5]

Un support éducatif doit faire partie d’un véritable programme de prise en
charge. Il peut étre :

> remis directement par le professionnel de santé en consultation, lors de la
réalisation de soins ou au cours d’une hospitalisation et en complément d’une
information orale ;

> diffusé dans les salles d’attente, dans les pharmacies, etc. ;

> envoyé directement aux patients via les associations de patients ou d’autres
relais (caisses d’assurance maladie, mutuelles, etc.) ;

> ou proposé en libre service dans certains lieux publics (écoles, salles de sport,
etc.). [5]

Les lieux de mise a disposition des supports éducatifs n’ont pas été étudiés
dans la littérature ni comparés entre eux. Actuellement, il n’existe pas d’études
permettant de préciser les avantages d’un site par rapport a un autre, ni de préciser
le lien entre des besoins tres spécifiques ou un statut particulier et le recours a un

lieu donné. [39]
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V- Expériences nationales et internationales :

1- Exemples des expériences nationales :

> Fiches pédagogiques : réalisées par le Professeur A. Balafrej, professeur de
diabétologie-pédiatrie a I’hopital des enfants de Rabat. Elles contiennent un ensemble
de recommandations rédigées en arabe et en francais et sont regroupées dans un

livret téléchargeable a partir du site de I'IDF. [40]
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> Diapositives en langue arabe réalisées par Professeur A.Balafrej : [40]
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> Guide du jeune diabétique : Gestes de tous les jours

Il s’agit d’un livret réalisé par la Fondation ONA et sous la supervision du
Professeur A. Balafrej. Il est écrit en langue francaise et accompagné d’illustrations.

Ce guide regroupe un certain nombre d’informations et de conduites a tenir
pratiques concernant la prise en charge quotidienne de la maladie : Injection
d’insuline, analyse de la glycémie et des urines, signes de [|’hyper et de

I’hypoglycémie, etc.
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> Colonie de vacances au profit des enfants diabétiques : [41]
Organisée annuellement par I’AMAED
(L’Association Marocaine d’Aide aux Enfants
Diabétiques), cette colonie de vacances est
rendue possible grace a I'implication et au
soutien d’un grand nombre d’acteurs dont |

notamment I’hopital des enfants de Rabat,

son administration et son staff médical, avec
la coordination du professeur Amina Balafrej, professeur de diabétologie-pédiatrie ,
mais également grace au soutien de la Délégation régionale du ministere de
I’Education nationale et a I'aide des autorités locales.

L’édition 2013 s’est déroulée du 12 au 24 aolt derniers, a Larache, ou 23
enfants diabétiques, agés de 8 a 14 ans, ont étés accueillis sous I’encadrement d’un
staff médical pluridisciplinaire composé d’un médecin, d’'un infirmer, d’une
diététicienne, de 4 moniteurs, d’un directeur éducatif, d’un assistant social et de toute
une équipe en charge de la logistique.

En plus de son caractere récréatif, la colonie de vacances constitue un véritable
atelier d’apprentissage et de formation pour les enfants diabétiques, avec un riche
programme comprenant :

- Des séances de sensibilisation animées par un médecin de I’hopital des
enfants de Rabat, ou il est expliqué aux enfants les démarches a suivre et
les précautions a prendre au cas ou apparaissent les signes de
complications ;

- Des cours de formation sur les habitudes alimentaires et sur le régime a
suivre sont également assurés par une diététicienne sur place ;

- Des cours d’éducation physique dispensés par un encadrant, etc.

61



2- Exemples des expériences internationales :

: v ¢
e Algérie : « DiabEduc junior » [42] b 2

duc
C’est un programme d’éducation et d’accompagnement

des jeunes patients diabétiques de type 1. Lancé fin 2012 et
réalisé par des experts pédiatres algériens, il comprend au
total neuf modules de formation, en francais et en arabe, dont
chacun a bénéficié de supports pédagogiques adaptés a
I'enfant : Diabete, auto-surveillance, insulinothérapie,

hypoglycémie, hyperglycémie, diététique, etc. Il est associé a

un autre programme de formation des médecins de santé

scolaire appelé : « Diabécole ».
e République Démocratique du Congo : Bande dessinée
« Moseka and her friends : On the way to a better life with diabetes” : [40]
Il s’agit d’une bande dessinée publiée dans la langue nationale et traduite en

anglais par la Fédération Internationale du Diabete ( IDF Life for Child Program)

I
A1 ke | and gaatrihe. Just buy the madkcatisne
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on the way
to a better life
with diabetes
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e Mali : Dessins animés éducatifs développés par ’ONG Santé Diabéte Mali [43]

e Egypte : Un livret pédagogique [40]
Rédigé en arabe par le Professeur M. Essamahi, Professeur en pédiatrie aux

Hopitaux universitaires d’Ain Shams.
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Syrie : Dessin animé en langue arabe expliquant la physiopathologie et les

symptémes du diabéte chez I'enfant. [44] JElM S g8 S ald "o Sl (i pa'

o Le royaume du Bahrein : Livret « Les enfants et le diabete »
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. France : I’AJD, I’association d’Aide aux Jeunes Diabétiques[46]

- Site web de I’AJD :
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- Les cahiers de I’AJD : sont des documents pédagogiques créés pour les

familles et leurs enfants par la commission pédagogique de I’AJD
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Parce que I'alimentation
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- dans lo vie.
- dans la traitement du diobéte =
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- « Fiche d’aide au diagnostic de type 1 » (AJD) : pour prendre conscience de

I'urgence a diriger les familles vers les centres pédiatriques
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- Affiche de sensibilisation (AJD) : pour connaitre les symptomes qui doivent

conduire a consulter rapidement un médecin
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- Un dépliant « grand public » : Accompagnant [|'affiche précédente, il est

distribué aux familles via les pharmacies, les cabinets médicaux, les mairies et autres

lieux publics liés a la petite enfance.

‘,1:‘% Campagne Diabéte Enfant et Adolescent
' Li diable, & est avair trep de sucre | T TT —
dars be sang. décle m diskel= chagae arnie
 Char enfant ot 1'ad) ! o arriweat & Philptal dang of B jrav
| i bobtm @t |5 plun souwens od Plus b= raibermes] et pricofe
o la dnparivon d'une i e phes les Formed groves
o pedas | ireaing. Pt Bl dvitdes,
+ Er"aboarce f rmding, In shems cn wers dars
I SN - o Anpa i fa ghpcdn b - 5 G Al oz L Abde aun Senes labeHgues
-'“'-='|iﬂ-'l-7'\.'\-:ﬁ°||i- B kst b recnnm AU H i Publign,
e L I grancrnie arLE P dlesbs, o3 une Jy doen lwbel s 2'orRe = e
crarts jofae i préserce de giEDes e e LA e L b sRTE 2eEC A ChndE,
e, i pes e o i s T s ance encanpsore arens 8 41-hematicn

i e Tarnfllon wl dux profmiiionnsl o de
s, dara i bl o0 reduina 1e irdasmce dic
dignostics o dis de Habéie chex Enfant s
1" e L

Le diabéte de Penfant
el de Fadolescent
ik une rEeRte

o O b ik goll, 00 uring bemcoup ot muse !

umwpunﬁru 1 uﬂm-mmup luu

hawars b arit, mduphlmlu _‘ Wolre mifact Sodf ¢ uriie B que
; | dhaditade,
i i .‘ M # recammenct @ fadee pipd wa it :
« o ped dha poids W Consultes unmidec
i ot ot Dtigi. | w1 am gervire d 'argesrer bergitalivr
Nedsihptink o o dir aspaarskai.
L - al A #, apparaii fros S e
e Chim | |:m o ‘hrrc 4 =g de grancos TR R EEA et E R EOr e
qenrihas J nE-Tanced appldas Bhin CERTIguEL Har en ownk g ur e dishese de Tenfant
gl srtmirent dpuless  sbjomireles, reuse ot [*ncinlescant, rderea wr
vombsorents, nepirethn mekls, ot peut deoluo e dialita- rames nsk

O ory (aokioc o )

e Belgique : ’ABD, I’Association Belge du Diabéte [47]

- Le Guide du diabéte : C’est I'ouvrage de référence de fi«_r:f

I’Association Belge du Diabéte et il est remis a chaque personne '

(ou parents de personnes diabétiques) ainsi que tous ceux intéressés
a comprendre la maladie. Il décrit le diabéte de type 1 comme de type
2, chez I'adulte comme chez I'enfant ou encore chez la femme
enceinte.

Le Guide fait le point sur les différents traitements et les complications

éventuelles liées a la maladie. Les aspects sociaux liés au diabete de méme que

I'alimentation des personnes diabétiques sont aussi abordés.
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- Séjours de vacances éducatifs & sportifs (I’ABD)

Les stages se déroulent sous forme de séjours
résidentiels d’une semaine au centre ADEPS « Les deux Oltes »
a Engreux dans les Ardennes. Les activités proposées sont
multiples et les jeunes participants sont encadrés par une
équipe pluridisciplinaire expérimentée en diabétologie
pédiatrique et placée sous la supervision d’un médecin

spécialiste (pédiatre ou diabétologue).

¢ Montréal (Québec), CHU mére-enfant : [48]

- Livre : Le diabéte chez I’enfant et I’adolescent

Destiné principalement aux parents des enfants
diabétiques de méme qu’aux adolescents souffrant de cette
maladie. Il appartient a la Collection de I’Hopital Sainte-

Justine pour les parents, CHU mére-enfant, Montréal (Québec)

- « La Petite Histoire de Léon »

C’est un livre qui a été concu pour aider les enfants
préscolaires diabétiques a comprendre ce qui leur arrive et
pour aider leurs parents a les soutenir dans ce qu’ils vivent. Il
appartient également a la Collection de I’'Hopital Sainte-

Justine pour les parents, CHU méere-enfant, Montréal (Québec)
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e Canada : Mon livre personnel sur le diabéte de type 1: [49]
Un livret de 40 pages, écrit et illustré par S. J. Hollenberg, une grand-mere
canadienne d’un enfant diabétique. Disponible pour un téléchargement gratuit, il a

été traduit en plusieurs langues, notamment en langue arabe.
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e Australie : Site Web (diabeteskidsandteens) [50]

Website for Kids and teens with Type 1 Diabetes by the Australian Diabetes

Council
ndtéens.c om.au

“iE  kids  TEENS
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CONCLUSION



Alors que la multiplication des cas de diabéte au Maroc est a I'image des
tendances actuelles a I’échelle mondiale, de nombreuses personnes atteintes
recoivent des soins inadéquats en raison de ressources humaines et médicales
insuffisantes, d’équipements cliniques inappropriés et d’'un manque d’éducation au
diabete. [51]

L’éducation thérapeutique est essentielle pour les jeunes diabétiques de type 1.
Elle représente, pour le moment, le seul moyen fiable pour installer, le plus tot
possible chez I'enfant, des comportements responsables dans sa future prise en
charge de la maladie. Cependant, le manque d’outils validés sur lesquels s’appuyer
pour animer les séances d’éducation thérapeutique constitue une des difficultés
fréguemment mises en avant par les professionnels. [28] [38]

Devant ce constat, nous avons essayé a travers ce travail d’initier un projet
d’éducation thérapeutique de I'enfant diabétique de type 1. La premiére étape a été
de proposer des supports pédagogiques destinés a I’enfant diabétique et a son
entourage, dans le but de rendre plus accessible I'information sur sa maladie, sa prise
en charge au quotidien, et la prévention de ses complications.

Afin d’assurer la pérennité de ce projet, hous avons proposé des perspectives
intéressantes pour ce travail par :

- L’évaluation des supports réalisés auprés des jeunes patients et leur

entourage ;

— Une diffusion plus large de ces documents et leur intégration au programme

national de santé scolaire ;

— La réalisation d’un dessin animé éducatif adapté au contexte marocain ;

— Et enfin, la création d’un site-web destiné aux enfants diabétiques et a leur

entourage.
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RESUMES



RESUME

Introduction : L’éducation thérapeutique constitue la pierre angulaire de la

prise en charge et le suivi de I’enfant diabétique de type 1. L’objectif de notre travail
consiste a approuver le role de I’ETP chez I’enfant diabétique et a réaliser des modéles
de supports pédagogiques destinés aussi bien pour les jeunes diabétiques et leurs

familles que pour I’équipe soighante.

Matériels et méthodes : Pour la réalisation de nos supports, nous avons

élaboré un cahier de charges et une méthodologie d’aide a la réalisation de
documents-patients, dans le respect des critéres de qualité définis par I'HAS, I'INPES
et les professionnels de la santé.

Résultats : Au terme de ce travail, nous avons réalisé un livret illustré pour
aider a I’animation des séances d’ETP ainsi que des brochures sur différents themes
concernant : le diabéte, les situations d’urgence et la gestion du diabete au quotidien.
Nous avons également concu des carnets destinés a I'auto-surveillance et au suivi
annuel du diabétique. Chaque document a bénéficié d’une traduction en arabe, d’une

relecture et d’une évaluation selon les criteres de qualité retenus par I'INPES.

Conclusion : Les supports pédagogiques sont nécessaires pour la mise en

ceuvre de I'éducation thérapeutique chez I’enfant diabétique. Adaptés a son age, ils
constituent des outils intéressants lui permettant d’acquérir les connaissances et les
compétences nécessaires pour une meilleure gestion de la maladie. Néanmoins, ils
doivent faire I'objet d’une actualisation réguliere et d’une évaluation auprés des

patients afin d’en connaitre leurs effets a court et a long terme.
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Summary

Introduction: Therapeutic education represents a major key in the care of

type 1 (insulin-dependent) diabetic children. The objective of our work consists in
approving the use of TPE with diabetic children and to realize teaching aid for diabetic

teenagers, families and medical teams.

Equipment and methods: To realize our teaching support, we have set up

specifications according to the quality requirements defined by the HAS, the INPES
and the healthcare professionals.

Results: Eventually, we came up with a booklet (to help with the management
of the TPE sessions), and also some pamphlets on diabetes, emergency situations and
daily management. We have also designed some booklets dedicated to self-
monitoring and annual control.

Every document has been translated in Arabic, double checked and evaluated

according to the quality requirements defined by the INPES.

Conclusion: Therapeutic teaching aid can be really helpful to educate insulin-

dependent children. According to their age, they can learn some vital information on
how to manage their disease efficiently.
Nevertheless, these data must be regularly updated and also tested periodically

by the patients to see the consequences on a mid-term and on a long term basis.

75



ANNEXES



ANNEXE 1 / 2

Pieces jointes

Il ¥ o el
Jalall g p¥1 a2

0535613542 . T

hida63@yahoo.fr . fearyiag A

77



ANNEXE 3

Etapes de réalisation d’un programme d’ETP selon les

recommandations de I’ Haute Autorité de santé - 2007 :[27]

= Connaitre le patient, identifier ses besoins, ses aftentes et
sa réceplivité a la proposition de IETP.
Appréhender les différents aspects de la vie et de la
) Elmfm personnalité du patient, évaluer ses potentialités, prendre
diagnostic éducatif en compte ses demandes et son projet.
Appréhender la maniére de réagir du patient & sa situation
et ses ressources personnelles, sociales, environnemen-
tales.
.".. .\-\-
nt Formuler avec le patient les compétences a acquérir au
Définir un regard de son projet et de |a stratégie thérapeutique.
PRI, ocier avec lui les compétences, afin de planifier un
pessaondie N;ig ramme individuel il ’
dETP avec des o ;
priorités Les communiquer sans équivoque au patient et aux
d'apprentissage professionnels de santé impligués dans la mise en ceuvre
et le suivi du patient
(3)
Planifier et mettre
en ceuvre les Sélectionner les contenus a proposer lors des séances
séances d'ETP d'ETF, les méthodes et techniques participatives d'ap-
individuelle prentissage.
ou collective ou Réaliser les séances.
enalternance
(4)

Faire le point avec le patient sur ce qu'il sait, ce qu'il a
Realiser une compris, ce qu'il sait faire et appliquer, ce qu'il lui reste
évaluation des éventuellement & acquérir, la maniére dont il s'adapte a
mm ce qui lui arrive.
acquises, du ) . -
déroulement Proposer au patient une nouvelle offre d'ETP qui tient
du programme compte des données de cette évaluation et des données

du suivi de la maladie chronigue.
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ANNEXE 4

Liste non exhaustive des compétences nécessaires aux

professionnels de santé pour mettre en ceuvre I’éducation thérapeutique

du patient de maniére multidisciplinaire

(Selon I’ Haute Autorité de santé - 2007) : [27]

Compétences relationnelles : Communiquer de maniere empathique, recourir a
I’écoute active, choisir des mots adaptés, reconnaitre les ressources et les difficultés
d’apprentissage, permettre au patient de prendre une place plus active au niveau des
décisions qui concernent sa santé, ses soins personnels et ses apprentissages.
Soutenir la motivation du patient, tout au long de la prise en charge de la maladie
chronique.

Compétences pédagogiques et d’animation : Choisir et utiliser de maniére adéquate
des techniques et des outils pédagogiques qui facilitent et soutiennent I’acquisition
de compétences d’autosoins et d’adaptation, prendre en compte les besoins et la
diversité des patients lors des séances d’ETP.

Compétences méthodologiques et organisationnelles : Planifier les étapes de la
démarche d’ETP (conception et organisation d’un programme individuel d’ETP négocié
avec le patient, mise en ceuvre et évaluation), recourir a des modalités de coordination
des actions entre les services et les professionnels de santé, de maniere continue et
dans la durée.

Compétences biomédicales et de soins : Avoir une connaissance de la maladie
chronique et de la stratégie de prise en charge thérapeutique concernées par le
programme d’ETP, reconnaitre les troubles psychiques, les situations de vulnérabilité

psychologique et sociale.
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ANNEXE 5

Finalités de I’éducation thérapeutique :

Les compétences d’auto-soins et d’adaptation

(Selon I’ Haute Autorité de santé - 2007) [52]

+ Les compétences d’auto-soins représentent des décisions que le patient

prend avec l'intention de modifier 'effet de la maladie sur sa santé, et qui

consistent a:

soulager les symptdomes, prendre en compte les résultats d’une auto-
surveillance, d’une auto-mesure ;

adapter des doses de médicaments, initier un auto-traitement ;
réaliser des gestes techniques et des soins ;

mettre en ceuvre des modifications de mode de vie (équilibre
diététique, programme d’activité physique, etc.) ;

prévenir des complications évitables ;

faire face aux problémes occasionnés par la maladie;

et impliquer son entourage dans la gestion de la maladie, des

traitements et des répercussions qui en découlent.

Les compétences d’adaptation recouvrent les dimensions suivantes:

se connaitre soi-méme, avoir confiance en soi ;

savoir gérer ses émotions et maitriser son stress ;

développer un raisonnement créatif et une réflexion critique ;
développer des compétences en matiere de communication et de
relations interpersonnelles ;

prendre des décisions et résoudre un probleme ;

80



se fixer des buts a atteindre et faire des choix ;

s’observer, s’évaluer et se renforcer.
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ANNEXE 6

Les criteres de qualité des outils d’intervention en éducation pour la

santé retenus par I’INPES [33]

Liste des critéres de qualité essentiels (31 critéres)

Quallté du contenu (7 critéres)

Les sources utilisées sont identifides.

Les informations sont d'actualité.

L'owtil ne fait pas la promotion d'un produit ou d'une marque.

Le contenu est objectif et nuancé.

Le contenu est acceptable au regard de I"Ethigue.

Le contenu est pertinent par rapport au théme,

Le contenu est pertinent par rapport aux objectifs annoncés,

Quallté pédagogique (11 critires)

Les objectifs sont annoncés.

L'émetteur du discours est facilement identifiable.

Le point de vue du destinataire est pris en compte.

L'outil £vite la mise en Echec des destinataires.

Le niveau de difficulté est adapté au destinataire (vocabulaire, schémas, régles du jev...).
Le destinataire est interpellé, rendu actif, mis en situation.

Les connaissances et représentations préexistantes des destinataires sont prises en compte.
L'outil propose des activités gui suscitent des interactions entre participants.

Les sentiments suscités par 'outil (crainte, malaise...) ne produisent pas d'effet négatif.
Les ressorts utilisés par le concepteur de 'outil sont tous en accord avee les valeurs de la promotion de la santé,
Ces ressorts ne nuisent pas a 'implication des participants.

Quallté du support (9 critéres)

Le support choisi est pertinent par rapport au destinataire.

Le support choisi est pertinent par rapport au sujet traité.,

Le support choisi est pertinent par rapport aux objectifs annoncés,

Les consignes, régles, modalités d'utilisation sont claires.

11y & un guide d'utilisation.

» -

il n'y a pas de quide, I'outil peut tre utilis€ sans difficulté.

Le guide inclut la ou les méthodes pédagogiques.

Pour les cédérams, la navigation est aisée.

Pour les cédérams, Iinteractivitd est réelle,

Qualité de la conceptlon (2 critéres)

La conception de |'outil sappuie sur une analyse des beseoins des destinataires.

La eonception de 'outil s'appuie sur une analyse de la littérature,

Appréclation d'ensemble (2 critéres)

Iy a adéquation de l'outil avec les objectifs annoncés/la raison d'&tre/les destinataires.
L'utilisation de I'outil est possible dans les conditions prévues par le concepteur.




ANNEXE 6 (suite)

Liste des critéres de qualité impertants (30 critéres)

Qualité du contenu (1 critére)

Il 'y a pas d"Eiéments caricaturaus/stéréotypes entrafnant une perturbation de la compréhension du contenu.
Quallté p&dagoglque (11 critéres)
L'Emetteur apparaft comme l&gitime au regard des propos qu'il tient.

Le contenu est structuré,

La compréhension est facilitée,

La mémarisation est favorisée (répétitions, moyens mnémotechnigues...).

Lappropriation est facilitée (exemples variés, régles...).

On peut utiliser seulement certains Eléments (modularit€) ou seulement certaines séquences (vidéa).

L'outil offre des ressources pour en savoir plus.

Il'y & une identification possible avec les personnages (fonction, cadre de vie, catégorie socioprofessionnelle).

Les exemples sont proches du vécu.

L'outil propose des activités qui favorisent des interactions avee 'environnement extérieur au groupe.

L'outil prévoit une procédure d'évaluation 3 appliguer auprés des destinataires.
Qualité du support (14 critdres)
Les images animées sant de bonne qualité,

La lisibilit€ du support &crit est corracte.

Le son est de bonne qualité.

Les illustrations sont de bonne qualité.

L'&criture et I'expression sont de bonne qualité.

Loriginalit&finnovation des &léments matériels et techniques renforce 'intérét/implication des participants.

L'outil est solide/robuste.

La forme est d'actualité (vocabulaire, fond sonore, vEtements, style...).

Le guide d'utilisation inclut des ressources documentaires.

Le guide d'utilisation inclut une description des précautions 2 prendre (pitges ou probl2mes 3 éviter).

Le guide d'utilisation inclut des suggestions pour I"&valuation.

Pour les cédéroms, il y a possibilité dimprimer.

Pour les cédéroms, la compréhension des boutons/icines est aisée.

Pour les cédéroms, il y a une organisation logigue : hiérarchisation, menus, outil de recherche,

Liste des critéres de qualité mineurs (4 critéres)

Quallté du contenu (1 critine)
Le contenu informatif est exhaustif.
Quallté du support {3 eritéres)
Les &léments matériels et techniques sont remarquables guant 3 leur originalité/innovation.

Cette ariginalité/innovation favarise l'interaction.

Pour les c&déroms, il v a possibilité de liens avec Internet.
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