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I.  INTRODUCTION

Tout d’abord, le sujet auquel j’ai décidé de m’intéresser dans le cadre de la réalisation de mon
mémoire concerne 1’éducation thérapeutique du patient diabétique de type 1. En effet, le
domaine de la diabétologie découvert dans le cadre de mes études en soins infirmiers a
toujours été pour moi extrémement riche vu les particularités du suivi éducatif. J’ai également
eu Dopportunité de réaliser un stage d’observation d’une semaine dans un service de
consultation en diabétologie, stage qui m’a permis de confirmer mon attrait pour ce domaine.
Par ailleurs, je souhaite réaliser au terme de ce master en Sciences de la Santé Publique, une
formation en diabétologie afin d’obtenir mon titre d’infirmiére relais en diabétologie.

De plus, cette maladie chronique ne cesse de progresser au fil des années, d’ou I’intérét de s’y
intéresser tout particuliérement. En effet, « le nombre de personnes atteintes de diabéte est en
constante augmentation. » (OMS, 2019, p.6). D’apres ’International Diabetes Federation
(2022), « En 2021, le diabete affecte plus de 537 millions de personnes dans le monde, dont
61 millions en Europe » (Diabetes around the world in 2021, para 1). Néanmoins, il me parait
important de souligner la limite de ces statistiques liée a la qualité sans doute aléatoire du
recensement.

Au cours de ce travail, j’ai décidé de me focaliser plus particulierement sur le diabéte de type
1. Je suis consciente que celui-ci est moins répandu que le diabéte de type 2 mais les patients
adultes atteints sont souvent diagnostiqués a un plus jeune age et leur traitement est plus
contraignant. Cela signifie, selon moi, que ceux-ci sont plus impactés par le changement de
mode de vie que cette maladie implique, comme illustré par Van Duinkerken et al. (2019,
p.555) : « Une minorité importante d'adultes atteints de diabéte de type 1 éprouvent des
difficultés d'adaptation et une grande détresse liée au diabéte ». Ensuite, j’ai également fait le
choix de cibler les jeunes adultes diabétiques de type 1. De mon point de vue, ceux-ci se
situent dans une tranche d’age qui complexifie la gestion de leur diabéte. En effet, comme le
mentionnent Johnson et al. (2019, p.5), « L'émergence de 1'age adulte est généralement une
période [...] au cours de laquelle les jeunes doivent souvent faire face a de nombreux
changements relationnels, géographiques et éducatifs/professionnels, ce qui signifie que le
diabete n'est souvent pas une priorité ou qu'ils doivent adapter la gestion de leur diabéte a des
situations inédites ». C’est donc pour ces différentes raisons que j’ai décidé de m’orienter vers
ce public-cible spécifique.

Suite aux diverses recherches documentaires effectuées, j’ai également pu formuler
différentes observations. Premi¢rement, j’ai pu constater que les différents articles identifiés
abordaient tres peu le vécu des patients avec la maladie en tant que tel. Ceux-ci s’intéressaient
pour la plupart & ’autogestion, a I’auto-efficacité, a 1’adhésion thérapeutique ou encore au
niveau de régulation émotionnelle du patient diabétique.

Ensuite, a diverses reprises, j’ai pu remarquer que le ressenti psychologique des patients
diabétiques était peu pris en compte par les soignants lors des consultations d’éducation



thérapeutique, comme illustré ci-apres : « Comme pour le soutien émotionnel, les participants
ont estimé que les conseils et le soutien fournis par les professionnels de la santé [...] étaient
insuffisants. » (Due-Christensen et al., 2019, social adaptation, §1). En effet, les prestataires
de soins se focalisent particuliérement sur 1’aspect clinique et fonctionnel de la pathologie.

Par ailleurs, au travers de mes différentes lectures, j’ai aussi pu relever qu’aucune d’entre
elles n’analysait le point de vue du professionnel de santé ainsi que celui du patient diabétique
de maniére simultanée. Effectivement, aucune source littéraire n’abordait le ressenti des
soignants quant a leur capacité d’engager une éducation thérapeutique qui permettrait aux
patients de vivre plus aisément avec leur maladie. Cela représente selon moi un déficit
important car il pourrait étre intéressant d’observer les similitudes/divergences d’expériences
entre ces deux populations afin d’identifier les facteurs empéchant une éducation favorable.
Ces différents constats me permettent ainsi d’appuyer ma démarche.

Cela m’amene a identifier ma question de recherche qui est celle-ci : « Comment favoriser la
contribution infirmiére a ’accompagnement personnalisé des jeunes adultes atteints de
diabéte de type 1 afin de les aider a vivre avec leur maladie ? ». De ce fait, I’objectif de ce
mémoire consiste a identifier de quelle maniére et dans quelles conditions 1’éducation
thérapeutique du professionnel infirmier doit étre réalisée afin de permettre au patient
diabétique de type 1 de vivre avec sa pathologie.

En ce qui concerne la structure de mon mémoire, celle-ci sera articulée en plusieurs parties.
La premicre d’entre elles abordera le cadre théorique qui permettra de mieux cerner les
différents concepts de ma problématique sur base de la littérature (partie 1). Ensuite, je
procederai a la récolte et a I’analyse de données par I’intermédiaire de méthodes qualitatives
en détaillant la méthodologie utilisée et les résultats obtenus (partie 2). Les trois grandes
méthodes qualitatives qui vont structurer mon mémoire sont 1’analyse de la littérature, les
entretiens avec des témoins privilégiés et les entretiens de type semi-directif réalisés aupres
d’infirmicres de consultation en diabétologie et de jeunes patients adultes diabétiques de type
1. Cette analyse empirique me permettra alors d’obtenir des résultats qui auront pour but de
répondre & ma question de recherche initiale. Je réaliserai par la suite une partie discussion qui
me servira a confronter les différents résultats obtenus selon les diverses méthodes utilisées
(partie 3). J’identifierai également les limites et les éventuelles perspectives futures de mon
travail. Enfin, je conclurai celui-ci.

II. PARTIE 1 : CADRE THEORIQUE

Chapitre 1 : Le diabete

Je vais maintenant développer plusieurs thématiques se rapportant au diabéte de type 1 et
ayant pour moi, un impact sur le vécu du patient avec sa maladie.



1. Classification des types de diabéte

D’aprés la classification existante, il y a deux types prépondérants de diabete : le diabéte de
type 1 et celui de type 2. L’appellation « diabéte » désigne une classe de désordres
métaboliques caractérisés par 1’existence d’une hyperglycémie lorsqu’aucun traitement n’est
mis en place (OMS, 2019). La désignation d’un type de diabéte en particulier découle des
caractéristiques présentes lors du diagnostic mais divers patients diabétiques ne sont pas
assignables a une classe spécifique (Kuldeep & Kumar, 2018). La classification du diabéte est
en revanche essentielle pour le diagnostic mais aussi pour 1’adaptation d’un traitement
spécifique au patient. Cependant, les caractéristiques attribuables aux diabétes de type 1 ou de
type 2 ont fortement changé au fil des années. Cela explique la difficulté constante des
professionnels a effectuer un classement des différents types de diabéte. La volonté de vouloir
effectuer une distinction entre le diabéte de type 1 et le diabete de type 2 chez ’adulte a
provoqué la création de nouvelles sous-catégories. De ce fait, nous pouvons retrouver, outre
les deux types de diabéte principaux, les formes hybrides de diabéte ainsi que les autres types
spécifiques de diabéte, le diabete non classifié et I’hyperglycémie détectée pour la premiere
fois pendant la grossesse dont le diabete gestationnel (OMS, 2019). Seul le diabete de type 1
sera explicité dans le cadre de ce mémoire, celui-ci étant 1’objet de mon travail. Les divers
autres types de diabéte existant seront cités en annexe 1.

2. Epidémiologie

Tout d’abord, le diabete de type 1 (appelé aussi diabéte juvénile ou insulinodépendant),
représente +/- 10% des patients diabétiques. Celui-ci est diagnostiqué chez des individus
s’apparentant a toute classe d’dge confondue mais, de maniere générale, il est retrouvé chez
des enfants et des adultes plus jeunes (Fédération Internationale du Diabete, 2022 ;
Association du diabéte, s.d.). D’apres la Fédération internationale du Diabete (2022), « Le
diabete de type 1 (e DT1) est 1'une des maladies chroniques a la croissance la plus rapide,
touchant pres de neuf millions de personnes dans le monde » (New global Type 1 Diabetes
Index highlights the unmet need of people living with type 1 diabetes, §1).

A titre informatif, notons que le diabéte de type 2 (aussi qualifié de diabéte non insulino-
dépendant ou de la maturité) est le type de diabete qui se manifeste le plus fréquemment dans
la population générale et constitue 90% de I’ensemble des diabetes identifiés mondialement
(OMS, 2022 ; Sciensano, s.d.). Auparavant, le diabete de type 2 ¢€tait surtout retrouvé chez des
patients adultes apres 40 ans. Actuellement, il est aussi observé fréquemment chez I’enfant et
I’adolescent en surpoids ou obese (OMS, 2022 ; Association du diabéte, s.d.).

3. Causes et physiopathologie

Le diabete de type 1 est, d’apres les connaissances actuelles, impossible a éviter (Sciensano,
s.d.). En effet, cette pathologie est une maladie auto-immune : le systéme immunitaire élimine
lui-méme les cellules béta du pancréas produisant de 1’insuline (Sciensano, s.d. ; Association
du diabéte, s.d.). Par conséquent, le pancréas ne sécrete plus assez d’insuline. L’insuline est



I’hormone qui s’assure de la distribution du sucre vers les cellules et de la régulation du taux
de sucre sanguin. D’aprés Sciensano, le diabéte de type 1 représente le résultat de la relation
entre « une susceptibilité génétique et une cause environnementale, encore méconnue »
(causes, §4).

4. Symptomes

En ce qui concerne le diabéte de type 1, une quantité insuffisante d’insuline est produite par le
pancréas, ce qui empéche une régulation normale du taux de glucose dans le sang. Ce surplus
de sucre dans le sang est évacué par les reins et provoquera alors des urines abondantes. Cette
perte d’eau engendrera par conséquent une envie importante de boire et une soif intense. De
plus, les cellules ainsi privées de glucose, trouveront 1’énergie nécessaire dans la graisse, ce
qui entrainera également une perte de masse corporelle (Sciensano, s.d.).

Les différents symptdmes se manifestant chez les patients diabétiques de type 1 apparaissent
souvent de manicre soudaine. Cela s’explique d’ailleurs par la rupture brutale de production
d’insuline provoquée par la destruction auto-immune des cellules du pancréas. Les différentes
manifestations identifiées sont donc des urines excessives (polyurie), une soif intense
(polydipsie), une faim persistante, une éventuelle perte de poids, des troubles de la vue ou une
forte fatigue. D’autres symptomes peuvent également apparaitre tels que des vomissements et
douleurs au niveau de 1’estomac, des picotements, des engourdissements ou une perte de
sensibilit¢ au niveau des mains ou des pieds, des infections a répétition et un temps de
cicatrisation des plaies beaucoup plus long (Sciensano, s.d.).

5. Diagnostic

Le diagnostic du diabéte est réalisé en controlant la glycémie qui représente en fait le taux de
sucre dans le sang (Sciensano, s.d.). Cette glycémie est mesurée soit a jelin, soit de maniere
aléatoire lorsque des symptomes du diabete surviennent, soit apres 2 heures de temps et apres
avoir effectué¢ une épreuve de tolérance au glucose par voir orale (HGPO) avec ingestion de
75 g de sucre (OMS, 2019). Ce constat est aussi établi a I’aide de I’hémoglobine glyquée.
L’hémoglobine glyquée (ou I’HbAlc) désigne 1’équilibre glycémique mais sur une période de
temps plus étendue (3 mois). De maniere universelle, celle-ci est reconnue comme étant le
meilleur indicateur de 1’équilibre diabétique. Ces différentes techniques diagnostiques sont
effectuées grace a une prise de sang pratiquée chez les patients (Sciensano, s.d. ; Bauduceau
et al., 2018). D’apres I’OMS (2019, p.6), « les personnes présentant des valeurs de glycémie a
jetn > 7.0 mmol/L (= 126 mg/dl), une glycémie postcharge de 2 heures > 11.1 mmol/L (=200
mg/dl), une HbAlc > 6.5 % (48 mmol/mol) ou une glycémie aléatoire > 11.1 mmol/L (=200
mg/dl) en présence de signes et de symptomes sont considérées comme diabétiques. ».
Lorsque des valeurs anormales sont décelées chez des personnes ne présentant pas de
symptomes de diabete, il est alors préconisé de refaire un test identique le plus rapidement
possible le jour d’apres, afin de confirmer le résultat (OMS, 2019).



Le diabete de type 1 est souvent diagnostiqué de manicre rapide étant donné son apparition
brutale comme expliqué précédemment (Sciensano, s.d.).

6. Normes diabétiques

Chez une personne non diabétique, la glycémie a jelin est considérée, dans les normes,
lorsqu’elle se situe entre 0.70 et 1.10 g/L et lorsqu’elle est inférieure a 1.40 g/L. 1h30 apres un
repas (Bauduceau et al., 2018 ; Fédération Francaise des Diabétiques, s.d.). D’aprés la
Fédération Francaise des Diabétiques (s.d.), une hypoglycémie se produit lorsque le taux de
glucose dans le sang est inférieur a 0.60 g/L et une hyperglycémie lorsque la glycémie est
supérieure a 1.10 g/L. En ce qui concerne ’hémoglobine glyquée, elle est considérée comme
normale en dessous de 5,8 % (Bauduceau et al., 2018).

Concernant les patients diabétiques, 1’objectif premier du suivi est de viser ’équilibre
glycémique. En cas de diabéte de type 1, de fagon générale, ’'HbA1c idéale est a moins de 7,5
% et, si possible, en dessous de 7 %. La glycémie a jelin, recommandée par la Haute Autorité
de santé (HAS) frangaise et équivalente a ’'HbAlc visée, se situe entre 0.70 et 1.20 g/L. Deux
heures aprés un repas, elle doit se trouver entre 1.40 g/L et 1.80 g/L.

7. Complications
a) Aigues

Les problemes de type « aigus » liés au diabéte font leur apparition de manicre soudaine et
sont causés par un déséquilibre entre ’insuline et le glucose. Ces complications aigues se
nomment 1’hyperglycémie et ’hypoglycémie. Le phénoméne d’hyperglycémie se produit
quand le taux de sucre dans le sang est trop élevé et I’hypoglycémie survient quand ce méme
taux est a l’inverse trop bas, en fonction des normes glycémiques vues précédemment
(Sciensano, s.d.).

L’hyperglycémie se manifeste lorsque la personne diabétique oublie d’effectuer son injection
d’insuline, lorsqu’elle commet une erreur au niveau du dosage ou encore lorsqu’elle présente
une quelconque maladie (Sciensano, s.d.). Les manifestations physiques les plus rencontrées
en présence d’une hyperglycémie sont la fatigue, I’irritabilité, une envie fréquente d’uriner,
une soif intense, des infections a champignons (mycoses) survenant de manicre répétée, des
plaies cicatrisant plus lentement et des troubles de la vue (Sciensano, s.d.). Les formes les plus
graves de I’hyperglycémie sont 1’acidocétose diabétique ou un état hyperosmolaire non
cétosique. Celles-ci peuvent provoquer un état de déshydratation, de coma et en cas d’absence
de soins efficients, un décés (Kuldeep & Dinesh, 2018).

L’hypoglycémie, a I’opposé, apparait en cas d’inadaptation au niveau des doses d’insuline,
d’omission de repas ou lors d’une activité physique trop éprouvante (Sciensano, s.d.).



Dans ce deuxiéme cas de figure, les signes se manifestant le plus souvent sont une paleur et
une fatigue extréme, une transpiration importante, des tremblements, des palpitations, des
troubles de la vue et une faiblesse musculaire (Sciensano, s.d.).

b) Chroniques

Les probleémes chroniques causés par le diabéte surviennent de fagon progressive suite a
une hyperglycémie prolongée. Ces complications peuvent entrainer de graves dommages
corporels, surtout au niveau des nerfs et des vaisseaux sanguins (Sciensano, s.d. ; OMS,
2022). En effet, on peut retrouver chez les patients diabétiques certaines affections : des
maladies cardiovasculaires (cardiopathie, accident cardio-vasculaire), une atteinte des nerfs
(neuropathie, ulcéres des pieds, infection, qui peuvent entrainer par la suite une amputation) et
une cécité liée a une rétinopathie ; celle-ci apparait en conséquence aux lésions, créées sur le
long terme, qui altérent les vaisseaux sanguins situés au niveau de la rétine. Le diabéte peut
¢galement engendrer une insuffisance rénale (néphropathie). En outre, les patients diabétiques
sont aussi plus sensibles aux maladies infectieuses (tel que le COVID-19) (Sciensano, s.d. ;
OMS, 2022). Certaines de ces pathologies représentent des facteurs de risque de mortalité
précoce chez les personnes diabétiques (Sciensano, s.d.).

&. Traitement et suivi

a) Suivi quotidien

Une des manicres de traiter le diabéte repose sur la surveillance journaliére et répétée, de
« I’équilibre entre le sucre dans le sang (glucose) et I’insuline » (Sciensano, s.d., traitement et
suivi, §1). Ce controle permanent est donc effectué par le patient diabétique ou par
I’intermédiaire d’un de ses proches. Cette auto-surveillance est réalisée soit par une mesure de
la glycémie capillaire a 1'aide d'un glucométre connecté ou non, ou soit par capteur positionné
sur la peau pour obtenir une mesure de la glycémie interstitielle (Association du Diabete,
s.d.).

Le patient atteint de diabete est donc invité a revoir de fagon radicale ses habitudes de vie. Il
lui est conseillé de maintenir un poids entre les normes en s’assurant d’une alimentation saine
et d’une activité physique réguliere. Il est aussi important qu’il comprenne de quelle maniere
prendre sa glycémie grace au lecteur. Il lui est recommandé de prendre le traitement prescrit
par le médecin de fagon scrupuleuse et de veiller a avoir continuellement son traitement sous
la main. La personne diabétique s’assure également d’avoir toujours a disposition du sucre
rapide en cas d’hypoglycémie. Enfin, en cas d’addiction tabagique, il lui est conseillé de
parvenir a la stopper (Sciensano, s.d.).

Pour prévenir I’apparition de problemes additionnels, le patient souffrant de diabéte réalise
fréquemment certains examens médicaux. Il lui est recommandé de veiller a une tension
artérielle dans les normes et d’effectuer des contrdles du taux de lipides dans le sang
(graisse, cholestérol). Celui-ci surveille aussi attentivement 1’état de ses pieds, tente d’adopter
une bonne hygiéne, pense a mettre des chaussures adaptées et fait soigner ses ulcéres ou
d’autres affections par des professionnels de la santé. De plus, il lui est préconisé, selon la



fréquence recommandée, de réaliser un dépistage de la rétinopathie qui peut engendrer a
terme, une perte de vue. Pour terminer, il est souhaitable qu’il contrdle aussi les symptomes
d’une éventuelle maladie rénale causée par le diabéte (Sciensano, s.d. ; OMS, 2022).

b) La convention pour I’autogestion du diabete

Cette convention donne acceés a un suivi éducatif et pluridisciplinaire dans un service
hospitalier conventionné et spécialis¢ en diabétologie (Sciensano, s.d.). Pour bénéficier de
cette convention, la personne diabétique doit souffrir d’un diabéte de type 1 ou d’un diabéte
de type 2 mais doit aussi recevoir au minimum 3 injections d’insuline par jour ou au
minimum 2 injections d’insuline par jour et souffrir d’une maladie grave (INAMI 2022).
Cette convention représente 1’accord passé entre I'INAMI et le centre spécialisé en
diabétologie (Association du diabéte, s.d.). Elle consiste en un projet de soins
multidisciplinaires qui inclus : des controles médicaux réalisés annuellement afin d’évaluer de
potentielles complications (examen de fond d’ceil, complications rénales, etc.), un bilan
cardio-vasculaire réalis¢ par le médecin généraliste, un processus d’éducation alimentaire
portant aussi sur I’éducation physique, le controle et I’ajustement du traitement par insuline, la
gestion du matériel et un partenariat rapproché entre le médecin généraliste et le diabétologue.

¢) Traitement

Le traitement du diabéte de type 1 consiste en un schéma d’injections journaliéres ou en un
systtme de pompe a insuline (Sciensano, s.d.). Concernant la premicre option, c’est le
diabétologue qui prescrira au patient un schéma d’insuline spécifique a ses besoins, qui sera
¢laboré en fonction des différentes mesures de la glycémie effectuées plusieurs fois durant la
journée. Ainsi, il adaptera le type et les doses d’insuline ainsi que le nombre et le moment de
I’injection. C’est une infirmiere spécialisée qui apprendra au patient la technique d’injection
d’insuline ainsi que le suivi des glycémies dans le temps. Ce traitement a pour but de
s’accorder au mieux avec la sécrétion d’insuline naturelle d’une personne saine (Association
du diabete, s.d.).

Il existe €galement une nouvelle méthode assez répandue s’intitulant I’insulinothérapie
fonctionnelle. Celle-ci est une technique éducative réalisée par une équipe pluridisciplinaire,
qui permet aux patients d’adapter de maniére plus précise les doses d’insuline a leurs activités
et a leur style de vie. Elle sert a mieux gérer les apports d’insuline et a améliorer la qualité de
vie de la personne diabétique (Association du diabete, s.d.).

Le deuxieme traitement envisageable en cas de diabete de type 1 est la pompe a insuline,
comme cité précédemment. Celle-ci est un appareil qui permet d’injecter de I’insuline ultra-
rapide continuellement par voie sous-cutanée. Elle comporte 3 parties ; la pompe, la tubulure
et le cathéter. Il existe aussi 2 modes. Le premier mode est continu et reproduit le débit de
base de I'insuline et le second confere une administration en bolus qui représente les besoins
prandiaux en insuline (2 I’occasion des repas). C’est le médecin diabétologue d’un centre
spécialisé qui définit 1’utilité¢ de la pompe a insuline. Cette méthode n’est utilisée que chez les
patients diabétiques de type 1 mais elle demande un apprentissage primordial prodigué par
des professionnels de la santé formés. Ce systétme montre de nombreux avantages dont sa
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flexibilité mais il n’est pas toujours toléré étant donné qu’il doit étre porté sur le patient en
permanence (Association du diabéte, s.d.). Néanmoins, il existe actuellement, en plus du
systtme de pompe conventionnel externe, des pompes « patch », sans tubulure, a usage
unique. Celles-ci possédent un réservoir d'insuline collé sur la peau appelé pod,
communiquant, sans fil, a un type de télécommande permettant de guider 1’administration
d’insuline (Radermecker & Philips, 2020 ; Roy-Fleming & Taleb, 2018).

En outre, sans cet apport insulinique apporté de 1’une ou 1’autre fagon, la personne diabétique
de type 1 ne peut survivre. De ce fait, elle dispose d’une convention d’autogestion du diabéte.
Enfin, un mode de vie sain, une alimentation adaptée et la pratique réguliere d’un sport est de
fait fortement conseillé afin de suppléer le traitement prescrit (Sciensano, s.d.).

d) Evolution technologique et thérapeutique

Ces dernicres années, de nombreux progres technologiques et thérapeutiques ont pu étre
observés en ce qui concerne le suivi du diabéte de type 1. Ces améliorations thérapeutiques
portent principalement sur les avancées des caractéristiques pharmacocinétiques et
pharmacodynamiques des insulines. En plus de cet aspect, les progreés technologiques ne
cessent de se perfectionner. En effet, ceux-ci concernent les pompes a perfusion sous-cutanée
continue d’insuline et la mesure (semi)-continue du glucose (CGM) moins invasive,
proposant de nouvelles opportunités considérables. L’association de cette mesure continue du
glucose a certains modeles de pompes a insuline permet a une sélection de patients bien
spécifiques de profiter d’un pancréas artificiel hybride, aussi appelé boucle fermée. Cette
pompe « intelligente », permet d’adapter (seule ou avec une intervention minime de la
personne diabétique) 1’administration sous-cutanée d’insuline par rapport a la concentration
de glucose dans le sang du patient (Radermecker & Philips, 2020). Ce dispositif hybride
constitue de nos jours, le type d’administration d’insuline accessible le plus ¢élaboré et le plus
performant pour les patients diabétiques de type 1 (Janez et al., 2021).

Ensuite, concernant les traitements chirurgicaux envisageables, nous pouvons retrouver la
transplantation du pancréas et d’ilots. Celle-ci s’est énormément développée durant ces
derniéres décennies. Elle constitue une alternative thérapeutique réelle et efficiente chez les
patients présentant une variabilité glycémique extréme et des complications du diabete malgré
une insulinothérapie continue. En effet, elle permet une amélioration du contréle métabolique
et la prévention des complications induites par le diabéte. Néanmoins, certains obstacles
freinent la mise en ceuvre de cette pratique a plus large échelle. Ceux-ci concernent les
conditions strictes de sélection du patient autorisé a recevoir la greffe et la limite du nombre
de donneurs. Ensuite, des risques chirurgicaux majeurs et la nécessit¢ d’une
immunosuppression a vie afin d’empécher le rejet d’organe sont aussi a considérer. Enfin,
certaines caractéristiques doivent étre envisagées lors du choix entre ces alternatives :
« notamment la disponibilité des organes et les cofits biologiques en termes de consommation
d'organes, de risques chirurgicaux et de complications procédurales, les résultats cliniques
attendus, les conditions de base du receveur et les comorbidités. » (Mario Bolla, 2022, p.
1031).



9. Vivre avec un diabéte

a) Les voyages

Un voyage a I’étranger doit toujours étre anticipé et organisé a I’avance. En effet, un séjour a
I’étranger signifie parfois un changement d’horaire et d’habitude alimentaire et donc un risque
de déséquilibre du diabéte. Il est donc conseillé de prévenir le diabétologue a 1’avance afin
qu’il indique les adaptations de dose a effectuer si un décalage horaire est a prévoir. Il est bien
stir indispensable de continuer son traitement quel qu’il soit et de le prévoir en suffisance pour
tout le s¢jour ainsi que le matériel d’autocontrdle et des prescriptions médicales de réserve. Il
est méme recommandé de prévoir plus que les doses habituelles en cas d’imprévu. En cas de
transport en avion, le patient doit disposer d’une attestation dispensée par le médecin. Celle-ci
permet le transport en toute légalité de I’insuline ainsi que du matériel de controle (stylo,
aiguille). Il est aussi important de veiller a la température normale de I’insuline. Arrivé a
destination, il est conseillé au patient de toujours avoir a disposition sa carte d’identité
diabétique, le carnet de controle glycémique, une collation de resucrage et un kit de glucagon
(GlucaGen®Hypokit) en cas d’hypoglycémie (Association du Diabete, s.d.).

b) Le permis de conduire

Depuis 2002, une régle particuliére est a appliquer concernant le permis de conduire chez les
personnes diabétiques. Leur permis ne leur est dispensé que durant un laps de temps limité et
celui-ci doit fréquemment étre renouvelé (Association du Diabéte, s.d.).

De plus, toute personne est censée disposer d’un permis de conduire correspondant a son état
physique actuel, sans quoi le permis est considéré comme non valable. Les conducteurs
diabétiques doivent donc soumettre a I’administration communale un certificat d’aptitude a la
conduite pour obtenir leur permis de conduire. En effet, lorsque le patient diabétique est sous
traitement hypoglycémiant (oral ou injectable) ou s’injecte 1 a 2 fois par jour de I’insuline,
c’est le médecin généraliste qui évalue la capacité de conduite et I’étendue de la validité de
conduite (maximum 5 ans, devant étre renouvelée). Quand le patient s’administre au
minimum 3 injections d’insuline quotidiennement ou est sous systetme de pompe a insuline,
c’est 1’endocrino-diabétologue qui détermine 1’aptitude du conducteur. Par ailleurs, les
personnes diabétiques doivent obligatoirement posséder du sucre dans leur voiture, afin de
palier une éventuelle hypoglycémie (Association du Diabete, s.d.).

¢) La vie professionnelle

Dans le cadre de la vie professionnelle du patient diabétique, il existe plusieurs professions
qui ne lui sont pas accessibles. En effet, cela s’explique par la possibilit¢ de troubles de la
conscience provoqués par une variation de la glycémie. Ces différentes fonctions ne peuvent
donc pas €tre pratiquées par une personne souffrant de diabete : ’armée, la sireté nationale,
I’aviation, la marine civile et commerciale, le service incendie, la surveillance pénitentiaire et
la conduite de machines-outils comportant un danger.



Lorsque la personne exercait déja sa profession avant la survenue du diabéte, c’est le médecin
du travail qui définira si I’exercice effectu¢ est en accord avec le diabéte. Cependant, il est
prouvé que des problémes liés au statut diabétique peuvent survenir au moment de
I’embauche et durant le décours de la vie professionnelle (Association du Diabéte, s.d.).

d) L’assurance pour un prét hypothécaire

D’abord, I’assurance « solde restant dii » est la plupart du temps nécessaire afin d’accéder a
un prét hypothécaire. Effectivement, celle-ci assure qu’une partie ou la totalit¢ de la dette
effectuée sera annulée en cas de décés de I’emprunteur. Néanmoins, certaines personnes
diabétiques rencontrent de nombreux obstacles avant que leur demande ne soit acceptée,
d’autres se retrouvent aussi pénalisées par une surprime d’un montant important (avec une
assurance 8 a 10 fois supérieure a la normale). C’est pourquoi la loi Partyka, en application
depuis 2015, cherche a soutenir au maximum les individus considérés comme représentant un
risque de santé accru en facilitant leur acceés a cette assurance (Association du diabéte, s.d. ;
La ligue des usagers des services de santé, 2015).

Le programme d’éducation thérapeutique du patient diabétique, mentionné précédemment
dans le cadre du suivi et du traitement du diabéte, sera abordé en tant que deuxiéme concept
de mon cadre conceptuel.

Chapitre 2 : L’éducation thérapeutique

1. Le concept d’éducation thérapeutique

a) Qu’est-ce que I’éducation thérapeutique ?

D’apres le rapport de ’OMS, paru en 1996, 1’éducation thérapeutique (ETP) : « vise a aider
les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux
leur vie avec une maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de fagon permanente de la
prise en charge du patient. Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien
psychosocial, congues pour rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des
soins, de I’organisation et des procédures hospitaliéres, et des comportements liés a la santé et
a la maladie. Ceci a pour but de les aider, ainsi que leurs familles, a comprendre leur maladie
et leur traitement, a collaborer ensemble et a assumer leurs responsabilités dans leur propre
prise en charge, dans le but de les aider a maintenir et améliorer leur qualité de vie. » (HAS,
2013, Qu'est-ce que I'éducation thérapeutique du patient ?, §1).

b) Les finalités de I’éducation thérapeutique
Les objectifs caractéristiques de I’éducation thérapeutique sont ceux-ci :

- L’apprentissage et le maintien de compétences d’auto-soins par le patient. Celles-ci
représentent les choix que peut faire le patient dans le but de modifier les
répercussions de la maladie sur sa santé. Parmi ces compétences, 1’une d’entre elles se
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nomme compétence « de sécurité » et a pour but de préserver la vie du patient. Les
compétences d’auto-soins peuvent étre illustrées par différents exemples: le
soulagement de symptomes, 1’analyse des résultats d’une mesure de glycémie,
I’adaptation des doses de traitement et la pratique des actes plus techniques (HAS,
2013).

- L’utilisation ou I’assimilation d’aptitudes d’adaptation. Ce sont : « des compétences
personnelles et interpersonnelles, cognitives et physiques » (HAS, 2013, Qu'est-ce que
I'éducation thérapeutique du patient ?, §5), qui permettent une maitrise et une
domination des patients sur leur vie mais aussi sur leur environnement de vie et sur
leur capacité a modifier celui-ci. Elles se basent sur le vécu et les acquis passés des
patients. Ces compétences proviennent d’ailleurs d’un ensemble plus large de
compétences psychosociales. Les compétences d’adaptation consistent a mieux se
connaitre, & développer une plus grande confiance en soi, a prendre des décisions et a
régler certains problemes (HAS, 2013).

N’importe quel projet personnalisé d’éducation thérapeutique doit tenir compte de ces 2
perspectives. En effet, elles doivent étre considérées au moment de 1’identification des
besoins, de la motivation du patient et de sa réaction a la suggestion d’une éventuelle
¢ducation thérapeutique. Elles doivent aussi étre prises en compte au moment de la discussion
a propos des compétences a développer et a maintenir dans le temps et lors de la sélection des
contenus, des approches pédagogiques et de I’évaluation des résultats (HAS, 2013).

c) Le public visé par I’éducation thérapeutique

L’éducation thérapeutique du patient est destinée a n’importe quel individu souffrant d’une
maladie chronique, quels que soient son age, le type ou le stade de la maladie. Elle peut
¢galement étre prodiguée a I’entourage proche du patient si celui-ci désire I’impliquer dans la
gestion du diabete (HAS, 2013).

d) Les bénéfices de I’éducation thérapeutique

D’une part, pour les professionnels de santé, 1’éducation thérapeutique participe a
I’amélioration de la santé des patients, en évitant I’apparition de complications diabétiques
aigues et chroniques et en permettant, par conséquent, une meilleure qualité de vie pour le
patient et son entourage (Golay et al., 2014 ; HAS, 2013).

D’autre part, pour les personnes souffrant de diabete, cette démarche thérapeutique leur
permet d’intégrer la maladie et son suivi dans leur vie de manicre adaptée et saine. Cela leur
permet ainsi d’augmenter leur controle sur leur pathologie mais aussi de soutenir leur
développement personnel. Ce rapport thérapeutique s’appuyant sur le partenariat représente la
base sur laquelle se déroulera ce programme d’éducation thérapeutique (Golay et al., 2014).
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Les bénéfices d’une éducation thérapeutique combinée a une méthode thérapeutique ont
clairement été constatés, et notamment sur le diabéte de type 1. En effet, une influence
caractéristique et continue sur I’équilibre métabolique et sur les complications provoquées par
le diabéte a été identifiée (HAS, 2013).

e) Les acteurs dispensant une éducation thérapeutique

Selon le Code de la Santé Publique, de nombreux professionnels du domaine de la santé sont
concernés : « en particulier médecins, infirmiers, diététiciens, masseur-kinésithérapeutes,
pharmaciens, etc.» (HAS, 2013, Quels sont les acteurs de 1’éducation thérapeutique du
patient ?, §1). Ces spécialistes de la santé interviennent a différents moments ; lors de
I’explication initiale quant a la possibilit¢é de prodiguer une éducation thérapeutique au
patient, lors de 1’élaboration de celle-ci en ayant eu le consentement préalable du soigné et
enfin, lors de I’accompagnement du patient dans la prise en soins de la pathologie et lors de
I’entretien de sa motivation et de ses aptitudes.

Le degré d’implication de ces différents acteurs de la santé résulte également de leur niveau
de formation en éducation thérapeutique. En outre, dans le domaine des pathologies
chroniques, 1’exécution d’un projet d’éducation thérapeutique sollicite obligatoirement
I’implication de différents types de professionnels (HAS, 2013).

f) Les différentes étapes de 1’éducation thérapeutique du patient
D’aprés Golay et al. (2014), les phases de 1’éducation thérapeutique du patient peuvent étre
illustrées par cette « roue de I’éducation thérapeutique » qui permet de comprendre de quelle
maniere faciliter le processus d’apprentissage des personnes malades. Je vais maintenant

présenter les 4 principales étapes de 1’éducation thérapeutique du patient.

Image 2 : la roue de I’éducation thérapeutique.

Se rencontrer

Partager
Evaluer acquis Définir les besoins
et processus éducatifs
Cheminer ensemble S'accorder sur
dans I'apprentissage I'état des lieux
Definir contenus et Déterminer les objectifs
methodes adaptes d'apprentissage et les
critéres d'atteinte
Megocier le

projet educatif

(Golay et al., 2014, p.380)
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1) Faire connaissance avec le patient afin d’identifier avec lui ses attentes
éducatives

Pour identifier de maniere plus détaillée les préoccupations de la personne traitée, il convient
de s’entretenir avec elle afin de discuter du lien que celle-ci entretient avec son physique, son
¢tat de santé, son traitement et 1’organisation des soins de santé. Il est aussi important de
déterminer comment le patient concilie ces liens avec sa vie privée et sociale, sa pathologie,
ses convictions et le sens qu’il donne a sa vie. Cette premicre étape consiste donc a mettre un
focus sur le soigné plutdét que sur sa maladie. Cela signifie donc de porter notre point
d’attention sur la personne. D’un diabétique (objet), elle devient une personne atteinte d’un
diabéte (sujet) exposée aux complications provoquées par la pathologie. En effet, il est
primordial de demander au patient comment celui-ci vit avec la maladie mais aussi ce qu’il est
possible de faire pour I’aider a vivre cette épreuve. Toutes ces différentes informations
récoltées aupres du patient sont examinées pour ¢laborer ses réels besoins en éducation. Cette

prise en compte modifie la visée de I’apprentissage.

Ce processus d’identification des besoins éducatifs se rapprochant de la conception du patient,
souligne parfois les faiblesses des objectifs d’éducation thérapeutique médicocentrés des
professionnels. En outre, cette phase d’exploration n’est 1égitime que si elle est par la suite,
¢laborée avec le patient. Elle est aussi déterminante pour le projet éducatif et elle établira
¢galement le niveau d’implication du soigné dans ce processus. En effet, il est crucial de se
demander si le patient a bien été écouté et compris, si ses ressources et problémes ont bien été
entendus et si le programme éducatif a une signification pour lui (Golay et al., 2014).

2) Négocier avec le patient les buts de I’éducation

Les besoins d’apprentissage constatés durant I’étape précédente, permettant aux patients de
mieux gérer leur vie avec leur pathologie sont ensuite exprimés en objectifs d’éducation. Le
role du professionnel est alors d’organiser ce processus en différentes phases spécifiques et
abordables, congu avec le patient, reconnu comme un réel partenaire. Au sein des différentes
finalités d’apprentissage, la confiance de la personne en ses aptitudes de réussite doit étre
abordée. Effectivement, il est conseillé de déterminer avec le soigné les modifications qu’il
peut entreprendre, aussi petites soient elles, et qui engendreront un cofit psychologique
moindre.

Le professionnel doit également €tre présent pour encourager la personne a exprimer son
ressenti par rapport a ces changements et ses habitudes préexistantes. Le soignant peut
¢galement aider le patient a déceler ses limites et faiblesses afin qu’il soit capable de
développer un autre comportement plus adéquat. Ce genre d’apprentissage permet d’améliorer
la prise en compte du vécu et des ressources de chacun mais également une meilleure
compréhension de la signification de la notion de changement par les professionnels. L’objet
de la discussion concerne les buts éducatifs recherchés et les souhaits des 2 parties en ce qui
concerne les résultats (Golay et al., 2014).
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3) Accompagner pour promouvoir I’apprentissage

Le professionnel de santé¢ a souvent des idées précongues qui consistent a croire qu’en
expliquant, en montrant ou en indiquant des activités a effectuer au patient, il arrivera a lui
enseigner ce qu’il désire. Cependant, dans ce cas-1a, I’aspect cognitif est le seul aspect étudié.
En effet, les techniques éducatives mises en place doivent étre en adéquation avec les
objectifs prédéfinis.

Les méthodes d’apprentissage sont pratiquées de différentes manieres. Elles peuvent se
dérouler en groupe ou de maniére individuelle. En ce qui concerne les stratégies éducatives
ayant lieu en groupe, les finalités de 1’éducation thérapeutique se rapportent a des besoins
ressentis par de nombreux patients.

Comme expliqué précédemment, 1’aspect cognitif n’est pas la seule dimension ayant une
place prépondérante dans la démarche d’apprentissage, permettant de lier la maladie a sa
propre vie. Afin d’aboutir a ce but, une association des 5 dimensions de I’individu est
proposée par Golay et al. Ainsi, sont prises en compte : « les dimensions émotionnelle et
cognitive certes, mais également la dimension perceptive (les sensations que percoit le patient
a travers son corps). Il est important de prendre également en compte la dimension
métacognitive, c'est-a-dire le regard que la personne diabétique porte sur sa santé, sa maladie,
le traitement, l'institution et le personnel de soin, ou encore son regard sur ses projets de vie.
Enfin, une derni¢re dimension est encore a mobiliser, appelée dimension « infra » car elle est
implicite ou cachée pour la personne elle-méme. On parlera d'infracognitif pour évoquer les
raisonnements intimes, les évidences, les soubassements de la pensée que le patient
n'interroge habituellement pas, d'infra-affectif pour désigner les expériences émotionnelles
oubliées ou refoulées, et d'infraperceptif pour les sensations corporelles non conscientisées »
(Golay et al., 2014, p.391).

Ce postulat permet de présenter 1’éducation thérapeutique de la personne diabétique avec ces
5 aspects comme illustré ci-dessous. En outre, ces différentes dimensions sont également
influencées par des parameétres sociaux (la famille, le lieu de soin) et par un contexte psycho-

socioculturel spécifique (Golay et al., 2014).

Image 3 : une éducation thérapeutique en cinq dimensions.

Perceptif 1 Affectif = Cognitif

o (Golay et al., 2014, p.382)
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4) Evaluation collective afin d’accroitre I’apprentissage

Dans le domaine de 1’éducation thérapeutique du soigné, les techniques d’évaluation sont
encore fortement influencées par des pratiques se référant au modéle médical. En effet, les
indicateurs d’efficacité biologique servent encore réguli¢rement de référence afin d’évaluer
les acquis d’apprentissage. En utilisant ce type d’indicateur, le professionnel de santé souhaite
identifier une potentielle amélioration de la santé¢ physique des personnes malades.
Cependant, il est recommandé de démontrer une conception de I’évaluation qui adhére au
type de démarche éducative développée précédemment. Au travers de cette approche, il est
primordial de nous orienter en tant qu’évaluateur vers les objectifs d’éducation convenus avec
le soigné. De cette maniere, le type d’évaluation donnant une importance aux indicateurs de
1’état de santé physique sera sollicité dans un second temps.

De plus, I’évaluation a une visée constructive. Celle-ci est formative et permet de souligner
les savoirs assimilés par le patient mais aussi les problémes survenus par rapport aux objectifs
définis. Dans ce deuxieme cas de figure, cette évaluation permet d’essayer de découvrir ce qui
a pu se produire avec le patient, pour pouvoir envisager ensemble, d’autres dispositions afin
d’assurer la continuité du processus éducatif. Dans cette stratégie, le fait de commettre une
erreur est considéré comme une occasion d’apprendre et de définir de fagon commune,
d’autres besoins d’apprentissage.

C’est en fonction de cela que I’accompagnement a 1’éducation du soigné sera établi. Ce suivi
pourra également comporter une pratique en réseau, un suivi au niveau social, la participation
des proches ainsi que la sollicitation d’une aide psychologique si besoin (Golay et al., 2014).

2. L’éducation thérapeutique du patient diabétique de type 1 en Belgique

Dans le cadre de ce mémoire, j’ai décidé de me focaliser sur le patient diabétique de type 1, je
n’aborderai donc pas les modalités d’éducation thérapeutique des patients diabétiques de type
2 en trajet de soins ou en pré-trajet. En effet, les modalités different selon le type de diabete et
le type de suivi. Je vais ainsi m’intéresser a 1’éducation thérapeutique du patient diabétique de
type 1 adulte, bénéficiant d’une convention pour I’autogestion du diabete.

En 1988, cette convention diabete (CD) a été convenue entre les services hospitaliers belges
spécialisés en diabétologie et 'INAMI (I’Institut National d’Assurance Maladie-Invalidité).
Celle-ci permet aux patients traités par insuline de bénéficier d’'un accompagnement médical
et éducatif spécialisé et continu. Les résultats observés montrent que le systéme de convention
diabétique belge a permis a de plus en plus de personnes atteintes de diabete d’étre suivies de
facon intensive, ce qui a contribué a une amelioration significative de marqueurs de santé et a
une diminution des complications chroniques du diabéte. Il en résulte ainsi une plus longue
espérance de vie avec de moindres complications (IPQED, 2019).

De ce fait, lorsqu’un patient adulte est diabétique, il a accés a un programme organis¢ par des
centres spécialisés. La mutuelle peut d’ailleurs intervenir financiérement pour ce projet.
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Celui-ci a pour but de permettre a la personne diabétique d’autogérer son diabete. Pour avoir
acceés a un accompagnement dans un de ces centres spécialisés, le patient diabétique doit
remplir certaines conditions. Il doit étre affecté d’un diabéte de type 1 ou de type 2, et
recevoir au minimum 3 injections d’insuline quotidiennement ou au minimum 2 injections par
jour mais souffrir d’'une maladie grave. D’autres types de patients peuvent également
bénéficier de cet avantage (les patients souffrant de diabéte monogénique, de mucoviscidose,
etc.) (INAMI, 2022). Pour profiter de ce suivi dans un centre spécialisé, d’autres criteres
doivent étre respectés : le patient doit étre 4gé d’au moins 16 ans et doit posséder un dossier
médical global. Le patient peut étre sous statut ambulatoire (ne pas €tre admis dans un
hopital) ou étre a I’inverse hospitalisé¢ (INAMI, 2022).

L’accompagnement éducatif est alors réalisé¢ par un médecin diabétologue, des infirmiéres
spécialisées en diabétologie et une diététicienne. Le médecin s’occupe de prescrire le
traitement ; les infirmiéres fournissent au patient des informations sur la pathologie et le
traitement et la diététicienne donne des conseils pour une alimentation adaptée au diabéte
(Association du diabéte, s.d.). Effectivement, le patient bénéficiant d’une convention doit :
« etre examiné une fois par an par le diabétologue de 1’établissement et avoir au moins 2
contacts par an avec un éducateur en diabétologie. » (De Brouckere & Plat, 2017, p.350). Les
différents membres de 1’équipe pluridisciplinaire doivent également pouvoir solliciter, si
besoin, une assistante sociale, un psychologue ou un podologue (Nobels & Scheen, 2005).

En outre, lors de ce programme d’ETP, différents éléments sont développés. Les patients
apprennent a mettre en place un régime et a s’administrer de l’insuline par méthode
d’injections. Ils acquiérent aussi la capacité a employer le matériel transmis par le centre pour
déterminer leur glycémie, la surveiller et ajuster le dosage d’insuline suite aux résultats
obtenus. Ils sont également éduqués a analyser les résultats glycémiques et les modifications
de traitements effectués durant la période précédente a 1’aide des professionnels de santé
(INAMI, 2022).

3. Formation des professionnels a I’éducation thérapeutique du patient

En 1998, I’OMS a rédigé des directives concernant la formation des professionnels de santé a
I’éducation thérapeutique. Ainsi, lors du début du développement de I1’éducation
thérapeutique, un manque d’informations concernant les démarches d’apprentissage réalisées
a été observé dans de nombreuses études consacrées a I’ETP. En effet, aucun cadre ne
définissait 1’éducation thérapeutique en tant que processus éducatif. C’est pourquoi, en 1998,
un collectif de travail de ’OMS-Europe a ¢té¢ chargé de présenter différents indicateurs
méthodologiques afin de préciser la notion d’éducation thérapeutique (Iguenane, Gagnayre,
2004). Son rdle consistait donc a créer un document qui explicitait la nature des programmes
de formation en ETP destinés aux professionnels de la sant¢ (OMS, 1998). Cette équipe de
travail était composée de médecins, d’infirmiers, d’autres professionnels de santé et
d’éducateurs de la Région Européenne. Ainsi, comme le précise ’OMS (1998, p.9), « Son but
est d'aider les soignants a acquérir des compétences afin d'aider les patients a prendre en
charge leur maladie chronique ».
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L’adaptation de ces directives en politiques nationales a ét¢ plus ou moins réalisée en Europe.
En effet, d’aprés Jacquat : « Chaque pays a développé sa propre approche, en fonction de
I’organisation de son systéme de soins et des expérimentations qui ont été conduites » (Pétré
et al., 2016, p.288). En ce qui concerne la Belgique, aucune politique nationale, ni aucun
cadre légal caractéristique de 1’éducation thérapeutique n’a été établi, contrairement a la
France qui a inscrit 'ETP dans le code de santé publique francais depuis 2009. En outre, seule
la loi concernant les droits des patients cherche a situer le patient au cceur de la démarche en
ordonnant I’information compléte et nécessaire de celui-ci et un droit au consentement éclairé.
Certaines expérimentations éducatives provenant « des parcours de soins » du modéle de
soins aux malades chroniques ou « Chronic Care Model » ont été appliquées dans le domaine
de la santé en Belgique (Pétré et al., 2016). En effet, la Belgique s’est inspirée de ce modele
congu par Wagner en 1998 aux Etats-Unis, notamment dans le domaine de la diabétologie
avec les systémes de « trajets de soins » et de « conventions » (De Brouckere et Plat, 2017 ;
Pétré et al., 2016).

Néanmoins, les politiques belges semblent montrer, depuis peu, un peu plus d’intérét
concernant cette thématique. En effet, fin 2015, le « Plan conjoint en faveur des malades
chroniques — Des soins intégrés pour une meilleure santé » a été congu. Celui-ci accorde une
grande importance a I’empowerment du patient et a la formation de 1’équipe soignante a cet
empowerment dans le cadre de 1’éducation thérapeutique. Suite a la création de ce plan,
I’élaboration d’un meilleur cadre afin de développer les pratiques d’éducation thérapeutique
en Belgique est attendue (Pétré et al., 2016).

Concernant la formation infirmiére initiale belge, a travers les différents profils
d’enseignements consultés, j’ai pu constater la présence de cours (de 12h) portant sur
I’éducation pour la santé lors de la 1°° et 2°™ années de formation et un cours orienté sur
I’éducation thérapeutique en 3°™ année du cursus (Haute Ecole Libre Mosane, 2022 ; Haute
Ecole Louvain en Hainaut, 2022).

Ensuite, d’aprés Roussel et al (2012, p.80), « Le développement de I’ETP passe par la
formation qualifiante et le nombre de cursus proposés est en hausse ». En Belgique, en ce qui
concerne les formations en éducation thérapeutique, nous pouvons retrouver des Masters avec
cette orientation (et notamment le Master en Sciences de la Santé Publique a I’UCL), des
formations d’enseignement supérieur non universitaires et des formations courtes (Roussel et
al, 2012 ; Université Catholique de Louvain, 2022). La réalisation d’un certificat universitaire
de pratique d’éducation thérapeutique du patient est également disponible & I’Université de
Liege (Université de Liege, 2017).

Ainsi, 1’éducation thérapeutique démontre en effet une certaine efficience mais pour cela, les
soignants doivent acquérir ou démontrer des aptitudes précises pour pouvoir mener a bien ce
role d’éducateur. Différentes études ont ainsi mis en €vidence le besoin de formation déclaré
par les soignants, lors du suivi d’un patient sur le long terme dans le cadre d’un diabéete (Pétré
et al., 2016). En effet, 'ETP nécessite que I’équipe pluridisciplinaire prodiguant 1’éducation
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dispose de connaissances spécifiques. Ceci explique pourquoi une formation spécialisée en
diabétologie doit étre suivie par les infirmiéres exercant dans un centre conventionné (Nobels
& Scheen, 2005).

4. Formation des professionnels infirmiers a 1’éducation thérapeutique du patient

diabétique en Belgique

En ce qui concerne 1’éducation thérapeutique du patient diabétique et la formation des
professionnels de santé de premicre ligne, la Belgique se différencie d’autres pays (Fond-
Harmant, 2011). Selon Fond-Harmant (2011, p.47), le programme belge « reconnait une
fonction de praticien dans l’art infirmier de référence pour la diabétologie ». Ainsi, les
infirmicres spécialisées en diabétologie possédent une prestation particuliere pour dispenser
leurs soins (Fond-Harmant, 2011). En Belgique, différentes institutions proposent la
formation d’infirmicre relais en diabétologie (Erasmes, Henalux, etc.), dispensée dans
différentes villes (Bruxelles, Charleroi, Namur, Liege, etc.) (INAMI, 2022).

Cet enseignement permet au soignant de posséder la dénomination d’« « Infirmier ayant une
expertise particuliere en diabétologie », conformément a 1’arrété royal du 27 septembre 2006
¢tablissant la liste des titres professionnels particuliers et des qualifications professionnelles
particulieres pour les praticiens de D’art infirmier » (Crea-helb, 2022, Formation de
qualification professionnelle en diabétologie, §2). Ce processus d’apprentissage est reconnu
par 'INAMI dans le cadre des consultations se réalisant dans les services d’un centre
conventionné spécialisé en diabétologie ou aux domiciles des patients bénéficiant d’un trajet
de soins (Crea-helb, 2022).

Cette formation a pour but d’améliorer et d’approfondir les aptitudes des infirmieres
concernant leurs connaissances et leur savoir-faire liés au domaine de la diabétologie. Celle-ci
leur permet ainsi d’accompagner des patients diabétiques de manicre efficiente, en
concertation multidisciplinaire, au sein d’un service hospitalier ou en extrahospitalier (Crea-
helb, 2022).

Ainsi, le développement de compétences caractéristiques a la diabétologie peut s’avérer utile
pour ces professionnelles de santé. En effet, les patients diabétiques sont confrontés a des
difficultés et contraintes spécifiques a cette pathologie chronique. Cela me permet de faire le
lien avec la prochaine thématique abordée dans mon cadre théorique qui se rapporte au vécu
du patient avec une maladie chronique.

Chapitre 3 : Le vécu du patient avec une maladie chronique

1. Les spécificités des maladies chroniques

Les pathologies chroniques présentent toutes un caractére similaire; il n’y a aucune
possibilité de guérison dans 1’état actuel des savoirs médicaux. Néanmoins, les personnes
atteintes de ce type de maladie peuvent vivre celle-ci de maniére trés différente. Deux types
de contraintes peuvent étre identifiés chez ces patients : 1’obligation de s’ajuster a cette
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maladie qui sera présente tout au long de leur vie et I’obligation de se résigner a une
éventuelle guérison. Ainsi, cette affection chronique s’ancre dans le temps et impose aux
personnes malades de reconsidérer leur existence actuelle et future, a I’inverse d’une
pathologie aigué, qui se distingue par son arrivée brutale et son développement rapide.

Lors de son apparition, cette maladie engendre un véritable traumatisme. De fait, celle-ci
affecte le corps de I’individu mais également sa qualité de vie physique, psychique et sociale.
Le malade ressent alors non seulement une souffrance physique mais aussi psychologique.
Cette pathologie produit un changement physique, identitaire, remet en question la vision du
soin du patient mais aussi celles du temps, de sa profession, des autres individus et des
représentations de la maladie (De Bonniéres, 2022).

2. Les différentes étapes du deuil

La phase d’acceptation de cette pathologie est souvent assimilée au mécanisme de deuil.
Effectivement, cette maladie se développe de facon permanente et impacte les facultés des
individus. Elle implique donc également certains renoncements et le fait de tirer un trait sur
son existence passée. A savoir que cette affection entraine des renoncements au passé, a la
personne que le malade représentait, a ses compétences, a son style de vie, mais aussi au futur
et a toutes les choses qu’il devra soit réorganiser ou arréter. C’est aussi renoncer a I’image que
I’individu s’était forgé de lui-méme et a ses illusions (de guérir, de santé parfaite) (De
Bonniéres, 2022).

Les différentes étapes de ce deuil démontrent ce cheminement de renoncement. Comme 1’ont
explicité plusieurs auteurs, ce processus est composé¢ de différentes phases. La premicre est
I’étape du choc suite a I’annonce de la maladie. Ensuite, survient le déni ; 1’individu est
tellement accablé par la nouvelle, qu’il a du mal a I’assimiler. La colére/révolte de la personne
malade sur ce quilui arrive apparait alors. Celle-ci entre par la suite dans une phase de
négociation/marchandage, dans laquelle elle essaye de se persuader que ce n’est pas si grave.
A ce moment-1a, I’étape de la dépression se manifeste ; le patient ressent une grande tristesse
avec une perte d’envie, de motivation et d’intérét. Enfin, 1’acceptation de la maladie se
produit. L’individu s habitue a vivre avec cette pathologie et modifie ses habitudes de vie en
fonction des contraintes qu’elle implique (Kiibler-Ross cité dans De Bonniéres, 2022 ; Reach,
2014).

Ces différentes phases ne correspondent pas a une trajectoire exclusive que tous les individus
doivent suivre étape par étape. Le renoncement est un mécanisme mouvant et se modifie
perpétuellement. En outre, comme expliqué précédemment, il existe plusieurs sortes de
renoncement dont certains sont plus facilement adoptables. Le processus d’acceptation n’est
pas fixe, dépend de I’individu et peut impliquer de nombreux allers-retours. Il est donc
cyclique et demande beaucoup de temps (De Bonnieres, 2022).
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3. Les défis face aux maladies chroniques

Ainsi, les personnes atteintes d’une maladie chronique sont confrontées a plusieurs défis
essentiels. Les deux premiers consistent a redonner un sens a leur existence avec cette
affection et a assurer le maintien et I’harmonie de leur propre identité avec les contraintes
provoquées par la maladie. Le dernier enjeu est de parvenir a se croire apte a posséder et a
utiliser ses capacités afin de contréler sa vie avec cette nouvelle pathologie. Il est donc
important que les professionnels de la santé prennent en compte les objectifs d’apprentissage
des patients en intégrant ces différents défis (Golay et al., 2014).

4. Les apprentissages spécifiques au vécu des maladies chroniques

De plus, le fait d’étre malade expose ’individu a une série de situations problématiques qui
I’obligent a développer des facultés d’adaptation de lui-méme et du contexte dans lequel ces
situations se produisent. En effet, certains apprentissages spécifiques au vécu des personnes
malades peuvent étre identifiés. Ils consistent a :

Constituer un nouvel ordre de priorités: ¢€laborer une nouvelle organisation
temporelle et de nouveaux objectifs de vie.

- Apprendre a repérer les manifestations physiques provoquées par la maladie :
identifier les symptomes, leur fréquence, leur ampleur et les circonstances de leur
apparition.

- Apprendre un nouveau vocabulaire : afin de développer de nouvelles compétences de
verbalisation de ses pratiques mais aussi pour assimiler le langage médical utilisé lors
des consultations par exemple.

- Elaborer des outils : afin d’agir et de survivre. « Le corps constitue pour le sujet
humain son premier instrument. Il est un instrument qui controdle 1’action. » (Tourette-
Turgis & Thievenaz, 2014, p. 40). En effet, dans le cadre de la maladie, ’individu est
amené a apprendre certains gestes afin de pouvoir les exécuter lui-méme pour le reste
de sa vie, tels que I'utilisation d’objets spécifiques (stylo a insuline, seringue) ou
I’administration de traitements particuliers (Tourette-Turgis & Thievenaz, 2014).

Face aux nombreuses difficultés rencontrées par les patients atteints d’une maladie chronique
et en particulier d’un diabéte, une aide psychologie peut s’avérer nécessaire dans certaines
situations. Cela m’améne a aborder la derniere thématique de mon cadre théorique concernant
I’accompagnement psychologique du patient diabétique de type 1.

Chapitre 4 : L’accompagnement psychologique du patient diabétique de type 1

Lorsqu’une personne est diagnostiquée diabétique, elle peut ressentir la nécessité de discuter
de son ressenti et de son vécu avec cette nouvelle pathologie (Diabéte LAB Fédération
Francgaise des Diabétiques, 2022). En effet, les patients diabétiques maitrisent souvent
correctement les savoirs purement théoriques mais il est aussi primordial de s’intéresser aux
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aspects psychologiques, culturels et sociaux caractéristiques de ces patients, afin d’identifier
plus aisément leurs attentes et leurs préoccupations.

De ce fait, de nombreux jeunes adultes diabétiques décrivent les exigences associées a la
gestion du diabéte dans leur quotidien et la complexité de s’adapter a ces obligations. Ils
explicitent aussi les nouvelles habitudes de vie qu’ils ont dG adopter a cause de leur traitement
(Meillet et al., 2014). D’apreés Van Duinkerken et al. (2019, p.555), « Une minorité importante
d'adultes atteints de diabéte de type 1 éprouvent des difficultés d'adaptation et une grande
détresse liée au diabete ».

Tous ces adultes diabétiques s’accordaient également pour souligner I’impact de la maladie
dans leur vie ainsi que son aspect envahissant. Ils ont ainsi exprimé leur difficulté de
s’occuper d’eux, en plus de leur diabéte. Néanmoins, « la cohésion identitaire est une
acquisition nécessaire pour que le patient parvienne a prendre soin de lui et de sa maladie »
(Meillet et al., 2014, p. 435). Il est ainsi du devoir des professionnels de la santé
d’accompagner les patients dans ce cheminement reconnaissant la dimension de la vie
psychosociale des patients (Meillet et al., 2014).

De plus, il a été constaté que le diabéte avait un impact négatif sur 1’état physique et
psychosocial de I’individu. Il engendre une diminution de la qualité de vie subjective et
augmente de 40% la possibilité de démontrer un probléme psychiatrique a la suite de
I’annonce du diagnostic (Loose et al., 2017). En effet, chez les patients adultes, le diabéte de
type 1 est associé a des dysfonctionnements affectifs comme la dépression et I’anxiété (Van
Duinkerken, 2019).

De ce fait, il est fréquent que les patients fassent appel a un psychologue qui leur permet de
les soutenir et de déterminer des stratégies qui pourront améliorer leur qualité de vie (Diabéete
LAB Fédération Francaise des Diabétiques, 2022 ; Hopital Erasme, 2021). Dans le cadre de la
convention du diabete, un suivi gratuit par le psychologue de I’équipe de diabétologie est
prévu (AZ Delta, 2022). Ainsi, les psychologues des différents services d’endocrinologie
peuvent offrir un accompagnement a toutes les personnes diabétiques désireuses des le
moment du diagnostic et tout au long du suivi de la maladie (Hopital Erasme, 2021).

D’autres alternatives permettant aux personnes malades de parler de leur vécu existent
¢galement. Les patients diabétiques peuvent, s’ils le souhaitent, rencontrer et échanger avec
d’autres patients atteint de la méme pathologie qu’eux. En Belgique, nous pouvons retrouver
la LUSS, qui soutient les différentes associations de patients et de proches. Elle compte en son
sein de nombreux patients volontaires. Cette asbl permet ¢galement a n’importe quel patient
de trouver tout type d’association souhaitée en fonction de la pathologie recherchée. Nous
pouvons d’ailleurs relever I’Association du Diabete et Diacoach, qui organisent des
rencontres entre patients diabétiques afin de favoriser le partage d’expérience (Association du
Diabéte, s.d. ; La ligue des usagers des services de santé, s.d. ; SAM le réseau des aidants
asbl, s.d.). Il est aussi possible pour les personnes diabétiques de discuter, par exemple, avec
les bénévoles « Patients-Experts de la Fédération Frangaise des Diabétiques, au sein du
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programme Elan Solidaire mais aussi au sein d’un programme d’éducation thérapeutique du
patient » (Diabéte LAB Fédération Frangaise des Diabétiques, 2022, Quels bénéfices peut-on
en tirer ?, §4).

III. PARTIE 2 : METHODES ET RESULATS DES DIFFERENTES METHODES

Je vais maintenant présenter les trois grandes méthodes qui vont structurer mon mémoire.
Celles-ci sont I’analyse de la littérature, les entretiens avec des témoins privilégi€s en rapport
avec ma question de recherche et les entretiens semi-dirigés réalisés aupres de professionnels
et de patients. A la fin de la présentation de chaque méthode, je présenterai en tant que
résultats, les informations pertinentes récoltées grace a ces différentes stratégies et qui me
permettront de répondre a ma question de recherche initiale. Pour rappel, ma problématique
de départ est celle-ci: « Comment favoriser la contribution infirmiére a
I’accompagnement personnalisé des jeunes adultes atteints de diabéte de type 1 afin de
les aider a vivre avec leur maladie ? ».

Chapitre 1 : Analyse de la littérature

1. Présentation de la méthode

La premic¢re méthode utilisée dans le cadre de ce mémoire est 1’analyse de littérature
scientifique afin de recueillir des éclaircissements sur ma question de recherche.

Pour effectuer cette analyse, j’ai utilisé différentes équations de recherche dans diverses bases
de données. Les bases de données exploitées sont Scopus, Pubmed et Google scholar. J’ai
créé plusieurs équations de recherche en me basant sur ma problématique initiale, en utilisant
Mesh Inserm pour la traduction des mots composant mon équation, puis MeSH Database afin
de trouver les termes anglais les plus adaptés pour mon ¢étude. La premicre équation utilisée
est celle-ci: (« Health education » AND « Diabetes Mellitus, Type 1 » AND (« Adaptation,
Psychological » OR « Behavior » OR « Patient Compliance ») AND « Adult»). Dans un
premier temps, elle a été utilisée sur Pubmed avec un filtre de 10 ans et 15 résultats ont pu
étre récoltés. Ensuite, la méme équation a été utilisée sur Scopus avec le méme filtre et 39
résultats ont été obtenus. Une deuxiéme équation de recherche a été exploitée en utilisant les
termes Mesh sur Pubmed : (« Health Education » AND « Diabetes Mellitus, Type 1 » AND
« Adult » AND « Behavior »). Celle-ci a donné 48 résultats en appliquant un filtre de 5 ans,
vu le nombre €levé de résultats. Ensuite, cette méme équation a été appliquée sur Scopus et
J’al ainsi obtenu 29 résultats avec le filtre 10 ans. Enfin, une derniére équation a été mobilisée
sur Pubmed et a donné 23 résultats en excluant les résultats de plus de 10 ans : (« Nursing »
AND «Education» AND « Diabetes Mellitus, Type 1» AND « Adaptation,
Psychological »). En dernier lieu, 3 articles en frangais, provenant de Google scholar et
apportant des éléments de réponses a ma problématique de départ, ont été identifiés lors de
mes recherches pour élaborer mon cadre théorique (partie 1). Finalement, 22 articles ont été
conservés au terme de ces recherches.

22


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/

Afin de parvenir a ce résultat, plusieurs critéres d’inclusion et d’exclusion ont été pris en
compte. Les articles ont été inclus s’ils ciblaient au minimum des adolescents d’au moins 18
ans, des jeunes adultes et des adultes diabétiques de type 1. Ensuite, j’ai inclus les études
portant sur les programmes/interventions d’éducation, I’accompagnement, 1’information, les
soins mais aussi celles axées sur 1’adaptation psychologique, I’autogestion ou la détresse li¢e
au diabete. J’ai décidé d’exclure les études ciblant les personnes atteintes de diabéte de type 2,
ainsi que celles se concentrant sur les patients diabétiques de type qui avaient moins de 18
ans. J’ai aussi écarté les études portant sur d’autres maladies chroniques ou ne s’intéressant
qu'aux aidants proches des patients diabétiques. Ces différents critéres
d’inclusion/d’exclusion ont été appliqués lors de la lecture des titres, des abstracts et du
contenu global des articles. Enfin, tous les articles scientifiques en anglais ou frangais publiés
entre 2013 et 2022, réalisés dans n'importe quel pays et répondant aux critéres d’inclusion et
d’exclusion, ont été retenus.

2. Résultats de la méthode

Je vais maintenant présenter les principaux résultats identifiés dans les diverses sources de
littérature sélectionnées afin de tenter de répondre a ma question de recherche. Différents
¢léments de réponses survenant de maniére récurrente ont pu étre répertoriés.

Tout d’abord, de nombreux auteurs s’accordent pour dire que les professionnels de la santé
ont tendance a se focaliser sur les aspects pratiques de la maladie en se référant ainsi au
mode¢le biomédical (Fonte et al., 2014 ; Fonte et al., 2020 ; Pétré et al., 2016 ; Sanders et al.,
2018). De cette facon, plusieurs sources scientifiques suggerent que les soignants devraient
intégrer des apprentissages psychologiques relatifs a 1’éducation (et pas seulement cliniques),
en s’attardant aux besoins émotionnels et aux facteurs psychosociaux gravitant autour des
patients diabétiques (Chen et al., 2016 ; Due-Christensen et al., 2018 ; Fisher et al.,
2018 ; Fonte et al., 2014 ; Fonte et al., 2020 ; Harris et al., 2019 ; Jennifer et al., 2022 ; Pétré
et al., 2016 ; Prahalad et al., 2018 ; Sanders et al., 2018 ; Shuttlewood et al., 2015 ; Vallis et
al., 2017). Prahalad et al. (2018, p.6) avancent que : « Les prestataires de soins de santé
doivent tenir compte des facteurs psychosociaux lorsqu'ils travaillent avec des jeunes atteints
de diabéte de type 1». Par conséquent, un manque de ressources et de soutien
psychologique/émotionnel ont pu étre identifiés dans certaines sources de littérature (Coates
et al., 2018 ; Due-Christensen et al., 2018 ; Rostami et al., 2013), comme le précise Rostami
etal. (2013, p.6) : « [...] la fourniture d'un soutien émotionnel par la société est inadéquate ».

J’ai également pu relever dans un des articles que les patients diabétiques accordaient une
grande importance a la manicre dont I’annonce du diagnostic était communiquée et au soutien
fourni a la suite de cette révélation (Due-Christensen et al., 2018).

Dans le méme ordre d’idées, certains experts considerent que les professionnels de la santé, et
notamment les infirmieres, ne possedent pas assez de compétences spécifiques a 1’éducation
(Fonte et al., 2014 ; Fonte et al., 2020 ; Pétré et al., 2016 ; Prahalad et al., 2018). Des auteurs
avancent que les diplomées devraient étre suffisamment qualifiées (Coates et al., 2018 ; Pétré
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et al., 2016 ; Rostami et al., 2013) et méme, que celles-ci devraient bénéficier d’une formation
complémentaire (Fonte et al., 2014 ; Fonte et al., 2020). Coates et al. (2018, p.13) expriment
que : « la complexité de I'autogestion du diabéte [...] signifie que le programme [...] doit étre
dispensé par des éducateurs qualifiés ».

En ce qui concerne la pratique de 1’éducation thérapeutique, plusieurs ¢léments semblent
mettre a mal les bienfaits de celle-ci. En effet, les patients reprochent aux soignants le fait
d’utiliser une communication inadaptée qui provoque un sentiment négatif (Due-Christensen
et al., 2018, Harris et al., 2019). Ceux-ci dénoncent aussi le fait que les professionnels fixent
des objectifs difficilement atteignables et formulent qu’il serait préférable de ne pas créer chez
les patients une impression d’obligation d’obtenir un controle parfait de leur diabéte (Due-
Christensen et al., 2018 ; Sanders et al., 2018). Les personnes diabétiques de type 1 abordent
aussi leur peur du jugement de la part du personnel de santé et I’effet positif de 1’utilisation
d’une éducation sans jugement (Coates et al., 2018 ; Harris et al., 2019 ; Sanders et al., 2018 ;
Shuttlewood et al., 2015). Ils insistent d’ailleurs sur la nécessit¢ d’une bonne relation avec
I’équipe de soins (Coates et al., 2018 ; Pétré et al., 2016 ; Rostami et al., 2013 ; Shuttlewood
et al., 2015 ; Souris et al., 2019), comme le soulignent Coates et al. (2018, p.12) : « Quelques
éducateurs ont estimé que l'attitude du jeune face a une orientation vers I'éducation était
largement influencée par la relation avec son équipe de diabéte. ».

Plusieurs experts soulignent aussi I’importance d’effectuer des séances d’éducation dont le
contenu serait dispensé d’une facon assez flexible en fonction des attentes et des besoins
d’apprentissage des patients (Sanders et al., 2018). Ainsi, les séances devraient étre plus
centrées sur le patient et il serait bénéfique d’évaluer les besoins éducatifs spécifiques de
chacun (Fonte et al., 2020 ; Fisher et al., 2018 ; Gillani et al., 2015 ; Grobosch et al., 2018 ;
Jennifer et al., 2022 ; Prahalad et al., 2018 ; Vallis et al., 2017, Xie et al., 2020). Dans ce sens,
Prahalad et al., (2018, p.16-17) stipulent qu’« Avec I'évolution du patient au centre des soins
cliniques, l'éducation doit étre adaptée aux besoins du patient [...]». D’autres auteurs
formulent d’ailleurs que les jeunes adultes risquent de ne pas présenter des besoins satisfaits
par les programmes d’éducation classiques étant donné qu’ils se situent dans une phase
oscillant entre les séances d’éducation pédiatriques et celles destinées aux adultes (Johnson et
al., 2019).

Lors des interventions éducatives, plusieurs études ont également montré ’effet positif de
pratiquer une approche motivationnelle qui facilite I’autonomie des patients (Gillani et al.,
2015 ; Shuttlewood et al., 2015).

Je vais maintenant présenter des potentielles pistes pour 1’éducation thérapeutique qui
favoriseraient le vécu des patients avec la maladie. Beaucoup d’auteurs insistent sur
I’importance d’inclure 1’entourage familial du patient dans la démarche d’éducation (Chen et
al., 2016 ; Coates et al., 2018 ; Fonte et al., 2014 ; Prahalad et al., 2018 ; Rostami et al., 2013,
Souris et al., 2019 ; Strand et al., 2018 ; Torenholt et al., 2014). Souris et al. (2019, p.9-10)
postulent que « [...] d'autres jeunes, qui avaient commencé a accepter et a intégrer le DT1
dans leur vie, ont souvent parlé de 1'importance du soutien familial. ».
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Une autre technique qui semble favoriser le sentiment de cohésion sociale et donc améliorer
le bien-étre psychologique des patients atteints du diabete de type 1, est le fait de fournir une
¢ducation en groupe qui serait prodiguée avec leurs pairs (Fisher et al., 2018 ; Fonte et al.,
2020 ; Guo et al., 2019 ; Sanders et al., 2018 ; Shuttlewood et al., 2015 ; Souris et al., 2019 ;
Strand et al., 2018 ; Xie et al., 2020). Effectivement, Souris et al. (2019, p.12) avancent que :
«[...] le soutien par les pairs a permis aux jeunes de se sentir compris a un niveau
fondamental et les a aidés a accepter le diabéte ». Cependant, d’autres auteurs ou les mémes
auteurs avancent que les séances d’éducation effectuées de manicre individuelle seraient aussi
bénéfiques pour certains patients (Coates et al., 2018 ; Harris et al., 2019 ; Shuttlewood et al.,
2015 ; Xie et al., 2020).

Les techniques d’éducation en ligne ou informatisées ont également été abordées et décrites
comme favorables dans plusieurs études (Coates et al., 2018 ; Guo et al., 2019 ; Prahalad et
al., 2018 ; Vallis et al., 2017 ; Xie et al., 2020). En effet, d’aprés Prahalad et al. (2018, p.2) :
«[...] la technologie du diabéte peut avoir un impact bénéfique sur la santé psychosociale en
réduisant le fardeau du diabéte. ».

Enfin, quelques sources littéraires abordaient 1’utilit¢ d’inclure directement la psychologue
dans la démarche éducationnelle afin que celle-ci évalue les compétences psychosociales des
patients (Fonte et al., 2014). En effet, divers auteurs considéraient comme essentiel que
I’accompagnement du patient diabétique de type 1 soit réalis¢é par une équipe
multidisciplinaire pour que chaque domaine de compétence spécifique soit pris en compte
(Pétré et al., 2016 ; Xie et al., 2020).

En conclusion, la premiére méthode d’analyse de la littérature m’a permis de faire émerger
plusieurs thématiques pertinentes en lien avec ma question de recherche initiale. De cette
maniere, j’al également pu comparer les avis des différents auteurs de la littérature afin de
mettre en avant les convergences et les divergences.

Chapitre 2 : Témoins privilégiés

1. Présentation de la méthode

Une autre méthode qualitative utilisée dans le cadre de mon mémoire est celle des entretiens
avec des « témoins privilégiés ». J’ai sélectionné ces experts en fonction de leur domaine
d’expertise et de leur spécialit¢é au regard de ma problématique de départ. En effet, je
souhaitais effectuer plusieurs entretiens assez libres avec ces « témoins privilégiés », pouvant
m’apporter leur point de vue général sur I’éducation thérapeutique du patient adulte
diabétique de type 1. Je souhaitais récolter I’avis au moins d’un médecin spécialisé en
éducation thérapeutique, d’un diabétologue et d’une psychologue de formation ayant une
expertise approfondie dans I’éducation thérapeutique.

J’ai ainsi obtenu les coordonnées de ces professionnels en effectuant diverses recherches sur
internet mais également grace aux conseils de Monsieur Walter Hesbeen, mon promoteur. Je
les ai ensuite contactés soit par mail ou directement par téléphone afin d’obtenir leur accord.
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Ces différents entretiens ont été effectués en présentiel ou par vidéo-conférence. Ceux-ci se
sont déroulés a partir du mercredi 4 janvier jusqu’au 15 mars 2023. Pour réaliser ces
entretiens, je me suis appuyée sur un guide d’entretien composé de quelques questions assez
larges dérivées de ma problématique initiale (annexe 2). J'y ai également ajouté quelques
questions portant sur des ¢léments identifiés suite a ma partie méthodologique précédente, qui
représente I’analyse de la littérature. En outre, ces entretiens ont ét¢ menés de manicre assez
libre afin de favoriser I’expression de chaque témoin en fonction de son expérience spécifique
dans son domaine. Le guide servait ainsi de base mais de nombreuses autres questions,
spécifiques au profil de I’interviewé, ont émergé durant les entretiens.

Chaque entretien a été enregistré avec 1’accord préalable des témoins afin de retranscrire le
plus fidélement possible leurs propos. Je leur ai également demandé leur accord pour que leur

identité figure dans mon mémoire, ce qu’ils ont tous accepté.

2. Résultats de la méthode :

a) André Néron, directeur du Bureau du Partenariat Patient et ancien
diabétique de type 2

Monsieur Néron est le directeur du Bureau Partenariat Patient a I’ULB. Le Bureau du
Partenariat Patient existe depuis 5 ans en Belgique et 12 ans au Québec (2 Montréal).
Monsieur Néron est un ancien diabétique de type 2. Cela faisait 13 ans qu’il souffrait de cette
pathologie, liée a son traitement a la cortisone et a un surplus de poids. Il s’administrait un
schéma insulinique de 4 injections par jour mais a la suite d’'une amélioration de son hygiéne
de vie, sa glycémie est maintenant stable.

André Néron explique que quand il a été diagnostiqué diabétique de type 2, les professionnels
ne lui ont pas donné d’information. Il mentionne que lorsqu’il était a I’hopital, il était sous
injections. A sa sortie, il est allé chercher ses injections a la pharmacie et s’attendait a ce que
ce soit le méme systeme utilis€é qu’a [’hdpital, mais c’était un stylo. On ne lui a cependant
jamais expliqué comment fonctionnait ce stylo. C’est une patiente diabétique de type 1 (de
son réseau de patients partenaires) qui a di lui expliquer les lieux d’injection et le
fonctionnement du stylo.

Pour Monsieur Néron, la communication avec les professionnels de santé est essentielle et
cela, dés I’annonce du diagnostic. Selon lui, c’est un processus important dans I’annonce de la
maladie de demander au patient : « comment vous le vivez ? ». Il précise qu’il y a une maniére
de communiquer cela et qu’il est aussi crucial de fournir une aide psychologique a la suite de
cette annonce. Il dit : « Le médecin ou [’infirmiere peut orienter le patient vers une personne
spécialisée en la matiere ou lui suggérer de participer a un atelier de discussion avec un
patient partenaire atteint de diabéte de type [ ». Peu importe la maladie, il souligne
I’importance de la relation avec le professionnel. D’apres lui, le probleme de beaucoup de
professionnels de la santé réside dans le fait qu’ils disent ceci aux patients : « vous étes dans

26



le déni, vous n’acceptez pas votre maladie ». C’est pour cela qu’il a développé le concept qui
consiste a dire « qu’on n’accepte jamais une maladie mais qu’on apprend a vivre avec ». Pour
une méme maladie (que ce soit le sida, le diabéte, etc.), 10 personnes différentes ne vont pas
réagir de la méme fagon face a la pathologie. En effet, on retrouvera une influence de
différents facteurs propres au patient : le contexte de vie, les croyances, la religion et le
contexte familial. C’est a la suite de cette prise de conscience concernant 1’importance des
échanges entre les patients et les professionnels, qu’il a développé ce concept de partenariat
patient. Celui-ci est valable autant dans la sphére de la maladie physique que mentale. De
cette facon, il souhaitait impliquer les patients partenaires et les professionnels afin de
discuter ensemble du « comment on doit faire les choses ». 11 a ainsi développé ce concept a
partir de sa propre expérience de patient. Il a décidé d’appeler cela « le bureau du partenariat
patient » car pour lui, pour étre partenaire, il faut étre au moins deux et il ne travaille pas
uniquement pour le bien-étre des patients, mais aussi pour celui des aidants proches et des
professionnels de la santé dans le cadre de leur fonction.

Lorsqu’il s’est un jour adressé a son ancien pneumologue, il lui a dit : « arréter de soigner la
pathologie, soignez la personne avec la pathologie ». Selon lui, 1’approche paternaliste ou
I’on dit au patient ce qu’il doit faire est dépassée. « Le partenariat patient n’est plus un
concept de décision négociée ou partagée, c’est une décision concertée. C’est [’étre humain
qui décide de son corps ». Pour lui, le terme d’éducation thérapeutique fait trés paternaliste.
« Les instructions sont réalisées entre les patients et les professionnels ». Dans cet ordre
d’idée, il préfére I’appellation « d’atelier d’information thérapeutique », qui est une approche
trés différente pour lui. En effet, selon lui, certains patients sont dans une phase de déni de la
maladie ; il faut alors les guider petit a petit. Et parfois, d’autres n’osent pas poser de
questions aux professionnels de santé, d’ou I’importance du ton de la discussion et de
I’atmosphére. La communication est majeure pour I’accompagnement des patients et pour
n’importe quelle maladie. Il explique : « [’atelier thérapeutique d’éducation thérapeutique va
servir a ¢a, le médecin, [’infirmiere et le patient-partenaire doivent étre la tous les trois | »

D’apres Monsieur Néron, il est intéressant d’organiser des s€ances qui s’intéressent aux
raisons pour lesquelles les patients refusent leur traitement. En effet, parfois, ce refus est
influencé par leurs expériences antérieures, leur entourage ou leur habitude de vie. Il est
important d’essayer de comprendre a quoi est associé ce traitement ou cette pathologie chez
les gens. Comme par exemple, une personne diabétique qui a vu un membre de sa famille
mourir du diabéte ; pour ce patient, le diabéte sera associé¢ a la mort. Il est donc selon lui,
primordial que les professionnels s’adaptent aux patients et a leurs représentations de la
maladie. Il faut préparer les gens au diabete de type 1 et les accompagner.

Selon cet ancien diabétique, « la grande problématique des professionnels de santé dans les
ateliers thérapeutiques est qu’ils pensent et parlent pour les patients, sans leur demander leur
avis ». Il avance que le patient doit étre impliqué dans I’atelier pour qu’il le co-construise avec
les infirmieres et le médecin. Pour lui, les patients doivent faire confiance aux professionnels
mais les supports (documents, vidéos) doivent étre créés en collaboration avec les patients.
Ainsi, les soignants doivent identifier les besoins des patients en leur proposant des solutions
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qui conviennent le mieux a leur situation. Il explique qu’il faut donc envisager des alternatives
aprés avoir rencontré les patients. « L infirmiére ne peut pas penser a la place du patient et
inversement, mais, ensemble, ils sont partenaires de soins ». 1l stipule que les patients peuvent
refuser de devenir partenaire mais il n’est pas question qu’ils prennent la place des
professionnels. En effet, pour André Néron, les patients experts (dans les hopitaux) ou les
pair-aidants (en santé mentale) sont des « pseudo-experts ».

De plus, il ne préconise pas I’éducation thérapeutique réalisée entre patients. Pour lui, celui
qui a le plus d’influence (et donc un tempérament de leader) va tirer I’ensemble du groupe et
celui-ci a des chances de tomber dans la revendication. Il explique que les patients ne sont pas
la pour former. « Si j'ai un patient partenaire dans un groupe, je rencontre le groupe de
patients, on discute, puis on rencontre les professionnels (un médecin, une infi, un ergo) ». 1l
insiste sur I’importance de consulter les patients et de leur demander leur avis afin d’améliorer
les choses. « Si on veut améliorer les choses, il faut identifier ce qui va bien et ce qui va moins
bien puis garder ce qui va bien et améliorer ce qui est a améliorer ». Selon lui, il est utile de
faire des ateliers d’éducation thérapeutique (en dialyse, en diabétologie, etc.) afin de voir ce
qu’il manque aux patients et comment ils auraient besoin de recevoir I’information (sous
forme de vidéo ou de document écrit par exemple).

11 est également intéressant d’associer I’entourage des patients dans les ateliers thérapeutiques
afin que ceux-ci recoivent également les informations concernant la maladie. Pour lui,
lorsqu’une personne est atteinte de diabéte de type 1 ou de type 2, il est essentiel que la
famille soit informée de ce qui se passe, car elle sera aussi impactée par la maladie (et par tout
ce qui touche a la modification de 1’alimentation par exemple). En outre, un €élément
important selon Monsieur Néron, est de définir qui sont les proches et I’entourage du patient.
C’est au patient de 1’identifier. Cela peut étre un ami, un voisin, ce ne sont pas nécessairement
les membres de la famille. Il avance : « On doit aider aussi les aidants proches a avoir de
[’oxygene, de |’énergie, des moments de répit afin qu’ils ne s épuisent pas avant les personnes
qu’ils vont aider, on doit les accompagner ».

Pour Monsieur Néron, en ce qui concerne 1’éducation en ligne, on est en train de créer une
nouvelle distance entre les patients en espérant éviter d’autres distances. « Tout ce qui est
numérique peut étre un outil mais on ne peut pas utiliser que ¢a ». D’apres lui, le contact
humain est important (le verbal et le non-verbal). On ne peut pas uniquement utiliser
I’informatique pour faire un atelier thérapeutique. Il précise : « Il faut faire confiance aux
professionnels qui ont été formés ».

Le directeur du Bureau Partenariat Patient souligne aussi ’'importance de suivre des
formations continues pour les infirmiéres des services classiques. En effet, selon lui,
I’infirmiére d’urologie n’appréhende que succinctement le diabete. De plus,
malheureusement, certains professionnels de la santé sont selon lui, formatés et pas formés. Il
trouverait intéressant que les infirmieres aient plus d’activités pratiques (de simulation) dans
leur cursus afin de faire travailler leur esprit critique.
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b) Stephan Van den Broucke, professeur et chercheur en psychologie de la
santé a ’UCL

Monsieur Van den Broucke est professeur en psychologie de la santé, et notamment de la
sant¢ publique. Cela fait 12 ans qu’il est professeur a I’UCLouvain a la faculté¢ de
psychologie. Il posséde donc une vaste expertise dans les domaines de la promotion de la
sant¢, du changement de comportement préventif, de l'autogestion des maladies chroniques,
des inégalités en maticre de santé, du renforcement des capacités en santé publique et de la
littératie en santé. En ce qui concerne 1’intérét de ses recherches sur ces 10 dernicres années,
elles sont principalement tournées vers la littératie en santé, qui est fortement liée a
I'éducation a la santé¢ et a la promotion de la santé. Dans le méme ordre d’idées, il est
¢galement conseiller pour I’OMS en ce qui concerne la littératie en santé et I'éducation du
patient mais il exerce aussi ce role pour la Commission Européenne.

A propos de I'éducation thérapeutique des patients diabétiques, il a été le coordinateur d'un
projet européen « Diabetes literacy » qui était un projet collaboratif entre 8 pays. Cette étude
s’intéressait aux facteurs qui pouvaient impacter I'efficacité¢ de 1'éducation thérapeutique du
patient diabétique de type 2. Parmi les différents facteurs identifiés, il y avait la disponibilité
(qui differe d’un pays a ’autre), les facteurs organisationnels, la littératie en santé et la fidélité
d'implémentation. Selon lui, ce sont donc des facteurs sur lesquels on peut s'appuyer pour
améliorer la pratique de 1'éducation des patients diabétiques. En outre, cela concernait surtout
la formation a I’autogestion.

Monsieur Van den Broucke souligne 1’importance d’effectuer une éducation thérapeutique
pour les patients diabétiques. Cela a été confirmé entre autres par I'étude « Diabetes health
literacy », et pas seulement en Belgique mais partout. D’apres lui, le probléme réside dans le
fait que les patients ne sont pas toujours au courant de ce qui est l'offre. En effet, les séances
d’éducation sont importantes et efficaces et elles donnent toujours un impact positif sur la
gestion et le bien-étre. Néanmoins, ce n’est pas toujours facile pour un patient concerné de
savoir comment il peut accéder a ces services, quels sont ses droits, ses possibilités, vers qui il
peut se tourner mais aussi les différentes formules existant en Belgique. Cette théorie a été
confirmée pour les patients diabétiques de type 2 mais pas pour les personnes souffrant de
diabete de type 1.

D’apres lui, « L'offre est la, cependant un point faible est que la thématique est trés peu
documentée, en parlant du point de vue d’un chercheur et pas d’un spécialiste en diabete ».
Selon le professeur en psychologie, il y a des interventions qui sont mises en place, mais cela
dépend énormément de la personne qui les pratique, il est donc difficile de voir sur quoi on se
base. Il avance que ce n’est pas facile de trouver de la documentation, des guidelines, des
scénarios qui donnent une base pour l'offre de soins et donc pour 1’éducation a I’autogestion.
« C'est un peu différent quand on compare avec certains autres pays tels que le Royaume-
Uni, les Etats-Unis ot il y a des formations bien décrites en détail avec des scénarios a suivre
et a implémenter ». Selon lui, en Belgique, si cela existe, ce n’est pas facile a identifier. Il a
rencontré des difficultés a trouver des manuels et donc des programmes bien définis et
évalués. A ce niveau-1a, la Belgique ne se positionne pas dans les meilleurs pays.
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Au sujet de l'accompagnement psychologique des patients diabétiques, Stephan Van den
Broucke explique que si I’on va dans les hopitaux, le role des psychologues de la santé est de
plus en plus connu. D’aprés lui, méme si les psychologues ne sont pas les seuls a
accompagner les patients diabétiques, il pense que leur role consiste aussi a associer les autres
professionnels soignants.

Pour I’éducation thérapeutique des patients diabétiques, le professeur recommande de se baser
sur des interventions, des plans, des manuels déja existants, bien développés et structurés.
« Cela serait donc intéressant de se baser sur des manuels et des connaissances collectives
qui ont déja donné une base pour des interventions bien structurées et completes ».

Ensuite, il préconise de veiller a une implémentation adaptée au contexte. Il conseille donc
d’avoir une bonne base fondée sur la recherche et les expériences mais aussi de tenir compte
des personnes, du contexte (notamment socioculturel) et des demandes spécifiques de chaque
patient. Il est également essentiel pour lui, de prendre en compte chaque professionnel qui
prodigue 1’éducation thérapeutique des patients. En effet, il rajoute que tous les hopitaux ne
sont pas les mémes et qu’il y a donc des éléments qui doivent étre implémentés. « C’est
presque comme une contradiction, d’'un coté, on veut se baser sur des choses probantes et
nécessaires mais de l'autre coté, il doit y avoir une flexibilité d’adaptation au contexte local
et spécifique ». Enfin, selon lui, il est essentiel de tenir compte du fait que les patients peuvent
étre singuliers en termes de compétences, et notamment en ce qui concerne leurs compétences
pour gérer les informations et les mettre en pratique, « ¢a c’est le role de la littératie en santé
qui doit aussi étre reconnue ».

Pour lui, le fait d'associer les proches du malade dans 1'éducation est trés important, il a du
mal a imaginer qu'on ne le fasse pas. La recherche le montre d’ailleurs, et c’est aussi le cas
pour les personnes qui ont un faible niveau de littératie en santé. Il dit que les proches ont
toujours un rdle a jouer. D’aprés Stephan Van den Broucke, quand on gere son diabéte, cela
ne concerne évidemment pas seulement les parents des diabétiques de type 1, mais aussi les
partenaires, les enfants et les autres parties prenantes. Il pense que I’impact du diabéete sur la
vie et la gestion de la maladie influencent énormément le style de vie. Il avance que si on
n’implique pas le contexte social, et donc en premier lieu la famille et les aidants proches,
cela deviendra trées complexe et engendrera des obstacles. I y a donc une nécessité
d’impliquer les proches.

Concernant les séances d'éducation organisées en groupe, le professeur se base sur les
recherches qu'il a effectuées dans le projet européen, en avangant qu’il n’y a pas vraiment de
différence en termes d'efficacité. Toutefois, en termes de cotit-efficacité, il explique que les
formations réalisées en groupe peuvent étre avantageuses. Elles engendrent moins de colts
par patient. De plus, cela peut étre bénéfique en termes de support social et de reconnaissance
par les autres patients. Il explicite : « Cela ne signifie pas qu’il faut complétement enlever
[’éducation individuelle mais, remplacer au moins une partie de la formation par des séances
en groupe serait une bonne idée ».

A propose de la thématique de 1'éducation thérapeutique réalisée en ligne, il a pu constater
qu’il était préférable d'offrir quelque chose en ligne que de ne rien offrir du tout. Néanmoins,
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cela ne peut pas remplacer les contacts réels et évidemment, cela dépend de la qualité de ce
que I’on offre en ligne. Selon Monsieur Van den Broucke, d’un c6té, cela donne moins la
possibilité d’interagir mais de ’autre, c’est beaucoup plus pratique. Il indique que s’il existe
des barricres pratiques pour participer ou pour se déplacer, alors I’éducation thérapeutique en
ligne peut étre une solution efficace. Cependant, « il ne faut pas oublier que beaucoup de
personnes ne sont pas douées avec la technologie, on sous-estime souvent la difficulté que ¢a
pose, surtout pour des personnes plus dgées ». Pour lui, la seule solution n’est pas de tout
digitaliser mais consiste en une utilisation de la technologie comme support additionnel ou
comme alternative en cas d’obstacles pratiques. Les séances en ligne ne donnent donc pas la
méme qualité selon lui.

¢) Anais Stano, psychologue au Chwapi de Tournai

Madame Stano a réalisé 5 ans d’études a l'université de Mons, en psychologie clinique de
l'adulte. Ensuite, elle a effectué quelques formations sur 1’entretien motivationnel, la thérapie
d'acceptation et d'engagement et sur I’hypnose. A la suite de cela, elle a complété ses
connaissances en s’inscrivant dans un cursus de 4 ans a 'ULB en psychothérapie systémique,
qui est une thérapie centrée sur la famille, les systémes, les couples avec une analyse du
patient et de tout le systéme qui I’entoure. En ce qui concerne sa fonction actuelle, elle
travaille au CHWAPI depuis 6 ans. Elle exerce a mi-temps dans le service de diabétologie,
autant pour des consultations en ambulatoire que pour les hospitalisations.

La psychologue exprime que la demande émane soit du patient lui-méme, soit de I’équipe qui
percoit une certaine détresse chez le patient diabétique et qui propose ainsi a celui-ci de venir
la consulter. Elle précise également que parfois, certains patients demandent un rendez-vous
spontanément mais que ce n’est pas la majorité des patients. Dans les hopitaux belges, grace a
la convention, les séances sont gratuites et illimitées. Cela peut donc aider les patients a
franchir le pas et a solliciter I’aide d’un psychologue.

Avec les patients diabétiques de type 1 qui ont du mal a vivre avec la maladie, Anais Stano
explique qu’elle part toujours de leurs demandes a eux : « Parfois il y a des patients qui
expliquent que ce qui est compliqué pour eux, c'est de faire leurs injections devant leur
famille ou alors, c'est de faire une sortie avec des amis et de devoir faire attention a ce qu’ils
vont boire ou manger, aux doses d'insuline ». Dans ces cas-1a, elle travaille directement sur
ces problématiques avec les patients. Parfois, la personne diabétique exprime clairement
qu’elle n’accepte pas la maladie ; elle creuse donc cela avec le patient.

Elle explique : « En général, je demande un petit peu comment s'est passée l'annonce de la
maladie au moment ou je les rencontre parce que souvent, cela a un lien avec la fagcon dont
ils percoivent leur maladie ». Dés ce moment-1a, selon elle, il est déja possible de travailler
sur certains aspects en fonction de la facon dont cela a été expliqué ou pas. Elle part donc de
1a, puis elle voit comment les patients integrent le diabéte dans leur quotidien et comment ils
vivent ainsi avec les proches. Est-ce qu'ils sont au courant ? Comment ils se situent par
rapport a ¢a ? Elle analyse tous ces éléments-1a puis identifie avec les patients quelles sont
leurs demandes, leurs attentes par rapport a ces rencontres. Est-ce que c'est juste un besoin de
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soutien ou est-ce qu'ils ont envie de mettre certaines choses en place pour améliorer leur
qualité de vie ? Qu’est ce qui pourrait les aider ?

Madame Stano indique qu’il existe parfois un autre contexte a coté, et qu’il faut alors les
orienter vers un autre professionnel. Elle essaie de bien creuser la demande de¢s le départ parce
qu’il arrive que les patients viennent en consultation en disant : « voila, le diabétologue m'a
dit de venir vous voir donc je viens » ou encore, « le diabétologue m'a dit de venir parce que
je n’accepte pas ma maladie ». Dans ces cas-1a, elle leur demande : « et vous qu'est-ce que
vous en pensez ? ». Et parfois, les patients répondent : « bah non, moi je trouve que j'accepte
bien la maladie ». 1l y a donc dans certains cas, d'autres ¢léments a creuser. Et si elle ne les
identifie pas deés le départ, cela pourrait faire croire aux patients qu’elle valide le fait qu'ils
n'acceptent pas la maladie. C'est pour cela qu’elle essaie d’étre trés attentive a ¢a.

Elle précise qu’en 2017, elle a déja réalisé des séances de groupe sur le vécu des patients
diabétiques. Il y en a également d'autres qui sont prévues prochainement. Il existe un groupe
de parole sur le vécu du diabéte et un autre, sur I’alimentation émotionnelle. L’équipe a
¢galement déja réalisé un atelier sur le ramadan avec une infirmiere, une diététicienne, la
traductrice et un imam qui permettait de valider ce qui était dit durant I’atelier. Ce sont des
ateliers gratuits de 2 heures qui sont proposés a tous les patients du service. Elle anime les
séances portant sur l'alimentation émotionnelle avec la diététicienne. De maniere générale,
pour les autres séances, elle les organise seule ou avec une infirmiére, lorsque cela concerne le
vécu du diabéte. De ce fait, la psychologue essaie qu’au moins une infirmiére soit présente
lors de ce genre d’ateliers. En effet, certains patients posent parfois des questions plus
spécifiques au domaine infirmier. Les groupes de parole centrés sur le vécu du diabete sont
composés de 8 a 10 patients maximum.

Avec une de ses collegues infirmiéres ayant participé a une formation sur le diabete (qui
comporte un versant sur le vécu et sur ’acceptation de la maladie), elles ont décidé de
proposer une séance pour les patients diabétiques plus jeunes. Elles doivent encore travailler
le contenu de cet atelier qui sera donc construit par elles deux, mais la date est déja fixée.
Selon elle, cela permettra de proposer une approche différente et un acces a un autre public.

Anais Stano souligne les avantages de ce genre de séances éducatives organisées en groupe.
Elle avance les bénéfices suivants ; le fait de pouvoir partager son expérience et de rompre
l'isolement. En effet, selon elle, certains patients se sentent seuls face a leur maladie. C'est un
autre type d'approche qui leur permet d'avoir un espace ou ils peuvent s'exprimer librement
autour du diabete, et par rapport a leur vécu et leur accompagnement. Elle a également
observé que cela leur permettait d’échanger entre eux et de se donner leurs coordonnées.
Cependant, elle souligne I’'importance de cadrer ce genre de séances. Effectivement, d’aprés
elle, chaque personne diabétique est différente ainsi que leur traitement. L’objectif n’est donc
pas de basculer dans des comparaisons, ce qui peut étre le risque de ce genre d’ateliers.
Globalement, elle explique que les patients sont tres satisfaits et participent aux ateliers. Pour
elle, ce genre d’ateliers de groupe aide les diabétiques de type 1 dans 1’acceptation de leur
maladie. Mais elle précise que cela dépend €galement de la personnalité de chacun, certaines
personnes sont moins a l'aise en groupe et plus en séances individuelles.
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Pour la psychologue, le travail pluridisciplinaire permet aussi d’aider les patients. Mais selon
elle, cela dépend vraiment de chacun : «il y a aussi des patients qui vont juste voir
linfirmiere et qui arrivent a gérer correctement leur diabéte ». Le fait de travailler en
pluridisciplinarité peut aider certains patients en fonction de leurs besoins. Néanmoins, au
sein du service, les réunions pluridisciplinaires ne sont pas organisées. C'est, selon elle, ce qui
manque dans le service. Elle trouve que cela pourrait étre intéressant d'avoir des moments
avec les médecins, les infirmicres, les psychologues et la diététicienne pour discuter des
situations cliniques des patients et de leur évolution. En revanche, elle explique : « a coté de
¢a, c’est réalisé de maniere spontanée avec les professionnels de maniere plus informelle
mais c’est parfois compliqué de trouver un moment ».

La professionnelle déclare que par rapport a I'éducation thérapeutique des patients diabétiques
de type 1, il y a plein de choses a explorer, par exemple, le fait d’expliquer les étapes
d’acceptation de la maladie chronique, tout ce qui est aspect motivationnel, etc. « Au niveau
psychologique, il y a beaucoup d'éléments qu’il serait possible d’aborder avec les patients
pour leur expliquer que ce qu'ils ressentent parfois est normal, que c'est aussi normal de
ressentir de la colere par rapport a leur maladie... pour les aider a s'approprier leur
diabete ». Madame Stano souligne I’importance pour les infirmiéres d’étre ouvertes a la
discussion et au vécu du patient. Elle exprime également que I’entretien motivationnel
pourrait représenter des bases de la psychologie qui pourraient les accompagner ou les aider.
En effet, les personnes diabétiques ont parfois I'impression qu'on leur demande tellement de
choses en méme temps, qu’ils se sentent un peu perdus. Il est vraiment important de partir de
la ou ils sont et de leurs objectifs. Elle trouve que cela pourrait étre intéressant de proposer
certaines consultations en co-intervention avec les infirmicres ou les diététiciennes.

Un autre point, trés important pour elle, est la facon dont le diagnostic est annoncé au patient.
« Ce n’est pas la majorité des patients, mais parfois il y a des histoires assez traumatiques qui
sont vécues par les patients, ou alors des passages en hospitalisation directe ». Au niveau
psycho-éducation, elle indique qu’il y a plein de choses a faire autour de ca.

Anais Stano indique que la majorité des consultations sont individuelles mais que parfois,
certains patients viennent en couple, en famille, ou avec leurs enfants. Elle précise qu’elle est
assez ouverte a ¢a étant donné qu’elle est spécialisée en thérapie systémique. C'est aussi un
¢lément qu’elle creuse en entretien ; elle analyse un peu comment la famille se situe par
rapport au diabete. Elle trouve cela important puisque la maladie a un impact sur l'ensemble
du systéme. Ainsi, certains patients lui disent : « je veux les préserver, du coup je ne leur en
parle jamais » et d'autres impliquent beaucoup plus leur entourage. Quand I’entourage est
présent, elle I’interroge et voit comment chacun se situe, se sent et réagit par rapport au
diabete. C’est un questionnement circulaire qui consiste a creuser comment cela se passe dans
toute la sphére familiale ou conjugale. De plus, pour elle, il faut laisser le choix au patient
d’impliquer ou non ses proches mais il faut tout de méme le sensibiliser sur l'impact que cela
peut avoir sur la gestion de la maladie au quotidien.

En général, dans les ateliers réalisés en groupe, les patients viennent de maniere individuelle
mais lors du dernier atelier, elle souligne qu’un patient est venu avec sa compagne. Ce genre

33



d’atelier n’intégre pas encore les proches des patients mais elle trouve que cela pourrait étre
bénéfique que ceux-ci soient aussi conviés pour les éducations. Cela leurs permettrait de
comprendre ce que la maladie induit et ce qui est demandé au patient dans son quotidien.

En ce qui concerne les séances d’éducation réalisées en ligne, la psychologue effectuait
seulement des séances par appel téléphonique pendant la période du COVID. Elle mentionne
qu’elle connait I’existence de certaines applications qui permettent d'échanger avec un
professionnel, notamment pour les diabétes gestationnels. Elle explique qu’elle favorise
quand méme le présentiel étant donné qu’elle perd plus de la moitié¢ des informations quand
elle ne voit pas le patient. Par ailleurs, elle avance que cela permet de garder un lien et que
c'est parfois plus facile pour les déplacements des patients et pour les populations plus agées.

Enfin, Madame Stano mentionne qu’il n’existe pas beaucoup de littérature sur la prise en
charge psychologique du patient diabétique ; c’est plutdt de la psychologie de la santé, tout ce
qui est thérapie de l'acceptation et de 1’engagement, I'entretien motivationnel et la psycho-
¢ducation. Toutefois, selon elle, il y a beaucoup d'outils systémiques qui permettent de creuser
la facon dont les patients percoivent la maladie et comment ils font pour vivre avec celle-ci.

d) Philippe Oriot, endocrinologue au CHM et membre de I’Association Belge du
Diabéte

Monsieur Oriot est médecin, diabétologue, diplomé depuis 2007. Il a créé un service de
diabétologie a I’hdpital de Mouscron. Il est maintenant impliqué dans I'association belge du
diabéte comme rédacteur adjoint de la revue, nommée « dialogue ». Il a également présidé le
conseil médical de 'association de 2018 a 2022.

Dans le service de diabétologie dans lequel il travaille, les personnes diabétiques de type 1
sont vues par le médecin et systématiquement, en méme temps, par l'infirmicre éducatrice. A
l'issue de la consultation, il y a souvent des changements thérapeutiques. Ensuite, ces
modifications sont consolidées par I’éducateur! qui les met en application en les expliquant a
la personne apres la consultation. « D’ou l'importance aussi pour nous d'avoir un travail
commun, c'est-a-dire que le dossier soit partagé ». D’aprés le médecin, de cette maniere,
I’éducateur sait tout de suite ce qui s'est passé en consultation et les changements qui sont
appliqués ou non. Selon lui, la prise en charge éducative de la personne est ainsi renforcée
¢tant donné que le diabétologue a examiné, changé le traitement ou pas, I’éducateur peut alors
intervenir le méme jour dans la continuité de la consultation, et renforcer le message
d'éducation. D’apreés le diabétologue, I’éducateur vient mettre en ceuvre le changement
thérapeutique, comme par exemple l'insuline, la pompe a insuline ou I'éducation a
I’insulinothérapie fonctionnelle, ce qui permet une assimilation plus rapide. Dans le cas
inverse, l'infirmiére est libre de pouvoir replanifier des consultations d'éducation jusqu'au
prochain entretien avec le médecin. Les rendez-vous avec le médecin ont souvent lieu tous les
6 mois.

! Pour « éducateur(s) », il faut entendre aussi « infirmiére(s) »
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Ainsi, selon lui, les infirmiéres ont un réle primordial avec une trés grande autonomie de
gestion, puisqu'elles revoient les patients le temps qu’il faut, pour approfondir entre autres,
certains points qui ne sont pas encore assimilés. Dans son service, ils ont ainsi établi une
espece de check-list entre soignants. Les éducateurs éditent un dossier médical partagé dans
lequel il y a des check-lists qui permettent de suivre le patient. La plupart du temps, c'est
toujours le méme éducateur qui va suivre le méme patient. Ce n’est bien sir, pas toujours
faisable parce qu’il faut aussi tenir compte des rendez-vous, des congés, etc. mais ils essaient
d'optimaliser cette approche. Monsieur Oriot explique que si la personne était suivie par un
autre éducateur, comme le dossier est partagé, 1'éducateur qui reprend 1'éducation sait ou il en
est avec le patient puisque la check-list a été cochée. Il y a ainsi, différents points de
validation de I'éducation aupres du patient (ex : les hypoglycémies). Et si ces points ne sont
pas validés a ce moment-1a, I’éducateur essaie de revoir le patient par la suite pour consolider
ces points. Ils collaborent entre médecin et éducateur pour en discuter entre eux et voir les
points clés qui ne fonctionnent pas chez certaines personnes. Pour lui, un élément-clé est ce
partage d’informations entre l'infirmiére éducatrice et le médecin. « Et cette check-list qui
nous permet a nous tous de vérifier si une approche particuliere a bien été faite ou si elle est
manquante, ce qui permet aussi de combler toutes les phases de I'éducation ». Cette check-list
leur permet ainsi d’avoir une sorte de feuille de route.

Concernant les réunions pluridisciplinaires, le diabétologue explique qu’ils n’en organisent
pas mais que d’une certaine facon, ils en font tous les jours. Les médecins et les éducateurs
sont en fait tous sur le méme plateau de travail. « On a, comment dire, une grande piéece dans
laquelle il y a les salles des médecins, les salles des éducateurs ». Lorsque 1’équipe rencontre
un probléme avec un patient, soit le médecin va vers I'éducateur avec son patient pour que
I'éducateur renforce I'éducation ou démarre une éducation, soit l'éducateur qui lui, est en
consultation avec un patient, a une question a poser au médecin et réagit en venant le voir
directement. C'est une espéce de rencontre multidisciplinaire quotidienne, qui, pour Monsieur
Oriot, est encore plus performante parce que c'est justement du quotidien. En effet, ce ne sont
pas des rencontres ponctuelles sur des dossiers ou il faut par la suite, recontacter la personne
pour rechanger quelque chose. « C'est tellement dynamique l'évolution du diabete, qu’il faut
agir je pense, au quotidien ».

Par rapport a la formation des infirmicres, le médecin avance qu’en termes de connaissances
sur la maladie en général, il n’y a pas de lacune. Le probléme pour lui, réside dans le fait que
I’éducation a énormément changé puisqu’avant ’arrivée des capteurs et des pompes a insuline
en 2016, I'éducateur avait un schéma d’éducation qui était souvent constant et plus routinier.
L’éducation portait seulement sur les glycémies capillaires et ’administration de traitement
avec un stylo. Mais pour Monsieur Oriot, depuis l'arrivée des nouvelles technologies, « c'est
l'explosion ». 1ls ont une charge de travail supplémentaire. Maintenant, ils ont aussi une
éducation aux technologies, avec notamment tout ce qui est capteur, etc. Selon lui : « Qui dit
capteur, dit connexion a des plateformes avec lecture des données a distance et maintenant,
on a de plus en plus de personnes qui nous contactent a distance ». Pour lui, c'est donc un
métier qui a énormément changé et ou 1'éducation, en termes de formation, n’est pas encore
présente. Il avance qu’effectivement, quand une infirmiére sort de 1’école, ils doivent 1’écoler
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par exemple, aux pompes a insuline, expliquer les différentes marques, expliquer comment
s’actionne une pompe a insuline, etc. Mais il explique que la technologie est tellement rapide,
qu’effectivement, méme pour les éducateurs qui sont déja présents, il y a un challenge de
formation assez intense.

Monsieur Oriot explique que, lors du recours a une convention diabétique, le staff a
l'obligation de constituer une équipe d’éducateurs. De plus, le responsable doit s'assurer de la
formation de ceux-ci. Apres, en termes de technologie, les formations sont principalement
assurées par les prestataires des firmes qui proposent des pompes ou des capteurs par
exemple. D’apreés le médecin, « il n'y a peut-étre pas assez de formation générale assurée
notamment par un processus éducatif qui soit a | 'extérieur, c'est-a-dire, que je ne pense pas
que l'école fait revenir, par exemple, les éducateurs pour apprendre tel ou tel matériel ». C'est
donc aux professionnels, dans le cadre des conventions et en fonction du matériel qu’ils ont,
de s'organiser pour suivre les formations. Selon lui : « Peut-étre que la, il y aurait quelque
chose a développer ».

Ensuite, il explique que le probléme avec les technologies est qu’en Belgique, le matériel est
accessible grace aux conventions hospitaliéres qui conviennent de I'achat du matériel qui
pourra étre a disposition de leurs patients. Chaque convention travaille donc avec un matériel
particulier. Pour le diabétologue, « effectivement, c'est le coté un peu complexe de notre
systeme de convention. Il y a un biais de sélection dans le matériel qu’on choisit, le patient ne
peut pas avoir tout ce qu’il voudrait avoir parce que chaque centre, en fonction de ses
moyens, achete ce qu’il peut avoir ».

Par rapport a la thématique de 1’éducation thérapeutique en ligne, Monsieur Oriot explique
que durant la période du confinement, les professionnels ont continué¢ a voir tous leurs
patients par télé-médecine. Ils ont méme fait de I’insulinothérapie initiée au moment du
confinement, c'est-a-dire qu'ils ont méme démarré un schéma d’insulinothérapie basal
prandial chez un patient diabétique de type 1, en ayant envoy¢ I’insuline par la pharmacie. Le
diabétologue ajoute : « On a eu un niveau de performance qui m'a vraiment surpris parce
qu’on n’a eu aucun retour a l'hopital pendant cette période-la. » D’apres lui, 1'éducation a
distance est donc faisable sans probleme. Apres, il ajoute bien sir, que cela ne convient qu’a
certains profils de personnes ; des gens plus jeunes qui ne sont pas mal entendants ou qui sont
habitués a travailler avec un ordinateur. Cependant, « la ou le probleme se présente c’est que,
ce n’est pas valorisé actuellement dans la profession, parce que les conventions ne financent
pas toute cette partie-la ».

Monsieur Oriot explique que dans son service, ils effectuent des séances a distance tous les
jours dans le cadre du diabéte gestationnel. Pour les patients diabétiques de type 1, il explique
que c'est un peu différent étant donné qu’ils ont du matériel a prendre, donc ils viennent le
chercher a I'hopital, c¢’est d’ailleurs 1'occasion de les rencontrer. D’apres le docteur, 1'éducation
a distance se fait avec les patients, principalement sous pompe a insuline, notamment au
démarrage. Ils fonctionnent alors avec une check-list; la personne doit acquérir les
connaissances de la pompe en une semaine de temps. Donc il y a une semaine en contact
physique, c'est-a-dire que la personne vient voir 1'éducateur, regoit le matériel et on va lui
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poser la pompe, les canules et remplir la pompe d’insuline. L'éducateur partage le dossier du
patient et la rencontre du patient diabétique avec un autre éducateur pour vérifier que celui-ci
est bien connu, et ce, afin d’étre sir qu'il n'y ait pas un biais d’éducation. Le deuxiéme
éducateur valide la pratique en ayant vérifi¢é que l'application était bonne et 1a, ils mettent
I’insuline et le patient part chez lui aprés une semaine en ambulatoire. Donc a partir de ce
moment-1a, les suivis se font via la plateforme « myDiabby ». Grace a cette plateforme, les
professionnels regoivent les données du compte. Et 1a, commence le suivi a distance pendant a
peu prés un mois et en son terme, 1’équipe €value si tout va bien, « ['idée c'est de dire a la
personne, écoutez, s'il y a un probleme, vous nous contactez, on regarde ce qu'on peut faire
ensemble a distance et si on voit qu'on ne sait pas le faire a distance, vous revenez
physiquement nous voir ». Ainsi, selon le diabétologue, la proportion de prise en charge a
distance a fortement augmenté, principalement a cause du COVID, ce qui les a confortés dans
leur fagon de travailler. Mais il insiste sur I’importance de protocoler les suivis a distance afin
que cela ne devienne pas des discussions qui durent pendant des heures. « I/ faut avoir un
objectif pour bien cadrer la consultation a distance et puis on recontacte dans un second
temps pour un autre objectif si nécessaire ».

L’¢équipe propose le suivi a distance mais elle ne force bien slr pas les patients. Le
diabétologue stipule : « Donc c'est le contrat qu'on a et si tout va bien, on continue a
distance ; si on voit que la personne ldche prise, on la reprend en direct ». 11 formule donc
que le distanciel va surtout étre la pour performer dans I’éducation mais aussi dans le
traitement. « Donc si par exemple, il y a un probleme dans le traitement et qu'il peut étre
adapté a distance, on va le faire a distance plutot que de faire revenir la personne qui va
perdre son temps a faire une demi-heure de route pour apprendre qu’il faut monter [’insuline,
de 2 ou 3 unités puis repartir ».

Le minimum de consultation établi par la convention est d’une visite par an en présentiel chez
le diabétologue afin de faire le bilan. Et pour I'éducateur, il n’y a pas de limite. Si quelqu'un
doit étre vu ou soutenu parce qu’il n’arrive pas a prendre le traitement ou qu’il n’arrive pas a
étre observant au quotidien, I’infirmiére va faire revenir le patient plus souvent pour 1’aider.
Philippe Oriot explique : « il n’y a pas toujours que le réle d'éducation, il y a aussi un réle
social ». 11 indique qu’il existe des personnes qui ont beaucoup de difficultés a effectuer un
traitement au quotidien et qui ont tendance a lacher prise trés rapidement. Dans ces cas-la,
I’équipe les reprend tres vite en consultation.

Concernant 1’accompagnement psychologique des patients diabétiques de type 1, le médecin
formule : « C'est la base, on fait ¢a tous les jours, dans le sens ou nous, éducateurs et
médecins, on a une fibre plutot d'écoute des problemes ». lls essaient ainsi de les intégrer dans
leur prise en charge. Monsieur Oriot explique qu’il y a des gens trés inquiets, trés anxieux,
d'autres au contraire, tres laxistes. Pour lui, le gros de I'approche psychologique est réalisé par
'équipe. Les éducateurs organisent parfois des rencontres inter-patients pour pouvoir discuter
d’un sujet spécifique ou des problémes rencontrés par les personnes diabétiques.

De plus, dans des cas ou I’équipe observe qu'il y a un déroulement anormal, c'est-a-dire que
I’écoute et le suivi du comportement de la personne ne fonctionnent pas, qu’il y a des troubles
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de l'observance thérapeutique et des cétoses ou acidocétoses, le patient va €tre appuy€ par un
psychologue. En effet, d’apres le diabétologue, il est prouvé que ces gens-la ont un risque
¢élevé de récidiver et de faire des tentatives de suicide. Ainsi, les professionnels vont faire
venir le psychologue quand ils sont face a un individu en grande détresse, donc, par exemple,
face a une personne qui va lacher prise dans son traitement et dont le probleme n’est pas
tellement le traitement, mais bien le contexte dans lequel elle évolue (un déces, une maladie).
Le médecin ajoute : « Dans cette situation-la, le patient a parfois besoin de se confier a un
professionnel plus pointu que nous, qui va peut-étre orienter la prise en charge en fonction
d’outils thérapeutiques ou plus rarement, vers un psychiatre, quand on constate que le soigné
présente une maladie psychiatrique qui vient poser probléme ». 1l exprime aussi : « Donc moi
je dirais pour 80%/ 90%, c'est nous qui gérons tout parce que c'est surtout de l'écoute et de la
compréhension. Et puis il y a, on va dire 10% de personnes a qui on propose une prise en
charge psychologique ».

Philippe Oriot explique qu’il a une équipe qui est soudée et qui se comprend. Il indique : « Je
pense que tout part de la. Si vous avez des éducateurs ou des médecins braqués sur la
maladie et sur une relation professeur-éleve, c'est la ou les prises en charge ne sont pas
toujours optimales ». 1l stipule qu’en travaillant avec un style de relation maitre-¢léve, on
biaise la relation. Il précise que les gens n’ont pas envie de cette relation-la et qu'ils n’ont pas
envie d'étre, comme ils disent, « engueulés » par le diabétologue ou par 1'éducateur parce
qu’ils ont pris un kilo ou qu’ils ont des glycémies un peu hautes. Les patients ont d’apres lui,
besoin de comprendre la maladie, de comprendre pourquoi il y a eu ce probléme et c'est cette
approche que son équipe développe. Les professionnels essayent ainsi de rester toujours
optimistes, « le pessimisme n’apporte rien ». Le médecin insiste sur I’importance de toujours
essayer de décortiquer, de comprendre pourquoi il y a des obstacles a I'éducation. Il indique :
« On n'est pas dans le : vous n’avez pas fait ¢a, ce n’est pas bien, le diabétologue ne va pas
étre content ! ». 1l précise que c'est une vision trés « primaire », qui freine 1’éducation ou
I’autonomie des patients. En fait, selon le docteur Oriot, « la grande qualité de I’éducateur,
c'est l'écoute compassionnelle mais il ne faut pas étre dans le compassionnel, du style pitié et
rester la-dedans, mais le transformer en véritable éducation positive, c'est-a-dire que la
personne va s'en sortir seule avec les outils qu’on lui donne ». 1l explique que lorsque le
patient arrive a gérer ses problémes a la maison (comme par exemple une hypoglycémie),
I’équipe est rassurée car cela signifie que 1’éducation a été performante et que la personne sait
ce qu’elle doit faire.

Au sujet du fait d’associer les proches dans I’éducation, Monsieur Oriot mentionne qu’il
trouve cela primordial. Il explique que les patients viennent majoritairement a deux,
spontanément. Il stipule aussi que les jeunes viennent plus souvent seuls, mais que plus on
avance dans l'age, plus ils viennent a deux. Il assure qu’il accepte toujours le couple car le
conjoint est un aidant important dans la prolongation de I'éducation a domicile. En effet, il
indique qu’un aidant qui a bien compris la maladie va aussi savoir aider la personne malade a
la maison et donc, a son sens, ’aidant fait partie de I’éducation. L’aidant va aussi permettre a
I’équipe d’obtenir des informations qu'elle n'arrive pas a acquérir au niveau de la personne
soignée. Et cela, soit parce qu’elle est dans le déni, soit parce qu’elle les cache spontanément.
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Pour le diabétologue, 1’aidant est un partenaire crucial. Il précise que quand 1’aidant disparait
et meurt avant le patient diabétique, c'est la catastrophe ; c’est souvent le cas chez les
personnes agées.

Selon le médecin, dans les relations, le couple ne concerne pas seulement le couple marital. 1l
peut aussi représenter le couple pére ou mere-enfant, et surtout durant la période de
I’adolescence et pour les jeunes adultes. Ce passage-1a est d’aprés lui trés compliqué puisque
ce sont des enfants qui apparaissent sous une emprise parentale trés stricte et, lorsque les
soignants les revoient jeunes adultes, ils lachent prise. Il explique qu’il est parfois crucial de
retrouver les parents pour rediscuter et lever des tensions étant donné que, dans certains cas, il
y a des particularités qui n’ont pas été partagées entre parents et enfants. Il précise que quand
I’équipe n'a pas 1’aidant, elle va chercher a comprendre, quand la personne est seule, s’il y a
au moins un référent en cas de probléme. « L'une des occasions pour en parler, c'est par
exemple, quand je m'entretiens avec les patients sur le glucagon, je leur dis : tiens en fait, qui
va administrer le glucagon s’il y a un probleme ? Et la, on commence a chercher [’aidant et
souvent, quand on le trouve, on essaie de l'amener pour qu’on le rencontre aussi ». De cette
fagon, il explique que les professionnels créent autour de la personne tout un processus de
soins qui lui permet de vivre en sécurité.

A propos de la thématique des séances d’éducation organisées en groupe, le professionnel
souligne qu’il trouve cela excellent mais difficile a mettre en ceuvre. En effet, les horaires ne
sont pas toujours adaptés pour tout le monde, c’est donc difficile de faire des mélanges parce
que les patients ont tous des occupations différentes. Le docteur Oriot explique que son
équipe a lancé I’idée il y a quelques années, avant le COVID. Le probléme est que les
professionnels n'arrivaient pas toujours a atteindre le nombre de participants désiré, et surtout
si les éducations collectives devaient étre suivies a la suite 1’une de 1’autre. Par contre,
Monsieur Oriot avance que quand cela se fait, c'est tres riche. « Quand on a mis les pompes,
on avait des gens qui n’avaient jamais mis de pompes, d’autres qui en avaient, donc on
voulait mélanger les deux pour voir s’il y avait des discussions autour de ¢a, les écouter,
observer les angoisses et les stress par rapport a ¢a et ¢a a été trés riche pour tout le
monde ». 1l explique que ceux qui étaient déja sous pompe ont réconforté et rassuré ceux qui
allaient avoir la pompe. Donc pour lui, le vécu est trés important mais tres difficile & mettre en
ceuvre, c'est la partie la plus frustrante. Le diabétologue indique qu’ils font parfois des themes
sur I’insulinothérapie fonctionnelle mais aussi des sujets sur l'apprentissage du passage a la
pompe, sur les choses a faire lors d'une activit¢ physique, etc. Il indique ainsi que les
soignants demandent parfois a des personnes qui sont déja sportives, de venir s'exprimer pour
voir comment elles procedent. Il avance : « Ces réunions-la sont tres riches mais ce n’est pas
toujours gagnant en termes de présence, peut-étre parce que les gens n’ont pas toujours envie
de parler de leur maladie non plus. Les patients se réunissent plutot entre eux pour discuter
d'un sujet qui va peut-étre les aider, mais pour parler entre eux de leur vécu, ¢a on ne fait
pas ».
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e) Professeur Zoltan Pataky, médecin adjoint agrégé et responsable de I’unité
d’éducation thérapeutique du patient aux Hopitaux Universitaires de Genéve

Monsieur Pataky est actuellement responsable de l'unité d'éducation thérapeutique du patient
aux hopitaux universitaires de Genéve (HUG). Il est directeur du centre de 1'OMS pour la
recherche en éducation thérapeutique et le suivi a long terme des maladies chroniques. Le
médecin est également directeur du CAS et du DAS (du certificat et diplome en éducation
thérapeutique du patient), ici a l'université¢ de Geneve. Celui-ci est particulieérement impliqué
dans 1'éducation du patient diabétique et obese. En effet, il est aussi co-directeur du centre de
l'obésité aux HUG.

Ce spécialiste de 1’éducation thérapeutique avance : « l'éducation thérapeutique c'est la base,
c'est la pierre angulaire du traitement du diabete, peu importe type 1, type 2, enfant,
adolescent ou adulte, c'est la base de la prise en charge qui devrait étre intégrée dans toute
prise en charge du patient diabétique, que ¢a soit une prise en charge infirmiere, médicale,
diététique, psychologique ou physiothérapeutique ».

A propos de la formation infirmiére, le médecin explique que pour lui, elle est insuffisante. Il
mentionne, en parlant des pays européens et notamment de la France et de la Suisse qui sont
similaires a la Belgique, que pendant les études, 1'éducation thérapeutique du patient est
abordée mais d'une manicre trop synthétique. Il compléte : « oui, vous apprenez qu'il faut
ecouter le patient, oui, vous apprenez qu'il faut tenir compte de ce qu'il dit, mais au fond ce
n’est pas ¢ca l'éducation thérapeutique du patient, ¢a demande beaucoup plus ». 11 formule
aussi que ce n’est pas pour rien qu’a Geneve, il existe un certificat qui dure une année et un
diplome en éducation thérapeutique de 2 ans. Selon le professeur, actuellement, la formation
des infirmieres, tout comme celle de tout autre professionnel de santé, n'est pas du tout
suffisante et pas seulement pour le suivi du diabéte, mais pour la prise en charge de toute
maladie chronique. Il spécifie qu’il travaille maintenant en Suisse et dans d'autres pays
européens pour améliorer la formation des différents professionnels de santé pendant la
formation pré-graduée mais aussi la formation post-graduée en éducation thérapeutique du
patient.

Comme mentionné précédemment, Zoltan Pataky indique qu’en Suisse, il existe une
formation de 2 ans, mise en place il y a 20 ans. Il explique que le cursus se résume a 9
modules d'une semaine chacun, répartis sur 2 ans. Il précise que ce diplome se termine par la
mise en place d'un projet d'éducation thérapeutique dans le lieu de travail de la personne
réalisant ce cursus. Il explicite aussi que cette formation est accessible a toute profession
médicale.

En ce qui concerne la prise en charge et ’accompagnement psychologiques des patients
diabétiques de type 1, le médecin constate qu’ils sont actuellement loin d’étre au point. Pour
lui, encore une fois, durant les études, un manque de temps est accordé aux apprentissages qui
consistent a approfondir comment aborder un patient avec une maladie chronique avec les
étudiants, que ce soient des nouveaux meédecins, infirmieres, diététiciens, psychologues,
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physiothérapeutes, etc. Il mentionne qu’une preuve de ce qu’il avance est que par exemple, en
Suisse, il n’y a quasiment pas de service de diabétologie qui ont des psychologues faisant
partie de leur équipe. Il explique que seulement, de temps en temps, le patient est réorienté a
I’extérieur. « Ici a Genéve, c'est différent, moi j'ai 3 psychologues dans mon équipe qui se
consacrent a ¢a, mais malheureusement ce n’est pas une genéralité ».

Le directeur indique que pour aider le patient diabétique a vivre plus facilement avec la
maladie, il est important de I’aider a accepter la maladie, de l'aider a son autogestion, de
l'aider a comprendre le traitement, ce qui influence les glycémies, le diabéte et comment le
patient peut prévenir les complications a long terme. Il souligne : « Le fait qu'on a toujours
autant d'amputations, de problemes de complications rénales, ophtalmologiques et
cardiovasculaires, c'est juste un reflet de la prise en charge d'aujourd’hui qui n'est pas
suffisante », 11 mentionne également que cela refléte aussi le fait que 1’on n’intégre pas assez
1'éducation thérapeutique, qui a justement pour but de rendre le patient le plus autonome
possible dans la gestion de sa maladie. Il constate donc qu’aujourd'hui, la situation est
décevante par rapport au suivi des personnes diabétiques.

Monsieur Pataky signale que son unité d’éducation thérapeutique a Genéve est composée
d’une équipe multidisciplinaire de médecins, d’infirmicres, de diététiciennes, de psychologues
et d’art-thérapeutes. Ils ont ainsi toute une diversité¢ d’intervenants au sein de leur I'équipe.
Les infirmiéres, au méme titre que le médecin ou d'autres professionnels de santé, animent et
co-animent des ateliers d'éducation thérapeutique pour les patients. Il stipule qu’elles sont
intégrées dans la prise en soins et dans cette étroite collaboration avec les autres
professionnels de santé. Pour le professeur, « l'éducation thérapeutique consiste a travailler
en équipe multidisciplinairve sur la base d'interdisciplinarité ». D’aprés lui, cela n’implique
pas seulement le fait que plusieurs personnes travaillent autour du méme patient, mais cela
signifie que toutes ces personnes qui exercent autour du méme patient vont travailler
ensemble. Cela désigne selon lui, l'interdisciplinarité. Il explique que cela représente la base
pour son équipe et que ce processus a €té mis en place dans leur service a Geneve il y a
plusieurs décennies. Néanmoins, il mentionne que ce n’est malheureusement pas comme ¢a
ailleurs.

Par rapport a I’association des proches dans 1’éducation, le professeur avance que c’est tres
important pour lui étant donné que la gestion du diabéte impacte la dimension alimentaire,
émotionnelle et aussi celle de I’activité physique. « Ce sont des démarches familiales qui
doivent se faire parce que si le patient a envie par exemple de changer ses habitudes
alimentaires alors que la cuisine de sa femme ne correspond pas du tout a ce qu’il devrait
manger... ». Le professeur Pataky mentionne ainsi que I’implication de la famille, du conjoint
et des autres membres de la famille est hyper-importante. Il précise que dans son unité,
I’équipe invite souvent les membres de la famille a participer aux ateliers d'éducation. Il
explique que cela est nécessaire sur une base quotidienne et réguliere. Celui-ci souligne aussi
qu’en cas de situations aigués, par exemple, lors des prises en charge d’hypoglycémies, le
conjoint ou la famille doit étre au courant de la possible hypoglycémie, et méme de 1’éventuel
coma hypoglycémique. Apres, selon lui, elle doit aussi étre informée du traitement a
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administrer, doit disposer de Glucagon et savoir comment 1’utiliser en cas d'urgence. Donc la
famille, au méme titre que le patient, doit étre intégrée dans le suivi du patient diabétique.

Lorsque je demande au médecin quel est son avis sur les séances d’information collectives, il
signale que c’est encore une fois pour lui, la base. Il explique que 1'éducation thérapeutique en
groupe est beaucoup plus riche qu'en individuel puisqu'il y a I'échange entre pairs qui leur
permet ainsi de se rendre compte des difficultés des autres patients. Selon lui, cela leur permet
de prendre conscience qu’ils ne sont pas seuls avec leurs problémes. Il ajoute qu’ils échangent
entre eux sur leur manicre de faire dans une situation similaire, ce qui permet donc au patient
de mieux comprendre certains aspects de la maladie et du traitement. Il précise : « Bien stiir,
quand il s'agit de l'éducation thérapeutique en groupe, les séances doivent étre animées par
des professionnels de santé qui sont aptes a le faire ». Le professeur précise qu’on ne peut pas
mettre n'importe quelle infirmiére ou n'importe quel médecin pour animer ces groupes et qu’il
faut que la personne soit formée en éducation thérapeutique du patient. Ainsi, il pense que
cela est nécessaire qu'elle ait le certificat ou le diplome d'éducation et que les années
d’expériences ne suffisent pas. I mentionne que cela demande vraiment une approche
particuliére et que c’est a ce titre que la formation est nécessaire. Il soutient que dans sa
pratique, les séances en groupe sont essentielles et que pour son €quipe, sans cela, il n’est pas
possible de réaliser une éducation thérapeutique. Il développe : « Notre approche est une
approche combinée, donc c'est une approche d'éducation en individuel mais combinée a celle
en groupe, donc cela signifie que le patient participe a nos ateliers, et puis, en dehors de ¢a, il
est suivi sur une base individuelle avec un soignant référent qui le suit a long terme pour les
questions du diabete. ».

Monsieur Pataky mentionne qu’il arrive en effet, que certains patients ne souhaitent pas
participer aux séances de groupe. Il explique que son équipe respecte aussi cela et que les
membres ne forcent bien entendu pas la personne diabétique a participer. Néanmoins, il
précise que les patients réticents sont souvent ceux qui n'ont jamais eu d'expérience en
groupe. En effet, il avance que les patients s'imaginent souvent que cela se déroule comme
dans une école, qu’ils sont dans une classe et que les professionnels se mettent devant le
tableau noir et donnent un cours. Donc 1a, évidemment, selon lui, cela décourage les patients
diabétiques. Il avance qu’en expliquant bien le déroulement des séances aux personnes
diabétiques, celles-ci adherent bien plus. De ce fait, le professeur Pataky explique que ce sont
des ateliers interactifs et pratiques en groupe et qu’ils ne discutent pas de théorie mais bien de
pratique. Ils utilisent aussi des aliments factices et toutes sortes d’outils thérapeutiques et
pédagogiques. Finalement, il précise que tres peu de patients refusent les activités en groupe.

Zoltan Pataky mentionne que dans son unité d’éducation thérapeutique a Geneve, les
membres de I’équipe parlent de « programme » parce que 1'€éducation n’est pas juste un atelier
d'une heure, mais plutét d’une journée au minimum. Les patients peuvent ainsi participer a
une journée d'éducation thérapeutique a théme, que cela porte sur la diététique, le
comportement alimentaire, l'activité physique ou encore le traitement par insuline. Il existe
également un programme d'une semaine, durant laquelle le patient participe aux ateliers, du
lundi au vendredi et pendant toute la journée. Ainsi, il réalise différents ateliers et de
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nombreux entretiens avec des professionnels de santé distincts. Ces entretiens ont pour but
d’essayer de comprendre au mieux la situation de la personne diabétique, ainsi que ses
difficultés, pour que les professionnels puissent ensuite lui proposer un programme
d'éducation thérapeutique sur mesure.

Le patient dispose donc d’un soignant référent, qui est dans la mesure du possible, toujours la
méme personne, et qui va le voir en individuel selon sa convenance. Cependant, ce soignant
n’est pas nécessairement le médecin mais peut aussi étre une infirmiére, une diététicienne ou
un psychologue qui va suivre le soigné a long terme. Le professeur explique que ¢’est quelque
part, comme une sorte de coach qui va le suivre. « Bien stir, il n’est pas seul ce référent, parce
qu'il peut faire appel a la psychologue, a la diététicienne ou au médecin ; si c'est nécessaire
un de ceux-ci programmera ensuite une autre consultation. ».

Concernant les groupes de parole sur le vécu du diabete, le directeur explicite qu’ils font
partie de son programme. En effet, dans le cadre de la semaine sur le diabéte, il signale que lui
et son équipe organisent des groupes de parole et une table ronde, organisés pour les patients
et animés par une psychologue et par un médecin. Il précise que c’est une table ronde sur le
vécu du diabéte et que différents aspects sont évoqués : comment la personne vit au quotidien
avec cette maladie, la question d'acceptation, de vie au travail, du point de vue professionnel,
du traitement par insuline, du contréle glycémique, de 1’alimentation, de 1’activité physique,
etc. Le médecin précise avoir de bons retours des patients depuis plus de 30 ans.

Enfin, lorsque j’aborde la thématique de I'éducation thérapeutique réalisée en ligne, le
médecin mentionne que c’est trés bien mais qu’on perd I'aspect du contact direct. Il avance
donc que les consultations en ligne peuvent se faire en complément des consultations en
présentiel. Il évoque ainsi le fait que le distanciel peut soit dépanner ou méme étre utilisé de
manicre complémentaire. Mais il signale qu’il est contre le fait de prodiguer une éducation
thérapeutique exclusivement en ligne (par des applications ou par des programmes dédiés a
cela), sans que le patient soit vraiment présent. Il ajoute : « Ca peut enrichir si vous voulez
mais il ne faut pas qu'on dise maintenant l'éducation thérapeutique, ¢a peut tres bien se faire
en ligne pour faire des économies. Non, malheureusement, ¢ca ne peut pas se faire comme
ca. ».

3. Confrontation des résultats de la méthode

Je vais maintenant présenter la confrontation des résultats obtenus par I’intermédiaire de la
méthode des témoins privilégiés. Ainsi, je vais catégoriser les éléments essentiels des résultats
obtenus en différentes rubriques me permettant d’apporter des éclaircissements a ma question
de recherche. Ce classement permet aussi de faciliter la compréhension et la lecture des
¢éléments prépondérants qui ont pu étre identifiés.

Les unités d’analyse identifiées proviennent des différents arguments relevés chez mes
témoins en réponse aux questions de mon guide d’entretien. Ainsi, certaines des rubriques
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identifiées se rapportent aux différentes thématiques présentes dans mes questions d’entretien.
Néanmoins, d’autres nouvelles rubriques ont émergé suite a I’analyse des propos des témoins.

Eléments clés du suivi éducatif des patients diabétiques

Tout d’abord, Monsieur Néron formule que les professionnels ne lui ont pas donné assez
d’informations liées a son traitement lorsqu’il a été¢ diagnostiqué diabétique de type 2.
Ensuite, celui-ci insiste sur ’importance de la communication entre le patient et les
professionnels de santé et cela, dés ’annonce du diagnostic et plus globalement, sur la qualité
de cette relation.

Ensuite, le directeur du bureau partenariat-patient souligne le fait que les patients peuvent
réagir de manicre treés différente face a leur maladie et qu’il est donc primordial de tenir
compte des spécificités de chacun. Il explique que certaines personnes diabétiques peuvent
étre dans une phase de déni de la maladie et qu’il est donc important de les guider de maniere
progressive.

Monsieur Oriot mentionne qu’il est essentiel que les professionnels essayent toujours de rester
optimistes et que le pessimisme n’apporte rien. Il insiste également sur une des grandes
qualités de 1’éducateur qui est pour lui, I’écoute compassionnelle qui permettra a la personne
de s'en sortir seule avec les outils donnés.

André Néron souligne aussi I’importance du ton de la discussion et de I’atmosphéere de la
consultation d’éducation.

Monsieur Néron explique que selon lui, ’approche paternaliste est dépassée et que le
partenariat avec le patient est maintenant illustré par une décision prise de maniere concertée.
Philippe Oriot rejoint ses propos en exprimant que si les professionnels (médecins ou
infirmiéres) s’appuient sur un style de relation maitre-éleve, I’éducation ne pourra étre
optimale, et que la relation sera biaisée.

Ensuite, I’ancien patient diabétique exprime que les soignants doivent tenir compte des
besoins des patients et de leurs attentes afin de créer les séances d’éducation. Pour Monsieur
Néron, les ateliers d’éducation thérapeutique doivent étre réalisés avec le médecin,
I’infirmiere et le patient-partenaire. Ainsi, selon lui, le patient doit étre impliqué dans la
création des ateliers et doit les co-construire avec ces deux professionnels de la santé. De ce
fait, d’apres lui, les supports doivent étre créés de maniere concertée et 1’avis des patients doit
étre pris en compte afin de les améliorer.

Le directeur du bureau partenariat-patient souligne également le fait qu’il est, selon lui,
intéressant d’organiser des s€ances s’intéressant aux raisons pour lesquelles les patients
refusent leur traitement. Il est aussi essentiel pour lui que les professionnels prennent en
compte les représentations de la maladie de la personne diabétique et qu’ils s’adaptent a
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celles-ci. Dans le méme ordre d’idées, le docteur Oriot insiste sur I’importance de toujours
essayer de décortiquer et de comprendre les raisons des obstacles a 1'éducation.

Le professeur Pataky explique que, dans son unité d’éducation thérapeutique a Genéve, il a
mis en place une journée a théme ainsi qu’un programme d’une semaine. Il précise que durant
cette semaine, des ateliers et des entretiens sont organisés avec différents professionnels de
santé. Cela permet d’essayer de comprendre au mieux la situation de la personne diabétique
pour que les professionnels puissent ensuite lui proposer un programme d'éducation
thérapeutique sur mesure.

Stephan Van den Broucke préconise de se baser sur des interventions, des connaissances et
des manuels déja existants, complets et structurés. Ensuite, il recommande de veiller a une
implémentation adaptée au contexte, c’est-a-dire aux personnes, au contexte socioculturel et
aux demandes spécifiques des patients. Enfin, selon lui, il est important de prendre en compte
le fait que les patients peuvent présenter des compétences tres différentes en littératie.

Le professeur Pataky quant a lui, indique que pour aider le patient diabétique a vivre plus
facilement avec la maladie, il est important de 1’aider a accepter la pathologie, a I’autogestion
de celle-ci, a comprendre le traitement, ce qui influence les glycémies, le diabéte et comment
il peut prévenir les complications a long terme.

Disponibilité des informations

Le professeur Van den Broucke mentionne le fait que la thématique de 1’éducation
thérapeutique du patient diabétique, est, de son point de vue de chercheur, trés peu
documentée. Il souligne la complexité de trouver de la documentation, des guidelines ou des
programmes définis et évalués.

La psychologue Anais Stano évoque, quant a elle, ses difficultés a trouver de la littérature sur
le suivi psychologique du patient diabétique. Elle précise que celle-ci porte plutdt sur la
psychologie de la santé, sur tout ce qui est thérapie de l'acceptation et de 1’engagement,
l'entretien motivationnel et la psychoéducation.

Formation des infirmiéres en éducation thérapeutique

Le professeur Pataky évoque, quant a lui, le fait que la formation infirmiére est incompléte. 11
explique que 1’éducation thérapeutique du patient est abordée mais de manicre trop
synthétique et courte. Il rajoute que I’éducation thérapeutique est souvent assimilée au fait
d’écouter le patient mais que celle-ci ne se résume pas qu’a cela. Il explicite que c’est pour
ces raisons, qu’il existe a Geneéve, un certificat d’une année et un diplome en éducation
thérapeutique de deux ans.

Quant a Philippe Oriot, celui-ci avance qu’en termes de connaissances sur la maladie en
général, les infirmieres n’ont pas de lacune. La problématique actuelle est pour lui le fait que
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I’éducation a énormément changé depuis 1’arrivée des nouvelles technologies. En effet, celui-
ci explique qu’elles représentent une charge de travail supplémentaire étant donné que les
professionnels doivent aussi étre formés aux technologies. En ce qui concerne les
connaissances liées a celles-ci, les formations sont assurées principalement par les prestataires
des firmes qui fournissent le matériel. C'est donc aux professionnels, dans le cadre des
conventions, et en fonction du matériel qu’ils ont, de s'organiser pour suivre les formations.
Le médecin précise d’ailleurs qu’il y aurait peut-&tre un point a développer a ce niveau-la.

Développement des nouvelles technologies

Le diabétologue Philippe Oriot mentionne que le probléme rencontré en Belgique avec les
technologies, est que le matériel est accessible par les conventions hospitaliéres qui décident
de l'achat du matériel qu'elles vont proposer a leurs patients. Chaque convention travaille donc
avec un matériel particulier, ce qui signifie que le patient ne peut pas avoir tout ce qu’il
souhaiterait ; en fonction de ses moyens, chaque centre achete ce qui lui semble utile.

L’accompagnement psychologique des patients diabétiques de type 1

Pour Stephan Van den Broucke, le role des psychologues de la santé est de plus en plus connu
et d’aprés lui, celui-ci consiste aussi a impliquer les autres professionnels soignants.

Selon Monsieur Néron, il est crucial de fournir une aide psychologique a la suite de I’annonce
de la maladie, qui peut notamment étre une rencontre avec un patient-partenaire atteint de
diabete de type 1. Anais Stano précise également que la facon dont I’annonce du diagnostic a
¢été réalisée constitue un point important a prendre en compte.

Madame Stano souligne aussi I’importance que les infirmieres soient ouvertes a la discussion
et au vécu du patient diabétique.

Elle avance aussi que concernant 1’éducation thérapeutique des patients diabétiques de type 1,
il y a plusieurs éléments a explorer, tels que le fait d’expliquer les différentes étapes
d’acceptation de la maladie chronique ou tout ce qui est aspect motivationnel. Selon elle, cela
pourrait représenter des bases de la psychologie qui pourraient aider les infirmieres.

La psychologue exprime aussi que la demande d’accompagnement psychologique provient
soit du patient lui-méme, soit de I’équipe qui pergoit une certaine détresse chez la personne
diabétique. Monsieur Oriot, diabétologue du CHM, explique en effet, que dans des cas ou
I’équipe observe qu'il y a un déroulement anormal ou qu’un individu est en grande détresse,
1I’équipe va proposer d’office un suivi psychologique au patient.

Madame Stano précise aussi que dans les hopitaux belges, grace a la convention, les s€éances
sont gratuites et illimitées, ce qui peut, selon celle-ci, aider les patients a faire appel a elle.

Avec les patients diabétiques de type 1 qui ont du mal a vivre avec la maladie, Anais Stano
explique qu’il est important de toujours débuter par leurs demandes et leurs problématiques a
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eux. Celle-ci indique qu’il existe parfois un autre contexte a coté, et qu’il faut alors orienter
les patients vers un autre professionnel. Dans ce méme ordre d’idées, le docteur Oriot avance
que 1’écoute des patients et de leurs problémes représente la base de leur travail et que le gros
de l'approche psychologique est réalisée par 1'équipe. Il précise que les professionnels de son
équipe essayent d’intégrer les problémes des patients dans leur suivi et qu’ils organisent
parfois des rencontres inter-patients pour pouvoir discuter d’un sujet spécifique ou des
problémes rencontrés par les personnes diabétiques.

Monsieur Pataky expose un autre point de vue et explique que I’accompagnement
psychologique des patients diabétiques de type 1 est loin d’étre suffisant. Pour lui, encore une
fois, durant les études des différents professionnels de la santé, un manque de temps est
accordé aux apprentissages qui consistent a approfondir comment aborder un patient avec une
maladie chronique.

Soignant de référence

Monsieur Oriot mentionne qu’au sein du service de diabétologie du CHM, la plupart du
temps, c'est le méme éducateur qui va suivre le méme patient. Il précise que ce n’est pas
toujours faisable mais que les professionnels essaient d'optimaliser cette approche.

Le professeur Pataky explicite également que dans son unité d’éducation thérapeutique, le
patient dispose d’un soignant référent, qui est dans la mesure du possible, toujours la méme
personne. Cependant, il souligne que ce professionnel n’est pas toujours le médecin ; il peut
aussi €tre une infirmiere, une diététicienne ou un psychologue, qui va suivre le soigné a long
terme.

Fréquence des consultations d’éducation

Monsieur Oriot mentionne que les éducateurs ont la possibilité de revoir les patients en
consultation de fagon illimitée, le temps nécessaire afin d’approfondir avec eux les points non
acquis ou de soutenir les patients qui en ont le plus besoin.

En conclusion, cette méthode d’analyse des témoins privilégiés a permis de m’apporter des
¢léments de réponse a des thématiques déja identifiées mais aussi de faire émerger de
nouveaux €¢léments pertinents en lien avec mon questionnement de départ. J’ai également pu
relever les divergences et les convergences d’avis de ces différents experts sur ces
thématiques en fonction de leur domaine d’expertise spécifique.

Association des proches du patient a I’éducation thérapeutique

André Néron, Stephan Van den Broucke, Monsieur Oriot et Monsieur Pataky avancent tous
qu’ils trouvent cela primordial d’intégrer I’entourage des patients dans I’éducation afin que
ceux-ci regoivent également les informations concernant la maladie. Monsieur Van den
Broucke s’exprime dans le méme sens en mentionnant que la recherche le montre d’ailleurs et
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que si 'on n’implique pas le contexte social, cela engendrera par la suite des obstacles a
I’éducation.

Ainsi, Monsieur Néron, Stephan van den Broucke, Madame Stano et le professeur Pataky
expriment qu’il est préférable que 1’entourage soit impliqué car il est aussi impacté par la
gestion de la maladie.

Monsieur Oriot avance qu’il accepte toujours le couple lors des séances d’éducation parce que
le conjoint devient un aidant important dans la prolongation de 1'éducation a domicile. En
effet, il précise qu’un aidant qui a bien compris la maladie va savoir aider la personne malade
a la maison. C’est pourquoi il précise que quand la personne est seule, I’équipe va tenter de
rechercher au moins un référent-ressource en cas de probleme. De cette fagon, il explique que
les professionnels créent autour de la personne un processus de soins qui lui permet de vivre
en sécurité. Dans le méme état d’esprit, Monsieur Pataky signale que dans son unité
d’éducation thérapeutique, 1’équipe invite souvent les membres de la famille a participer aux
ateliers d'éducation. Il souligne aussi qu’en cas de situations aigués, par exemple, lors de cas
d’hypoglycémies, le conjoint et la famille doivent étre informés des démarches a effectuer.

Philippe Oriot explique aussi que ’aidant peut permettre a 1’équipe d’obtenir des informations
qu'elle n'arrive pas a avoir avec la personne soignée. Et cela, soit parce que le patient est dans
le déni ou soit parce qu’il n’a pas envie que cela se sache.

Monsieur Néron souligne un autre point ; il précise qu’il est essentiel que le patient définisse
qui sont ses proches car ceux-ci peuvent aussi étre un ami, un voisin, et pas nécessairement
les membres de sa famille. Monsieur Oriot souligne, quant a lui, le fait que dans les relations,
le couple ne concerne pas seulement le couple marital. Il peut aussi représenter le couple pere
ou mere-enfant, et surtout durant la période de 1’adolescence et pour les jeunes adultes car il
précise que ce passage-la est tres compliqué.

Anais Stano mentionne, selon elle, que la majorité des consultations sont individuelles mais
que parfois, certains patients viennent en couple, en famille, ou avec leurs enfants. Elle
explique qu’elle analyse en entretien comment la famille se situe par rapport au diabéte.

Enfin, elle précise aussi qu’il est primordial de laisser le choix au patient d’impliquer ses
proches dans 1’éducation mais tout en le sensibilisant quand méme sur 1'impact que cela peut
avoir sur la gestion de la maladie au quotidien.

Séances d’éducation organisées en groupe avec d’autres patients diabétiques

Monsieur Néron ne préconise pas 1’éducation thérapeutique réalisée entre patients. Pour lui, le
patient diabétique, qui a le plus d’influence, va tirer I’ensemble du groupe ; celui-ci a donc
des chances de tomber dans la revendication.

Monsieur Van den Broucke explique que cela peut étre bénéfique en termes de support social
et de reconnaissance par les autres patients. Dans le méme ordre d’idées, Anais Stano
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souligne les avantages de ce genre de séances éducatives organisées en groupe. Ces séances
permettent ainsi aux patients de pouvoir partager et échanger librement sur leur expérience
autour du diabéte. Elle rajoute aussi que cela permet de rompre I'isolement ressenti a cause de
la maladie. Zoltan Pataky explique €galement qu'il trouve que 1’échange entre pairs permet
aux patients diabétiques de se rendre compte des difficultés des autres patients. Cela leur
permet dés lors de se rendre compte qu’ils ne sont pas seuls avec leurs problémes. Il ajoute
qu’ils échangent entre eux sur leur maniére de faire dans une situation similaire, ce qui permet
donc aux personnes diabétiques de mieux comprendre certains aspects de la maladie et du
traitement. Néanmoins, celui-ci affirme que pour animer ces groupes, il faut que le
professionnel de santé soit formé en éducation thérapeutique du patient.

Le professeur Pataky exprime que dans son lieu de travail, son équipe développe une
approche combinée, en complétant la démarche en individuel par celle en groupe. Il explique
que les séances collectives sont des ateliers interactifs et pratiques réalisés en groupe et qu’ils
utilisent des aliments factices et toutes sortes d’outils thérapeutiques et pédagogiques.

Madame Stano souligne cependant I’importance de cadrer ce genre de séances. Effectivement,
chaque suivi du diabéte étant différent, 1’objectif n’est pas de basculer dans des comparaisons.
Pour elle, ce genre d’ateliers de groupe aide les personnes diabétiques de type 1 dans
I’acceptation de leur maladie.

Anais Stano précise aussi que cela dépend de la personnalité de chacun et que certaines
personnes sont moins a l'aise en groupe et plus en séances individuelles.

Monsieur Oriot souligne a son niveau, le caractere complexe de la mise en ceuvre des séances
collectives. En effet, il développe que les horaires ne sont pas toujours adaptés pour tous les
patients en fonction de leurs occupations, ce qui fait que le nombre de participants désiré n’est
pas toujours atteint, et surtout si les éducations collectives doivent étre suivies a la suite. Le
docteur évoque le fait que les patients n’ont peut-€tre pas toujours envie de parler de leur
maladie non plus.

Cependant, il explique que ce genre de séances a déja été réalisé au sein de son service. Le
diabétologue indique que son équipe en organise parfois sur 1’insulinothérapie fonctionnelle
mais aussi sur des sujets portant sur l'apprentissage du passage a la pompe, sur les choses a
faire lors d'une activité physique, etc. Le professeur Pataky explique que 1'éducation
thérapeutique en groupe est beaucoup plus riche qu'en individuel.

Stephan Van den Broucke argumente qu’il conviendrait de remplacer au moins une partie de
la formation individuelle par des séances en groupe. Il avance également, en se basant sur les
recherches qu'il a effectuées dans un projet européen, qu’il n’y a pas vraiment de différence
en termes d'efficacité entre les deux types de séances.
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Groupe de parole sur le vécu du diabéte

Madame Stano précise qu’elle a déja réalisé des séances de groupe sur le vécu des patients
diabétiques. Elle explique que ce sont des ateliers gratuits de deux heures qui sont proposés a
tous les patients du service. De maniére générale, lorsque cela concerne le vécu du diabéte,
elle les organise seule ou avec une infirmi¢re. La psychologue essaie qu’au moins une
infirmicére soit présente lors de ce genre d’ateliers pour répondre aux questions plus
spécifiques au domaine infirmier. Les groupes de parole centrés sur le vécu du diabéte sont
composés de 8 a 10 patients maximum.

Le directeur Zoltan Pataky explicite que ce genre d’activités fait partie de son programme. En
effet, dans le cadre de la semaine sur le diabéte, il signale que lui et son équipe organisent des
groupes de parole et une table ronde ; ces groupes sont animés par une psychologue et un
médecin. Il précise que c’est une table ronde sur le vécu du diabéte et que différents aspects
sont évoqués : comment la personne vit-elle au quotidien avec cette maladie, la question
d'acceptation, de vie au travail, de I’alimentation, de I’activité physique, etc. Le médecin
précise avoir de bons retours des patients depuis plus de 30 ans.

Monsieur Oriot rappelle, qu’au sein de son service de diabétologie au CHM, les patients se
réunissent plutot pour discuter d'un sujet spécifique qui va peut-étre les aider, mais pas pour
parler de leur vécu. Il explique ainsi que son équipe n’organise pas ce genre de séances.

Education thérapeutique en ligne

Par rapport a la thématique de 1’éducation thérapeutique en ligne, Monsieur Oriot explique
que durant la période du confinement, les professionnels de son service de diabétologie ont
continué a voir tous leurs patients par télé-médecine. Le diabétologue raconte d’ailleurs qu’ils
ont eu un niveau surprenant de performance parce que 1’équipe n’a eu aucun retour a 1'hopital
pendant cette période-la. D’apres lui, 1'éducation a distance est donc faisable sans probleme et
c’est pourquoi la proportion de suivi a distance a fortement augmenté depuis.

Le diabétologue Philippe Oriot explique que dans son service, le personnel effectue des
séances a distance tous les jours dans le cadre du diabéte gestationnel. Pour les patients
diabétiques de type 1, il souligne que c'est un peu différent. Il mentionne que I'éducation a
distance se fait avec les patients principalement sous pompe a insuline et notamment au
démarrage. Il y a donc une premiere semaine en contact physique durant laquelle la personne
doit acquérir les connaissances de la pompe et recevoir tout le matériel nécessaire. Ensuite, les
suivis se font via la plateforme « myDiabby ». Grace a cette plateforme, les professionnels
recoivent les données du compte. Et 1a, commence le suivi a distance pendant a peu pres un
mois ; aprés cette période, si 1’équipe voit que tout va bien, elle continue ce mode
d’accompagnement. Néanmoins, le médecin insiste aussi sur I’importance de protocoler les
suivis a distance. Ainsi, pour le diabétologue, le distanciel va surtout étre la pour performer
dans I’éducation mais aussi dans le traitement. Il précise aussi que 1’équipe propose le suivi a
distance mais qu’elle ne force bien entendu pas les patients.
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Apres, le médecin Philippe Oriot précise que 1’éducation a distance ne convient qu’a certains
profils de personnes comme des gens plus jeunes qui ne sont pas mal entendants ou qui sont
habitués a travailler avec un ordinateur. En outre, Monsieur Van den Broucke mentionne aussi
qu’il ne faut pas oublier que beaucoup de personnes éprouvent des difficultés avec la
technologie, comme par exemple les personnes plus agées.

D’apres Monsieur Néron, tout ce qui est numérique peut €tre un outil intéressant et utile mais,
selon lui, se cantonner a cela uniquement parait insuffisant. Dans le méme ordre d’idées, le
professeur Van den Broucke argumente que la seule solution n’est pas de tout digitaliser mais
plutot d’utiliser la technologie comme support additionnel ou comme alternative en cas
d’obstacles pratiques. Dans des propos similaires, le professeur Pataky avance que les
consultations en ligne peuvent se faire en complément de celles en présentiel mais il signale
qu’il est contre le fait de prodiguer une éducation thérapeutique exclusivement en ligne, en
négligeant ainsi la proximité physique avec le patient.

André Néron ajoute que le contact humain (verbal et non-verbal) est important. Dans le méme
sens, Stephan Van den Broucke explique que 1’éducation en ligne ne peut pas remplacer les
contacts réels et que cela donne moins la possibilité d’interagir. Les séances en ligne ne
donnent donc pas la méme qualité de transmission selon lui. Anais Stano mentionne aussi
qu’elle favorise quand méme le présentiel étant donné qu’elle perd plus de la moitié des
informations quand elle ne voit pas le patient. Monsieur Pataky souligne également qu’en
distanciel, il perd l'aspect du contact direct.

Enfin, le professeur Van den Broucke évoque le coté pratique de I’éducation en ligne. Il
indique que s’il existe des barri¢res pratiques pour participer ou pour se déplacer, 1’éducation
thérapeutique en ligne peut constituer une solution efficace. Madame Stano va dans le méme
sens en avangant que cela permet de garder un lien et que c'est parfois plus facile pour les
déplacements des patients et pour les populations plus agées.

Travail pluridisciplinaire

Pour Madame Stano, le fait de travailler en pluridisciplinarité peut aider certains patients en
fonction de leurs besoins. Elle exprime aussi le fait que cela pourrait étre intéressant de
proposer certaines consultations en co-intervention avec les infirmicres ou les diététiciennes.

Néanmoins, la psychologue explique qu’au sein de son service, des réunions
pluridisciplinaires ne sont pas organisées. Cependant, elle trouve que cela pourrait étre
intéressant d'avoir des moments durant lesquels les médecins, les infirmicres, les
psychologues et la diététicienne pourraient discuter des situations cliniques des patients et de
leur évolution. Elle précise cependant que cela est réalisé entre les professionnels mais de
manicre spontanée et plus informelle. Dans le méme ordre d’idées, Monsieur Oriot explique
que son équipe n’organise pas de réunions pluridisciplinaires mais plutdt une espéce de
rencontre multidisciplinaire quotidienne, qui, pour lui, est encore plus performante.
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Monsieur Pataky indique que son unité¢ d’éducation thérapeutique a Geneve est composée
d’une équipe multidisciplinaire de médecins, d’infirmicres, de diététiciennes, de psychologues
et d’art-thérapeutes. Pour lui, I'éducation thérapeutique consiste aussi a travailler en équipe
multidisciplinaire sur une base d'interdisciplinarité. Pour lui, cela n’implique pas seulement le
fait que plusieurs personnes travaillent autour du méme patient, mais cela signifie que toutes
ces personnes qui exercent autour du méme patient vont travailler ensemble. Cela représente
selon lui, l'interdisciplinarité.

Dispositif de transmission d’informations

Philippe Oriot insiste beaucoup sur I’importance du partage du dossier patient. De cette
manicre, il confirme que si la personne était suivie par une autre infirmicre, I’éducateur
présent sait de suite ce qui s'est passé lors de la consultation précédente et les changements
qui sont appliqués ou non puisque la check-list a été cochée.

En effet, le diabétologue mentionne que dans son service, I’équipe a établi un systeme de
check-lists. Il y a ainsi différents points de validation de I'éducation et si ces points ne sont pas
validés, I’éducateur essaie de revoir le patient par la suite pour consolider ces notions. Ces
check-lists leur permettent ainsi d’avoir une sorte de feuille de route.

Chapitre 3 : Entretiens semi-directifs

1. Présentation de la méthode

a) Choix de la méthode

La troisieme méthode exploitée dans le cadre de mon mémoire est la méthode de recherche
qualitative par entretiens réalisés aupres de patients diabétiques de type un et d’infirmieres
exercant dans un service de consultation en diabétologie. En effet, le choix d’exploiter cette
méthode de type qualitatif était pour moi le plus adapté étant donné que mon but est
d’explorer le point de vue et le ressenti des infirmieres et des patients. En effet, comme
mentionné dans mon cours de méthodes qualitatives, la recherche qualitative contribue a
comprendre 1’expérience humaine (Aujoulat, 2022).

b) Stratégie d’échantillonnage/de recrutement des participants

Le type d’échantillon travaillé est un échantillon de convenance (Aujoulat, 2022). De ce fait,
les participants ont été atteints via une personne de référence pour chaque sous-groupe. En
effet, pour le groupe des patients, une personne de mon entourage enseignant aupres de jeunes
de la tranche d’age recherchée m’a assisté dans cette démarche de recrutement. Elle m’a aidée
a obtenir les coordonnées de différentes personnes connaissant des patients diabétiques de
type 1. Cela m’a ainsi permis de rentrer assez facilement en contact avec ces jeunes patients
en m’évitant de devoir effectuer des démarches administratives aupres de comités d’éthique.
Concernant ’échantillon d’infirmi¢res de consultation en diabétologie, les participantes ont
¢galement été contactées par ’intermédiaire d’une personne de référence. Dans une des
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institutions, celle-ci était représentée par un des médecins du service et dans [’autre
¢tablissement hospitalier, par la secrétaire du service. J’ai ainsi effectué mes demandes
d’entretien via 'intermédiaire de mails envoyés aux patients diabétiques mais aussi a la
secrétaire et au médecin de ces deux services distincts.

En ce qui concerne les patients diabétiques de type 1, plusieurs critéres d’inclusion étaient
souhaités. Ils devaient étre des patients diabétiques de type 1, agés de 18 a 30 ans,
diagnostiqués depuis au moins 6 mois et €tre suivis par un systéme de convention au sein
d’une institution hospitali¢re. En effet, il m’a semblé plus pertinent de me focaliser sur cette
tranche d’age qui désigne « les adultes émergents ». Cette catégorie d’age méritait d’étre
choisie car comme le mentionnent Johnson et al. (2019, p.5), « L'émergence de 1'dge adulte
est une période de développement distincte entre l'adolescence et 1'age adulte, qui peut
s'étendre de la fin de I'adolescence a la fin de la vingtaine. Il s'agit généralement d'une période
de grands changements au cours de laquelle les jeunes doivent souvent faire face a de
nombreux changements relationnels, géographiques et éducatifs/professionnels, ce qui
signifie que le diabéte n'est souvent pas une priorité ou qu'ils doivent adapter la gestion de
leur diabete a des situations inédites ». La limite d’age avait aussi pour but d’éviter des
différences générationnelles trop importantes au sein de 1’échantillon.

A propos de I’échantillon d’infirmieres expertes en diabétologie, j’ai décidé de réaliser les
entretiens avec des professionnelles de santé provenant de deux centres hospitaliers différents.
Cela avait pour but de me permettre d’avoir une plus grande diversité au sein de mon
¢chantillon et donc d’obtenir des points de vue plus hétérogenes. Celles-ci étaient incluses
dans I’échantillon si elles exercaient au sein d’un service de consultation en diabétologie et si
elles avaient au minimum six mois d’expérience dans ce domaine, cela afin de pouvoir
m’apporter leur expertise la plus approfondie possible sur le sujet.

¢) L’échantillon

Mon échantillon final est composé¢ de cinq infirmi¢res exergant dans un service de
consultation en diabétologie et provenant de deux institutions hospitalieres différentes. Celui-
ci est également constitué¢ de cinq patients diabétiques de type 1 provenant de différentes
villes de la région Wallonne. J’ai décidé de me limiter a cette taille d’échantillon étant donné
qu’il me semblait étre parvenue a saturation descriptive. En effet, I’analyse des entretiens des
deux types de population ne faisait plus émerger de nouveaux thémes (Aujoulat, 2022).

Je n’ai pas eu de refus de la part des participants lors de I’élaboration de mon échantillon de
patients. Néanmoins, concernant mon groupe de professionnelles, j’avais initialement
contacté I’infirmiére en chef d’une autre institution hospitaliére qui m’avait donné son accord
pour m’entretenir avec les infirmiéres de son service mais celle-ci n’ayant plus donné suite, je
me suis orientée vers une autre institution.

Je vais maintenant présenter les caractéristiques des personnes composant mes deux
¢chantillons sous la forme de tableaux réalisés en fonction des critéres d’inclusion.
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Caractéristiques de 1’échantillon de patients :

Age Sexe Années  écoulées | Institutions
depuis 1’annonce | hospitali¢res
du diagnostic

Patient 1 24 ans féminin 4 ans Hopital 1
Patient 2 23 ans masculin 5 ans Hopital 2
Patient 3 18 ans féminin 9 ans Hopital 3
Patient 4 22 ans féminin 15 ans Hopital 4
Patient 5 18 ans féminin 15 ans Hopital 3

Caractéristiques de I’échantillon des infirmieres en diabétologie :

Institutions hospitalieres Années d’expérience
Infirmiére 1 Hopital 1 2 ans et demi
Infirmiere 2 Hopital 1 9 mois
Infirmiere 3 Hopital 1 6 ans
Infirmiére 4 Hopital 4 22 ans
Infirmiere 5 Hopital 4 13 ans

d) La collecte des données

Les entretiens ont été réalisés selon le type semi-directif, ¢’est-a-dire que les participants ont
une liberté de parole relative, au sein d’un cadre déterminé par le chercheur (Aujoulat, 2022).

L’outil de collecte de données utilisé est un guide d’entretien. Celui-ci a été élaboré sur base
de questions dérivées de ma question de recherche initiale et des éléments de réponse
identifiés dans mes deux parties méthodologiques précédentes, qui sont 1’analyse de la
littérature et les entretiens avec des témoins privilégiés. Un guide d’entretien différent a été
créé pour le sous-groupe des patients diabétiques (annexe 3) et pour le sous-groupe des
infirmiéres expertes en diabétologie (annexe 4). Ce guide d’entretien a un caractere évolutif.
En effet, celui-ci a ét¢ modifié et adapté apres les premiers entretiens, soit parce que certaines
questions étaient difficilement compréhensibles ou soit parce que de nouvelles questions ont
émerge suite aux réponses des interviewés.

Les entretiens ont été réalisés sur le lieu de travail des infirmiéres et en vidéo-conférence pour
les patients diabétiques. Le contexte de réalisation des entretiens était donc plus formel avec
les infirmieres et a distance avec les patients, pour des raisons de facilité. La durée moyenne
des entretiens s’étend de 20 minutes a 1 heure. Ceux-ci se sont déroulés a partir du 27 janvier
jusqu’au 15 février 2023. Ils ont tous été enregistrés suite a I'accord des participants, via mon
téléphone portable, afin de faciliter le travail de retranscription.
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e) L’analyse des données

Tout d’abord, ’ensemble des 10 entretiens ont été retranscrits intégralement grace aux
enregistrements afin de faciliter leur lecture et leur analyse. Je les ai ainsi lus plusieurs fois, de
maniére scrupuleuse et attentive. Ensuite, j’ai surligné phrase par phrase, les propos des
interviewés qui me semblaient pertinents et en lien avec ma problématique de départ. J’ai
ensuite attribué une appellation a ces extraits sélectionnés en créant plusieurs thémes
descriptifs. Ma démarche consista ensuite a regrouper ces différents thémes en rubriques qui
leur correspondaient au mieux. Ainsi, j’ai pu identifier de multiples rubriques et thématiques
émergeant des différents entretiens. Cette analyse effectuée, j’ai classé ces différentes bribes
de texte dans une grille d’analyse divisée en plusieurs parties. Ce tableau word contenait ainsi
trois colonnes s’intitulant respectivement code ou théme descriptif, regroupement et extraits
d’entretien. Il m’est arrivé, durant mon analyse finale, de regrouper des thématiques
similaires, de les déplacer dans d’autres rubriques ou de créer des sous-rubriques.

De ce fait, les données récoltées lors des entretiens ont été analysées et découpées a 1’aide de
thémes descriptifs, a fonction de description et de rubrique,a fonction de classement
(Aujoulat, 2022). La démarche utilisée lors de 1’analyse des données est la démarche
inductive. Cela signifie que les différentes catégories d’analyse ont émergé du matériau (et
donc des entretiens) en cours d’analyse. De cette maniére, les thématiques n’ont pas été
prédéfinies a I’avance afin de les appliquer au matériel (Aujoulat, 2022).

2. Résultats de la méthode

Je vais maintenant présenter les différents éléments de résultats mis en évidence lors des
entretiens réalisés et ayant un intérét pour ma question de recherche initiale, aussi bien pour le
groupe de patients diabétiques de type 1, que pour celui des infirmiéres de consultation en
diabétologie. Ainsi, les résultats seront présentés en deux parties distinctes en se référant a
mes deux publics-cibles différents.

Je présenterai donc d’abord les différentes rubriques que j’ai pu définir suite a 1’analyse des
entretiens réalisés d’abord aupres de I’échantillon de patients et dans un second temps, aupres
du groupe d’infirmicres. Je développerai ensuite chaque rubrique avec les sous-rubriques et
les thématiques qui s’y rapportent en les illustrant par les propos des interviewés.

a) Résultats des entretiens du groupe de patients diabétiques de type 1

Les différentes rubriques identifiées chez I’ensemble des patients diabétiques interrogés sont
celles-ci :

e Rubrique 1 : Attentes et ressenti des patients suite & I’annonce du diagnostic

e Rubrique 2 : Caractéristiques de I’éducation thérapeutique des infirmieres

e Rubrique 3 : Séances d’éducation collectives

e Rubrique 4 : Groupe de parole sur le vécu du diabéte

e Rubrique 5 : Activités organisées en groupe de patients

e Rubrique 6 : Association des proches a 1’éducation thérapeutique
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e Rubrique 7 : Développement des nouvelles technologies liées au traitement
e Rubrique 8 : Education thérapeutique en ligne/a distance ou en présentiel
e Rubrique 9 : Contexte/Environnement

Rubrique 1 : Attentes et ressenti des patients suite a ’annonce du diagnostic

Sous-rubrique : Attentes des patients suite a I’annonce du diagnostic

Suite a I’annonce du diagnostic, une patiente a mentionné a plusieurs reprises un besoin de se
sentir rassurée : «Je pense que j'aurais aimé savoir que ¢a allait aller » (patiente 1). A
I’inverse, une autre personne diabétique reproche quant a elle aux infirmicres le fait d’étre
trop optimistes : « Parfois, c'est ¢a aussi que je reproche, pas forcément aux infirmiéeres, mais
de dire que tout ira bien, que tout sera toujours beau. Non, ce n’est pas vrai ¢a, il faut arréter
de dire ¢a » (patiente 5). Deux patientes expliquent également qu’elles auraient souhaité étre
informées quant a la possibilité de pouvoir vivre « normalement » malgré la maladie : « ...
alors qu’avec du recul... si on m'avait dit : t'inquiete, ta vie sera encadrée mais tu pourras
quand méme vivre normalement... » (patiente 1). Enfin, une patiente ayant vécu un épisode
grave d’acidocétose évoque qu’elle aurait souhaité étre plus informée a propos des
conséquences graves qui pouvaient survenir a cause de la maladie : « ... on m'a souvent dit
que l'hyperglycémie pouvait engendrer de graves conséquences, donc la perte de l'audition,
des soucis au niveau des pieds, des reins, etc. Mais je ne pouvais pas savoir non plus que ¢a
pouvait entrainer une maladie aussi grave que [’acidocétose... » (patiente 5).

Sous-rubrique : Ressenti suite a 1’annonce du diagnostic

De plus, deux personnes avouent avoir ressenti un sentiment de peur suite a 1’expérience
négative d’une personne diabétique de leur entourage : « ...parce qu'en fait moi, la premiere
chose a laquelle j'ai pensé, c'est a des personnes que je connaissais qui avaient le diabete et a
qui on avait amputé un pied... » (patiente 1). Cette méme patiente mentionne aussi avoir eu
I’impression qu’elle ne pourrait plus rien faire de maniere autonome : « Qui parce qu’on
m’avait donné aussi une feuille avec toutes les choses..., il était méme écrit ne pas se couper
les ongles de pieds toute seule, j'avais l'impression que je ne pourrais plus rien faire moi-
méme ... » (patiente 1). Deux patients diabétiques abordent aussi leur besoin de relativiser leur
maladie : « ... je relativise, je trouve qu'il y a pire dans la vie ... Par exemple, j'ai une copine
qui est atteinte de la mucoviscidose, ¢a fait tout de suite relativiser de se dire, voila, elle, elle
ne sait pas si elle sera encore la dans 10 ans... » (patiente 4).

Rubrique 2 : Caractéristiques de I’éducation thérapeutique des infirmiéres

Sous-rubrique : Disponibilité des infirmiéres

Deux jeunes patients parlent de I’importance de la part des infirmiéres, de leur consacrer du
temps : ... elles prennent le temps et si elles doivent déborder sur ton rendez-vous, elles le font
» (patiente 1). Deux autres personnes diabétiques évoquent le sentiment d’étre la priorité des
infirmiéres : « ... et on voit qu'on est leur priorité quand méme... on n’est pas juste le patient
numeéro 10... » (patiente 1). Deux interviewés soulignent aussi que les infirmieres insistent sur
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leur disponibilité auprés des patients : « ... et elles le répetent souvent aussi, que s'il y a un
probleme, il ne faut pas hésiter a les appeler ou a les contacter par mail » (patiente 4).

Sous-rubrique : Procédés utilisés lors des séances

Une patiente mentionne I’effet encourageant que lui procurent les infirmicres lorsqu’elles lui
donnent des cadeaux/gadgets lors des consultations : « Quais puis méme parfois, c'est béte
mais j'aime bien les gadgets, elles donnent des batteries portables avec des trucs écrits
dessus, ¢a c'est un peu encourageant aussi... » (patiente 5). Une des patientes questionnées
explique également que pour faciliter la compréhension des patients, les infirmicres effectuent
des démonstrations sur elles-mémes avec le nouveau matériel : « Les infirmieres qui
s'occupent de moi, quand il y a des nouveaux produits comme par exemple la pompe ou le
capteur, elles les posent sur elles-mémes, ... pour encore mieux comprendre ce que ¢a fait...,
parce que parfois on dit : oui, ¢a gratte, ¢a tombe. Du coup, elles le posent sur elles pour voir
le fonctionnement de la machine... » (patiente 4).

Par ailleurs, trois patients diabétiques expriment 1’absence de fixation d’objectifs lors des
séances d’éducation avec les infirmiéres. Un d’entre eux mentionne d’ailleurs qu’il trouverait
cela intéressant étant donné qu’il a plus d’attachement a ses infirmiéres qu’a son médecin
. « ... mais ¢a pourrait étre bien qu'elles fixent elles-mémes des objectifs ... vu que j'ai plus
d'attachement avec elles qu'avec mon médecin, ... je serais plus contente d'arriver avec des
beaux résultats, qu’elles se disent : ah tu as fait ce que je t'avais demandeé... » (patiente 5).

Sous-rubrique : Comportement/attitude des infirmiéres

Deux patientes mentionnent le comportement d’écoute des infirmiéres : « ... bon ¢a dépend
de l'infirmiere évidemment, mais elles sont super a l'écoute, ¢a c'est hyper important »
(patiente 1). Deux interviewés soulignent aussi ’attitude empathique et bienveillante des
infirmieres : « ... parce que comme je te dis elles sont hyper-empathiques et hyper-
humaines... » (patiente 4). Dans le méme ordre d’idées, deux personnes diabétiques évoquent
I’importance d’un simple sourire de la part de I’'infirmiere : « ... c'est parfois tout béte mais
c'est quand méme dur a chaque fois qu'on y va et juste voir un sourire, on ne se rend pas
forcément compte de l'importance que ¢a a » (patiente 5). L’une des patientes aborde aussi
I’importance pour elle, d’un simple contact physique avec l’infirmiere : « ... mais sinon,
parfois tout simplement le contact physique. Quand j'étais hospitalisée, il y a des nuits ou je
restais toute seule .... et parfois, juste avoir un petit contact physique, ¢a faisait du bien »
(patiente 5).

De plus, deux des personnes questionnées mentionnent que [’attitude fermée de certaines
infirmiéres influence le fait qu’elles se sentent a I’aise lors de la consultation : « ... il y en a
une, elle est tres froide, fermée, elle n’est pas souriante... c'est con mais ¢a joue... parce que
du coup, tu ne te sens pas a l'aise » (patiente 1). Une des jeunes décrit aussi 1’attitude hautaine
d’une infirmicre : « ... puis celle que je n’aime pas, c'est parce qu’elle lance des trucs
comme : tu veux que je fasse quoi ? Tu vois, des : ah mais ¢a je n’y peux rien, ce n’est pas de
ma faute, tu vois... mais vraiment de maniere hautaine... » (patiente 3). A I’inverse, une autre
personne souligne que ’attitude ouverte des soignantes lui permet de s’exprimer librement :
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« ... sinon oui, elles sont hyper-ouvertes, on peut vraiment parler de tout avec elles, sans
reelle géne ou probleme » (patiente 5).

Ensuite, une patiente mentionne 1’attitude de jugement des infirmiéres par rapport a des
patients ayant un diabete déséquilibré : « ... et un garcon précisément, qui était hospitalisé en
méme temps que moi... son diabete n'est pas du tout... bien entretenu... j'ai déja eu des échos
négatifs sur lui en mode jugement, mais vraiment en mode jugement... » (patiente 3). Celle-ci
avance aussi que ’'une des infirmiéres, exer¢ant dans son service de diabétologie compare les
différents patients entre eux : « ... j'avais des échos comme quoi il ne se soignait pas bien... »
(patiente 3).

Enfin, une des interviewées explique que pour elle, les infirmicres sous-estiment la gravité des
résultats glycémiques : « Mais parfois, justement, ayant des paroles moins chiffrées, elles ne
se rendent pas forcéement compte de la gravité... parce que moi... donc avant de faire mon
acido, il n’y avait que le médecin qui me disait : la, ¢a commence a devenir dangereux, fais
attention. Tandis que les infirmieres me disaient : oh ¢a va, tu as diminué, je passais de 190 a
180 quoi ! » (patiente 5).

Sous-rubrique : Personnalisation des séances éducatives

Deux soignées soulignent le fait que les infirmicres sont parfois trop centrées sur la théorie et
qu’elles ne s’adaptent pas assez a la réalité des patients : « Apres, parfois j'ai l'impression
qu'elles parlent vraiment de la théorie, mais que parfois elles ne sont pas assez ouvertes au
fait qu’il y a ta vie aussi ... » (patiente 1). Deux personnes atteintes de diabéte évoquent aussi
le manque de conseils donnés par les infirmicres pour s’adapter aux événements de vie des
patients : « ... elles ne vont pas essayer de te donner des conseils pour vivre ces événements-
la» (patiente 1). Dans le méme ordre d’idées, cette patiente indique le manque de
personnalisation des séances d’éducation en fonction de 1’age des patients: « ... j'ai
l'impression qu'elles pourraient me parler, comme elles parlent a quelqu'un de 50 ans ou 60
ans, alors qu'en fonction de l'dge, forcément ce n’est pas la méme chose. On n’a pas les
mémes activités, on n’a pas la méme vie a 20 et a 30 ans... » (patiente 1).

A I’opposé, deux interviewés indiquent que les infirmiéres leur donnent des conseils et leur
proposent des alternatives pour remédier a leurs problémes : « Comme moi j’ai des problemes
de peau... elles essayent de trouver des solutions, des crémes,... des alternatives aux
problémes... » (patient 2). Deux patients mentionnent également une adaptation de
I’accompagnement des infirmiéres en fonction des caractéristiques du patient : « Oui parce
que j'ai un mauvais rapport avec mon poids, et donc elles sont assez relax avec ¢a, dans le
sens ou elles ne le disent pas forcément a voix haute, ou parfois, elles me laissent me peser
uniquement chez le médecin donc... ¢a oui, elles le personnalisent bien » (patiente 5).

En outre, une patiente s’exprime quant au souhait de recevoir plus de remarques personnelles
des infirmi€res portant sur ces résultats : « Mais parfois les infirmieres quand elles lisent mes
réesultats ou qu'elles les impriment, il n’y a pas forcément de commentaires derriere, comme
quoi c'est bien, comme quoi c'est mal, parfois c'est ¢a qui manque un peu » (patiente 5).
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Sous-rubrique : Communication infirmi€re-patient

Trois patientes soulignent I’importance de la communication avec les soignantes : « ... déja tu
n’es pas a l'aise d'aller a un rendez-vous comme ¢a, donc tu as envie qu'on t'aide et qu'on te
parle » (patiente 1) et de leur maniére de s’exprimer avec les soignés : « Et oui c'est surtout
leur maniere de parler en fait... » (patiente 4). Trois personnes diabétiques ont également
relevé Deffet bénéfique d’une communication avec les infirmiéres ne portant pas
exclusivement que sur le diabéte : « Les infirmieres ne parlent pas forcément que du diabete.
C'est intéressant de ne pas uniquement se focaliser que sur le diabete, parce que d'office,
quand on va a l'hopital, ce n’est jamais un moment tres plaisant. Donc ¢a fait du bien de
parler parfois d'autres choses » (patiente 5).

Sous-rubrique : Relation avec 1’équipe infirmiére

Deux des interviewés déclarent la présence d’un certain « feeling » qui dépend simplement de
I’infirmiére : « Ca dépend lesquelles, je pense que partout tu as le feeling qui passe plus avec
l'une ou avec l'autre..., et peut-étre il y en a une, ¢a va aller avec moi, mais avec l'autre
patient ¢a n'ira pas » (patiente 1). Trois patients soulignent le fait qu’avec 1’équipe soignante,
ils ont développé une relation plus intime plutoét qu’une simple relation soignant-soigné : « ...
parce qu’elles se livraient aussi sur leur vie. Dans le sens ou voila, quand on y va, maintenant
maman, elle prend des nouvelles des enfants et tout ¢a et du coup ¢a crée un peu plus de lien,
¢a demande ce qu'on fait, des questions qui sont parfois un peu trop intimes et qui font que ¢a
se passe bien quoi... » (patiente 5), « ... elles ne mettent pas de barriére entre nous... »
(patiente 3).

Ensuite, deux personnes évoquent aussi qu’une atmosphére familiale permet de favoriser un
vécu plus positif de la maladie : « Franchement, c’est familier pour que ¢a se passe au mieux,
ils sont plus entre guillemets... joviaux pour que la maladie passe le mieux possible » (patient
3). Une des patientes diabétiques avance que la bonne relation qu’elle entretient avec I’équipe
lui permet de se sentir bien et de s’exprimer plus librement : « ... je me suis hyper bien
entendue avec eux.... C'était génial. Et la, pareil, ... ¢a se passe bien donc ¢a aide aussi a
bien se sentir, a pouvoir parler librement ... » (patiente 3).

En outre, une interviewée signale I’influence du sexe de la soignante similaire au sien comme
un ¢élément favorisant le fait de se sentir a Iaise : « ... et peut-étre, le fait que ¢a soit une
femme aussi..., comme je suis une femme, je me sens peut-étre plus a l'aise » (patiente 3).

Sous-rubrique : Infirmiére de référence

Deux des personnes interrogées s’expriment a propos de leur volonté d’avoir la méme
infirmicre de référence a chaque séance : « ... tu as envie que... quand c'est quelqu'un que tu
vas aller voir durant plusieurs années, et si elle reste la, tu as envie que ce soit toujours la
méme personne de référence que quelqu'un qui ne te connait pas... » (patiente 1). Une des
personnes diabétiques communique son appréhension de ne pas savoir quelle infirmicre lui
sera attribuée lors de la séance d’éducation : « Parce qu’a chaque fois, tu arrives a ton
rendez-vous, tu ne sais pas sur qui tu vas tomber, donc tu as aussi l'appréhension de te dire :
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¢a va étre qui ? » (patiente 1). Une des patientes évoque aussi le fait que les infirmiéres
oublient les informations abordées lors des séances précédentes entre plusieurs consultations :
« Quand tu vas a un rendez-vous, tu vas peut-étre parler de quelque chose, quand tu vas
revenir au rendez-vous d'apres, elles ne se souviennent pas forcément que tu as parlé de c¢a...
» (patiente 1). Par conséquent, trois personnes expliquent qu’un des avantages d’avoir une
infirmieére de référence est le fait de ne pas devoir répéter les informations lors de chaque
séance d’éducation : « Elles ne te reposent pas tout le temps les mémes questions en disant :
Ah et tu fais quoi et tu prends quoi pour te resucrer, etc... ? » (patiente 3).

Dans la méme logique, quatre patients diabétiques de type 1 témoignent de I’importance de se
sentir vraiment suivis et « connus » par les infirmiéres du service de diabétologie : « ... et
comme je disais, elles connaissent ma vie. Donc quand je rentre chez elles, elles ne me disent
pas : ah alors tu fais quoi comme étude ? Non, elles me disent : ¢a a été tes examens en droit
? Raconte-moi. Comment va ton cousin, comment va ta maman ? » (patiente 3).

Sous-rubrique : Connaissances/compétences des infirmiéres

Trois des cinq personnes interrogées considerent que les infirmiéres ont la capacité et les
connaissances nécessaires afin de répondre aux questions des patients : « Ca oui, parce que je
n’ai jamais eu une question ou on n’a pas su me répondre. Je ne me dis pas du tout qu’elles
sont incompétentes quand je les vois » (patiente 1).

Cependant, une patiente exprime selon elle, que les infirmiéres ont besoin de s’informer de
manicre plus approfondie lorsqu’elles ne savent pas répondre aux questions des patients :
« Peut-étre plus s'informer..., on se voit tous les 2-3 mois, mais dire: oui je me
renseigne ou oh, je vais demander a une collegue, attends..., mais pas @ demande a la
diabétologue. On va dire, rentre dans ton role... Si je te pose une question, tu essaies de
répondre dans un temps minimum, tu ne prends pas la facilité... le chemin le plus court...
(rire) » (patiente 3). Elle précise d’ailleurs le fait que les infirmiéres déléguent réguliérement
les problémes/questionnements des patients a la diabétologue : « Donc j’ai posé la question a
Uinfirmiere, ... Et elle m’a dit : normalement non, mais demande a la diabétologue... toujours
sécurité... demande a la diabétologue » (patiente 3). A D’inverse, une autre personne
diabétique de type 1 exprime qu’elle trouve cela important que les infirmicres expriment
clairement le fait qu’elles ne sachent pas répondre a une question posée et qu’elles font, pour
elle, tout ce qui est possible pour avoir une réponse : « ... ce que je trouve honnéte de leur
part, c'est que si j'ai une question et qu'elles ne savent pas répondre, elles le disent, elles ne
vont pas commencer a essayer de le détourner... Et, ¢a, je trouve ¢a bien et sinon elles font
toujours tout pour avoir la réponse » (patiente 5).

Sous-rubrique : Accompagnement psychologique des patients par les infirmiéres

Tout d’abord, trois de I’ensemble des personnes interrogées avancent que les infirmiéres ont
déja eu une attitude rassurante et encourageante envers elles lorsqu’elles se sentaient moins
bien sur le plan psychologique : « Elles le font parce que ¢a arrive souvent d'arriver en ayant
un peu les bras baissés... souvent apres mon médecin, moi je suis parfois dans un état un peu
pitoyable et du coup, ... elles ont des mots un peu encourageants... » (patiente 5). Deux
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patients estiment aussi que les infirmi€res prennent en compte leur vécu par rapport a la
maladie : « Oui oui, ... elles m'ont déja posé la question pour savoir si j'acceptais, si ¢a ne me
dérangeait pas de me piquer... » (patiente 3). Au contraire, les trois autres personnes
interrogées constatent une absence d’aide psychologique et de prise en considération de leur
vécu par les infirmiéres : « Ah comment se passent tes vacances ? C'est tout, franchement
sans plus, elle ne va pas chercher plus loin... » (patiente 3). Deux interviewés expriment ainsi
les limites de compétences des infirmi¢res lors de difficultés psychologiques trop
importantes : « ... apres aider avec la maladie, si tu as vraiment un probleme pour l'accepter,
je pense qu'il faut se faire aider autrement, par un vrai psychologue ou... je ne sais pas, une
autre alternative par exemple » (patiente 3).

Dans le méme ordre d’idées, deux personnes diabétiques de type 1 expliquent que les
infirmiéres les réorientent vers la psychologue du service quand elles le jugent nécessaire :
«... il y en a certaines, quand tu dis que ¢a ne va pas trop, elles te redirigent vers la
psychologue du service pour en parler » (patiente 1). L'une d’entre elle précise d’ailleurs
I’importance de la dimension psychologique de la maladie : « mais en méme temps c'est une
maladie ou...c'est beaucoup le psychologique qui joue aussi... » (patiente 1). Deux patients
constatent d’ailleurs que les infirmiéres s’occupent quand méme plus de I’aspect médical de la
maladie que de la dimension psychologique : « Oui elles s’occupent quand méme plus du
médical... » (patiente 1).

Ensuite, trois des personnes interrogées avancent avoir recu les informations quant a la
possibilité de consulter une psychologue : « ... et les infirmieres naturellement elles me
disent : n’oublie pas, il y a une psy qui est la, on peut te donner rendez-vous maintenant »
(patiente 5). A I’opposé, deux diabétiques évoquent quant a eux la méconnaissance de la
possibilité de consulter une psychologue gratuitement. Ceux-ci avancent que cela est
probablement dii au fait qu’ils n’ont jamais eu de vrais problémes psychologiques avec la
maladie : « Bah moi comme je n’ai jamais trop eu de problemes, je ne sais pas... si elles
proposent un psy ou s'il y a une possibilité d'avoir un psy directement a ['hopital, ¢a du coup
Jje ne sais pas » (patiente 3).

Par ailleurs, deux patients expriment tout de méme les bénéfices d’avoir une psychologue a
disposition : « Oui, oui, ¢a c'est bien qu'il y ait une psychologue formée qui est la » (patiente
5). Enfin, une des deux patientes ayant eu recours a la psychologue évoque 1’efficacité des
séances avec la psychologue : « J'y allais en tirant la téte et ... en sortant de la, j'étais quand
méme mieux » (patiente 5).

Rubrique 3 : Séances d’éducation collectives

Pour commencer, un des jeunes patients interrogés indique que ce type de séances d’éducation
collectives permet d’obtenir plus d’informations : « J'ai trouvé ¢a bien dans le sens ou ¢a
apportait plus d’informations parce que certaines personnes pensaient a certaines questions
auxquelles je n’aurais pas pensé, donc j'ai eu plus de réponses » (patient 2). Cette méme
personne mentionne aussi le fait que cela lui a permis d’éviter le sentiment de solitude face a
la maladie : « ... ¢’était sympa, au moins j’ai pu me rendre compte que je n’étais pas le seul
dans le cas » (patient 2).
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Néanmoins, une autre patiente aborde son impression de jugement lorsqu’elle se trouve en
groupe : « ... qu'en groupe, tu as l'impression d'étre jugée peut-étre... » (patiente 3). De plus,
une des cinq diabétiques interrogés exprime comme conséquence des séances de groupe, une
perte d’individualisation du suivi : « je pense que c'est un peu dommage parce qu'on perd un
peu l'aspect personnel quand méme » (patiente 4). Cette méme jeune mentionne son
sentiment de malaise provoqué par le fait d’expliquer ses problémes devant des inconnus : « si
on a un probleme a aborder avec l'infirmiere, je ne sais pas si je serais forcément a l'aise de
le dire devant d'autres gens que je ne connais pas... donc je ne vois pas trop l'intérét comme
¢a mais bon... » (patiente 4). Dans le méme ordre d’idées, une autre patiente explicite sa
liberté de parole en séance individuelle : « ... parce qu’en individuel, tu sors plus de choses »
(patiente 3).

Enfin, deux personnes abordent leur préférence pour les séances individuelles pour le suivi
quotidien : « Et puis pour le suivi au quotidien, je ne pense pas que ¢a soit une bonne idée,
que ¢a me convienne. Je préfere étre juste avec l'infirmiere » (patiente 4). A 1’opposé€, un
autre patient évoque un attrait pour les séances d’éducation prodiguées en groupe : « Je trouve
que c’est mieux, que tout seul, c’est un peu chiant et quand on est seul, on ne sait pas trop
quoi poser comme questions... » (patient 2).

Rubrique 4 : Groupe de parole sur le vécu du diabéte

Une des patientes diabétiques évoque son appréhension quant au fait de devoir parler de la
maladie a des personnes étrangeres : « Parce que je n’ai pas envie de raconter aux gens... Je
n’aime pas du tout en parler, a part aux gens de qui je suis proche » (patiente 1). La méme
personne interrogée souligne son sentiment de peur provoquée par le fait d’entendre des
histoires négatives et de se projeter : « J'ai peur d'entendre des histoires impressionnantes et
de les reporter sur moi » (patiente 1). Cette jeune signale également que participer a ce genre
d’échanges lui ferait ressentir une impression de se sentir a part tous ensemble : « me rendre
compte qu'on est tous bizarre ensemble... » (patiente 1). Elle explique que le fait de prendre
part a ce type d’activité rendrait aussi sa maladie trop réelle : « Mais moi je trouve que
participer a tout ¢a, ¢a fait rendre trop réel tout ce qui se passe et parfois, je préfere... vivre
un peu dans le déni » (patiente 1). Cette méme interviewée mentionne tout de méme que cela
pourrait avoir des effets bénéfiques : « mais apres c'est la pour ¢a et je pense que ¢a peut
avoir des effets positifs » (patiente 1).

A D'inverse, une autre patiente explique qu’elle trouverait cela intéressant de parler de son
diabete avec d’autres personnes étant donné qu’elle ne ressent pas de sentiment de malaise par
rapport a sa maladie : « ... mais non, moi ¢a m'intéresserait, ... parce que je suis hyper a l'aise
et... discuter de mon diabete, moi ¢a ne me pose pas de probleme... » (patiente 5).

De plus, deux personnes impactées par le diabete développent 1’aspect rassurant de rencontrer
d’autres personnes diabétiques pour les patients dernierement diagnostiqués : « franchement,
ce qu'on pourrait améliorer... peut-étre pour ceux qui découvrent le diabete, avoir des gens
qui ont déja vécu ce passage-la, pour ceux qui ont plus durs... » (patient 2). Deux soignés
indiquent aussi ’effet positif d’entendre d’autres témoignages de patients en cas de non-
acceptation de la maladie : « Si c¢’est un groupe de parole pour ceux qui n’acceptent pas la
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maladie et qu'entendre d'autres témoignages ¢a leur fait du bien... pourquoi pas... » (patiente
4). Deux diabétiques de type 1 expriment que ce partage d’expériences permet d’obtenir
d’autres conseils qu’on acquiert seulement avec 1’expérience de la maladie : « C’est gai de
partager ; a la limite d’avoir des conseils ou des astuces parce qu’il y a des trucs qu’on ne
t'apprend pas forcément a ['hopital. Je pense au stress et tout ¢a, c'est vraiment des choses
qu'on apprend au fur et a mesure qu’on vit avec la maladie... » (patient 5). Ensuite, deux
personnes interrogées soulignent le fait que des groupes de parole permettraient de lutter
contre le sentiment de solitude ressenti par rapport a la maladie : « ... du coup c'est juste bien
parfois de ne pas se sentir seule quoi » (patiente 5).

Enfin, deux patients diabétiques expriment ne pas ressentir le besoin de participer a ce genre
de choses, d’autant que tout se passe bien pour eux et qu’ils consideérent accepter la maladie :
« Pour moi, je pense que j'accepte déja la maladie donc je n’ai pas forcément besoin
d'entendre la vie des autres... » (patiente 4).

Rubrique 5 : Activités organisées en groupe de patients

Pour commencer, une patiente explique avoir déja recu des propositions d’activités réalisées
en groupe de patients diabétiques : « Je sais qu'il y en a... ¢a ils m'ont une fois proposé : je ne
sais plus si c'était la diabétologue ou les infirmieres... » (patiente 3). Elle parle aussi du fait
qu’elle a P'impression qu’elle aurait des difficultés d’intégration au sein de ce genre
d’activités : « ... mais je pense que je me mets souvent a l'écart, je ne pense pas m'intégrer
facilement non plus » (patiente 3).

Ensuite, une autre personne diabétique évoque la possibilité d’effectuer un stage entre patients
: « Puis je ne sais pas si ¢a existe dans d'autres hopitaux mais dans le mien, on pouvait partir
en stage, une semaine, voire 10 jours, avec uniquement des personnes diabétiques » (patiente
5). C’est donc une expérience qu’elle a vécue elle-méme et qu’elle recommande vivement :
« ... mes souvenirs sont un peu lointains mais je sais que c'était quand méme une expérience
que je conseille aux patients diabétiques » (patiente 5). La jeune patiente souligne le fait que
ce genre d’activités augmente les liens des patients avec les infirmieres : « C’était avec des
infirmieres de l'hopital et donc ¢a crée vraiment des liens. Il y a des infirmieres avec qui
maintenant j'ai des contacts... en dehors de l'hopital, ... qui prennent des nouvelles de ma
famille et tout... » (patiente 5). La personne interrogée explique que lors de ce stage, le
programme ¢était adapté et que chaque participant définissait un objectif a atteindre : « C’est
juste qu’il y avait des programmes adaptés, je pense a l’exemple ou on se piquait tous
ensemble, ou on avait vraiment chacun des objectifs a envisager... » (patiente 5). Elle précise
qu’elle a d’ailleurs réussi a atteindre son objectif grace a ce stage : « ... mais surtout le fait de
se piquer seule, moi d'office c’est le meilleur souvenir que je garde parce que je ne sais pas si
je pourrais le faire sans avoir été la » (patiente 5).

Par ailleurs, la patiente constate aussi que ce genre de stage permet aux personnes diabétiques
de ne pas se sentir seules : « Mais sinon, ce qui était hyper enrichissant, c'est de voir qu'on
n’était pas seuls ... » (patiente 5). Cependant, I’interviewée dénonce tout de méme avoir
ressenti un sentiment de traitement différent durant ce stage : « je n'ai jamais voulu avoir de
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traitement spécifique... mais la je trouvais que ¢a l’était un petit peu parfois, dans le sens ou
on passait devant tout le monde pour manger vu qu’on était diabétiques » (patiente 5).

Rubrique 6 : Association des proches a I’éducation thérapeutique

Tout d’abord, quatre personnes diabétiques indiquent leur volonté de préserver leur intimité et
de garder les informations liées a leur maladie : « Moi je suis tres pudique dans tout, donc je
preéfere étre seul et que ce soit moi qui soit concerné... et si je veux en parler a mes proches,
Jj'en parlerai moi-méme... » (patient 2). Deux diabétiques de type 1 expliquent également leur
préférence pour aller seules aux consultations et qu’elles ne trouvent pas nécessaire d’inclure
les proches lors des sé€ances : « ... je ne vois pas le réel intérét que mes parents aient a venir
parce qu’au final, ils ne savent plus ce qui se passe, ce que je fais avec tout ¢a... » (patiente
5). Une interviewée ajoute que pour elle, étre seule lors des séances, lui permet de s’exprimer
plus librement : « Mais la derniére fois, je suis rentrée et j'ai parlé a coeur ouvert a la
diabétologue par exemple. Et la, ¢ca m'a fait du bien ... parce que j'étais seule, je n’avais pas
les parents pour juger quoi » (patiente 3).

A T’opposé, trois patients signalent I’importance de 1’association des parents a un age plus
jeune afin de faciliter leur implication dans la gestion et la compréhension de la maladie : « ...
je pense que c'est important, oui, avant d'avoir 18 ans, parce que c'est eux qui faisaient mes
piqires et tout, donc évidemment ils devaient étre au courant, et parce que je pense qu’a 7
ans, tu ne comprends pas tres bien ce que ¢a veut dire insuline etc. ... » (patiente 4). Une autre
interviewée ayant vécu un épisode grave a cause de la maladie souligne la nécessité
d’impliquer I’entourage : « Oui pour moi c'est important. Mais apres d office, j'ai cet avis-la
parce que j’ai failli mourir il y a un an, si tu demandes ¢a a la personne qui n'a pas failli
mourir... a voir ce qu’elle va te répondre... » (patiente 5). Ainsi, elle évoque le caractére
rassurant de savoir que les gens qui I’entourent savent gérer des situations problématiques :
« C'est rassurant de savoir que si j'ai des soucis, les gens savent quoi faire avec moi, quand je
fais une hypo... » (patiente 5).

Ensuite, cette méme jeune diabétique exprime la source d’aide que représente pour elle le fait
d’inclure son compagnon dans I’éducation : « C’est surtout une aide pour ne pas tout oublier,
parce que parfois, j'ai l'impression que mon cerveau est submergé ... donc il m’aide beaucoup
avec des petites bétises a mettre en place. Par exemple, si je me pique le soir, j'ai droit a ¢a
ou... des trucs un peu débiles... » (patiente 5). Elle exprime avoir voulu montrer la réalité du
diabete et ses coOtés négatifs a son partenaire : « ... mais apres, j avais aussi envie qu'il voit
cette partie-la de moi, que tout n’était pas tout beau, tout rose dans le diabete, qu’il ne fallait
pas... juste se piquer comme il le pensait... » (patiente 5).

De plus, un autre patient exprime que ses parents sont seulement venus lors d’une séance afin
de maitriser le fonctionnement du nouveau systeme de pompe de leur fils : « Je pense qu’a
Bruxelles, ils sont juste venus voir la pompe quand méme. Ils devaient venir voir au cas ou il
v avait un probleme, ils devaient savoir [’utiliser, connaitre les bases, savoir l'arréter ou la
débrancher ...et apres, ils ne sont plus jamais venus avec moi... » (patient 2).
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Enfin, une autre personne interrogée constate que la volonté du patient d’inclure la famille
dépend de la réaction de celle-ci par rapport a la maladie et de la relation qu’ils entretiennent :
« Oui de la relation que tu as avec eux ..., oui et comment les personnes réagissent oui, parce
que ¢a, ¢a joue aussi » (patiente 1). Pour une autre patiente, cette décision dépend du niveau
d’acceptation de la maladie par le patient : « De nouveau je pense que ¢a dépend de la
maniere dont tu acceptes la maladie... » (patiente 4).

Rubrique 7 : Développement des nouvelles technologies liées au traitement

Deux jeunes soulignent le caractére encourageant et I’espoir que procure le développement
des évolutions technologiques : « Ah oui de suivre toutes les nouvelles technologies, et de
montrer qu'il y a encore de l'espoir pour apres ... » (patiente 1). Quatre personnes diabétiques
énoncent ¢également [’aspect pratique du développement de nouvelles avancées
technologiques sur leur mode de vie : « Mais la, il y a déja eu l'évolution avec le capteur, ¢ca
c'était vraiment énorme, ¢a m’embétait quand méme vraiment, et maintenant ¢a me change la
vie | » (patiente 4).

En ce qui concerne les connaissances et le suivi des évolutions technologiques par les
infirmiéres, trois patients sur cinq estiment que les infirmicres ont assez de savoirs concernant
ce domaine : « ... les infirmieres qui s'occupent de moi, quand il y a des nouveaux produits,
par exemple la pompe ou le capteur, elles sont hyper au courant et hyper formées... »
(patiente 4). Les deux autres personnes diabétiques avancent le contraire : « Les nouveautés,

elles ne sont pas au courant, les infirmiéres ne sont pas assez formées pour ¢a je pense... »
(patient 2).

Trois personnes souffrant de diabéte de type 1 expliquent aussi que la demande concernant les
nouvelles possibilités de traitement provient toujours d’elles et qu’elles n’ont jamais eu de
proposition a ce sujet de la part des infirmieres : « Parce que ce ne sont jamais elles qui m'ont
proposé les pompes a insuline ou des alternatives, c'est toujours moi qui ai di poser la
question : Ah, ¢a, ¢a existe ? Est-ce que moi je peux avoir l'opportunité d'avoir ¢a ? »
(patiente 5). A I’inverse, une des patientes avance avoir regu une proposition pour participer a
I’essai d’un nouveau type de traitement : « ... j'étais en test pour ¢a. Donc avant que ¢a soit
sur le marché, ils ont pris des gens et voila » (patiente 5). Une interviewée souligne aussi
I’importance que les infirmieres laissent le choix aux patients concernant les avancées
technologiques : « Oui ¢a nous laisse un choix..., elles n'imposent rien... » (patiente 5).

De plus, un patient évoque le besoin de diversifier les nouvelles technologies dans les
hopitaux non universitaires : « Non franchement... peut-étre plus se diversifier dans tous les
autres hopitaux mais les plus petits..., je pense que c'est une question de budget plutot
qu'autre chose... » (patient 2).

Rubrique 8 : Education thérapeutique en ligne/a distance ou en présentiel

Sous-rubrique : Séances d’éducation en distanciel

Deux patients diabétiques évoquent la facilité pratique du distanciel qui leurs permet d’éviter
les déplacements : « ... si pendant le COVID, on a fait des consultations par téléphone, ¢a
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Jj'aimais bien parce que je roulais en camion a ce moment-la, donc je ne devais plus prendre
de rendez-vous, c’était vraiment bien » (patient 2).Trois interviewés soulignent aussi
I’inutilité¢ d’étre sur place pour toute demande : « ... mes résultats, mon freestyle libre, tout
part sur son PC..., on discute en général quand on est en rendez-vous, c’est tout ce qui se
passe, donc par téléphone ou sur place c'est la méme chose... » (patient 2). Un autre patient
exprime que les dispositifs en ligne permettent aussi de poser des questions plus facilement
aux soignants : « Parce que les réseaux sociaux c'est quand méme quelque chose qu'on utilise
tous maintenant, de plus en plus pour tout, et avoir cette facilité parfois, tu as des questions...
c'est vrai que c’est plus facile de les poser comme ¢a... » (patiente 1).

Ensuite, une patiente reconnait tout de méme que I’éducation thérapeutique effectuée a
distance demande des compétences supplémentaires aux infirmicres : « ... mais bon ¢a
evidemment... ¢a demande encore d’autres compétences que les compétences des
infirmieres... » (patiente 1). Cette méme personne mentionne aussi le caractére envahissant
des applications : « Bon apres... ¢a peut étre envahissant, comme par exemple le fait qu'on ait
beaucoup d'applications. Moi j'ai une application pour le lecteur, pour le stylo. C'est vrai que
¢a, ¢a devient envahissant sur quelque chose qui n’est pas censé étre ta maladie, ton
téléphone » (patiente 1). Enfin, une autre interrogée explicite la perte d’implication du suivi
en ligne : « ... qu’en ligne, je trouve que tu perds quand méme un peu le truc et... c'est
différent... » (patiente 4).

Sous-rubrique : Séances d’éducation en présentiel

Une des patientes aborde la nécessité d’avoir un contrdle et un contact car elle considére ne
pas détenir les compétences nécessaires : « mais par contre il faut continuer le présentiel
parce que tu ne sais pas te prendre en charge toute seule, sans avoir les compétences
médicales que ¢a nécessite, tu as besoin d'avoir de temps en temps un contréle et un contact
... » (patiente 1). Cette méme interviewée évoque le coté rassurant du présentiel : « ... et
méme, c’est rassurant de faire un bilan, quand tu les vois, elles te disent : ¢a, ¢a va, ¢a, tu
continues, ¢a, il faut changer et c'est rassurant aussi de te dire : c'est bon » (patiente 1).

De plus, une jeune diabétique mentionne sa préférence pour les séances en présentiel. Elle
précise d’ailleurs que le présentiel offre une possibilité de contact physique qui est important
pour elle: « Et comme je l'ai dit précédemment, parfois avoir un simple petit contact
physique, une main sur l'épaule, c'est rassurant et c'est impossible en visio » (patiente 5).
Une autre patiente diabétique de type 1 évoque également un attrait pour le présentiel qui
offre la possibilit¢é de voir directement ses résultats : « C’est mieux, oui puis méme... le
présentiel, moi ils me mettent mes résultats devant les yeux » (patiente 3).

Enfin, trois personnes diabétiques signalent le désir de combiner le distanciel et le présentiel
pour les séances d’éducation thérapeutiques : « Les deux parce que je pense que parfois, il y a
des questions qui viennent au quotidien comme ¢a..., de maniere ponctuelle, ou ce serait utile,
apres il ne faudrait pas en abuser... mais par contre il faut continuer le présentiel » (patiente

1.
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Rubrique 9 : Contexte/Environnement

D’abord, une personne diabétique de type 1 soutient que le contexte devrait étre moins
médicalisé et moins centré sur I’aspect « pathologie » : « Ah que ¢a ait moins un aspect
médical... c'est une maladie donc forcément c'est médical, mais c'est aller a I'hopital... ¢a fait
vraiment... » (patiente 1). Deux autres patients diabétiques soulignent leur souhait que le lieu
soit plus convivial et rassurant : « Ca serait un lieu plus agréable et plus convivial on va
dire... » (patiente 1). Une patiente diabétique s’interroge également sur 1’influence du
contexte bureaucratique sur le comportement des infirmicres : « C’est plus du bureautique...
on va dire ¢a comme ¢a. Ce sont des analyses de données, donc je ne sais pas si c'est ¢ca qui
fait qu’elles sont ouvertes ou pas ? » (patiente 3).

Ensuite, un des soignés évoque aussi la bonne organisation du service et la transmission
efficiente des informations : « Oui, franchement oui, c'est bien organisé. Tout est structuré,
chacun a son poste ; l'infirmiere elle gere bien le matériel, ce qui va, ce qui ne va pas, elle
transmet bien au médecin. Franchement c’est super bien fait leur systeme » (patient 2). A
I’inverse, une des personnes interrogées mentionne quant a elle la difficulté logistique de
joindre les infirmiéres en cas d’urgence : « et... ce n’est pas ouvert trés longtemps, les heures
d'appel c'est de 9 heure a midi et de 14 a 17 heure. Donc ¢a arrive qu’il y ait des urgences a
16h50 et que je n’arrive pas a les joindre » (patiente 4).

Enfin, une des personnes atteintes de diabéte de type 1 aborde la mauvaise ambiance et la
tension présente entre les membres de 1’équipe dans le service : « Oui, ¢a c'est super régulier.
Surtout depuis quelques années, c’est depuis... un peu avant le COVID, j’ai l'impression qu’il
y a des tensions... vraiment c'est palpable, avant ¢a rigolait un peu... moins maintenant »
(patiente 5). Elle précise d’ailleurs I’'impact que cela a sur elle et sa famille : « Ca oui, ¢a
joue, ... mais je sais que maman, elle avait de plus en plus la boule au ventre quand on y
allait parce que dans le service c’était tendu... » (patiente 5).

b) Résultats des entretiens du groupe d’infirmiéres de consultation en diabétologie

Les différentes rubriques identifiées chez ’ensemble des infirmieres de consultation en
diabétologie interrogées sont celles-ci :

e Rubrique 1 : Formation des infirmiéres

e Rubrique 2 : Caractéristiques de I’éducation thérapeutique des infirmieres

e Rubrique 3 : Accompagnement psychologique des patients par la psychologue
e Rubrique 4 : Transition de la convention pédiatrique vers la convention adulte
e Rubrique 5 : Facteurs de réussite d’un suivi éducatif

e Rubrique 6 : Groupe de parole sur le vécu diabete

e Rubrique 7 : Séances d’éducation collectives

e Rubrique 8 : Développement des nouvelles technologies

e Rubrique 9 : Education thérapeutique en ligne/a distance

e Rubrique 10 : Association des proches a I’éducation thérapeutique
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Rubrique 1 : Formation des infirmiéres

Tout d’abord, deux infirmi¢éres mentionnent le manque de cours d’éducation et I’insuffisance
de la formation infirmiére de base : « Je vais me baser sur mon expérience d’infirmiere, je
n’ai pas [’impression d’avoir eu des cours d’éducation méme pendant mon cursus
infirmier... » (infirmiére 2).

Pour une des soignantes, la formation d’experte en diabétologie permet de guider les
professionnels et de leur donner une ligne conductrice : « I/ faut les cours pour guider »
(infirmiére 2). En effet, deux infirmiéres postulent que la formation est suffisante et bénéfique
sur le plan théorique en ce qui concerne le diabéte : « Ca aide beaucoup pour les bases, la
physiopathologie, les médicaments... » (infirmiére 1). Trois soignantes évoquent aussi la
présence de notions sur 1’éducation thérapeutique lors de leur formation en diabétologie : « on
a eu différentes formations, notamment en éducation thérapeutique, donc au cours de l'année
de spécialisation » (infirmiére 5). Cependant, deux d’entre elles signalent 1’insuffisance des
connaissances acquises lors du cursus concernant 1’éducation : « il y a quand méme des
choses qu’on pourrait affiner, mais si on ne nous apporte pas l’information... » (infirmiere
2). Une des infirmieres explicite également ’insuffisance de la formation en matiére de
communication et de psychologie : « ... mais je pense qu'il y a des lacunes en matiere de
communication, de psychologie, vous parliez tout a ['heure de l'acceptation de la maladie,
dans ce cadre-la... » (infirmiére 4). Elle ajoute aussi ce que ce sentiment de lacune concerne
aussi le suivi des jeunes adultes quittant la convention pédiatrique : « ... au méme titre que la
prise en charge de jeunes adultes qui quittent la convention pédiatrique pour arriver chez
nous... » (infirmiere 4).

Ensuite, les quatre professionnelles de la santé précisent qu’une partie de I’apprentissage de
I’éducation s’effectue sur le terrain avec le temps et I’expérience, en plus de la formation
théorique initiale : «... je dirais quand méme oui, mais pas directement apres la
spécialisation, je pense qu’il y a en effet, l'expérience, le contact avec l'équipe, les différentes
formations et un petit peu a la fois... c'est sir qu'on on est de plus en plus performants »
(infirmiere 5).

Concernant I’existence des formations complémentaires en éducation thérapeutique, une
soignante mentionne 1’absence de formation additionnelle en interne. Une autre soignante du
méme service de diabétologie mentionne avoir déja assisté a d’autres formations non
officielles. Elle précise d’ailleurs que celles-ci lui ont permis d’acquérir des connaissances
supplémentaires : « ... donc il y a des notions qu’on a abordées que je connaissais parce que
Jj'ai fait des petites formations comme ¢a entre-deux » (infirmicre 3). Deux autres infirmicres
en diabétologie expliquent que des formations complémentaires en éducation ont déja été
organisées au sein de leur unité par des firmes extérieures : « On en a fait quelques-unes, mais
qui étaient organisées par des firmes, donc de maniére ponctuelle... » (infirmiére 4).
Néanmoins, elles avancent qu’elles n’en ont plus eu depuis longtemps : « ... mais la, ¢a fait
bien longtemps qu'on n’en a plus » (infirmiere 4).

Enfin, deux prestataires de soins soutiennent d’ailleurs qu’il serait essentiel de mettre en place
des formations additionnelles et régulieéres en éducation : « Mais je trouve que ¢a serait bien
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de mettre ¢a en place ; allez on doit aller se former ... on n’a jamais des cours ou des remises
a jour sur tout ce qui est éducatif alors que ¢a évolue continuellement » (infirmiére 2).

Rubrique 2 : Caractéristiques de I’éducation thérapeutique des infirmiéres

Sous-rubrique : Suivi d’un nouveau patient diabétique

Deux des soignantes interrogées évoquent la nécessité de se présenter aux patients
nouvellement diagnostiqués : «...et puis se présenter en tant qu’infirmiere de référence,
[’équipe en tout cas... » (infirmiere 2). Trois infirmicres soulignent aussi le caractére essentiel
de se montrer disponibles pour les patients : « ... quand c'est le week-end, moi, pour les
rassurer, je donne mon numeéro de teléphone a l'accueil et donc j'explique bien au patient que
s’il a un souci, il peut me contacter directement, et ¢a, ¢a rassure beaucoup les patients... »
(infirmiére 5).

Une des professionnelles évoque aussi I’importance de la mani¢re d’aborder la maladie,
surtout quand on vient de diagnostiquer le patient : « si on vient en plus de le diagnostiquer, il
y a une maniere de [’aborder qui est aussi particuliere parce que... se prendre dans le visage
qu’on est diabétique... » (infirmiére 2).

Sous-rubrique : Organisation du suivi éducatif

Pour commencer, I’ensemble des infirmiéres expertes en diabétologie expliquent prodiguer au
patient une éducation théorique de base sur le diabéte et son suivi : « Donc on commence par
la physiopathologie, le réle de l'insuline, la cinétique des insulines, donc tout ce qui va avec,
les zones d'injection, la conservation, le changement d'aiguille,... On voit l'hypoglycémie et le
re-sucrage. On aborde le risque de complications chroniques et aigues aussi, dont
l'acidocétose. Ce qu'on voit encore, les objectifs glycémiques » (infirmiere 1). Ensuite, une
des soignantes avance également réaliser une éducation des gestes techniques : « ... ensuite
dans un premier temps, se centrer beaucoup sur les gestes techniques, parce que c’est la
premiere chose a faire pour qu’il puisse sortir, c’est qu’il sache faire ses piqiires et ses
glycémies... » (infirmiére 3). Une des infirmieres précise qu’elle fait manipuler le traitement
directement par les patients : « ... et on va faire manipuler les insulines par le patient devant
nous... » (infirmiere 2). Une autre experte en diabétologie avance aussi utiliser une trame de
base pour I’éducation : « ... il y a toujours la méme trame parce que voila, il faut que nous
soyons aussi a [’aise pour éduquer le patient et avoir nos reperes » (infirmicre 2).

Ensuite, une des professionnelles évoque le fait qu’elle demande toujours au patient si celui-ci
a des questions avant de commencer une s€ance éducative : « ... quand on accueille un
patient, on leur demande toujours s'ils ont des questions déja, enfin moi je démarre par ¢a :
Est-ce que vous avez des questions depuis notre dernier entretien ? » (infirmiére 4). Une autre
prestataire de soins souligne aussi I’importance de s’assurer de la compréhension des patients
: « ... etonrepasse ... pour voir s'ils ont compris ou s'ils ont des questions » (infirmiére 1). En
outre, une des soignantes insiste sur le fait d’éviter d’accabler le patient quand il se trompe :
« Et puis je continue et j'insiste quand il s'est trompé, mais en ne disant pas : Voila, ¢a ce
n’était pas bon » (infirmiere 5).
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Par ailleurs, concernant la thématique du temps, différents avis peuvent étre observés en
fonction de Dinstitution des infirmieéres. En effet, deux soignantes mentionnent avoir
suffisamment de temps disponible pour 1’éducation du patient: « ... on programme les
rendez-vous donc ce n’est pas le temps qui manque dans notre service... » (infirmicre 1).
Néanmoins, une autre soignante d’un service différent signale qu’elle souhaiterait disposer de
plus de temps avec les patients : « il faut avoir du temps et ce n’est pas toujours évident, il y a
la pression médicale... » (infirmi¢re 5). Cette méme infirmiére souligne d’ailleurs
I’importance de ne pas aller trop vite avec les patients : « Alors, ne pas aller trop vite, c'est
toujours compliqué... » (infirmiere 5).

Sous-rubrique : Rythme/fréquence des séances éducatives

D’abord, trois des soignantes désignent 1’éducation comme progressive et réguliére : « il
faudra faire son éducation mais c’est quelque chose qu’on va aborder avec lui
progressivement et aller le revoir régulierement » (infirmicere 2). Trois des infirmieres
interviewées expliquent aussi voir le patient plusieurs fois pendant son hospitalisation et dans
les deux semaines suivant sa sortie : « S’ils sont hospitalisés, on les voit plusieurs fois en
hospitalisation et dans les 10 jours qui suivent, ils ont des rendez-vous infirmiers, ici a la
consultation... » (infirmiére 3). Une autre infirmiére mentionne planifier un rendez-vous
rapidement apres le premier contact afin de rassurer le patient : « ... donc souvent, je prévois
un rendez-vous tres rapide apres le premier contact, ¢a rassure le patient parce que si je lui
dis, je vous vois dans 4 semaines, je comprends bien que ¢a va lui faire peur » (infirmiere 5).

Ensuite, quatre des cinq professionnelles soulignent 1’absence de fréquence fixe des
consultations et que celle-ci dépend du rythme du patient : « ... on s’adapte vraiment a la
demande du patient, on n’a pas de rythme... apres ¢a dépendra de son rythme
d’apprentissage aussi » (infirmiére 3). Une des infirmieres précise que pour elle, la fixation
des consultations dépend aussi de la compliance du patient. Une autre d’entre elles stipule que
la fréquence des séances est également déterminée en fonction des recommandations du
médecin et des infirmieres : « ... il passera chez le docteur, automatiquement,; il passe
toujours par nous avant, et nous on fait une évaluation avec le médecin et le médecin dit
parfois aussi : voila, il faut qu’il retourne en éducation ; il faut qu’il revienne vous voir... »
(infirmiere 2).

Sous-rubrique : Infirmiére de référence

Trois professionnelles de santé mentionnent que certains patients leur demandent
régulierement d’avoir la méme infirmiere de référence: « Il y a des jeunes parfois qui
demandent toujours pour avoir la méme infirmiére pour le suivi... » (infirmiere 1). Elles
signalent aussi essayer de respecter les demandes des patients quand cela est envisageable :
« Quand c'est possible, on le fait ; mais cela ne [’est pas toujours » (infirmiere 1).

Par ailleurs, une de ces soignantes explique assigner au patient une infirmiere de référence
quand 1’équipe souhaite ne pas rompre le lien de confiance qui s’est établi entre I’infirmiere et
le patient : « En fait c’est quand on pense que le patient n’aura pas assez confiance en une
autre personne, du coup on ne veut pas rompre ce lien-la et on accepte que pendant quelques
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temps ce soit la méme infirmiere... » (infirmiére 3). Elle indique aussi effectuer cette
démarche lorsque le patient diabétique s’est confié sur sa vie personnelle : « Mais quand c’est
le patient qui confie des choses trés personnelles ou... que ¢a a été tres dur, parfois alors ¢a
arrive que, quand il demande que ¢a soit la méme infirmiere, on regarde nos agendas et on
met le rendez-vous quand l’infirmiere est présente » (infirmiére 3).

Une autre infirmiére déclare que dans son service, les professionnelles attitrent une soignante
de référence pour les nouveaux patients mais seulement durant les premiéres semaines : « Par
contre, un point sur lequel nous, on est tres attentifs, c'est que... lorsqu'on prend un nouveau
patient en charge, on essaie que ce soit la méme infirmiere durant les premieres semaines »
(infirmiére 4). Une autre spécialiste en diabétologie évoque 1’aspect rassurant pour les
patients d’avoir la méme infirmiére : « Pour eux c’est rassurant en fait... » (infirmiere 3).
Deux professionnelles interrogées soulignent 1I’importance pour les patients d’avoir une
soignante de référence afin de favoriser un climat de confiance : « ... parce qu’il y a un climat
de confiance qui va s'introduire, on va apprendre a se connaitre et ¢a, je pense que c’est aussi
bien pour des jeunes que pour des gens plus dages, c'est important » (Infirmicre 5). Deux
infirmicres de diabétologie avancent aussi que cela évite aux patients de raconter les mémes
informations une deuxiéme fois : « Oui ¢a les aide. Parfois ils racontent leur vie, ils n’ont pas
envie de tout raconter en détail une 2éme fois... » (infirmicre 1).

Néanmoins, une autre prestataire de soins explique que les patients ne se rendent pas toujours
compte que n’importe quelle infirmiére pourrait également apporter des bénéfices : « Parfois
ils le demandent mais ils ne se rendent pas compte que n’importe quelle infirmiere de |’équipe
pourrait apporter la méme chose... » (infirmiere 3). En effet, une des soignantes interviewées
déclare que le changement d’infirmiére permet d’avoir un autre regard sur le suivi des
patients : « Apres, je pense que c'est important aussi d'avoir d'autres regards et d'autres
collegues sur la prise en charge, parce qu’il y a des choses auxquelles on ne va pas forcément
penser ; cela constitue la richesse de ['équipe aussi » (infirmicre 4).

Sous-rubrique : Supports utilisés pour le suivi éducatif

Une des infirmieres interrogées explique qu’un dossier papier complet reprenant toutes les
informations nécessaires liées au diabete est remis aux patients de maniere systématique :
«on prépare un dossier complet, car c’est important pour le patient qu’il ait une base
« papier » pour repartir, qui explique un peu [’équipe et ce qu’est la convention du diabéete
surtout pour le diabete de type 1, les insulines que le patient a, la maniere d’injecter
I’insuline, de faire ses tests, les symptomes d’hypoglycémie et comment la gérer, ¢a c’est notre
dossier « papier » qui sera remis au patient quoi qu il arrive » (infirmiere 2).

En outre, deux soignantes explicitent le diabete et son fonctionnement, sur base de documents
papiers assez simplistes avec des illustrations : « Aprés ce qu’on voit sur base de documents
trés simples qui peuvent paraitre enfantins mais il vaut mieux étre basique pour bien
comprendre... ; on va prendre bien le temps d’expliquer ce qu’est le diabete et le
fonctionnement » (infirmiére 2). L’'une d’entre elle précise que ce sont des supports généraux
communs que les infirmiéres adaptent ensuite a chaque patient. Une des expertes en
diabétologie mentionne qu’elle réalise elle-méme un schéma pour chaque patient : « ... méme
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s’il existe un schéma d’action des insulines, moi je le fais quand méme a chaque patient, je
n’utilise pas une feuille qui est faite, comme ¢a je remets les heures des patients, les heures
des repas, ... » (infirmiére 3). Enfin, une des infirmicres signale qu’elle souhaiterait disposer
de plus de supports divers : « Peut-étre plus de supports différents justement... » (infirmiére
2).

Sous-rubrique : Fixation d’objectifs avec les patients

En ce qui concerne I’utilisation d’objectifs, deux professionnelles de la santé expriment
qu’elles utilisent leurs notes en guise d’objectifs afin de savoir ce qu’elles doivent vérifier
chez les patients : « Alors on ne leur dit pas : voila votre objectif pour la prochaine fois mais
nous, on met nos notes, on sait que la prochaine fois on doit voir la technique d’injection... »
(infirmiére 1).

De plus, pour les patients non compliants ou dans le déni de la maladie, deux infirmiéres
mentionnent qu’il est important de définir des petits objectifs simples avec eux : « Par contre
des patients qui ne se sont pas compliants, parfois ils ne se scannent plus du tout, ils oublient
leur injection, ce sont des objectifs tout simples, se scanner 5 fois par jour par exemple »
(infirmieére 1).

Par ailleurs, une des expertes en diabétologie mentionne aussi la non-utilisation d’objectifs
avec les patients. Une autre infirmiere indique faire usage d’objectifs mais de maniere non
systématique : « Oui, moi je fonctionne avec un systeme d'objectifs. Oui, comme ¢a on sait o
on va. Voila, alors je ne vais pas vous dire que c'est forcément systématique parce qu’il y a
des gens chez qui ¢a fonctionne bien » (infirmiére 4).

Ensuite, trois soignantes soulignent I’importance de fixer un objectif a la fois avec le
diabétique : « ... il faut se concentrer sur un objectif a la fois... » (infirmiere 4). Trois des
infirmieres interrogées déclarent s’adapter aux attentes du patient pour définir avec lui les
objectifs : « Et apres les objectifs, c’est tres personnel, ¢a va vraiment dépendre du patient, ...
il y en aun qui aura plus de difficultés pour son alimentation, un autre ce sera plus... le
rapport a l’acceptation de la maladie » (infirmiere 3). Une d’entre elle précise d’ailleurs qu’il
est essentiel de cibler des objectifs qui se rapportent aux problémes des patients : « Puis il faut
toujours essayer de cibler ce qui pose probleme au patient » (infirmiere 3).

Enfin, une des professionnelles estime qu’il faut donner toutes les informations au patient
avant de fixer des objectifs avec lui dans un second temps. « C’est important de donner toutes
les informations et apres je pense que quand on le revoit en consultation, on peut peut-étre
fixer plus facilement des objectifs car il aura plus de connaissances » (infirmiére 2).

Sous-rubrique : Dispositif de transmission d’informations

Deux soignantes mentionnent 1’existence d’un programme permettant de noter toutes les
remarques d’éducation afin d’assurer une continuité entre les infirmiéres : « ... on met toutes
nos notes d’éducation dans ce programme. Donc si ce n’est pas toujours la méme
infirmiere..., on a la possibilité de voir ce qui a déja été dit pour pouvoir continuer »
(infirmiére 3). Une des soignantes explique également qu’au sein de son service, les
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professionnels utilisent un dossier patient ayant un systeme de check-lists sur les différents
items a aborder lors d’une séance éducative : « nous, on a un dossier patient individualisé ...
et en fonction des items, on a donc ... des acquis a atteindre ; donc par exemple, on a la
technique d'injection... la purge est-ce qu'elle est réalisée ? La programmation de la dose,
comment se fait-elle ? Si c'est correct ou pas ? .... Voila donc c'est un tableau d'évaluation en
fait. Et puis nous on coche si cela a été vu. Est-ce que c'est acquis, non acquis, en voie
d'acquisition ? » (infirmiére 4).

Sous-rubrique : Personnalisation des séances éducatives

D’abord, de maniére générale, deux soignantes affirment personnaliser les consultations aux
patients : « Donc voila, on essaie vraiment d'individualiser bien entendu et de personnaliser
toutes nos consultations... » (infirmi¢re 4). Trois des infirmieres interrogées expliquent
adapter leurs séances en fonction des situations rencontrées par le patient : « Oui, voila un
patient qui va partir en vacances, on va lui expliquer les précautions a prendre pendant les
vacances » (infirmiere 4). Quatre infirmic¢res mentionnent prodiguer des conseils adaptés aux
profils de leurs patients (a leurs résultats, a leurs traitements et appareillages, a leur mode de
vie et a leurs attentes) : « Puis on sait qu'il y en a qui aiment bien le foot par exemple ; on va
s orienter la-dessus pour le resucrage, anticiper les hypoglycémies et tout, c'est vraiment du
cas par cas... » (infirmiére 1).

Par ailleurs, une d’entre elles souligne qu’il faut adapter 1’accompagnement aux capacités
cognitives du patient : « ... mais voila, on va adapter notre discours... alors aux capacités
cognitives du patient aussi bien entendu... » (infirmicre 4). Trois professionnelles de la santé
confirment aussi adapter leurs séances éducatives au niveau de connaissances du patient sur
son diabete : « ... la premiere chose a savoir et je pense que c’est essentiel . est-ce que le
patient sait ce que c’est le diabete, et encore plus le diabéte de type 1 ? Et a partir de la, on
affine ses connaissances ou alors on doit tout réapprendre... » (infirmiére 2). Une autre
experte en diabétologie explique qu’elle part toujours de ce que fait le patient pour améliorer
sa pratique : « ... au lieu de dire : est-ce que vous purgez, a quel endroit vous injectez ? Pour
la purge, on leur donne un stylo et on leur dit : montrez-moi comment vous faites, alors on
voit directement. On les laisse faire et apres on leur dit comment améliorer les choses... 1l
vaut mieux partir de ce qu’ils font parce que si on donne de la théorie, ¢a va rester de la
théorie » (infirmiere 3).

Sous-rubrique : Suivi éducatif des patients non compliants

Tout d’abord, deux professionnelles expliquent étre régulierement confrontées a des patients
diabétiques de type 1 non compliants : « Pour le diabéte de type 1, ce sont les jeunes qui ont
20, 25 ans, parfois 30 ans, qui ont davantage de mal, qui ne sont pas toujours compliants »
(infirmiere 1). Deux soignantes précisent d’ailleurs que certains patients décrochent ou
décompensent aprés un certain temps et qu’il existe des phases de compliance ou non :
« Alors chez des patients qui semblent bien accepter leur maladie ; on a vraiment l'impression
qu'a un moment donné, ils décompensent... » (infirmiére 4). L’infirmiére signale qu’il est
d’ailleurs primordial de rester disponible pour ce genre de patients : « ... mais ce qui est
important, c’est de toujours laisser la porte ouverte dans ces cas-la, parce qu’on se dit le jour
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ou ils auront besoin de nous, on sera la bien sir pour eux... » (infirmiere 2). Elle explique
d’ailleurs qu’elle essaie de les ré-impliquer en augmentant la fréquence des rendez-vous :
« On les voit régulierement, on essaie de les raccrocher en les voyant plus régulierement... »
(infirmiére 2).

De plus, deux infirmieéres de consultation expliquent qu’il faut féliciter les patients non
compliants au moindre effort: « Alors déja quand ils viennent et qu’ils ne sont pas
compliants, justement des qu'ils font un tout petit effort ; on les félicite la-dessus pour ne pas
toujours les enfoncer » (infirmicre 1). Ensuite, deux soignantes mentionnent qu’il est essentiel
de ne pas étre dans le jugement avec ces patients diabétiques : « Déja ne pas étre dans le
jugement. Pour eux c’est énorme parce qu’il y en a combien qui arrivent la téte basse en
disant : Je viens, je n’ai pas fait mes tests, j 'ai encore bu, je n’ai pas arrété de boire. Et quand
on n’est pas dans le jugement, ils vont quand méme revenir plus facilement au rendez-vous
suivant méme s’ils n’ont pas progresse » (infirmicre 3). Une experte en diabétologie explique
quant a elle qu’il est parfois utile de mettre les patients face a leurs contradictions en leur
montrant leurs résultats : « Et puis apres c’est... les mettre face a leurs contradictions ; quand
ils disent qu’ils font tout pour équilibrer leur diabete mais qu’ils ont un diabéte instable, ... il
n’y a aucun but méchant la-dedans. Ce n’est pas pour les mettre dans [’embarras mais c’est
pour leur montrer... » (infirmiére 3). Cette méme infirmiere précise qu’il est important
d’expliquer au patient I’intérét de la surveillance : « ... je pense qu’il n’y a qu’en réexpliquant
a quoi ¢a sert cette surveillance, méme s’ils le savent, mais en redisant la prochaine fois
quand vous aurez mangé un petit pain au chocolat, si vous faites un test apres, je pourrai
mieux ré-évaluer la dose d’insuline. Il faut toujours voir l’intérét, je crois que ¢a augmente
un peu la motivation... » (infirmiére 3).

Enfin, trois prestataires de soins soulignent que la volonté de s’investir et la compliance des
patients doivent venir d’eux-mémes et que les infirmieéres ont des possibilités d’action
limitées : « Non si ¢a ne vient pas du patient, on ne sait pas aller au-dela, ... » (infirmiere 2).

Sous-rubrique : Accompagnement psychologique des patients ayant des difficultés

pour vivre avec la maladie

Pour commencer, une des soignantes évoque avoir été confrontée a des patients dans le déni
de la maladie : « On a déja eu des jeunes qui étaient ... en plein déni, en pleine révolte, en
pleine consultation... » (infirmiere 4). De ce fait, trois infirmicres de référence en diabétologie
mentionnent réaliser parfois des séances tres axées sur 1’écoute et la psychologie et endosser
ainsi le role de psychologue durant certains suivis : « Alors... on fait beaucoup de
psychologie, parfois on passe une demi-heure a 1 heure a faire plus de la psychologie que de
[’éducation, ¢a c’est une certitude mais il faut passer par la, donc beaucoup d’écoute... »
(infirmiére 2). Une autre infirmiére souligne aussi I’importance de laisser s’exprimer le
patient : « Donc euh... moi je les encourage a s’exprimer, ... » (infirmiére 5). Elle indique
aussi poser des questions sur le vécu du diabéte aux patients : « ... mais je demande toujours,
au niveau psychologique, comment ¢a s'est passé, comment il a vécu ses premiers jours de
diabete, de traitement... » (infirmicre 5).
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Par ailleurs, deux soignantes du service avancent que lorsque le patient a un probléme
personnel d’un autre ordre, cela entraine systématiquement des répercussions sur son diabéte :
«... donc quelqu'un qui ne va pas bien dans un domaine, que ce soit professionnel ou prive,
¢a aura forcément un impact sur la prise en charge de son diabéte, forcément » (infirmiére 4).
Une des infirmieres spécialisées en diabétologie explicite qu’il faut évaluer la cause du
probléme chez le patient : « D’abord quand ils ont du mal, il faut toujours bien évaluer ce qui
leur pose probleme, c’est tres rare mais il y en a quelques-uns, c’est le fait de se piquer,... ¢a
peut étre 'alimentation, la pression de [’entourage, le fait de toujours devoir y penser, qu’il
n’y ait pas de vacances... il y a plein de choses » (infirmicre 3). Trois autres interviewées
précisent que ’origine des problémes du patient peut €tre trés diverse : « ... on parle de leur
probleme, ¢a peut étre le travail... Il y en a qui ont des addictions ; ¢a peut étre un peu de
tout, tout et rien...» (infirmiére 1). Ainsi, une soignante affirme qu’il est important de
proposer des solutions, des alternatives au patient en fonction du type de probléme : « Alors si
c’est ’alimentation, on peut leur proposer [’insulinothérapie fonctionnelle, on leur explique
comment ¢a se passe et on fait ¢a sous forme d’ateliers. Si c’est le fait de toujours se piquer
au doigt, ils ont mal, il faut ré-évaluer s’ils changent bien leur lancette, s’ils reglent bien la
profondeur de [’auto-piqueur, parfois ce sont des petites notions qui peuvent faciliter un peu
la vie mais qu’ils ont oubliées... » (infirmiére 3).

Ensuite, trois professionnelles de santé expriment leur difficulté lorsqu’elles sont confrontées
a des patients en difficulté psychologique : « On a déja eu des jeunes qui étaient en plein déni,
en pleine révolte, en pleine consultation, donc ce n’est pas évident » (infirmicre 5). Deux
d’entre elles précisent d’ailleurs que 1’accompagnement de ce type de patients diabétiques
dépend aussi de I’expérience de I'infirmicre : « ... allez maintenant que ¢a arrive, je suis
nettement plus a l'aise parce qu’il y a l'expérience qui est la » (infirmiére 5). Une de ces
soignantes mentionne aussi que cela dépend également du tempérament de ’infirmiere : « ...
¢a dépend aussi finalement du tempérament de l'infirmiére en question... » (infirmiere 4).

En outre, une des soignantes précise qu’il est essentiel d’essayer de trouver un élément de
motivation pour les patients avec des problémes d’acceptation de la maladie : « Sinon s’ils ont
des problemes avec l'acceptation de la maladie, on essaie de les motiver : parfois ils ont une
activité, ils ont des enfants, on leur dit qu'ils doivent penser a tout cela aussi » (infirmiere 1).
Une autre infirmiére de consultation avance qu’il est essentiel de faire comprendre aux
patients I’importance d’avoir un diabéte stable : « ... et essayer de leur faire comprendre
l’importance d’avoir un diabete stable... » (infirmiere 2). Une soignante indique aussi la
nécessité que le patient comprenne bien le fonctionnement de la maladie : « ... et alors il faut
expliquer le mode de fonctionnement, [’origine de la maladie, comment celle-ci fonctionne,
pourquoi il y a un traitement par insuline, ¢a va les aider a comprendre pourquoi ils doivent
faire ¢a... » (infirmiére 5).

De plus, quatre des professionnelles interrogées signalent rediriger les patients vers la
psychologue quand elles constatent avoir atteint les limites de leurs compétences : «... ou
alors parfois on les envoie chez la psychologue qui est présente chez nous parce que, au bout
d'un moment, on a atteint nos limites » (infirmiere 1). Ainsi, quatre de I’ensemble des
personnes interrogées précisent ne proposer d’accompagnement psychologique que quand
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elles le jugent nécessaire, en fonction des situations des patients : « Si j'estime qu’une
consultation avec la psychologue est nécessaire, je leur propose... » (infirmiére 4). Une des
soignantes souligne d’ailleurs suggérer un suivi psychologique d’emblée au diagnostic : « En
ce qui me concerne, je propose d'emblée une prise en charge au diagnostic... » (infirmiére 5),
et une autre lors de la mise en place d’une pompe a insuline chez le patient : « on avait juste
mis en place ... une visite pratiquement systématique avant qu'un patient ne passe a la pompe
a insuline, pour qu'elle puisse revoir avec eux leurs attentes, ...» (infirmi¢re 4). Une
infirmiére s’interroge d’ailleurs quant a la fagon de proposer cette aide psychologique aux
patients : « Donc est-ce qu’il y aurait une fagon de leur présenter cela d’une autre maniere
?» (infirmiére 4). Deux expertes en diabétologie expriment aussi qu’elles essaient de
normaliser le fait de faire appel a une psychologue : « ...moi j'insiste toujours en disant : vous
savez, on a une psychologue dans [’équipe, c'est normal d'avoir des moments ou on
décompense par rapport a sa prise en charge diabétique... » (infirmiére 4).

Sous-rubrique : Echanges de I’équipe soignante avec la psychologue

A ce propos, deux des infirmiéres interviewées expliquent ne pas avoir de retour sur les
¢changes des consultations des patients avec la psychologue : « on ne sait pas ce qui se passe
dans le bureau, ¢a c’est évident... » (infirmicre 2). Une autre soignante mentionne aussi avoir
peu de contact avec la psychologue du service : « Chez nous, dans l'équipe, on a une
psychologue mais on a peu de contact avec elle » (infirmiere 5). Cette méme professionnelle
signale I’importance de 1’échange entre I’infirmiére et la psychologue : « ...donc la [’échange
il est fort important avec la psychologue pour voir ce qui a été dit et ce qu'elle a mis en place
pour pouvoir aller dans le méme sens » (infirmiére 5). Elle indique aussi qu’une amélioration
du suivi pluridisciplinaire avec cette spécialiste en psychologie pourrait étre envisagée : « ...
je pense que la prise en charge avec la psychologue, des réunions pluridisciplinaires, ¢a, ¢a
peut étre tres intéressant aussi... » (Infirmiere 5).

Rubrique 3 : Accompagnement psychologique des patients par la psychologue

A propos de I’accompagnement psychologique général des patients diabétiques de type 1,
deux professionnelles de santé évoquent son insuffisance : « C'est vrai, pour moi elle n’est
pas suffisante » (infirmi¢re 5) et le besoin d’amélioration de celle-ci : « Oui, c’est un point
qu’on va devoir améliorer » (infirmiere 5). Une autre infirmiere mentionne que les patients ne
sont pas tous au courant de la présence de la psychologue dans le service : « Donc il y a
certainement un bon nombre qui ne savent pas qu’il y a une psychologue... » (infirmiere 3).

Néanmoins, une autre soignante signale 1’avantage pour les patients de pouvoir bénéficier de
I’aide d’une psychologue grace au systetme de convention: «... maintenant nous, en
convention, on a la chance d’avoir une psychologue aussi » (infirmiere 2). Elle précise
d’ailleurs I’impact positif de cet accompagnement pour certains patients : « ... mais il y a déja
eu des patients qui étaient réticents a aller voir la psychologue et puis au final, elle leur a fait
un bien fou, donc ¢a c’est positif... » (infirmiére 2). Une autre infirmiére mentionne que
I’accompagnement psychologique des patients est pour elle, indispensable pour s’assurer de la
compliance du patient: «... et je pense que pourtant, cette prise en charge-la, elle est
indispensable pour s'assurer de la compliance par la suite du patient » (infirmiere 4).
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Toutefois, quatre prestataires de soins avancent que les patients sont réticents a 1’idée de se
rendre chez la psychologue : « ... mais j'ai peu d'enthousiasme de la part des patients pour
aller revoir la psychologue » (infirmiére 5) et trois d’entre elles précisent que de nombreux
patients refusent : « Il y a des patients qui refusent : Non non, ¢a va, je n’ai pas besoin de la
psychologue... ». Deux de ces infirmiéres signalent que ceux-ci ont des préjugés quant au fait
de recourir a I’aide d’une psychologue : « Mais quand on propose a nos patients de
rencontrer la psychologue, on a toujours l'impression que quand on parle de psychologue,
cela sous-entend psychiatre, et donc je suis malade... » (infirmicre 4). Finalement, de maniére
générale, deux professionnelles de la santé déclarent qu’un faible taux de patients sollicitent
un accompagnement psychologique : « en tout cas moi j'ai rarement des prises en charge
psychologiques... » (infirmiére 4).

Rubrique 4 : Transition des patients de la convention pédiatrique vers la convention
adulte

D’abord, une des professionnelles de la santé interviewées signale que les jeunes patients
diabétiques de type 1 sont souvent confrontés a une perte de moral : « ... justement dans cette
tranche d’age (les jeunes), parce qu’on est confronté justement... a cette perte de moral, ... »
(infirmiére 2). Ensuite, deux infirmi¢res de consultation en diabétologie abordent Ia
complexité liée au changement de convention pédiatrique vers la convention adulte, qui ont
toutes deux des fonctionnements différents : « ... au méme titre que la prise en charge de
Jjeunes adultes qui quittent la convention pédiatrique pour arriver chez nous ; pour eux, c'est
quand méme un gros changement aussi. Donc ils quittent un cocon, parce qu’ils sont tres
suivis dans le cadre de la convention pédiatrique, ils arrivent chez nous dans le cadre de la
convention adulte... le suivi n'est plus le méme » (infirmiére 4). L’une d’entre elle mentionne
aussi que cette tranche d’age suscite beaucoup de questionnements différents sur le mode de
vie des jeunes diabétiques de type 1 : « ils sont dans une tranche d’age ou il y a beaucoup de
questionnements qui surgissent : les études, la vie de couple, la potentialité d’avoir un jour
des enfants, donc il y a tout ¢a qui vient un peu les chambouler, ... » (infirmicre 2). Cette
méme soignante évoque la difficulté des patients a assumer parfois leur diabéte seuls : « ...et
puis assumer leur diabete aussi a ce moment-la seuls parce que généralement, ils ont grandi
avec leur diabete, avec leur entourage qui était au courant, [’école qui était au courant etc...
tandis que la, s’ils font des hautes études ou méme sur leur lieu de travail, ils ne vont pas
nécessairement l’assumer aussi facilement donc ¢a c’est compliqué... » (infirmiere 2).

Rubrique 5 : Facteurs de réussite d’un suivi éducatif

En ce qui concerne les facteurs de réussite d’un suivi éducatif, plusieurs éléments divers ont
¢té¢ abordés par les soignantes. Tout d’abord, ’'une d’elles mentionne le contact avec les
patients : « Déja avoir un bon contact avec les patients, ... » (infirmieére 1). Deux autres
infirmiéres de diabétologie évoquent I’importance de I’implication et de la motivation du
patient : « ...alors la réceptivité, la motivation du patient, ¢a c'est important, la présence au
rendez-vous... » (infirmiere 5). L'une d’elles souligne aussi la nécessité d’encourager les
patients a garder contact avec 1’équipe : « on est une équipe, on va chercher les patients, on ne
les laisse pas dans la nature, donc s'ils ne viennent pas, en effet les encourager a se
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représenter ou a reprendre contact avec nous... » (infirmiere 5). Deux autres professionnelles
de la santé abordent le caractére essentiel de la confiance du patient a leur égard : «... nous,
on fait partie des gens qu’il voit régulierement donc il doit avoir absolument confiance et si
on sait [’accrocher, avoir une confiance... et un bon retour, ¢a c’est déja extrémement positif »
(infirmiére 2). Dans cet ordre d’idées, une des soignantes évoque aussi 1’impact positif du
jeune patient qui se rend seul aux consultations ; ¢’est parce que celui-ci se sent en confiance :
« Et alors avec les jeunes, moi je trouve que j'ai déja gagné un point quand ils commencent a
avoir bien confiance en nous et qu'ils se présentent seuls a la consultation » (infirmiére 5).

Ensuite, trois soignantes expriment aussi que 1’amélioration des résultats glycémiques du
patient fait partie des facteurs de réussite de leur suivi éducatif : « C’est quand on voit les
réesultats glycémiques, s’il y a un bon équilibre du diabéte, c’est déja une partie... »
(infirmiére 3). L’une d’entre elles précise que c’est pour elle, également le bon état
psychologique du patient avec sa maladie qui importe : « ... et ¢ est aussi en fonction de [’état
psychologique, si le patient se sent bien dans sa peau malgré la maladie chronique. »
(infirmiére 3). Trois des expertes en diabétologie interrogées mentionnent I’importance de la
compréhension et de la compliance du patient par rapport a la gestion de son traitement et
qu’il ait ainsi réussi a s’approprier la maladie : « ... bah une éducation réussie, c’est le patient
finalement qui va bien, qui fait son traitement, qui comprend les raisons de son traitement, qui
pose les questions... » (infirmiere 5), « Et quelque part le fait que le patient se soit approprié
sa maladie » (infirmiére 4).

Rubrique 6 : Groupe de parole sur le vécu diabéte

Pour commencer, les infirmi¢res d’un des services de diabétologie évoquent 1’existence de
groupes de parole sur le vécu du diabete : « Sur le vécu du diabeéte, il y a plusieurs choses, ...
ce sont des groupes de parole sur le vécu du diabeéte avec la psychologue... » (infirmiére 3).
Toutefois, les soignantes de 1’autre service expliquent ne pas effectuer ce genre de chose. Les
prestataires de soins effectuant ce genre de réunion indiquent leur désir d’organiser un groupe
de parole sur le vécu des jeunes diabétiques de type 1: « La avec la psychologue et une
infirmiere, on aimerait organiser d'ici quelques mois un groupe de parole avec des jeunes de
type 1 justement, pour parler de leur vécu sur le diabete... » (infirmiere 1). Une des
professionnelles exercant en diabétologie ajoute qu’il serait intéressant de cibler des patients
jeunes : « Le critere serait plutét I'dge, ¢a serait des personnes plus jeunes, pour qu’elles se
parlent plus facilement entre elles... » (infirmicre 3), et de mélanger des patients aussi bien
compliants, que non-compliants : « mais je crois qu’il faut mélanger aussi bien les compliants
que les non-compliants parce qu’ils s’apportent chacun ...» (infirmiere 3). Trois des
infirmieres interviewées précisent I’influence positive de ce genre d’activités pour les
personnes diabétiques : « ... ¢a ne peut étre que bénéfique pour les patients... » (infirmiere 4).

Ensuite, trois professionnelles de santé mentionnent la nécessité que ’ensemble des
professionnels de santé de 1’équipe soit disponible (infirmicre, psychologue, et diététicienne)
pour ce genre d’ateliers : « ... mais il faut avoir une présence de l'équipe entiere, il faut un
médecin parce qu'il y a vraiment des questions parfois qui vont étre soulevées et qui sont de
[’ordre médical et méme nous au niveau infirmier, on n’a pas nécessairement les réponses. Il
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faut une diététicienne pour répondre a tout ce qui est diététique, mais il faut également la
psychologue parce qu’il y a des gens qui peuvent exprimer des choses qu’ils n'ont jamais
exprimé en consultation individuelle, mais qui nécessitent la présence de la psychologue »
(infirmiére 5).

De plus, une des infirmicres de diabétologie signale aussi que les groupes de parole évitent
aux patients de ressentir un sentiment de solitude : « je trouve que cette idée est vachement
bonne, parce que je me dis que, peut-étre, on se sent un peu moins seuls » (infirmiére 2). Une
autre soignante affirme également que ce type de rassemblement permet aux patients
d’échanger entre eux : « Oui puis ¢a permet a chaque patient de parler de son expérience
personnelle, du coup voila ils échangent un peu entre eux, entre diabétiques... » (infirmicre
1). Néanmoins, deux expertes en diabétologie indiquent la complexité pour les patients de
trouver le temps pour participer a ce genre de séances : « ... mais apres parfois ils sont encore
aux études et donc, ils ont parfois du mal a se libérer du temps » (infirmiére 1).

Rubrique 7 : Séances d’éducation collectives

Pour commencer, deux infirmiéres d’un des services mentionnent I’existence de séances
d’insulinothérapie fonctionnelle organisées en groupe : « ... par exemple l’insulinothérapie
fonctionnelle on la fait en groupe. Ce sont des groupes de 4-5 patients, et pendant 5 apres-
midis... » (infirmicre 3). Une autre soignante d’un service différent explique avoir mis en
place ce genre de séances dans le passé: « ... il y a 5 ans, un samedi matin, on avait prévu
pour nos patients sous pompe a insuline de faire une réunion d'information, spécifique aux
patients porteurs d'une pompe a insuline... On a fait ¢a également pour les diabétes de
grossesse » (infirmicre 4).

Ensuite, deux infirmiéres soutiennent aussi le fait que peu de patients étaient désireux de
participer aux séances de groupe : « ... et je crois qu’a l'époque on avait peut-étre 15 ou 20
patients sous pompe, je pense qu’il y avait 4 patients qui étaient présents,... » (infirmicre 4).
Une d’entre elle précise d’ailleurs que certains patients sont réticents a I’idée de consacrer
encore du temps supplémentaire a leur maladie : « ... on a peu sondé nos patients pour des
séances de groupe comme ¢a et pas mal de nos patients nous ont quand méme répondu qu’ils
vivaient avec leur maladie au quotidien et qu’ils n’avaient pas forcément envie de consacrer
encore leur temps libre a cela » (infirmiere 4). Toutefois, deux soignantes mentionnent que
certains patients sont satisfaits des séances collectives : « En général ils sont contents que ce
soit en groupe oui... » (infirmiére 3). Une de ces soignantes explique que chaque patient a des
bénéfices a retirer selon sa motivation : « Chacun a quelque chose a retirer du groupe, chaque
patient a peut-étre des motivations différentes mais ils en retirent quelque chose en général »
(infirmiére 3). L’autre professionnelle aborde aussi la richesse de ce genre de séances : « Non
Jje pense que des séances de groupe sont aussi riches pour les patients... » (infirmicre 4).

Par ailleurs, quatre soignantes mentionnent que les séances collectives permettent aux patients
de partager le contenu de leur expérience personnelle : « Je pense qu'il faut voir ¢a comme
etant finalement un échange d'informations entre personnes qui vivent la méme pathologie
chronique et, et qu’ils puissent quelque part échanger sur leur vécu... » (infirmiére 4). Trois
infirmieres indiquent que les séances en groupe permettent aux patients d’éviter le sentiment
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de solitude par rapport a la maladie : « D un autre coté, le patient qui est la dans un groupe, il
voit qu’il n’est pas tout seul dans cette situation-la. Chacun a son probleme, je ne dis pas
qu’ils ont tous les mémes problemes mais ils se sentent plus compris, ils se sentent moins
seuls... » (infirmiére 3). Une autre prestataire de soins signale aussi que grace a ce genre de
séances collectives, la parole des infirmieres est appuyée par celle des diabétiques qui a plus
de poids pour les autres patients : « du coup notre parole qui n’est pas « diabétique » va étre
un peu plus appuyée par quelqu’un qui a vécu la méme expérience, qui est diabétique et cette
parole-la aura plus de poids que la nétre » (infirmicre 3).

Cependant, cette méme professionnelle souligne le risque de propagation de fausses
informations dans le groupe : « Maintenant il faut faire attention qu’il n’y ait pas des fausses
croyances ou des fausses idées qui soient propagées comme ¢a dans un groupe » (infirmiére
3). Une autre infirmiére de référence en diabétologie évoque la complexité pour les patients
de se libérer : « pour les gens, il fallait aussi se libérer, c'est un peu lourd pour les gens de se
libérer une semaine entiere » (infirmicre 4) et la nécessité que les différents professionnels de
1I’équipe soient disponibles : « alors déja il faut voir quand est-ce que l'équipe est disponible,
parce que quand on fait une séance de groupe comme ¢a, il faut au moins une a 2 infirmieres,
ca peut étre riche que la diététicienne soit la aussi bien entendu... ». Néanmoins, une des
infirmicres interviewées déclare aussi que le rythme d’apprentissage différe d’un patient a
Iautre : « ... parce que les gens ne s'appropriaient pas forcément les renseignements au méme
rythme, donc on devait souvent revoir certaines mamans apres... » (infirmieére 4). En outre,
une infirmicre explique que les patients ne veulent pas toujours qu’on sache ce qu’ils vivent et
que ceux-ci favorisent donc plus I'individuel : « ... mais il y en a qui ne veulent pas qu'on
sache ce qu'ils vivent... » (infirmiére 1). Dans le méme ordre d’idées, deux soignantes
avancent que certaines personnes souffrant de diabéte n’osent pas s’exprimer en groupe : « ...
il y ades gens qui vont aimer s'exprimer en groupe et il y en a qui ne vont pas oser »
(infirmiére 5). Ainsi, une autre prestataire de soins estime que les patients diabétiques se
confient plus facilement en séance individuelle : « ... et donc ils vont parfois se confier plus
facilement ici dans notre bureau quand on est en intime que face a un groupe » (infirmiére 2).

Ensuite, deux professionnelles de la santé soulignent ’intérét de pratiquer des séances de
groupe en complémentarité des séances individuelles : « ... ¢a ne peut pas régler tous les
problemes les séances d’éducation. 1l y aura toujours une part d’éducation individuelle, c’est
obligé. Je crois que I’éducation individuelle est complémentaire » (infirmiére 3). En effet, une
autre experte en diabétologie précise qu’il est nécessaire de maintenir les séances
individuelles : « Pour moi, il faut quand méme des individuelles... » (infirmiere 5). Dans le
méme ordre d’idées, une autre prestataire de soins affirme que les patients doivent d’abord
détenir des connaissances pour les sé€ances de groupe: «.. mais ils doivent avoir les
connaissances, oui ¢a j 'en suis quasi persuadée... » (infirmiére 2). Enfin, deux des infirmicres
mentionnent qu’il faut adapter le type de séance (individuelle ou collective) aux attentes du
patient en leur laissant le choix.
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Rubrique 8 : Développement des nouvelles technologies liées au traitement

Une des infirmiéres interrogées mentionne les connaissances évoluées des médecins
concernant les nouvelles technologies : « ... il y a beaucoup de réactions positives au niveau
médical, pour tout ce qui est nouvelle technologie. Donc automatiquement, ils nous en
parlent... » (infirmiére 5). Elle signale que son équipe soignante assiste souvent a des
présentations des nouvelles technologies par des délégués de firme : «... et souvent quand
c'est des nouvelles technologies, on fait une réunion d'équipe ou le délégué vient présenter
son produit avant de décider de travailler avec lui... » (infirmiére 5). Cette soignante déclare
aussi disposer des nouvelles avancées technologiques au sein de son service de diabétologie :
« Mais tout ce dont on peut bénéficier, et gérer dans les cliniques non universitaires, on l’a »
(infirmiére 5). Celle-ci explique également proposer les outils technologiques en fonction du
profil des patients : « Comme la, il y a un jeune qui a une quarantaine d'années, qui a un
diabete de type 1 depuis longtemps, ... il fait du triathlon : alors la je vais lui proposer un
CGM ou il ne doit plus se scanner et avec sa montre, et bien il va pouvoir voir directement le
résultat de son taux de glucose. Donc a ce moment-la, on va évoluer vers une technologie qui
est un peu plus pointue mais qui va bien lui correspondre... » (infirmiére 5).

En outre, une autre professionnelle de santé souligne le fait que le développement des
nouvelles technologies peut aider le patient a rester impliquer dans son suivi : « ... et parfois
aussi, ce qui peut marcher, c’est le fait de rester vraiment dans le mouvement de la
technologie et pouvoir proposer de nouvelles choses, donc pour certains patients, le fait
d’apporter des nouvelles technologies fait qu’ils se retrouvent dans une dynamique assez
active... » (infirmicre 2). Deux soignantes expliquent aussi que les avancées technologiques
permettent de faciliter la gestion du diabéte des patients : « ... donc le fait d’avoir un stylo
connecté permet a la dose de s’afficher automatiquement. Donc ¢a les allege... » (infirmiere
2). Néanmoins, une autre infirmic¢re en diabétologie mentionne le caractére dérangeant des
alarmes : «... quand ils acceptent les alarmes, parce que ¢a aussi c'est parfois difficile,
d’entendre les alarmes, c'est dérangeant » (infirmiere 4). Enfin, une prestataire de soins
indique I’importance de la liberté de choix des patients d’adhérer aux nouvelles technologies :
« Nous on leur propose, toujours en accord avec le Docteur, et apres eux ils adherent ou ils
n’adherent pas » (infirmiére 2).

Rubrique 9 : Education thérapeutique en ligne/a distance

D’abord, une infirmiére interrogée, dans une des deux institutions hospitaliceres, explique
effectuer des séances par téléphone : « on fait quand méme des rendez-vous téléphoniques
parfois » (infirmiere 1). Une soignante exergant dans 1’autre service de diabétologie évoque la
mise en place de 1’éducation thérapeutique en ligne pour les diabétes gestationnels via la
plateforme myDiabby : « Ah cela a sa place aussi, alors nous on l'a mise en place avant la
peériode COVID et heureusement d'ailleurs, via notamment la plateforme myDiabby... »
(infirmiére 4). Celle-ci mentionne diverses possibilités grace a cette plateforme. Tout
d’abord, la professionnelle de santé signale qu’il est possible de consulter directement les
résultats glycémiques des patientes via la plateforme myDiabby : « on re¢oit automatiquement
un message dans notre messagerie propre s’il y a des hypo ou hyperglycémies par exemple
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qui ont été encodées sur la plateforme... » (infirmiere 4). Elle indique aussi la possibilité de
connecter les outils a la plateforme : « 11 y a beaucoup d'outils qu'on peut connecter aussi, des
lecteurs qu'on peut connecter, des pompes qu'on peut connecter a leur plateforme »
(infirmiére 4). L’infirmiére explicite aussi I’existence d’un chat sur la plateforme pour
consulter les questions posées par les mamans : « Et il y a un chat aussi, donc elles peuvent
nous poser leurs questions, on sait y répondre... » (infirmiere 4).

Ainsi, deux soignantes expriment le développement de I’éducation en ligne : « Mais il faut
admettre que tout ce qui est éducation en ligne et a distance, ¢a augmente... » (infirmiére 5).
L’une d’entre elle souligne d’ailleurs I’importance de s’adapter aux technologies modernes :
« Parce qu'il faut que... qu'on s'adapte aussi aux technologies modernes... » (infirmiere 4).
Trois infirmiéres en diabétologie soutiennent I’intérét du distanciel en tant que
soutien/complément aux séances d’éducation en présentiel ou en dépannage : « Maintenant
c'est un complément bien entendu, en ce moment en tout cas, aux séances d'éducation en
présentiel » (infirmiére 4). Une autre soignante signale 1’utilité des plateformes en ligne pour
certains suivis : « Mais pour certains suivis, les plateformes apportent beaucoup ; nous, on y
a completement adhéré... » (infirmicre 4). L’une d’entre elle déclare méme que cela permet un
meilleur suivi des patients. L’ensemble des infirmicres interrogées précisent le coté pratique
des séances d’éducation en distanciel pour éviter les déplacements des patients et notamment
pour les personnes agées et les diabétes de grossesse : « Donc c'est vrai qu’il y a des gens qui
ne savent pas se déplacer, et bien... l'éducation via la plateforme et via le téléphone, c'est
intéressant » (infirmicre 5).

Néanmoins, I’ensemble des expertes en diabétologie évoquent les limites du distanciel ne
permettant pas de vérifier certaines notions essentielles qui nécessitent un contact
physique direct : « ... mais on n’arrive pas a voir les choses dans leur globalité, on ne peut
pas avoir un contact physique avec le patient, il faut quand méme surveiller aussi les zones
d’injection et des choses comme ¢a ... » (infirmiere 2). Enfin, deux d’entre elles signalent
¢galement que I’éducation a distance est impossible au début du suivi ; celle-ci a pour but
d’acquérir de nouvelles connaissances : « Maintenant quand il faut apprendre des nouvelles
choses, plus de choses, c’est plus compliqué » (infirmiere 3).

Rubrique 10 : Association des proches a I’éducation thérapeutique

A propos de la participation de la famille dans 1’éducation thérapeutique, une des infirmiéres
interviewées affirme qu’elle trouve cela a la fois positif et négatif. Deux prestataires de soins
soulignent I’importance de faire participer la famille : « le réle de la famille ou du conjoint est
trés important... » (infirmiére 5).

Ensuite, une autre soignante évoque la complexité pour les infirmieres de gérer des
consultations avec les proches : « Pour nous c’est toujours plus compliqué, parce qu’il faut
savoir gerer... » (infirmiere 3). Elle précise aussi que le déroulement de la séance éducative
est différent quand I’entourage est présent : « Mais alors [’entretien ne se passe pas pareil »
(infirmiére 3). Une autre infirmiére souligne la perte de 1’aspect personnel : « I/ y a des
situations ou l’on préférerait que les proches ne soient pas la..., parce qu’alors ce n’est plus
personnel... » (infirmiere 2). En outre, trois professionnelles de santé précisent que le patient
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se confie parfois moins facilement quand les proches sont présents : «... et puis la, il peut
beaucoup mieux s'exprimer que quand il y a ses parents, ¢a c'est clair » (infirmicre 5).

De plus, deux infirmieéres mentionnent I’importance de clarifier le réle de 1’aidant : « c'est un
soutien et pas un contréleur ; je pense que c'est important de bien clarifier ¢a aussi »
(infirmiére 5) et la responsabilité du patient dans la gestion de son diabéte : « ... il ne faut pas
seulement placer la responsabilité de la prise en charge du traitement sur le conjoint ou sur le
patient » (infirmiére 3). Une des soignantes souligne I’impact négatif provoqué par le fait que
I’entourage du patient essaye parfois de contrdler le patient : « Puis je voyais qu’elle essayait
de maitriser, de contréler son papa. Elle m’interpelait tout le temps et ¢a me dérangeait parce
que, moi, ce que je veux savoir c’est comment Vit le patient et comment il améliore les
choses,... » (infirmiére 2). Une autre infirmi¢re aborde également I’existence de conflits
familiaux lors des consultations : « ... il arrive qu'il y ait des couples qui viennent et alors
apres c'est les bagarres de couple dans le bureau parce que le patient ne nous dit pas tout... »
(infirmieére 1). Une des soignantes interviewées explicite également la nécessité de ne pas
s’immiscer dans ces désaccords : « il ne faut pas rentrer dans les conflits familiaux, ... »
(infirmiere 3).

Deux professionnelles de santé avancent qu’elles encouragent le patient a inclure la famille
assez rapidement : « Et la, 51l était tout seul lors de la premiere consultation, je l'encourage a
venir avec un membre de sa famille, que ce soit un conjoint, un enfant, un parent en fonction
de l’dge, ... » (infirmieére 5). A I’inverse, une autre infirmiere explique qu’elle propose au
patient diabétique d’inclure I’entourage seulement dans certains cas et pas de maniere
systématique : « ... s il ne vient pas spontanément avec quelqu'un de son entourage, je ne vais
pas le faire, je vais plus facilement le faire si c’est une personne plus dgée, par exemple... »
(infirmiére 4). Une autre soignante mentionne quant a elle que c’est parfois le patient qui en
fait directement la demande : « ... mais parfois ¢a arrive qu’il faille inclure la famille dans
[’éducation a la demande du patient... » (infirmiére 3) mais deux infirmieres signalent que les
demandes sont trés différentes d’une situation a ’autre. Deux infirmieres insistent d’ailleurs
sur le fait qu’elles acceptent d’inclure les proches du patient seulement si celui-ci est
d’accord : « Donc, si le jeune est d’accord, on inclut la famille... » (infirmicre 3). En effet, une
soignante signale que certains patients diabétiques ne souhaitent pas que le conjoint soit au
courant de toutes les informations concernant la maladie : « Et il y a parfois des patients qui
ont des choses qu’ils ne veulent pas que le conjoint sache ... comme ils n’acceptent pas
toujours leur diabete, ils ne veulent pas forcément que l'autre soit au courant » (infirmiere 1).

Par ailleurs, une autre professionnelle exprime que certains patients se sentent rassurés
lorsque la famille est présente. Une autre infirmiere mentionne que quand le patient est mal
psychologiquement, étre soutenu par son entourage 1’aide a court terme : « Maintenant quand
ils ne sont pas bien psychologiquement, ¢a peut aider que [’entourage soit a coté mais ¢a ne
doit pas s’ organiser sur du tres long terme » (infirmiére 3). Ensuite, deux soignantes estiment
que quand le proche est impliqué dans la gestion de la maladie, il est essentiel de I’inclure :
« C'est parfois l'épouse ou le mari qui fait l'injection. C'est parfois l'épouse ou le mari qui
cuisine, donc c'est important aussi de les avoir avec nous, ...» (infirmiére 1). Deux
prestataires de soins soulignent la nécessité que la famille soit aussi présente étant donné
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qu’elle vit avec le patient : « C’est super-important, oui parce qu’ils vivent avec la personne »
(infirmiére 2). Trois infirmicéres expliquent ainsi qu’il est primordial que I’entourage
comprenne la maladie et son suivi : « ... donc parfois il y a les conjoints qui ne comprennent
pas pourquoi ils doivent faire cela, ce qu’ils doivent faire s’il présente une hypoglycémie ? Et
eux aussi ils doivent comprendre ce que c’est le diabete... » (infirmiére 2). L’une d’entre elles
précise que la collaboration des proches permet aussi de protéger le patient : « Donc ils posent
plein de questions aussi, parce qu’ils sont intéressés de comprendre comment faire pour bien
protéger son conjoint, donc ¢a je trouve que c’est extrémement bénéfique » (infirmicre 2).
Trois expertes en diabétologie soulignent aussi que I’implication du conjoint est encore plus
importante lorsque le patient est dépendant/malade : « Maintenant quand ce sont des
personnes qui ont un handicap physique, ou qu’ils dépendent du conjoint, la on est bien
oblige d’expliquer... » (infirmiére 3). Enfin, deux expertes en diabétologie abordent aussi le
coté positif de ’apport d’informations supplémentaires par le conjoint alors que le patient les
a dissimulées : « Oui, d’un autre coté, avoir parfois quelqu’un de [’entourage nous permet
aussi d’avoir des informations parce qu’ils vont aller dire ce que le patient ne dit pas, donc
c’est précieux pour nous... » (infirmicre 3).

En ce qui concerne les patients diabétiques de type 1 diagnostiqués a un plus jeune age,
plusieurs spécificités peuvent étre relevées. Trois des infirmicres interrogées mentionnent que
plusieurs jeunes patients viennent encore avec leurs parents car ceux-ci ont géré leur diabete
pendant longtemps : « on a parfois des jeunes diabétiques qui quittent le centre de pédiatrie,
qui arrivent chez nous et pour lesquels les parents ont eu ['habitude d'accompagner leur
enfant, parce que parfois c'est depiste tres tot... » (infirmiére 4). Une d’entre elle évoque,
dans ce cas, la difficulté pour les parents de transmettre le contréle du diabéte a leurs enfants :
«Donc les parents qui ont suivi leurs enfants depuis tout jeune et qui ont contrélé le
traitement de leurs enfants ont un peu de difficulté a lacher prise... » (infirmiere 4). Cette
méme soignante exprime par conséquent la volonté des adolescents d’étre plus autonomes
dans la gestion du diabete : « Voila donc pour nos ados, je pense qu’effectivement, ils ont
besoin de prendre un peu d'autonomie et de la liberté par rapport a ce traitement-la »
(infirmieére 4). Par conséquent, une autre professionnelle suggeére donc de proposer
progressivement aux parents que le jeune vienne seul : « ...et donc progressivement je dis aux
parents . voila, on va encore faire la consultation suivante tous ensemble et puis je prendrai le
jeune tout seul, et apres on fait une petite conclusion ensemble en fin de consultation »
(infirmiere 5). Elle précise qu’il est effectivement complexe d’exclure la famille quand celle-
ci est présente depuis toujours : « donc la, la famille est déja incluse au départ ; on ne peut
pas l’exclure comme ¢a du jour au lendemain, on ne peut pas leur dire : maintenant il arrive
chez les adultes ; il a 18 ans, c'est lui qu'on soigne, ce n’est pas vous... » (infirmiére 5).

Enfin, une des soignantes questionnées déclare que pour elle, la présence des parents
détermine le niveau de compliance des patients : « Je dirais que c’est plutot les jeunes
compliants qui viennent avec leurs parents ; les jeunes un peu moins compliants, je dirais
qu'ils viennent plutot tout seuls » (infirmiere 1). Une autre infirmiere évoque 1’importance du
soutien de I’entourage dans la réussite de 1’appropriation de la maladie par le patient : « Etf on
se rend compte que les gens qui sont accompagnés, c'est des gens qui, en général, vivent
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mieux les choses aussi, parce qu’ils sont soutenus. Voila, donc le soutien de l'entourage je
crois que c'est un facteur important dans la réussite de l'appropriation de la maladie par le
patient » (infirmiére 4).

3. Confrontation des résultats obtenus aupres des patients et des infirmiéres

Attentes des patients suite a I’annonce du diagnostic

En ce qui concerne le suivi éducatif effectué¢ aprés 1’annonce de la maladie chez un patient
nouvellement diagnostiqué, les patients expriment différentes attentes assez subjectives,
variant d’une personne a 1’autre. Une patiente a mentionn¢ a plusieurs reprises un besoin de se
sentir rassurée. A l’inverse, une autre personne diabétique reproche, quant a elle, aux
infirmicres le fait d’étre trop optimistes. Plusieurs patientes expliquent également qu’elles
auraient souhaité étre informées sur la possibilité de pouvoir vivre « normalement » malgré la
maladie. Enfin, une autre patiente, ayant vécu un épisode grave d’acidocétose, évoque qu’elle
aurait souhaité étre plus informée a propos des conséquences graves qui pouvaient survenir a
cause de la maladie.

Les infirmiéres, quant a elles, réalisent bien I’importance de cette phase et la nécessité de se
présenter, de se montrer disponibles aupres des patients et de veiller a la facon dont elles
abordent la maladie.

Disponibilité des infirmiéres

Certains patients interrogés soulignent l’importance que les infirmi¢res se montrent
disponibles pour eux et qu’ils aient I'impression d’étre leur priorité. Plusieurs infirmicres
évoquent également ce constat, surtout apres 1’annonce du diagnostic et auprés de patients
non compliants.

Rythme/fréquence des séances éducatives

Plusieurs soignantes désignent 1’éducation comme progressive et réguliere. Une autre
infirmiére mentionne planifier un rendez-vous rapidement apres le premier contact afin de
rassurer le patient. Ensuite, la majorité¢ des professionnelles souligne I’absence de fréquence
fixe des consultations et avance que celle-ci dépend du rythme du patient, de son niveau de
compliance et des recommandations du médecin et des infirmieres. Les patients diabétiques
n’ont rien mentionné sur ce sujet lors de leurs entretiens.

Fixation des objectifs

Une patiente évoque 1’aspect intéressant que pourrait représenter 1’utilisation des objectifs par
les infirmicres. Plusieurs soignantes, quant a elles, expriment faire usage de cette technique en
s’adaptant aux attentes, aux préoccupations et au rythme des patients afin de définir les
objectifs. Pour les patients non compliants ou dans le déni de la maladie, des infirmicres
précisent qu’il est important de définir des petits objectifs simples avec eux.
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Dispositif de transmission d’informations

Des soignantes mentionnent 1’existence d’un programme permettant de noter toutes les
remarques d’éducation afin d’assurer une continuité entre les infirmic¢res. Une des soignantes
explique également qu’au sein de son service, les professionnels utilisent un dossier patient
ayant un systéme de check-lists sur les différents items a aborder lors d’une séance éducative.
Un des patients interrogés évoque aussi I’importance de la bonne transmission d’informations
entre les professionnels.

Comportement/attitude des infirmiéres

Plusieurs patientes mentionnent le caractére essentiel du comportement d’écoute des
infirmicres. Le groupe des prestataires de soins signale également dispenser des séances trés
orientées vers ’écoute des patients. Plusieurs personnes diabétiques soulignent aussi
I’influence de I’attitude des infirmicres (empathie, bienveillance, etc.) sur le déroulement des
séances éducatives. Elles évoquent aussi I’importance d’un simple sourire ou d’un simple
contact physique de la part de I’infirmicre.

Néanmoins, une patiente dénonce également 1’attitude de jugement des infirmiéres envers
certains patients ayant un diabéte déséquilibré. A 1’opposé, en ce qui concerne ’avis des
infirmicres de diabétologie, plusieurs soignantes mentionnent I’importance de ne pas étre dans
le jugement avec les patients et insistent sur le fait d’éviter d’accabler ceux-ci quand ils se
trompent.

Personnalisation des séances éducatives

Les soignées soulignent la nécessité que les infirmiéres ne soient pas trop centrées sur la
théorie mais qu’elles s’adaptent a la réalité et aux caractéristiques des patients. Elles évoquent
aussi I’importance que les soignantes prodiguent des conseils adaptés aux événements de vie
des personnes diabétiques. Les expertes en diabétologie signalent quant a elles adapter les
séances en fonction du profil des patients (résultats glycémiques, appareillages, traitements,
capacités cognitives, etc.), de leur niveau de connaissance de la maladie et des situations
rencontrées par ceux-ci.

Communication infirmiére-patient

Les patientes soulignent I’importance de la communication avec les soignantes mais aussi de
leur maniere de s’exprimer avec les soignés. Elles relévent également ’effet bénéfique
apporté par le fait que la communication avec les infirmiéres ne porte pas exclusivement que
sur le diabéte. Dans le méme ordre d’idées, une des infirmieres a également mentionné le bon
contact avec ses patients comme étant un facteur de réussite de son suivi éducatif.

Relation avec I’équipe infirmiere

Plusieurs patients soulignent le fait qu’ils ont développé une relation plus intime avec I’équipe
soignante qu’une simple relation soignant-soigné. D’autres évoquent aussi qu’une atmosphere
plus familiale et une bonne entente avec 1’équipe soignante permet de favoriser le vécu plus
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positif de la maladie. Le groupe des soignantes aborde aussi le caractére essentiel d’établir
une relation de confiance avec le patient.

Contexte/Environnement

Une diabétique de type 1 soutient que le contexte devrait €tre moins médicalisé et moins
centré sur 1’aspect « pathologie ». Une autre patiente diabétique s’interroge d’ailleurs sur
I’influence du contexte bureaucratique, sur le comportement des infirmiéres. D’autres patients
diabétiques soulignent leur souhait que le lieu soit plus convivial et rassurant. Ensuite, une des
personnes atteintes de diabéte de type 1 aborde aussi la mauvaise ambiance et la tension
présente entre les membres de 1’équipe et I'impact que cela a sur elle et sa famille. Les
infirmiéres n’ont pas émis d’avis sur ce sujet.

Infirmiére de référence

Plusieurs personnes diabétiques interrogées s’expriment sur leur volonté d’avoir la méme
infirmicre de référence a chaque séance. Ainsi, elles expliquent que cela leur permet d’éviter
de répéter les informations plusieurs fois et de se sentir vraiment suivies et « connues » par les
infirmiéres, ce que partagent les soignantes. Dans le méme ordre d’idées, les professionnelles
de santé expriment essayer de respecter les demandes des patients quand cela est faisable afin
de ne pas rompre le lien de confiance établi entre le patient et I’infirmiére. D’autres expriment
assigner une infirmiere de référence aux nouveaux patients seulement, au début de leur suivi.
Néanmoins, les soignantes déclarent qu’avoir plusieurs infirmiéres permet d’obtenir d’autres
regards sur le suivi des patients.

Connaissances /formation des infirmiéres

Plusieurs patients considerent que les infirmieres détiennent les connaissances nécessaires
afin de répondre aux questions des soignés. Ils soulignent aussi 1’importance que les
infirmieres recherchent les informations quand celles-ci ne détiennent pas les réponses aux
questions des patients.

En ce qui concerne leur formation, les infirmiéres mentionnent le manque de cours
d’éducation et I’insuffisance du cursus infirmier de base. Les soignantes postulent aussi que
leur formation en diabétologie est suffisante et bénéfique sur le plan purement théorique.
Cependant, elles signalent I’insuffisance des connaissances acquises lors de ce cursus
concernant 1’éducation, la communication, la psychologie ainsi que le suivi des jeunes adultes
diabétiques quittant la convention pédiatrique. Les professionnelles de la santé précisent aussi
qu’'une partie de I’apprentissage de 1’éducation s’effectue sur le terrain avec le temps et
I’expérience. Enfin, ces prestataires de soins soutiennent d’ailleurs qu’il serait essentiel de
mettre en place des formations complémentaires et réguli¢res en éducation.

Accompagnement psychologique des patients par les infirmiéres

Tout d’abord, certaines personnes diabétiques interrogées avancent que les infirmic€res ont
déja eu une attitude rassurante et encourageante envers elles lorsqu’elles se sentaient moins
bien sur le plan psychologique. Les infirmieres de référence en diabétologie pratiquent parfois
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des séances trés axées sur 1’écoute et la psychologie et optent ainsi pour I’endossement du role
de psychologue durant certains suivis.

Ensuite, les patients expriment aussi I’importance que les infirmiéres prennent en compte leur
vécu par rapport a la maladie, ce qui n’est d’aprés eux, pas toujours le cas. Des patients
constatent d’ailleurs que les infirmiéres s’occupent quand méme plus de ’aspect médical de la
maladie que de la dimension psychologique. Au contraire, une des soignantes indique tout de
méme qu’elle pose des questions aux patients sur leur vécu avec le diabete.

De plus, certains patients expriment les limites de compétences des infirmieres lors de
difficultés psychologiques trop importantes. Dans le méme ordre d’idées, les professionnelles
de santé expriment leur difficulté lorsqu’elles sont confrontées a des patients en mal-étre
psychologique. Les personnes diabétiques expliquent aussi que les infirmicres les réorientent
vers la psychologue du service seulement quand elles le jugent nécessaire. Certains patients
diabétiques évoquent par conséquent la méconnaissance de la possibilit¢ de consulter une
psychologue. En effet, les infirmicres interrogées signalent rediriger les patients vers la
psychologue quand elles constatent avoir atteint les limites de leurs compétences et quand
elles I’estiment utile, en fonction des situations des patients. Une infirmiére s’interroge
d’ailleurs quant a la fagon de proposer cette aide psychologique aux patients. Des expertes en
diabétologie expriment aussi qu’elles essaient de normaliser le fait de faire appel a une
psychologue.

A propos de I’accompagnement psychologique général des patients diabétiques de type 1,
plusieurs professionnelles de santé insistent sur I’insuffisance et le besoin d’amélioration de
celui-ci. Une autre infirmiére mentionne que 1’accompagnement psychologique des patients
est pour elle, indispensable pour s’assurer de la compliance du patient. Toutefois, des
prestataires de soins avancent que les patients sont réticents a 1’idée de se rendre chez la
psychologue et qu’ils possedent de nombreux préjugés quant au fait de recourir a son aide.
Finalement, de maniére générale, deux professionnelles de la santé déclarent que peu de
patients sollicitent un accompagnement psychologique. Concernant les patientes, certaines
expriment tout de méme les bénéfices d’avoir une psychologue a disposition et ’'une des deux
patientes ayant eu recours a la psychologue évoque I’efficacité de ces séances.

Echanges de ’équipe soignante avec la psychologue

Certaines infirmicres interviewées expliquent ne pas avoir de retour sur les échanges effectués
lors des consultations des patients avec la psychologue et avoir peu de contact avec celle-ci.
Une professionnelle signale toutefois 1’'importance de I’échange entre I’infirmicre et la
psychologue et indique aussi qu’une amélioration du suivi pluridisciplinaire pourrait étre
envisagée. Néanmoins, les patients ne se sont pas exprimés a ce sujet.

Accompagnement psychologique des infirmiéres face a des patients ayant des difficultés
pour vivre avec la maladie

Une des infirmieres spécialisées en diabétologie explicite que lorsqu’un patient a des
problémes d’acceptation de la maladie, il faut évaluer la cause du probléme et lui proposer des
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solutions et des alternatives en fonction du type de difficulté. Une des soignantes précise aussi
qu’il est essentiel d’essayer de trouver un ¢lément d’accrochage et de motivation pour ces
patients. De plus, les infirmiéres de consultation avancent qu’il est essentiel de faire
comprendre aux patients 1’importance d’avoir un diabéte stable et qu’ils comprennent bien le
fonctionnement de la maladie.

Suivi éducatif des infirmiéres face a des patients non compliants

Une des infirmicres explique qu’elle essaie de ré-impliquer les patients non compliants en
augmentant la fréquence des rendez-vous. Plusieurs soignantes expliquent aussi qu’il faut les
féliciter du moindre effort et définir avec eux de petits objectifs. Ensuite, deux
professionnelles mentionnent qu’il est essentiel de ne pas étre dans le jugement avec ce genre
de patients diabétiques. Une experte en diabétologie explique qu’il est parfois utile de mettre
les patients face a leurs contradictions en leur montrant leurs résultats. Enfin, cette méme
infirmiére précise qu’il est important d’expliquer au patient I’intérét de la surveillance.

Transition des patients de la convention pédiatrique vers la convention adulte

Plusieurs infirmiéres de consultation en diabétologie abordent la complexité liée au
changement de convention pédiatrique vers la convention adulte, qui ont toutes deux des
fonctionnements différents. L’une d’entre elle mentionne aussi que cette tranche d’age suscite
beaucoup de questionnements différents sur le mode de vie des jeunes diabétiques de type 1.
Une des soignantes évoque aussi la difficulté des patients a assumer parfois leur diabéte seuls.
Les patients n’ont pas exprimé clairement cette difficulté.

Facteurs de réussite du suivi éducatif des infirmiéres

Plusieurs infirmieres de diabétologie évoquent I’'importance de I'implication et de la
motivation du patient. Ensuite, plusieurs soignantes expriment aussi que 1’amélioration des
résultats glycémiques du patient fait partie des facteurs de réussite de leurs suivis éducatifs.
L’une d’entre elles précise que c’est, pour elle, également le bon état psychologique du patient
avec sa maladie. Plusieurs des expertes en diabétologie interrogées mentionnent I’importance
de la compréhension et de la compliance du patient par rapport a la gestion de son traitement ;
il peut ainsi réussir a s’approprier sa maladie.

Développement des nouvelles technologies liées au traitement

D’abord, une des infirmicres aborde 1’importance de proposer les outils technologiques en
fonction du profil des patients. En outre, une autre professionnelle de santé souligne le fait
que le développement des nouvelles technologies peut aider le patient a rester impliquer dans
sa prise en charge. Dans le méme état d’esprit, les jeunes patients soulignent le caractere
encourageant et I’espoir que provoque le développement des évolutions technologiques.

Ensuite, plusieurs soignantes expliquent aussi que les avancées technologiques permettent de
faciliter la gestion du diabéte des patients et donc leur mode de vie, ce que constatent
¢galement les soignés. Ensuite, une prestataire de soins et une patiente diabétique indiquent
I’importance de la liberté de choix des patients d’adhérer aux nouvelles technologies.
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Néanmoins, la majorité des personnes souffrant de diabéte de type 1 expliquent aussi que la
demande concernant les nouvelles possibilités de traitement provient toujours d’elles et
qu’elles n’ont jamais eu de propositions a ce sujet de la part des infirmiéres. En ce qui
concerne les connaissances et le suivi des évolutions technologiques par les infirmiéres,
certains patients estiment que les infirmic¢res ne détiennent pas assez de savoirs concernant ce
domaine. De plus, un patient évoque le besoin de diversifier les nouvelles technologies dans
les hopitaux non universitaires.

Education thérapeutique en ligne/a distance

Une soignante évoque la mise en place de I’éducation thérapeutique en ligne pour les diabétes
gestationnels via la plateforme « myDiabby » et une autre, par téléphone. La premicre
soignante mentionne que ce dispositif permet de consulter directement les résultats
glycémiques des patientes, de connecter les outils a la plateforme et de voir les questions
posées par les mamans grace a I’existence d’un chat. Effectivement, ’'un des patients exprime
que les dispositifs en ligne permettent aussi de poser des questions plus facilement aux
soignants. Les soignantes soulignent d’ailleurs I’importance de s’adapter aux technologies
modernes qui ne cessent de se développer.

Par ailleurs, plusieurs infirmiéres en diabétologie soutiennent I’intérét du distanciel en tant
que soutien/complément aux séances d’éducation en présentiel. Une autre soignante signale
I’utilité¢ des plateformes en ligne pour certains suivis. Une des soignantes déclare méme que
cela permet un meilleur suivi des patients. L’ensemble des infirmicres interrogées et certains
patients diabétiques précisent le coté pratique des séances d’éducation en distanciel qui
permettent d’éviter les déplacements des patients. Trois patients soulignent aussi 1’inutilité
d’étre sur place pour toute demande.

Néanmoins, ’ensemble des expertes en diabétologie évoquent les limites du distanciel ne
permettant pas de vérifier certaines notions essentielles qui nécessitent un contact
physique direct. En effet, certaines patientes mentionnent leur préférence pour les séances en
présentiel et précisent que celles-ci offrent une possibilité de contact physique et de controle
qui est importante pour elles. Une des soignées évoque d’ailleurs le cOté rassurant du
présentiel. Certaines professionnelles de santé signalent également 1’impossibilité d’une
¢ducation a distance au début du suivi, qui a pour but d’acquérir de nouvelles connaissances.
Une soignée mentionne aussi le caractére envahissant des applications. Ensuite, une autre
personne diabétique explicite la perte d’implication du suivi en ligne.

Enfin, trois personnes diabétiques signalent le désir de combiner le distanciel et le présentiel
pour les séances d’éducation thérapeutiques.

Séances d’éducation collectives

Un des jeunes patients interrogés indique que ce type de séances d’éducation collective
permet d’obtenir plus d’informations. Il mentionne que cela lui a aussi permis d’éviter le
sentiment de solitude face a la maladie, ce qu’exprime aussi le groupe de soignantes.
Néanmoins, une patiente aborde son impression de jugement lorsqu’elle se trouve en
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groupe et mentionne son sentiment de malaise provoqué par le fait d’expliquer ses problémes
devant des inconnus. Les infirmicres ont également relevé cet aspect. Une autre patiente
explicite sa liberté de parole plus importante en séance individuelle, ce qui est également
constaté par les professionnelles. Enfin, la majorité des soignés aborde leur préférence pour
des séances individuelles pour le suivi au quotidien.

Dans le méme ordre d’idées, le groupe des infirmicres soutient le fait que peu de patients sont
désireux de participer aux séances colletives. Une d’entre elle précise d’ailleurs que certains
patients sont réticents a 1’idée de consacrer encore du temps supplémentaire a leur maladie.
Toutefois, d’autres soignantes mentionnent aussi que certains patients sont satisfaits des
séances collectives. La plupart des soignantes mentionnent que les séances en groupe
permettent aux patients de partager sur leur expérience personnelle. Une autre prestataire de
soins signale aussi que grace a ce genre de séances collectives, la parole des infirmicres est
appuyée par celle des personnes diabétiques qui a plus de poids pour les autres patients.
Néanmoins, une des infirmicres interviewées déclare aussi que le rythme d’apprentissage
différe d’un patient a ’autre. Ensuite, des professionnelles de la santé soulignent 1’intérét de
pratiquer des séances de groupe en complémentarité aux séances individuelles. Enfin, deux
des infirmieéres mentionnent qu’il faut adapter le type de séances aux attentes du patient en
leur laissant le choix.

Groupe de parole sur le vécu diabéte

Les prestataires de soins effectuant ce genre de réunions indiquent leur désir d’organiser
prochainement un groupe de parole sur le vécu des jeunes diabétiques de type 1 en
mélangeant des patients aussi bien compliants, que non compliants. Plusieurs infirmiéres
interviewées précisent l’influence positive de ce genre d’activités pour les personnes
diabétiques. En effet, une des professionnelles signale aussi que les groupes de parole évitent
aux patients de ressentir un sentiment de solitude et leur permettent d’échanger entre eux, ce
que relévent aussi les patients. Les soignantes mentionnent néanmoins la nécessaire
disponibilit¢ de I’ensemble des professionnels de 1’équipe (infirmicre, psychologue, et
diététicienne) pour ce genre d’ateliers.

Quant au groupe des patients, une des personnes diabétiques évoque son appréhension de
devoir parler de la maladie a des personnes étrangeres pour différentes raisons. A I’inverse,
une autre patiente explique qu’elle trouverait cela intéressant de parler de son diabete avec
d’autres personnes ¢étant donné qu’elle ne ressent pas de sentiment de malaise par rapport a sa
maladie. De plus, plusieurs personnes vivant avec le diabete développent un aspect rassurant
pour les patients nouvellement diagnostiqués de rencontrer d’autres personnes diabétiques.
Des soignés indiquent aussi ’effet positif d’entendre d’autres témoignages de patients en cas
de non-acceptation de la maladie. Les diabétiques de type 1 expriment aussi que ce partage
d’expériences permet d’obtenir d’autres conseils qu’il est seulement possible d’acquérir avec
I’expérience de la maladie.
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Activités organisées en groupe de patients

Une des personnes diabétiques interrogées évoque le stage qu’elle a eu 1’occasion de réaliser
entre patients diabétiques ; c’est une expérience qu’elle recommande vivement. La jeune
patiente souligne le fait que ce genre d’activités augmente les liens des patients avec les
infirmiéres. De plus, elle explique qu’a I’occasion de ce genre de stage, le programme est
adapté et que chaque participant définit un objectif a atteindre. Elle précise qu’elle a d’ailleurs
réussi a atteindre son objectif grace a ce stage. La patiente constate aussi que ce genre
d’activités permet aux personnes diabétiques de ne pas se sentir seules. Cependant,
I’interviewée dénonce tout de méme avoir ressenti durant ce stage, un sentiment de traitement
différent. Les infirmicres n’ont quant a elles pas abordé la possibilité de ce genre d’activités.

Association des proches a I’éducation thérapeutique

Tout d’abord, une soignante précise que le déroulement de la séance éducative est différent
quand I’entourage est présent. Une autre infirmicre souligne la perte de 1’aspect personnel.
Certaines infirmiéres mentionnent néanmoins 1’importance de clarifier le réle de I’aidant et la
responsabilité du patient dans la gestion de son diabéte. Une des soignantes souligne I’impact
négatif provoqué par le fait que I’entourage du patient essaie parfois de controler le patient.
Une autre infirmiere aborde également I’existence de conflits familiaux lors des consultations
et la nécessité de ne pas s’immiscer dans ces désaccords.

Plusieurs professionnelles de santé avancent qu’elles encouragent le patient a inclure la
famille assez rapidement. Des soignantes mentionnent que c’est parfois le patient qui en fait
directement la demande mais deux infirmicres signalent que les demandes sont tres
différentes d’une situation a 1’autre. Plusieurs infirmicres insistent d’ailleurs sur le fait
qu’elles acceptent d’inclure les proches du patient seulement si celui-ci est d’accord.

De plus, une autre professionnelle exprime que certains patients se sentent rassurés lorsque la
famille est présente. Une autre infirmiére mentionne que lorsque le patient est mal
psychologiquement ; €tre soutenu par son entourage 1’aide a court terme. Ensuite, deux
soignantes estiment que quand le proche est impliqué dans la gestion de la maladie ou qu’il
vit avec le patient diabétique, il est essentiel de I’inclure. Plusieurs infirmiéres expliquent
ainsi qu’il est primordial que I’entourage comprenne la maladie et son suivi. L’'une d’entre
elles précise que la collaboration des proches permet aussi de protéger le patient. Enfin, deux
expertes en diabétologie abordent aussi le co6té positif de D’apport d’informations
supplémentaires par le conjoint quand le patient les dissimule.

En ce qui concerne les patients diabétiques de type 1 diagnostiqués a un plus jeune age,
plusieurs infirmiéres mentionnent que certains patients viennent encore avec leurs parents car
ceux-ci ont géré leur diabéte pendant longtemps. Une d’entre elle évoque dans ce cas, la
difficulté pour les parents de transmettre le contrdle du diabete a leurs enfants. Cette méme
soignante exprime par conséquent la volonté des adolescents d’étre plus autonomes dans la
gestion de leur diabete. Une autre professionnelle suggere donc de proposer progressivement
aux parents que le jeune vienne seul car il est effectivement complexe d’exclure la famille
quand celle-ci est présente depuis toujours.
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Ensuite, une des soignantes questionnées déclare que, pour elle, la présence des parents
détermine le niveau de compliance des patients. Une autre infirmiére évoque le soutien de
I’entourage comme un facteur de réussite de 1’appropriation de la maladie par le patient. Dans
le méme ordre d’idées, d’aprés une patiente, cette décision dépend du niveau d’acceptation de
la maladie par la personne diabétique.

Quant au groupe de patients, la majorité des personnes diabétiques indique leur volonté de
préserver leur intimité et de garder pour elles les informations liées a leur maladie, ce qu'une
soignante constate également. Une des soignées ajoute que pour elle, étre seule lors des
séances, lui permet de s’exprimer plus librement. Cet argument a également été observé par
plusieurs professionnelles. A 1’opposé, plusieurs patients signalent [’importance de
’association des parents a un age plus jeune afin de faciliter leur implication dans la gestion
et la compréhension de la maladie. Une autre interviewée ayant vécu un épisode grave di a la
maladie souligne aussi la nécessité d’inclure 1’entourage. Ainsi, elle évoque le caractére
rassurant de savoir que les gens qui I’entourent savent gérer des situations problématiques.
Cette méme jeune diabétique exprime la source d’aide que représente pour elle le fait
d’obtenir la participation de son compagnon dans 1’éducation.

Enfin, une autre personne interrogée constate que la volonté du patient d’obtenir la
coopération de la famille dépend de la réaction de celle-ci par rapport a la maladie et de la
relation qu’ils entretiennent.

En conclusion, la méthode des entretiens de type semi-directif m’a permis de faire émerger de
nouvelles rubriques pertinentes par rapport a ma problématique initiale mais aussi de
compléter des rubriques déja présentes dans mes deux parties méthodologiques précédentes.
De plus, ce type d’approche m’a également permis d’effectuer une comparaison entre les avis
respectifs des patients et des infirmiéres et d’identifier ainsi les besoins potentiels des soignés
a propos de leur suivi éducatif.

IV. PARTIE 3 : DISCUSSION ET PRECONISATIONS

Au travers de cette partie discussion et préconisations, je vais tenter d’apporter des éléments
de réponse a ma question de recherche initiale qui est: « Comment favoriser la
contribution infirmiére a ’accompagnement personnalisé des jeunes adultes atteints de
diabete de type 1 afin de les aider a vivre avec leur maladie ? ».

Pour cela, je vais présenter et analyser le fruit des trois méthodes utilisées dans le cadre de ce
mémoire. Celles-ci sont représentées par I’analyse de la littérature, des entretiens avec des
témoins privilégiés et des entretiens de type semi-directif avec un échantillon de patients
diabétiques de type 1 et un échantillon d’infirmieres en diabétologie.

Cette partie s’articulera en plusieurs chapitres : un chapitre analyse et interprétation des

différents résultats, préconisations et pistes pour des recherches futures et un deuxiéme
chapitre représentera les limites de mon travail.
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Chapitre 1: Analyse et interprétation des résultats des différentes méthodes,
préconisations et pistes pour des recherches futures

Formation des infirmiéres

A travers la littérature, plusieurs scientifiques considérent que les professionnelles de la santé
ne possedent pas assez de compétences spécifiques pour s’engager dans 1’éducation et que
celles-ci devraient bénéficier d’une formation complémentaire. Dans le méme ordre d’idées,
le professeur Pataky évoque le fait que la formation infirmiére est insuffisante. Il explique que
I’éducation thérapeutique du patient (ETP) est abordée mais de manicre trop synthétique. Il
explicite que c’est pour cette raison qu’un certificat d’une année et un diplome en éducation
thérapeutique de deux ans sont organisé€s a Geneve. Il mentionne également qu’un manque de
temps est accordé aux apprentissages qui consistent a approfondir comment aborder un
patient avec une maladie chronique sur le plan psychologique.

En ce qui concerne leur formation, les infirmiéres interrogées sont du méme avis et
mentionnent aussi le manque de cours d’éducation et I’insuffisance du cursus infirmier
général en matiere d’éducation. Les soignantes postulent aussi que leur formation en
diabétologie est en revanche suffisante et bénéfique sur le plan purement théorique.
Néanmoins, elles signalent le manque de connaissances acquises lors de ce cursus concernant
I’éducation thérapeutique, la communication, la psychologie ainsi que I’accompagnement des
jeunes adultes diabétiques quittant la convention pédiatrique. Enfin, ces prestataires de soins
soutiennent qu’il serait essentiel de mettre en place des formations complémentaires et
réguliéres en éducation thérapeutique. Cependant, plusieurs patients considérent que les
infirmicres détiennent les connaissances nécessaires afin de répondre a leurs interrogations.

Suite a ces différents constats, il me parait essentiel de souligner I’insuffisance de la formation
infirmiere de base et de la formation d’experte en diabétologie. Certaines notions essentielles,
se rapportant a I’éducation thérapeutique du patient, semblent ne pas étre abordées dans ces
cursus. Néanmoins, il me semble normal que la formation d’infirmic¢re de base ne permette
pas d’acquérir une connaissance approfondie en éducation thérapeutique, et ce, comme dans
tout cursus quelconque de base. Il est toujours nécessaire de se former pour acquérir des
connaissances plus développées dans un domaine spécifique. Quant a la formation de
qualification professionnelle en diabétologie, elle semble tout de méme apporter les
connaissances théoriques nécessaires a I’exercice des infirmieres. Il me parait donc primordial
que les infirmicres pratiquant dans un service de consultation en diabétologie suivent une
formation additionnelle, plus axée sur I’éducation thérapeutique du patient. Dans ce sens, il
me semble également important de souligner que tout soignant souhaitant se spécialiser
devrait pouvoir bénéficier d’une formation organisée en interne. En effet, les services de soins
ont d’apres moi, la responsabilité de former leur personnel quant a la nature de 1’activité du
service. Il releve donc du devoir de [Dinstitution hospitaliecre de s’assurer que les
professionnelles complétent leur formation, pour fonctionner par exemple dans des services
de consultations en diabétologie. En effet, ce genre de service particulier demande une
maitrise de nombreuses compétences s’apparentant a 1’accompagnement du patient atteint
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d’une maladie chronique et aux spécificités qui y sont liées. De mon point de vue, il pourrait
méme étre intéressant d’envisager lors de ces formations en ETP, un volet dédi¢ a
I’accompagnement personnalisé des patients diabétiques. Durant cet apprentissage, un accent
pourrait aussi €tre mis a la dimension psychologique de la maladie et au type de
communication a adopter avec les patients. Les difficultés liées a la transition des patients de
la convention pédiatrique vers celle de I’adulte pourraient également étre approfondies durant
ce cursus. De cette fagon, cela permettrait aux infirmicres de se retrouver moins démunies et
plus compétentes face a des situations complexes rencontrées dans leur pratique quotidienne.

Documentation de PETP

Van den Broucke mentionne le fait que la thématique de 1’éducation thérapeutique du patient
diabétique, est, de son point de vue de chercheur, trés peu documentée. Il souligne la
complexité de trouver de la documentation, des guidelines ou des programmes définis et
¢valués en Belgique.

En effet, la Belgique est peu documentée en termes de recommandations concernant
I’éducation thérapeutique contrairement a la France qui a inscrit 'ETP dans la loi frangaise
depuis 2009 et qui compte plusieurs référentiels (recommandations de la HAS, référentiels de
compétences INPES, etc.). Des recommandations sont cependant attendues en Belgique grace
aux projets pilotes lancés en 2018 dans le cadre du « Plan conjoint en faveur des malades
chroniques Des soins intégrés pour une meilleure santé » (Aujoulat, 2023). Cela représentera
ainsi une référence sur laquelle les soignants pourront se baser afin d’effectuer la pratique de
I’ETP.

Accompagnement psychologique des patients

Jai également pu relever, dans un article de la littérature, que les patients diabétiques
accordaient une grande importance a la maniere dont I’annonce du diagnostic était
communiquée et au soutien fourni a la suite de cette révélation. Deux témoins privilégiés
émettent le méme avis. En effet, selon Néron, il est crucial de fournir une aide psychologique
a la suite de I’annonce de la maladie. Anais Stano précise également que la facon dont
I’annonce du diagnostic a été réalisée, est un point important a prendre en considération. En
ce qui concerne le suivi éducatif effectué¢ chez un patient nouvellement diagnostiqué, les
patients expriment différentes attentes d’ordre subjectif, variant donc d’une personne a 1’autre.
Les infirmieres, quant a elles, réalisent bien I’importance de cette phase et la nécessité de se
présenter, de se montrer disponibles aupres des patients et de veiller a la facon dont elles
abordent la maladie.

Ensuite, dans la littérature, de nombreux auteurs avancent que les professionnels ont tendance
a se focaliser sur les aspects pratiques de la maladie et suggerent que les soignants devraient
aussi s’attarder aux besoins émotionnels et aux facteurs psychosociaux des patients
diabétiques. Des patients interviewés font également ce constat et formulent que les
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infirmieres s’occupent quand méme plus de 1’aspect médical de la maladie que du volet
psychologique.

De plus, Stano souligne la nécessité pour les infirmieres d’étre ouvertes a la discussion et au
vécu du patient diabétique. Les patients expriment aussi la nécessité que les infirmicres
prennent en compte leur vécu par rapport a la maladie, ce qui n’est, d’apres eux, pas toujours
le cas.

Un manque de ressources et de soutien psychologique a aussi pu étre identifi¢ dans certaines
sources de littérature. Pataky explique également que 1’accompagnement psychologique des
patients diabétiques de type 1 est pour lui, loin d’étre suffisant. De facon similaire, a propos
du suivi psychologique général des patients diabétiques de type 1, plusieurs professionnelles
de santé évoquent son insuffisance et le besoin d’amélioration de celui-ci. Toutefois, les
prestataires de soins interviewés avancent que les patients sont réticents a 1’idée de se rendre
chez la psychologue et qu’ils possédent de nombreux préjugés quant au fait de recourir a ses
services. Finalement, de maniére générale, deux professionnelles de la santé déclarent qu’une
minorité de patients sollicitent un accompagnement psychologique. Concernant les patients,
certains d’entre eux expriment tout de méme les bénéfices d’avoir une psychologue a
disposition.

Par ailleurs, certaines personnes diabétiques expriment également les limites de compétences
des infirmicres en cas de difficultés psychologiques trop importantes. Dans le méme ordre
d’idées, les professionnelles de santé expriment leur difficulté lorsqu’elles sont confrontées a
des patients en situation psychologique complexe. En effet, les infirmiéres interrogées
signalent rediriger les patients vers la psychologue quand elles constatent avoir atteint les
limites de leurs compétences et quand elles le jugent nécessaire, en fonction des situations.
Les personnes diabétiques expliquent également que les infirmicres les réorientent vers la
psychologue du service seulement quand elles en percoivent I'utilit¢. De fagon similaire,
Oriot explique que, dans des cas ou 1’équipe observe qu'il y a un déroulement anormal ou
qu’un individu est en grande détresse, I’équipe va proposer un suivi psychologique au patient.
Certains patients diabétiques interrogés évoquent par conséquent la méconnaissance de la
possibilité de consulter une psychologue. Une infirmicre s’interroge d’ailleurs quant a la
facon de proposer cette aide psychologique aux patients.

Enfin, la psychologue Anais Stano mentionne aussi que concernant I’éducation thérapeutique
des patients diabétiques de type 1, plusieurs éléments pourraient étre explorés, comme le fait
d’expliquer les différentes étapes d’acceptation de la maladie chronique ou tout ce qui se
rapporte a I’aspect motivationnel. Selon elle, cela pourrait représenter des bases de la
psychologie qui pourraient aider les infirmieres.

Selon moi, I’accompagnement éducatif du patient suivant I’annonce du diagnostic constitue
une phase cruciale. En effet, elle est pour moi déterminante et influencera la suite du suivi de
la personne diabétique. D’ou I’'importance d’apres moi, de proposer une aide psychologique a
n’importe quel patient, d’emblée au diagnostic, que celui-ci présente des signes de mal-Etre
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psychologique ou non. En effet, le fait que les infirmiéres ne proposent un suivi
psychologique au patient que lorsqu’elles le jugent nécessaire est pour moi problématique et
explique pourquoi certaines personnes diabétiques interrogées n’avaient pas connaissance de
cette possibilité.

De mon point de vue, on peut également relever une insuffisance au niveau de la prise en
compte de 1’état psychologique du patient par les soignantes. Ainsi, comme explicité
précédemment, si les infirmi¢res avaient la possibilit¢é de suivre une formation
complémentaire en ETP organisée par le service dans lequel elles exercent, cela leur
permettrait de se sentir plus aptes a accompagner des patients ressentant des difficultés
psychologiques pour vivre avec leur maladie. Néanmoins, dans des recherches futures, il
serait intéressant d’investiguer comment favoriser un recours plus important des patients aux
services de la psychologue mais aussi comment les infirmiéres pourraient formuler cette

proposition de la maniére la plus adéquate possible.
Transition des patients de la convention pédiatrique vers la convention adulte

Grace a la méthode d’analyse de la littérature, j’ai pu observer que certains auteurs
formulaient que les jeunes adultes risquaient de ne pas étre satisfaits par les programmes
d’éducation classiques étant donné qu’ils se situaient dans une phase oscillant entre les
séances d’éducation pédiatriques et celles destinées aux adultes. De fagcon convergente,
plusieurs infirmiéres de consultation en diabétologie abordent la complexité liée au
changement de convention pédiatrique vers la convention adulte ; ces contrats ont tous deux
des fonctionnements différents. L’une d’entre elle mentionne aussi que cette tranche d’age
suscite beaucoup de questionnements différents sur le mode de vie des jeunes diabétiques de
type 1. Les patients n’ont pas exprimé clairement cette difficulté.

Effectivement, selon moi, la phase de « I’adulte émergeant » est une période difficile pour les
jeunes patients diabétiques, confrontés a de nombreux changements personnels liés a leur
mode de vie (Johnson et al., 2019). Par conséquent, ce changement de convention
supplémentaire dans le cadre de leur diabéte, les met dans une situation d’adaptation encore
plus complexe. Il serait donc intéressant d’explorer dans des recherches ultérieures, comment
faciliter la transition des patients de la convention pédiatrique vers la convention adulte.

Soignant de référence

Oriot mentionne qu’au sein du service de diabétologie du CHM, la plupart du temps, le méme
éducateur va suivre le méme patient. Il précise que ce n’est pas toujours possible mais que les
professionnels essaient d'optimaliser cette approche. Pataky explicite également que dans son
unité d’éducation thérapeutique, le patient dispose d’un soignant référent, qui est dans la
mesure du possible, toujours la méme personne. Cependant, il souligne que ce professionnel
n’est pas toujours le médecin mais qu’il peut aussi €tre une infirmiere, une diététicienne ou un
psychologue, qui va suivre le soigné a long terme.
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Dans le méme état d’esprit, plusieurs personnes diabétiques interrogées s’expriment sur leur
volonté d’avoir la méme infirmiére de référence a chaque séance. Ainsi, elles expliquent que
cela leur permet d’éviter de répéter les informations plusieurs fois et de se sentir vraiment
suivies et reconnues par les infirmiéres, ce que partagent les soignantes. Dans le méme ordre
d’idées, les professionnelles de santé souhaitent respecter les demandes des patients quand
cela est faisable afin de ne pas rompre le lien de confiance établi entre ceux-ci et 1’infirmiére.
D’autres expriment assigner une infirmiére de référence aux nouveaux patients, seulement au
début de leur accompagnement. Néanmoins, pour les soignantes, le fait d’avoir plusieurs
infirmiéres permet aux patients d’obtenir d’autres regards sur leur suivi.

Selon moi, il semble primordial d’attribuer aux patients une infirmiére de référence, et surtout
au début de leur suivi éducatif, qui représente pour eux une période trés déstabilisante.
Affecter au soigné une professionnelle de référence représente donc, de mon point de vue, un
moyen assez simple de permettre aux patients de se sentir plus en confiance lors de leur
accompagnement, de s’ouvrir plus aisément et de faciliter leur vécu avec la maladie. De plus,
le fait de disposer d’une infirmi¢re de référence permettrait a la personne diabétique de
bénéficier d’un accompagnement véritablement personnalisé et adapté a ses besoins et a ses
attentes.

Communication/relation avec I’équipe soignante

D’apres plusieurs articles de littérature, les patients reprochent aux soignants le fait d utiliser
une communication inadaptée qui provoquerait un sentiment négatif. Les patients avec
lesquels je me suis entretenue, soulignent 1’importance de la communication avec les
soignantes. Les personnes diabétiques relévent également 1’effet bénéfique apporté par le fait
que la communication avec les infirmicres ne porte pas que sur le diabete. Dans le méme
ordre d’idées, Néron insiste sur ’importance de la communication entre le patient et les
professionnels de santé et plus globalement, sur la qualité de cette relation.

De maniere analogue, les auteurs scientifiques insistent sur la nécessité d’une bonne relation
avec I’équipe de soins. Une des infirmi¢res de terrain a également mentionné que le bon
contact avec les patients doit étre per¢gu comme un facteur de réussite dans son suivi éducatif.
De plus, André Néron explique que selon lui, I’approche paternaliste est dépassée et que le
partenariat patient est maintenant illustré par une décision prise de maniere concertée.
Philippe Oriot rejoint ses propos en exprimant que si les professionnels (médecins ou
infirmiéres) s’appuient sur un style de relation maitre-éleve, I’éducation ne pourra étre
optimale et que la relation sera biaisée. Dans le méme sens, plusieurs patients interviewés
soulignent aussi le fait qu’ils ont développé une relation plus intime avec 1’équipe soignante ;
il ne s’agit plus d’une simple relation soignant-soigné. D’autres évoquent aussi qu’une
atmosphere plus familiale et une bonne entente avec I’équipe soignante permet de favoriser le
vécu plus positif de la maladie. Le groupe des soignantes aborde aussi le caractere essentiel
d’établir une relation de confiance avec le patient.

D’apres moi, I’ensemble des professionnels interrogés semblent conscients de I’importance de
la communication et de I’établissement d’une relation privilégiée entre le soignant et le

98



soigné. En effet, de mon point de vue de soignante, il est essentiel pour l’infirmiére
d’instaurer une relation qui laisse une place importante au patient et qui le considére comme
une personne a part entiére et comme un réel partenaire de soins.

Comportement/attitude des infirmiéres

Plusieurs soignées soulignent aussi 1’influence de Dattitude des infirmiéres (empathie et
bienveillance) sur le déroulement des séances éducatives. Elles évoquent aussi 1’importance
d’un simple sourire ou d’un simple contact physique de la part de I’infirmiére.

A travers la lecture des différents articles scientifiques, les patients diabétiques de type 1
appréhendent le jugement du personnel de santé ; ils insistent sur I’effet positif de 1’utilisation
d’une éducation sans jugement. D’ailleurs, une des patientes interrogées dénonce I’attitude de
jugement des infirmicres envers certains patients ayant un diabéte déséquilibré. A 1’opposé, en
ce qui concerne 1’avis des infirmicres de diabétologie, plusieurs d’entre elles mentionnent
I’importance de ne pas étre dans le jugement avec les patients et insistent sur le fait d’éviter
d’accabler ceux-ci quand ils se trompent.

Ensuite, certaines personnes diabétiques interrogées apprécient énormément la disponibilité
des infirmiéres a leur égard ; elles ont méme I’impression de constituer une priorité pour les
soignantes. Plusieurs infirmiéres évoquent également cet ¢lément, elles insistent sur ’apport
positif de leur attitude, surtout au moment de 1’annonce du diagnostic et lors d’une non-
compliance.

Selon moi, cette thématique permet d’appuyer 1’impact que peuvent avoir le comportement et
’attitude des infirmiéres sur les patients diabétiques. En effet, durant les entretiens, plusieurs
d’entre eux ont insisté sur ’importance d’un simple sourire d’une soignante et sur le
sentiment positif que cela pouvait engendrer chez eux. Il me parait également essentiel de
souligner les avis divergents entre une soignée et les soignantes. En effet, les soignantes
reconnaissaient leur non-jugement, ce qui n’était pas partagé par une patiente. Le non-
jugement représente selon moi une des valeurs essentielles que doit démontrer tout
professionnel de santé. Il est donc interpellant que ce comportement soit relevé par une des
patientes interviewées.

Rythme/fréquence des consultations

D’abord, Oriot mentionne que les infirmieres ont la possibilit¢ de revoir les patients en
consultation de facon illimitée ou mieux, le temps nécessaire afin d’approfondir avec eux les
points non acquis ou de soutenir ceux qui en ont le plus besoin. Ensuite, André Néron
explique quant a lui que certains patients peuvent €tre dans une phase de déni de la maladie et
qu’il est donc important de les guider de manicre progressive. De maniére identique, plusieurs
soignantes désignent I’éducation comme progressive et réguliere. Ensuite, la majorité des
professionnelles souligne I’absence de fréquence fixe des consultations et avance que celle-ci
dépend du rythme du patient, de son niveau de compliance et des recommandations du
médecin et des infirmieres.
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Selon moi, il est en effet primordial d’avancer et de progresser en s’adaptant au rythme et aux
capacités du patient avant tout, ce que les infirmicres ont ’air d’avoir assimilé. Il est aussi
important de souligner que dans ce domaine, les infirmiéres ont la chance de pouvoir adapter
la fréquence des consultations aux patients en tenant réellement compte de leurs besoins.

Fixation des objectifs

A travers la littérature, les patients dénoncent aussi le fait que les professionnels fixent des
objectifs difficilement atteignables et formulent qu’il serait préférable de ne pas créer chez les
personnes diabétiques une impression d’obligation d’obtenir un contréle parfait de leur
diabete.

Une patiente évoque quant a elle I’aspect intéressant que pourrait représenter le recours a des
objectifs par les infirmieres. Plusieurs soignantes expriment faire usage de cette technique en
s’inspirant des attentes, des préoccupations et du rythme des patients. Pour les patients non-
compliants ou en cas de déni de la maladie, certaines infirmieres précisent qu’il est important
de définir de petits objectifs simples avec eux.

De fagon similaire au point précédent et en me référant a mes cours de Master en Sciences de
la Santé Publique, il est selon moi essentiel de fixer des objectifs avec le patient lors des
séances d’éducation. Ils doivent d’ailleurs €tre centrés sur la personne diabétique et définis de
maniere concertée entre le soigné et la soignante afin que ceux-ci soient le plus bénéfique
pour la progression du patient.

Contexte/environnement

André Néron, qui est 'un des témoins privilégiés interrogés, souligne I’importance de
I’atmosphere de la consultation d’éducation. De maniere semblable, une patiente diabétique
de type 1 soutient que le contexte devrait étre moins médicalisé et moins centré sur 1’aspect
« pathologie ». Une autre patiente diabétique s’interroge d’ailleurs sur I’impact du contexte
bureaucratique sur le comportement des infirmieres. D’autres patients diabétiques soulignent
leur souhait que le lieu soit plus convivial et rassurant. Ensuite, une des personnes atteintes de
diabete de type 1 aborde aussi la mauvaise ambiance et la tension présente entre les membres
de I’équipe et I’'impact que cela a sur elle et sa famille. Les infirmiéres n’ont pas émis d’avis
sur ce sujet.

En effet, grace a mes différents cours de Master portant sur I’éducation thérapeutique, je peux
avancer que le contexte dans lequel se passe une séance éducative est primordial et
déterminant quant au déroulement de cette séance. Ce constat semble d’ailleurs étre sous-
estimé par les professionnelles de terrain. De mon point de vue, il serait donc intéressant de
prendre en compte le ressenti des patients et de mettre en place des moyens simples afin de
rendre le lieu de consultation plus familier et convivial, comme par exemple aménager le
bureau sous forme de petit salon moins formel et plus intime. Selon moi, cela permettrait ainsi
aux patients de se sentir moins assimilés a la maladie et cela faciliterait également leur vécu
avec le diabete.
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Personnalisation des séances aux patients

Plusieurs experts identifiés grace a 1’analyse de la littérature soulignent aussi I’importance
d’effectuer des séances d’éducation dont le contenu serait dispensé d’une fagon assez flexible
en fonction des attentes et des besoins d’apprentissage des patients. Ainsi, selon les sources de
la littérature, les séances devraient étre plus centrées sur le patient et il serait bénéfique
d’évaluer les besoins éducatifs spécifiques de chacun.

Le directeur du bureau partenariat-patient souligne également le fait que les patients peuvent
réagir de manicre treés différente face a leur maladie et qu’il est donc primordial de tenir
compte des spécificités et des représentations de chacun. Ensuite, I’ancien diabétique exprime
que les soignants doivent prendre en compte les besoins des patients afin de créer les séances
d’éducation. Dans le méme état d’esprit, les soignés interviewés soulignent la nécessité que
les infirmiéres ne soient pas trop centrées sur la théorie mais qu’elles s’adaptent a la réalité et
aux caractéristiques des patients. Ils évoquent aussi 1I’importance qu’elles apportent des
conseils adaptés aux événements de vie des personnes diabétiques. Les expertes en
diabétologie relatent qu’elles adaptent les séances en fonction du profil des patients (résultats
glycémiques, appareillages, traitements, capacités cognitives, etc.), de leur niveau de
connaissance de la maladie et des situations rencontrées par ceux-ci. Van Den Broucke
mentionne d’ailleurs qu’il est aussi important de prendre en compte le fait que les patients
peuvent présenter des compétences en littératie trés différentes.

De mon point de vue, méme si les infirmiéres insistent sur la personnalisation de leurs séances
¢ducatives avec les patients, certains d’entre eux leur reprochent de ne pas nécessairement
s’adapter aux épisodes de vie qu’ils rencontrent (vacances, soirées, etc.). Effectivement, les
soignantes pourraient davantage s’adapter au mode de vie des patients en leurs prodiguant des
conseils pour faciliter leur vécu avec la maladie et leur permettre d’affronter plus facilement
certains ¢événements de vie malgré la pathologie. Par ailleurs, comme mentionné
précédemment, attribuer au patient une infirmiére de référence permettrait également a la
soignante de connaitre la personne diabétique de maniére plus approfondie et de dispenser un
suivi éducatif encore plus personnalisé.

De plus, la majorité des infirmicres ont relevé durant les entretiens, le fait de s’adapter au
niveau de connaissances des patients. Selon moi, il est en effet essentiel de partir de ce que
connait le patient. Une d’entre elles a aussi évoqué les capacités cognitives du patient,
cependant, aucune n’a abordé¢ le concept de littératie en santé. Il pourrait donc étre intéressant
d’aborder avec les professionnelles de santé cette notion essentielle. Cela leur permettrait
d’évaluer le niveau de littératie des patients afin d’adapter leurs s€ances éducatives et de
permettre une meilleure compréhension des soignés.

Développement des nouvelles technologies

Philippe Oriot souligne un aspect intéressant. Il évoque que I’éducation a énormément changé
depuis I’arrivée des nouvelles technologies. En effet, celui-ci explique que ce développement
représente une charge de travail supplémentaire étant donné que les professionnels doivent
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aussi étre formés aux technologies. Les formations sont principalement assurées par les
prestataires des firmes qui fournissent le matériel. C'est donc aux professionnels, dans le cadre
des conventions, et en fonction du matériel qu’ils ont, de s'organiser pour suivre les
formations. Le médecin précise d’ailleurs qu’il y aurait peut-&tre un point a développer a ce
niveau-l1a. En ce qui concerne les connaissances et le suivi des évolutions technologiques par
les infirmi€res, certains patients estiment que les infirmic¢res ne détiennent pas assez de
savoirs concernant ce domaine.

Le diabétologue mentionne également que le probléme avec les technologies, c'est qu’en
Belgique, le matériel est accessible par le biais des conventions hospitaliéres qui décident de
l'achat du matériel qu'elles vont proposer a leurs patients. Chaque convention travaille donc
avec un matériel particulier. Cela signifie que le patient ne peut pas avoir tout ce qu’il
souhaiterait parce que chaque centre, en fonction de ses moyens, achéte ce qu’il peut avoir.
Effectivement, un des patients interrogés évoque le besoin de diversifier les nouvelles
technologies dans les hdpitaux non universitaires.

En outre, une des professionnelles de santé interrogées souligne le fait que le développement
des nouvelles technologies peut aider le patient a rester impliquer dans sa prise en charge.
Dans le méme état d’esprit, les jeunes patients soulignent le caractére encourageant et I’espoir
que provoque le développement des évolutions technologiques. Plusieurs soignantes
expliquent aussi que les avancées technologiques permettent de faciliter la gestion du diabéte
des patients et donc leur mode de vie, ce que constatent également les soignés. Ensuite, une
prestataire de soins et une patiente diabétique indiquent 1’importance de la liberté de choix des
patients d’adhérer aux nouvelles technologies.

Néanmoins, la majorité des personnes souffrant de diabéte de type 1 expliquent aussi que la
demande concernant les nouvelles possibilités de traitement provient toujours d’elles et
qu’elles n’ont jamais eu de proposition a ce sujet de la part des infirmieres.

D’apres moi, suite a ces différents constats, plusieurs besoins peuvent étre identifiés par les
patients. D’abord, une piste d’amélioration pourrait étre investie concernant la formation des
soignantes portant sur les nouvelles technologies. Effectivement, selon moi, il est du devoir de
I’établissement hospitalier de s’assurer que les soignantes soient sensibilisées aux nouvelles
possibilités d’appareillages disponibles au sein du service de diabétologie. De cette fagon,
cela permettrait aux infirmieres de détenir les derniéres connaissances sur le sujet et d’assurer
un suivi éducatif le plus complet possible.

De plus, il parait essentiel de rappeler aux soignantes de ne pas omettre de proposer, aux
différents patients diabétiques de type 1 ayant le profil adéquat, les nouvelles options de
traitement qui leur facilitent clairement la vie. Enfin, concernant la diversité des appareillages
dans les plus petites infrastructures hospitali¢res, seules les institutions hospitalieres peuvent
décider du matériel dans lequel elles souhaitent investir en fonction de leurs moyens. Il est
donc complexe selon moi d’émettre une piste d’amélioration a ce niveau-la.
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Travail pluridisciplinaire

D’abord, quelques sources littéraires abordent 1’utilit¢ d’inclure directement la psychologue
dans la démarche éducationnelle afin que celle-ci évalue les compétences psychosociales des
patients. En effet, divers auteurs de la littérature considérent comme essentiel que
I’accompagnement du patient diabétique de type 1 soit réalis¢ par une équipe
multidisciplinaire pour que chaque domaine de compétence spécifique soit pris en compte. De
manicre analogue, Stano explique que le fait de travailler en pluridisciplinarité peut aider
certains patients en fonction de leurs besoins. Elle exprime aussi le fait que cela pourrait étre
intéressant de proposer certaines consultations en co-intervention avec les infirmicres ou les
diététiciennes.

Néanmoins, la psychologue explique qu’au sein de son service, des réunions
pluridisciplinaires ne sont pas organisées. Elle précise cependant que cela est réalisé entre les
professionnels mais de manicre spontanée et plus informelle. Dans le méme ordre d’idées,
Oriot explique que son équipe n’organise pas de réunion pluridisciplinaire mais que c'est une
espece de rencontre multidisciplinaire quotidienne, qui, pour lui, est encore plus performante.
Cependant, la psychologue trouve que cela serait intéressant d'avoir des moments durant
lesquels les médecins, les infirmiéres, les psychologues et la diététicienne pourraient discuter
des situations cliniques des patients et de leur évolution.

En outre, Pataky développe une autre vision et explique que son unité d’éducation
thérapeutique a Genéve est composée d’une équipe multidisciplinaire de médecins,
d’infirmicres, de diététiciennes, de psychologues et d’art thérapeutes. Pour lui, 1'éducation
thérapeutique consiste aussi a travailler en équipe multidisciplinaire mais sur une base
d'interdisciplinarité. Selon son point de vue, cela n’implique donc pas seulement le fait que
plusieurs personnes travaillent autour du méme patient, mais cela signifie que toutes ces
personnes qui exercent autour du méme patient vont travailler ensemble.

Enfin, certaines infirmicres interviewées expliquent ne pas avoir de retour sur les échanges
réalisés lors des consultations des patients avec la psychologue et avoir peu de contact avec
celle-ci. Une professionnelle signale toutefois I’importance de I’échange entre 1’infirmiere et
la psychologue et indique aussi qu’une amélioration du suivi pluridisciplinaire pourrait étre
envisagée.

De mon avis, pour que 1’éducation thérapeutique du patient soit la plus efficiente et compléte
possible, I’ensemble des acteurs de la santé doivent étre impliqués dans la démarche, comme
le présente Pataky. Pour ma part, pour prodiguer un travail d’équipe de qualité, il serait
bénéfique d’organiser des réunions pluridisciplinaires formelles réguliéres entre les différents
professionnels. Cela leur permettrait de s’accorder sur leur mode d’accompagnement en
fonction du profil du patient et de son évolution. De cette facon, les infirmiéres pourraient par
exemple prendre connaissance des échanges effectués lors des rencontres avec la psychologue
ou la diététicienne et adapter leur séance éducative a I’état psychologique du patient ou a ses
habitudes alimentaires. Ensuite, selon moi, afin de garantir une collaboration interdisciplinaire
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efficace, les différents praticiens doivent entretenir un mode de pensée commun quant a la
place du patient, considéré comme un réel partenaire de soins. Enfin, de mon point de vue,
certaines séances ¢ducatives menées en co-intervention entre plusieurs professionnels de santé
pourraient également étre envisagées en fonction des besoins des patients.

Séances d’éducation collectives

Selon la littérature, une autre technique, favorisant le sentiment de cohésion sociale et donc
I’amélioration du bien-étre psychologique des patients atteints de diabéte de type 1, consiste
dans le fait de fournir une éducation en groupe qui serait prodiguée par leurs pairs.
Néanmoins, d’autres auteurs ou les mémes auteurs avancent que les séances d’éducation
effectuées de manicre individuelle seraient tout aussi bénéfiques pour certains patients.

En ce qui concerne I’avis des témoins privilégiés, Van den Broucke explique que cela peut
étre bénéfique en termes de support social et de reconnaissance par les autres patients. Dans le
méme ordre d’idées, Anais Stano souligne les avantages de ce genre de séances éducatives
organisées en groupe. Pour elle, ces séances permettent aux patients de pouvoir partager et
¢changer librement sur leur expérience autour du diabete, ce qu’observent aussi la majorité
des soignantes interviewées. Pataky mentionne que ces échanges permettent au patient de
mieux comprendre certains aspects de la maladie et du traitement. La psychologue rajoute
aussi que ce genre de séances collectives permet de rompre l'isolement ressenti par les
patients a cause de la maladie, ce que partagent Zoltan Pataky, ainsi qu’un des patients
interrogés, tout comme le groupe d’infirmicres. Un des jeunes patients interrogés indique que
ce type de séance d’éducation collective lui a aussi permis d’obtenir plus d’informations.

Néanmoins, Stano précise que cela dépend de la personnalité de chacun et que certaines
personnes diabétiques sont moins a l'aise en groupe et plus en séances individuelles.
Effectivement, une des patientes interviewées mentionne ce constat ; les infirmieres de terrain
ont également relevé cet aspect.

De ce fait, la majorité des soignés aborde leur préférence pour des séances individuelles pour
leur suivi au quotidien. Dans le méme ordre d’idées, le groupe des infirmicres soutient le fait
que peu de patients sont désireux de participer aux séances de groupe. Ensuite, des
professionnelles de la santé soulignent I’intérét de pratiquer des consultations en groupe en
complément aux séances individuelles. De maniere analogue, Pataky exprime que dans son
lieu de travail, son équipe développe une approche combinée, c’est-a-dire une approche
d'éducation en individuel combinée a des s€ances en groupe. Stephan Van den Broucke
argumente que pour lui, remplacer au moins une partie de la formation individuelle par des
séances collectives serait une bonne idée. Il avance également, en se basant sur les recherches
qu'il a effectuées dans un projet européen, qu’il n’y a pas vraiment de différence en termes
d'efficacité entre les deux types de séances. Enfin, plusieurs infirmiéres mentionnent qu’il faut
adapter le type de séances aux attentes du patient en leur laissant le choix.

Ainsi, malgré les avantages indéniables des s€ances de groupe, le caractere individuel semble
étre préféré par la majorité des soignés interrogés. Cependant, selon moi, il pourrait tout de
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méme étre intéressant de mettre en place certaines séances collectives au coté des séances
individuelles pour les patients qui le désirent.

Groupe de parole sur le vécu du diabéte

Stano précise qu’elle a déja réalisé des séances de groupe sur le vécu des patients diabétiques.
La psychologue essaie qu’une infirmiére au minimum soit présente lors de ce genre d’ateliers
pour répondre aux questions plus spécifiques au domaine infirmier. Dans le méme ordre
d’idées, les soignantes mentionnent la nécessité que I’ensemble des professionnels de santé de
I’équipe soit disponible (infirmiére, psychologue, et diététicienne) pour ce genre d’ateliers.
Zoltan Pataky explicite que ce genre d’activités fait partie de son programme. En effet, il
signale que lui et son équipe organisent des groupes de parole et une table ronde, dans le
cadre de la semaine sur le diabéte, animés par une psychologue et un médecin. Le médecin
précise avoir de bons retours des patients depuis plus de 30 ans.

Plusieurs infirmieres interviewées précisent I’influence positive de ce genre d’activités pour
les personnes diabétiques. En effet, une des professionnelles signale aussi que les groupes de
parole évitent aux patients de ressentir un sentiment de solitude et leur permettent d’échanger
entre eux, ce que relévent aussi les patients.

Quant au groupe des soignés, une des patientes diabétiques évoque son appréhension quant au
fait de devoir parler de la maladie a des personnes étrangéres pour différentes raisons. A
I’inverse, une autre patiente explique qu’elle trouverait cela intéressant d’autant qu’elle ne
ressent pas de sentiment de malaise par rapport a sa maladie. De plus, plusieurs personnes
vivant avec le diabéte, développent I’aspect rassurant, pour les patients nouvellement
diagnostiqués, de rencontrer d’autres personnes diabétiques. Ensuite, des soignés indiquent
I’effet positif d’entendre d’autres témoignages de patients en cas de non-acceptation de la
maladie. Les personnes diabétiques de type 1 expriment aussi que ce partage d’expériences
permet d’obtenir d’autres conseils qu’il est seulement possible d’acquérir avec I’expérience de
la maladie.

Effectivement, je pense que ce genre de rassemblement peut étre bénéfique pour les patients
demandeurs pour différents avantages. En ce qui concerne les séances d’éducation collectives,
la volonté du patient pour y participer va dépendre de son profil. Mais pour ma part, pour
pouvoir cadrer les échanges et répondre aux différentes demandes des patients, il est essentiel
que les différents professionnels de la santé soient présents. Les patients interrogés soulignent
aussi un aspect intéressant. En effet, il pourrait étre positif que les soignants proposent aux
patients nouvellement diagnostiqués ce genre d’activité qui ne peut que les rassurer et leur
faire rencontrer d’autres patients vivant la méme situation qu’eux.

Activités organisées en groupe de patients

Une des personnes diabétiques interrogées évoque le stage qu’elle a 1’occasion de réaliser au
sein des patients diabétiques ; c’est une expérience qu’elle recommande vivement. La jeune
patiente souligne le fait que ce genre d’activités augmente les liens des patients avec les
infirmicres. Elle explique que lors de ce genre de stage, le programme est adapté et que
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chaque participant définit un objectif personnel a atteindre. Elle précise qu’elle a d’ailleurs
réussi a atteindre son objectif grace a ce genre d’activités. La patiente constate aussi que ce
style de stage permet aux personnes diabétiques de ne pas se sentir seules.

Ce type d’activités organisé entre patients vaudrait la peine d’étre approfondie dans des
recherches ultérieures pour les avantages que celui-ci présente. En effet, il serait intéressant
d’obtenir I’avis d’autres patients ayant vécu cette expérience d’autant qu’une seule des
patientes interrogées 1’avait expérimentée.

Association des proches a I’éducation

Dans les différentes sources de littérature, beaucoup d’auteurs insistent sur I’importance
d’associer I’entourage familial du patient dans la démarche d’éducation afin d’aider la
personne diabétique a mieux vivre avec sa maladie.

La majorité des témoins privilégiés avancent également qu’ils trouvent cela primordial
d’impliquer I’entourage des patients dans 1’éducation ; les informations concernant la maladie
sont ainsi partagées. Plusieurs infirmiéres expliquent qu’il est essentiel pour I’entourage de
comprendre la maladie et son suivi. Ainsi, quatre témoins privilégiés expriment que
I’entourage mérite d’étre impliqué car celui-ci est aussi impacté par la maladie et sa gestion,
ce que constatent aussi plusieurs soignantes. Dans le méme ordre d’idées, plusieurs patients
interrogés signalent 1I’importance de 1’implication des parents & un age plus jeune afin de
faciliter leur implication dans la gestion et la compréhension de la maladie.

En outre, Oriot avance que le conjoint est un aidant important dans la prolongation de
I'éducation a domicile. Il explique que les professionnels vont chercher a impliquer
I’entourage afin de créer autour de la personne diabétique un processus de soins qui lui
permette de vivre en sécurité. Dans le méme état d’esprit, Pataky souligne aussi qu’en cas de
situations aigués, par exemple lors d’hypoglycémies, le conjoint et la famille doivent étre
informés des démarches a effectuer. L’une des infirmieres interrogées précise €galement que
I’association des proches permet de protéger le patient. Une patiente interviewée ayant vécu
un épisode grave de la maladie souligne la nécessité d’associer 1’entourage et évoque le
caractére rassurant de savoir que les gens qui I’entourent savent gérer des situations
problématiques. Cette méme jeune diabétique exprime la source d’aide que représente pour
elle le fait d’inclure son compagnon dans I’éducation.

De plus, Philippe Oriot explique aussi que ’aidant va permettre a 1’équipe d’obtenir des
informations qu'elle n'arrive pas a avoir avec la personne soignée. Deux expertes en
diabétologie abordent aussi le coté positif de 1’apport d’informations supplémentaires par le

conjoint et ce, dans le cas ou le patient les dissimule.

Ensuite, Stano précise aussi que pour elle, il est primordial de laisser le choix au patient
d’impliquer ses proches mais tout en le sensibilisant sur le c6té bénéfique que cela peut avoir
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sur la gestion de la maladie au quotidien. Plusieurs infirmicres insistent d’ailleurs sur le fait
qu’elles acceptent d’associer les proches du patient seulement si celui-ci est d’accord.

Néanmoins, quant au groupe de patients interviewés, la majorité des personnes diabétiques
indiquent leur volonté de préserver leur intimité et de garder pour elles les informations liées a
leur maladie, ce qu’une soignante constate également. Les infirmicres interrogées ont
¢galement développé plusieurs aspects négatifs provoqués par la coopération des proches
(contrdle du patient, conflits familiaux, etc.).

En ce qui concerne les patients diabétiques de type 1 diagnostiqués a un plus jeune age,
plusieurs infirmi€res mentionnent que certaines personnes diabétiques viennent encore avec
leurs parents car ceux-ci ont géré leur diabéte pendant longtemps. Une d’entre elle évoque
dans ce cas, la difficulté pour les parents de transmettre le contréle du diabéte a leurs enfants
tout en tenant compte de la volonté possible des adolescents d’étre plus autonomes dans la
gestion de leur maladie. Oriot explique aussi que la période de 1’adolescence et du passage a
I’age adulte est trés compliquée pour les jeunes puisque ce sont des enfants qui ont souvent
vécu sous une emprise parentale trés stricte ; lorsque les soignants les revoient jeunes adultes,
ils lachent souvent prise. Une autre professionnelle suggere donc de proposer progressivement
aux parents que le jeune vienne seul car il est effectivement délicat d’exclure la famille quand
celle-ci est présente depuis toujours.

Selon moi, malgré 1’avis des patients diabétiques, il est important d’associer 1I’entourage du
patient dans I’éducation afin de garantir un environnement sécurisant autour de celui-ci.
Effectivement, en cas de situation aigue, la personne proche du patient doit détenir les
connaissances nécessaires afin de lui venir en aide. De plus, de mon point de vue, lorsque
I’entourage du patient vit avec celui-ci, il se retrouve aussi indéniablement impacté par la
maladie et peut représenter une source essentielle d’aide au quotidien dans la gestion du
diabete.

De plus, le choix du patient d’intégrer sa famille semble dépendre de ses expériences
antérieures et de son age. Il pourrait étre bénéfique d’explorer comment sensibiliser le patient
a I’influence positive de I’implication de la famille en lui laissant toujours bien sir le libre
choix. Concernant les patients diabétiques de type 1 diagnostiqués a un plus jeune age et, dont
la maladie a été gérée durant longtemps par les parents, il serait intéressant d’investiguer dans
des recherches futures, comment arriver a rendre le jeune patient plus autonome dans la
gestion de son diabete quand celui-ci a été controlé depuis le plus jeune age par ses parents.

Education thérapeutique en ligne/a distance

Les techniques d’éducation en ligne ou informatisées ont également ét¢ abordées et décrites
comme favorables dans plusieurs études de la littérature.

Oriot explique que dans son service, le personnel effectue des séances a distance dans le cadre
de certains suivis du diabete via la plateforme « myDiabby ». Une soignante interviewée
¢voque également la mise en place de I’éducation thérapeutique en ligne pour les diabetes
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gestationnels via la plateforme « myDiabby ». Elle mentionne que ce dispositif permet de
consulter directement les résultats glycémiques des patientes, de connecter les outils a la
plateforme et de voir les questions posées par les mamans grace a l’existence d’un chat.
Effectivement, 1’un des patients exprime que les dispositifs en ligne permettent aussi de poser
des questions aux soignants plus facilement.

Apres, Philippe Oriot précise que 1’éducation a distance ne convient qu’a certains profils de
personnes. Van den Broucke mentionne aussi qu’il ne faut pas oublier que beaucoup de
personnes éprouvent des difficultés avec la technologie, et surtout les personnes plus agées.

D’apres Néron, tout ce qui est numérique peut €tre un outil mais, selon lui, on ne peut pas
utiliser que ¢a. Dans le méme ordre d’idées, Van den Broucke argumente que la seule solution
n’est pas de tout digitaliser mais d’utiliser la technologie comme support additionnel ou
comme alternative en cas d’obstacles pratiques. Ensuite, dans des propos similaires, Pataky
avance que les consultations en ligne peuvent se faire en complément des consultations en
présentiel mais il signale qu’il est contre le fait de prodiguer une éducation thérapeutique
exclusivement en ligne. Plusieurs infirmieres en diabétologie soutiennent aussi 1’intérét du
distanciel en tant que soutien/complément aux séances d’éducation en présentiel.

André Néron ajoute que le contact humain (le verbal et le non-verbal) est important. Dans le
méme sens, Stephan Van den Broucke explique que 1’éducation en ligne ne peut pas
remplacer les contacts réels et que cela donne moins la possibilit¢ d’interagir. Stano
mentionne aussi qu’elle favorise quand méme le présentiel étant donné qu’elle perd plus de la
moiti¢ des informations quand elle ne voit pas le patient. Pataky souligne également qu’en
distanciel, il perd l'aspect du contact direct. De maniere analogue, I’ensemble des infirmiéres
en diabétologie évoquent les limites du distanciel ; celui-ci ne permet pas de vérifier certaines
notions essentielles qui nécessitent un contact physique direct. En effet, certaines patientes
mentionnent leur préférence pour les séances en présentiel et précisent que celles-ci offrent
une possibilité de contact physique et de contrdle qui leur parait importante. Certaines
professionnelles de santé signalent également 1’impossibilité d’une éducation a distance au
début du suivi qui a pour but d’acquérir de nouvelles connaissances.

Enfin, Van den Broucke évoque le c6té pratique de I’éducation en ligne. Il indique que s’il
existe des barriéres pratiques pour participer ou pour se déplacer, 1I’éducation thérapeutique en
ligne peut étre une solution efficace. Stano va dans le méme sens en avangant que cela permet
de garder un lien et que c'est parfois plus facile pour les déplacements des patients et pour les
populations plus agées. L’ensemble des infirmieres interrogées et certains patients diabétiques
mentionnent la méme chose. Trois patients soulignent aussi ’inutilité d’étre sur place pour
toute demande.

Enfin, trois personnes diabétiques interrogées signalent le désir de combiner le distanciel et le
présentiel pour les séances d’éducation thérapeutiques.
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Selon moi, il est tout de méme intéressant de relever certains aspects avantageux des
technologies en ligne tels que la possibilit¢ pour les patients d’envoyer leurs questions
directement aux soignants mais aussi la facilité pratique du distanciel permettant d’éviter des
déplacements inutiles. Il parait essentiel de conserver majoritairement les séances en
présentiel, comme le mentionnent les patients et les témoins privilégiés, pour préserver un
contact physique direct permettant un meilleur accompagnement des patients. Néanmoins, de
mon point de vue, utiliser 1’éducation en ligne de manic¢re additionnelle ne peut étre que
bénéfique vu les avantages qu’elle apporte aux patients.

Chapitre 2 : Limites du mémoire

Je vais maintenant présenter les limites et faiblesses de mon mémoire. Tout d’abord, en ce qui
concerne mes deux échantillons, différents ¢léments auraient pu étre envisagés. En effet, il
aurait ¢été plus judicieux de sélectionner des infirmiéres de consultation en diabétologie
provenant de plus d’institutions hospitalieres différentes afin d’obtenir plus d’hétérogénéité
dans mes résultats d’entretiens. En ce qui concerne mon échantillon de patients diabétiques de
type 1, il aurait aussi été intéressant d’avoir un échantillon plus large vu les nombreuses
spécificités possibles en fonction des situations des patients (dge du diagnostic, changement
de convention, etc.). De plus, je souhaitais initialement cibler des patients entre 18 et 30 ans
mais vu le nombre limité de mon échantillon, la tranche d’age est plutot concentrée entre 18 et
25 ans.

En ce qui concerne le cadre de réalisation de mes entretiens, ils ont été réalisés a distance pour
mon groupe de patients par facilité géographique, ceux-ci provenant de différentes villes de la
région Wallonne. Il aurait cependant été plus bénéfique de les rencontrer en présentiel afin
d’avoir un contact direct avec les participants. Cela aurait probablement amené des échanges
plus riches et plus profonds.

Ensuite, grace a I’aide de mon promoteur, j’ai pu prendre conscience de ’utilisation d’un
vocabulaire trop directif et autoritaire dans le cadre de ce travail, qui peut s’expliquer par ma
formation et ma culture de soignante. Effectivement, tout au long du processus de rédaction
de mon mémoire, j’ai notamment utilisé le terme d’éducation thérapeutique. Ainsi, ce concept
peut renvoyer au terme d’éducateur, qui se rapporte a I’image d’une personne autoritaire qui
dicte au patient comment il doit vivre, ce qui est I’opposé de I’image que je souhaite véhiculer
a travers mon travail.

De maniere plus générale, une des limites de mon mémoire est aussi ma subjectivité liée a
mon expérience de jeune infirmiere récemment diplomée. Effectivement, cela influence
inconsciemment le regard que je porte sur ma problématique initiale et sur le matériau
recueilli grace a mes différentes méthodes.

Enfin, quant a ma question de recherche initiale, je me rends compte au terme de mon
mémoire, qu’elle était sans doute trop large, donnant lieu a I’identification de nombreuses
rubriques trés diverses. Selon moi, il aurait peut-étre été préférable que je sois plus précise et
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que je cible un aspect de I’éducation thérapeutique en particulier, tels que 1’éducation
thérapeutique en ligne, la communication, le développement des nouvelles technologies ou
encore les séances d’éducation collectives.

V. CONCLUSION

Au travers de ce mémoire réalisé dans le cadre de mon Master en Sciences de la Santé
Publique, j’ai tenté de répondre a la question de recherche suivante : « Comment favoriser la
contribution infirmiére a ’accompagnement personnalisé des jeunes adultes atteints de
diabéte de type 1 afin de les aider a vivre avec leur maladie ? ». Pour ce faire, j’ai utilisé
différentes méthodes qui ont permis de m’apporter des éléments d’éclaircissement pertinents.
Ces stratégies sont basées sur I’analyse de la littérature, la méthode des témoins privilégiés et
des entretiens menés aupres de jeunes adultes atteints de diabete de type 1 et d’infirmicres de
consultation en diabétologie.

Ainsi, suite a D’analyse des résultats de ces différentes méthodes, diverses thématiques
principales, permettant de répondre a la problématique de départ, ont pu étre identifiées. Tout
d’abord, les experts de la littérature, I’'un des témoins interrogés et les soignantes ont pu
constater I’insuffisance de la formation infirmiére de base et de la formation en diabétologie
concernant certaines notions essentielles se rapportant a I’éducation thérapeutique du patient.
Il me parait donc primordial que les infirmiéres pratiquant dans un service de consultation en
diabétologie suivent une formation complémentaire, plus axée sur 1’éducation thérapeutique
du patient (ETP). En effet, les services de soins ont d’aprés moi, la responsabilité de former
leur personnel quant a la nature de 1’activité du service.

Ensuite, suite a un constat de I’un des témoins privilégiés, il en ressort que la Belgique est peu
documentée en termes de recommandations concernant I’ETP. Des recommandations sont
néanmoins attendues en Belgique grace aux projets pilotes lancés en 2018 dans le cadre du
« Plan conjoint en faveur des malades chroniques Des soins intégrés pour une meilleure
santé » (Aujoulat, 2023).

Des auteurs d’articles scientifiques, plusieurs témoins privilégiés, les soignantes et les
personnes soignées évoquent tous une insuffisance au niveau de la prise en compte de 1’état
psychologique du patient diabétique de type 1. Les professionnelles de la santé déclarent que
peu de patient sollicite un suivi aupres d’une psychologue. Par ailleurs, certaines personnes
diabétiques et les soignantes expriment également les limites de compétences des infirmicres
lors de difficultés psychologiques trop importantes. De plus, les patients et les soignantes
interrogés signalent que les professionnelles de santé redirigent les patients vers la
psychologue seulement quand elles le jugent nécessaire, ce qui implique que certaines
personnes diabétiques n’ont pas connaissance de la possibilité de consulter une psychologue.
D’ou I’'importance d’apres moi, de proposer une aide psychologique a n’importe quel patient,
d’emblée au diagnostic, que celui-ci présente des signes de mal-&tre psychologique ou non.
De plus, comme explicité précédemment, si les infirmiéres avaient la possibilité de suivre une
formation additionnelle en ETP organisée par le service dans lequel elles exercent, cela leur
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permettrait de se sentir plus aptes a accompagner des patients ressentant des difficultés
psychologiques pour vivre avec leur maladie.

En outre, la méthode de la littérature et les professionnelles constatent la complexité de la
période de transition des patients de la convention pédiatrique vers la convention adulte, ayant
toutes deux des fonctionnements différents.

Concernant le changement d’infirmicre, plusieurs témoins, les soignantes et surtout les
patients insistent sur I’impact positif d’attitrer aux personnes diabétiques une soignante de
référence. Assigner au soigné une professionnelle de référence représente donc de mon point
de vue, un moyen assez simple de permettre aux patients de bénéficier d’un accompagnement
véritablement personnalisé, adapté a leurs besoins et par conséquent, de faciliter leur vécu
avec la maladie.

De plus, certains témoins privilégiés, des auteurs scientifiques, les patients et les infirmicres
de diabétologie insistent sur I’importance de la communication et sur la qualité de la relation
entre le soignant et la personne soignée, s’apparentant plus a un réel partenariat qu’a une
simple relation soignant-soigné. Plusieurs personnes diabétiques soulignent aussi 1’influence
de Tattitude et du comportement des infirmi¢res (empathie, bienveillance, non-verbal
souriant, non-jugement, etc.) sur le déroulement des séances éducatives.

Un des témoins privilégiés interrogés et les patients diabétiques de type 1 soulignent
I’influence de 1’atmosphére des consultations d’éducation. Les personnes atteintes de diabéte
soutiennent que le contexte devrait étre moins médicalisé et moins centré sur [’aspect
« pathologie » et plus convivial et rassurant. De mon point de vue, il serait donc intéressant de
prendre en compte le ressenti des patients et de mettre en place des moyens simples afin de
rendre le lieu de consultation plus familier et convivial. Selon moi, cela permettrait ainsi aux
patients de se sentir moins assimilés a la maladie et cela faciliterait également leur vécu avec
la maladie.

A propos de la personnalisation des séances, plusieurs auteurs de la littérature, des témoins,
des patients et des soignantes abordent la nécessité d’effectuer des séances d’éducation
adaptées au mode de vie des patients, a leurs spécificités et a leurs besoins.

De plus, les jeunes patients et les infirmieres soulignent le caractére encourageant et 1’espoir
que provoque le développement des évolutions technologiques mais aussi 1’avantage qu’il a
de faciliter la gestion du diabete des patients et par conséquent, leur mode de vie. Cependant,
certains patients estiment que les infirmiéres ne détiennent pas assez de savoirs concernant le
suivi des évolutions technologiques. D’aprés moi, une piste d’amélioration pourrait étre
investie concernant la formation des professionnelles portant sur les nouvelles technologies.
Effectivement, de mon point de vue, il est du devoir de I’établissement hospitalier de s’assurer
que les soignantes sont tenues a jour des nouvelles possibilités d’appareillages disponibles au
sein du service de diabétologie.
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Divers auteurs de la littérature et un des témoins considérent comme essentiel que
I’accompagnement du patient diabétique de type 1 soit réalis¢ par une équipe
multidisciplinaire pour que chaque besoin spécifique du patient soit pris en compte. Un des
témoins privilégiés exprime aussi que cela pourrait étre intéressant de proposer certaines
consultations en co-intervention avec les infirmiéres ou les diététiciennes. De mon avis, pour
prodiguer un travail d’équipe de qualité, il serait bénéfique d’organiser des réunions
pluridisciplinaires formelles régulieres entre les différents professionnels. Cela leur
permettrait en effet de s’accorder sur leur mode d’accompagnement en fonction du profil du
patient et de son évolution.

D’apres la littérature et d’aprés I’ensemble des personnes interrogées dans le cadre du
mémoire, les séances collectives effectuées entre patients représentent plusieurs bénéfices
indéniables (elles permettent d’échanger sur la maladie, de rompre ’isolement et d’acquérir
d’autres connaissances sur la maladie). Néanmoins, tous ces individus précisent que le choix
de participer dépend de la personnalité de chaque personne atteinte de diabéte. En effet, la
majorité des personnes soignées et les professionnelles signalent la préférence des patients
pour des séances individuelles pour leur suivi au quotidien. Ensuite, des témoins et des
soignantes soulignent I’intérét de pratiquer des consultations en groupe en complémentarité
aux séances individuelles. Ainsi, selon moi, il pourrait tout de méme étre intéressant de mettre
en place certaines séances collectives en appoint aux séances individuelles pour les patients
désireux.

Concernant les groupes de parole sur le vécu du diabete, ’ensemble des témoins et des deux
publics interviewés font également remarquer des avantages similaires aux séances
collectives, qui dépendent également de la volonté du patient, en fonction de son profil.

En outre, des auteurs, les témoins et les soignantes insistent sur 1’importance d’associer
I’entourage familial du patient dans la démarche d’éducation. Les différents professionnels
I’expliquent par différentes raisons (impact de la maladie sur la famille, aide dans la gestion
du diabéte, création d’un climat sécurisant, apport d’informations supplémentaires, etc.).
Néanmoins, la majorité des personnes diabétiques indique leur volonté de préserver leur
intimité et de garder pour elles les informations liées a leur maladie.

Dans plusieurs études de la littérature, les techniques d’€ducation en ligne ou informatisées
ont ét¢ décrites comme favorables. D’apreés les témoins, les soignantes et les patients,
I’éducation thérapeutique a distance apportent divers bénéfices (facilité pour questionner
rapidement les soignants, facilité pratique, non obligation de se déplacer, etc.). Néanmoins, ils
insistent tous également sur 1I’importance du contact physique direct, qu’il est impossible
d’obtenir en distanciel. Plusieurs témoins privilégiés, des professionnelles et la majorité des
personnes diabétiques interrogées signalent I’intérét de combiner le distanciel et le présentiel
pour les séances d’éducation thérapeutiques. Selon moi, utiliser 1’éducation en ligne de
manicre additionnelle ne peut étre que bénéfique vu les avantages qu’elle apporte aux
patients.
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Ensuite, au terme de ce travail, j’ai tout de méme pu identifier certaines limites. D’abord,
celles-ci concernent certains choix liés a la composition de mes 2 échantillons principaux
mobilisés pour la méthode des entretiens semi-directifs. Le cadre de réalisation des entretiens
avec mon groupe de patients diabétiques de type 1 a distance peut aussi représenter une
limite. Ensuite, d’autres points faibles identifiés a travers ce mémoire sont 1’utilisation d’un
vocabulaire parfois trop autoritaire et directif et ma subjectivité liée a mon expérience de
jeune infirmiére récemment diplomée. Enfin, le manque de précision de ma question de
recherche initiale peut également étre pergu comme une limite.

Enfin, I’analyse des différents ¢léments de réponse explicités précédemment m’a également
permis d’envisager différentes perspectives de recherches futures. En effet, dans des analyses
ultérieures, il serait intéressant d’investiguer comment favoriser un recours plus important des
patients aux services de la psychologue. Il pourrait également étre nécessaire d’explorer de
quelle manicre faciliter la transition des patients de la convention pédiatrique vers la
convention adulte. Par ailleurs, explorer comment sensibiliser la personne diabétique a
I’influence positive de I’'implication de la famille pourrait également étre bénéfique pour les
patients. Enfin, concernant les patients diabétiques de type 1 diagnostiqués a un plus jeune
age, il serait utile d’investiguer dans des recherches futures, comment étudier la facon de
rendre le jeune patient plus autonome dans la gestion de son diabéte quand celui-ci a été
contrdlé depuis le plus jeune age par ses parents.
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Annexe 1

Tableau 2 : Types de diabéte

Diabéte de type 1

Diabéte de type 2

Formes hybrides de diabéte

Diabéte a médiation immunitaire de l'adulte a évolution lente

Diabete de type 2 sujet a la cétose

Autres types spécifiques (voir tableawx)

Le diabéte monogenique

- Défauts monogéniques de la fonction des cellules B

- Défauts monogéniques dans laction de l'insuline

Maladies du pancreas exocrine

Troubles endocriniens

Induite par des médicaments ou des produits chimiques

Infections

Formes speécifiques peu courantes de diabéte a mediation immunitaire

Autres syndromes génetiques parfois associés au diabéte

Diabéte non classifié

Cette catégorie doit &tre utilisée temporairement lorsqu'il n'existe pas de catégorie diagnostique claire, en
particulier a lapproche du diagnostic du diabete.

Hyperglycémie détectée pour la premiére fois pendant la grossesse

Diabéte sucré pendant la grossesse

Diabéte gestationnel

(OMS, 2019, p.13)
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Annexe 2 : Guide d’entretien des témoins privilégiés

Bonjour Madame/Monsieur, avant tout, merci beaucoup d’avoir accepté de participer a cet
entretien. Je vais commencer par me présenter. Je m’appelle Faustine et je suis infirmiere de
formation. Je réalise cet entretien dans le cadre de mon mémoire en Master en Sciences de la
Santé Publique. L’objectif est de comprendre comment prodiguer une éducation
thérapeutique infirmiere qui permettrait au patient diabétique de type 1 d’accepter sa
maladie. Mon objectif est donc de nourrir cette réflexion a travers [’expérience et le vécu de
temoins privilégiés. C’est donc dans cette optique que je vous ai contacte.

Afin de mieux traiter les données recueillies, permettez-vous que j enregistre notre entretien ?
Sachez que cet entretien peut étre stoppé a tout moment si vous le souhaitez. Acceptez-vous
également que votre nom apparaisse dans mon mémoire ? Je m’engage a vous transmettre la
retranscription de cet entretien ou a vous envoyer mon mémoire si vous le désirez.

Pouvez-vous me parler de votre parcours professionnel et de votre fonction actuelle ?

Que pensez-vous de I’éducation thérapeutique des patients diabétiques de type 1 prodiguée
par les infirmiéres en Belgique ?

Que pensez-vous de la formation des infirmiéres en éducation thérapeutique ?
Quel est votre avis sur I’accompagnement psychologique des patients diabétiques de type 1 ?

Selon vous, que serait-il intéressant de mettre en place dans I’éducation thérapeutique pour
permettre au patient diabétique de vivre plus aisément avec sa pathologie ?

Quel est votre avis sur le fait d’inclure les proches du malade dans I’éducation ?

Que pensez-vous des séances d’éducation organisées en groupe avec d’autres patients
diabétiques ?

Que pensez-vous de I’éducation thérapeutique réalisée en ligne ?
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Annexe 3 : Guide d’entretien des patients diabétiques de type 1

Bonjour Madame/Monsieur, avant tout, merci beaucoup d’avoir accepté de participer a cet
entretien. Je vais commencer par me presenter. Je m’appelle Faustine Florin et je suis
infirmiere de formation. Je réalise cet entretien dans le cadre de mon mémoire en Master en
Sciences de la Santé Publique. L’objectif est de comprendre comment prodiguer une
education thérapeutique infirmiére qui permettrait au patient diabétique de type 1 d’accepter
sa maladie. Vous avez donc été sélectionné afin que je vous pose quelques questions qui vont
me permettre de comprendre votre vécu de patient et votre ressenti sur la question.

Afin de mieux traiter les données recueillies, permettez-vous que j enregistre notre entretien ?
Sachez que cet entretien peut étre stoppé a tout moment si vous le souhaitez. Pour rappel, les
informations partagées sont confidentielles, et ne seront réécoutées que par moi-méme. Aucun
nom ne sera cité. Je m’engage a vous transmettre la retranscription de cet entretien ou a vous
envoyer mon mémoire si vous le désirez.

Depuis combien de temps avez-vous été¢ diagnostiqué diabétique de type 1 ? A quel age ?
Dans quelles circonstances s’est déroulée 1’annonce du diagnostic ?

— Qu'est-ce que vous auriez aimé savoir quand on vous a annoncé votre diabéte ?
Comment qualifieriez-vous votre niveau d’acceptation actuel de la maladie ?

— Qu'est-ce qui vous a aidé le plus ou le moins a avancer avec le diabéte ?

Comment étes-vous pris en charge par Dinfirmic¢re lors de vos séances d’éducation a
I’hopital ?

Que pensez-vous de 1’éducation thérapeutique prodiguée par 1’équipe d’infirmicre de
diabétologie ?

— Recevez-vous toutes les informations dont vous avez besoin lors de ces séances ?

Comment, selon vous, les infirmiéres essayent-elles de vous aider a vivre avec votre
maladie ?

— Les infirmieres vous posent-elles des questions sur votre vécu psychologique avec
la maladie ?

Que pensez-vous de la prise en charge psychologique globale des patients diabétiques de type
1?

Comment les infirmieres personnalisent-elles leurs s€éances d’éducation a vos besoins ?

Si vous deviez améliorer des éléments dans [’éducation thérapeutique fournie par les
infirmiéres, quels seraient-ils ?
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Comment décrieriez-vous votre relation avec 1’équipe de soin ?
— Comment I’infirmicre essaie-t-elle de créer un climat de confiance avec vous ?
Quel est votre avis sur le fait d’inclure vos proches lors de 1’éducation ?

Que pensez-vous des séances d’éducation organisées en groupe avec d’autres patients ayant la
méme pathologie que vous ?

— Préférez-vous les séances d’éducation individuelles ?
Que pensez-vous de 1’éducation thérapeutique réalisée en ligne ?

Je vous remercie d’avoir accepté de répondre a cet entretien. Avez-vous des questions ou des
éléments supplémentaires que vous souhaiteriez ajouter ? L’ensemble des informations que
vous m’avez transmises sont vraiment importantes pour mener a bien ma recherche. Pour
rappel, toutes ces informations sont confidentielles | Merci encore de votre précieuse
collaboration.
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Annexe 4 : Guide d’entretien des infirmi€res de consultation en diabétologie

Bonjour Madame, avant tout, merci beaucoup d’avoir accepté de participer a cet entretien. Je
vais commencer par me présenter. Je m’appelle Faustine Florin et je suis infirmiere de
formation. Je réalise cet entretien dans le cadre de mon mémoire en Master en Sciences de la
Santé Publique. L’objectif est de comprendre comment prodiguer une éducation
thérapeutique qui permettrait au patient diabétique de type 1 d’accepter sa maladie. Vous
avez donc été sélectionnée afin que je vous pose quelques questions qui vont me permettre de
comprendre votre vécu d’infirmiere et votre ressenti sur la question.

Afin de mieux traiter les données recueillies, permettez-vous que j enregistre notre entretien ?
Sachez que cet entretien peut étre stoppé a tout moment si vous le souhaitez. Pour rappel, les
informations partagées sont confidentielles, et ne seront réécoutées que par moi-méme. Aucun
nom ne sera cité. Je m’engage a vous transmettre la retranscription de cet entretien ou a vous
envoyer mon mémoire si vous le désirez.

Depuis combien de temps exercez-vous dans le service de consultation en diabétologie ?
— Quel est votre parcours professionnel ?

Quelle est votre niveau de formation ?
— Avez-vous effectué des formations en ETP ?

Trouvez-vous que votre niveau de formation vous permet de répondre correctement aux
besoins des patients ?

Comment cela se passe-t-il quand vous rencontrez un patient diabétique de type 1 pour la
premiere fois ?

Comment organisez-vous vos séances d’éducation thérapeutique avec les patients ?
— Fixez-vous des objectifs avec le patient ?
Que faites-vous pour aider le patient a vivre avec la maladie ?

— Lors de vos consultations, comment prenez-vous en compte le ressenti
psychologique des patients par rapport a leur maladie ?

Que pensez-vous de la prise en charge psychologique des patients adultes diabétiques de type
1?

— Avez-vous des contacts avec le/la psychologue des patients ?
Comment personnalisez-vous vos séances d’éducation a chaque patient ?

Si vous deviez améliorer des éléments dans votre prise en charge éducative des patients, quels
seraient-ils ?
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— De votre point de vue, quels sont les facteurs de réussite d’une prise en charge
éducative ?

Quel est votre avis par rapport au fait d’inclure les proches des patients dans I’éducation ?

Que pensez-vous des séances d’éducation organisées en groupe avec d’autres patients
diabétiques ?

— En avez-vous déja organisées ?
— Préférez-vous les séances d’éducation individuelles ou en groupe ?

Que pensez-vous de 1’éducation thérapeutique réalisée en ligne/a distance ?

Je vous remercie beaucoup d’avoir accepté de répondre a cet entretien. Avez-vous des
questions ou des éléments supplémentaires que vous souhaiteriez ajouter ? L’ensemble des
informations que vous m’avez transmises sont vraiment importantes pour mener a bien ma
recherche. Pour rappel, toutes ces informations sont confidentielles | Merci encore de votre
preécieuse collaboration.

128



LOUVAIN-LA-NEUVE | BRUXELLES | MONS | TOURNAI | CHARLEROI | NAMUR
Clos Chapelle-aux-champs, 30 bte B1.30.02, 1200 W oluwe-Saint-Lambert, Belgique | www.uclouvain.be/fsp




