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1. Introduction

L’acces aux soins est un droit, ainsi tous devraient pouvoir en bénéficier de fagon équivalente.

La loi du 11 février 2005 pour 1’égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées, souligne que « Les établissements existants recevant
du public doivent étre tels que toute personne handicapée puisse [...] y recevoir les informations
qui y sont diffusées [...]. L'information destinée au public doit étre diffusée par des moyens

adaptés aux différents handicaps. ». (1)

Cette loi définit le handicap comme « toute limitation d'activité ou restriction de participation
a la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison d'une altération
substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles,

mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant. »

1)
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2. Les Sourds

a. Les Sourds

Parmi les situations de handicap abordées dans le texte de « loi du 11 février 2005 pour 1’égalité
des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées », figure
la surdité, qui correspond a une diminution trés importante ou une absence totale de 1’audition,
qu’elle soit congénitale ou acquise. (2) Le Baromeétre Santé Sourds et Malentendants (BSSM)
réalisé en 2011/2012, estime que plus de 5 millions de personnes en France sont concernées par
une déficience auditive. (3) En 2008, I’enquéte Handicap-Santé - volet Ménages (HSM)

constatait que la surdité compléte concernait 0,3% de la population totale. (4) (5)

Cependant « la surdité » comporte de multiples facettes et regroupe un ensemble de situations
hétérogenes pour lesquelles la déficience peut étre variable ainsi que les besoins associés. Par
exemple, la plupart des enquétes menées au sujet de la surdité regroupent les personnes sourdes
et malentendantes, incluant les personnes sujettes aux troubles de 1’audition tels que des

acouphénes ou une hyperacousie. ..

Du fait de cette diversité liée a des facteurs sociaux, historiques, éthiques... (6), il semble donc

plus juste de parler « des surdités » et de définir plus clairement la population ciblée.
La surdité peut étre vue selon une définition :

- clinique en fonction du degré de déficience auditive (surdité Iégere avec perte de 20 a
40 dB, moyenne avec perte de 40 a 70 dB, sévére avec perte de 70 a 90 dB, profonde
avec perte supérieure a 90 dB, ou totale), (7)

- selon la période d’acquisition de la surdité (pré-linguistique ou post-linguistique),

- selon le choix d’un mode de communication audio-phonatoire ou visuo-gestuel... (8)
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Ce travail portera sur la population sourde signante, habituellement définie comme la
communauté Sourde ou les Sourds avec un S majuscule, dont le constituant majeur partagé est
la langue des signes. Plutdt que de considérer le patient comme handicapé audiologiquement,
il semble préférable de parler de situations de handicap. En effet, lors d’un échange entre
professionnel de santé et patient Sourd, les deux personnes se retrouvent dans une situation de
handicap car tant 1’entendant que le Sourd sont en difficulté pour communiquer. Le passage de
la notion de « handicap » a celle de « situation de handicap » permet de remettre en question
I’environnement non adapté et de ne pas réduire la personne a ses incapacités. Ainsi le travail

d’accessibilité se concentre sur I’adaptation de I’environnement aux spécificités de la personne.

Pour pouvoir s’adapter au patient Sourd et permettre une accessibilité optimale au parcours de
soins, il faut, plutdt que les classifications audiologiques, s’intéresser aux adaptations
nécessaires a cette population, au type de communication a privilégier : oralisation et lecture
labiale, LPC (Langage Parlé Complété), LSF (Langue des Singes Francaise), autres langues des

signes...

Les Sourds peuvent étre considérés : « comme des individus déficients dont il faut réparer le
corps infirme , ou comme les membres d’une collectivité riche d’une langue spécifique » (7),
d’une histoire, d’une culture. Nous considererons la deuxieme affirmation, ainsi I’objectif ne

sera pas de soigner la surdité mais de soigner les Sourds.

Actuellement, selon la synthése des données issues de I’enquéte Barométre Santé Sourds et
Malentendants (BSSM), il semblerait qu’en France, environ 100 000 personnes soient

préférentiellement locuteurs en langue des signes. (3)
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b. Acces aux soins et état de santé de la population Sourde

On note de fagon générale, un manque de données sur 1’état de santé de la population sourde,
notamment, car cette population échappe aux enquétes réalisées par téléphone. De plus, les
études disponibles regroupent souvent, sans distinction, des personnes sourdes avec différents
degrés de surdité, utilisant la langue des signes ou une langue vocale, et des personnes

malentendantes. (3)

Pour les personnes sourdes comme pour les personnes malentendantes, dans un monde
majoritairement entendant et insuffisamment accessible, 1’accés aux soins correspond a une

situation concentrant les difficultés. (9)

Les situations de handicap touchant a la communication, rencontrées dans le domaine de la
santé, ont un impact sur 1’accés aux soins, 1’accés aux informations de santé et 1’état de santé

de la population Sourde.

De fagon générale, les travaux antérieurs s’intéressant a la population Sourde montrent

d’importants déficits en termes de connaissances sur divers sujets en santé (9) :

- notions de base de la physiologie humaine, (5) (10)

- pratiques préventives,

- pathologies, d’autant plus difficiles a comprendre lorsque le fonctionnement du corps
humain n’est pas intégre,

- connaissances sur leur propre histoire médicale. (11)
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Cette carence informationnelle s’explique en partie par le fait que les personnes Sourdes
échappent aux informations de base et aux données de prévention en santé véhiculées

quotidiennement :

- par voie orale : par les médias (radio, télévision sans sous-titrages...), par I’entourage
familial entendant, 1’entourage professionnel...

- par écrit: environ 80% des Sourds profonds étaient non-lecteurs en 1997, faute
d’apprentissages adaptés, ainsi de nombreux Sourds rencontrent des difficultés face au

Francais écrit. (12) (13)

Toutes les informations captées aux détours de conversations ou dans le quotidien ne sont
généralement pas accessibles aux personnes Sourdes, qui sont donc moins exposées a

1’apprentissage occasionnel. (8)

Ce manque d’acces de la population Sourde a certaines informations de santé se traduit
généralement par d’importantes inégalités en termes de connaissances sur les questions de santé
et possiblement sur les pratiques. (9) Cette problématique oblige les personnes Sourdes a se
placer dans une démarche proactive pour obtenir les connaissances fondamentales en santé. (5)

Cependant, cette démarche d’acces a I’information s’avére compliquée car :

- les personnes Sourdes signalent des difficultés face aux services de soins
(communication difficile, peur, méfiance, frustration, connaissances limitées de leurs
droits...) (14) ;

- D’offre d’information adaptée (en langue des signes par exemple) dans le domaine de la
santé reste restreinte ;

- lessignes dans le domaine de la santé restent mal connus et leurs définitions se diffusent

lentement. De plus, certains termes médicaux n’ont pas de signe correspondant. Les
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connaissances de la population Sourde en termes de vocabulaire en santé sont plus
faibles que celles de la population entendante (15) ;

I’accés au Frangais écrit est fréquemment inconfortable pour les patients Sourds. (11)

(13)

Les conséquences liées a cet acceés problématique a 1’information sont I’augmentation des

inégalités de santé ; un accés au dépistage, a la prévention et aux soins rendu difficile. (9)

En effet, différentes répercussions sont objectivées dans la littérature :

L’accés aux soins est affecté avec un risque de diagnostics tardifs. (16) La difficulté de
prise de rendez-vous avec le médecin généraliste retarde dans 30% des cas les visites et
dans 18% des cas, empéche de consulter. (3)

La communauté Sourde se retrouve généralement exclue des campagnes de prévention
face a I’inadaptation des messages véhiculés par écrit ou par oral. (16) Par exemple, il
y a quelques années, les femmes Sourdes étaient moins susceptibles d’avoir subi une
mammographie que les femmes de la population générale (11) (17), entre autre car le
manque d’informations quant a cet examen de dépistage augmente le stress associé. (18)
Les résultats du BSSM, plus récents montrent que le recours a la mammographie est
maintenant identique entre population générale et population Sourde. En effet, des
supports d’informations adaptés, notamment des vidéos en LSF, sont depuis plusieurs
années disponibles pour expliquer le cancer du sein et ’importance de son dépistage.
(19) (20) (21) Cependant, des inegalités persistent : les femmes Sourdes sont moins
nombreuses a avoir réalisé un frottis et dans la population Sourde, le dépistage du cancer
colorectal est moindre. (3)

Les difficultés de communication entre professionnels de santé et patients Sourds

alterent la dispensation de conseils sanitaires préventifs. (22) Les Sourds et
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malentendants sont moins susceptibles de déclarer avoir regu de I’information
préventive (au sujet de I’alcool, du tabac, de la dépression, de 1I’alimentation, du
dépistage de I’hypertension artérielle ou de cancers...) des médecins ou des médias que
via les associations de Sourds. Or, le fait que les patients s’appuient essentiellement sur
les discussions avec les pairs comporte divers risques : 1’accés aux informations est
réduit, I’information circule de fagon retardée, incompléte voire erronée... (5) (23) Les
problémes de communication rencontrés induisent une plus grande vulnérabilité des
patients. (3) (24)

- Le rapport de I’audition publique de la Haute Autorité de Santé (HAS) sur I’acces aux
soins des personnes en situation de handicap, souligne le fait que la population Sourde
ne bénéficie pas de certains droits fondamentaux : discrimination au niveau des soins,
absence de confidentialité, absence de consentement éclairé et de libre choix. (25) De
plus, les incompréhensions mutuelles sont a I’origine de sentiments de peur, d’angoisse
et de relations conflictuelles. (14)

- Un tiers des personnes Sourdes interrogées communiquant en langue des signes
n’¢taient pas slres du dosage de leur traitement ou déclaraient avoir pris des doses
erronées a cause de probléemes de communication. (5)

- En comparaison a la population générale, les personnes Sourdes font moins de liens
entre I’amélioration de la santé et le fait de moins fumer, de pratiquer une activité

physique ou de consulter régulierement un médecin. (22)

Enfin, ces différences au niveau des connaissances ou des pratiques ont un impact réel sur I’état

de santé des patients :

- Une étude américaine met en eévidence que la population Sourde est médicalement mal
desservie et souvent exclue de la recherche en santé publique et de la surveillance. Elle
suggere que les communautés utilisant I’American Sign Language (ASL) seraient
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prédisposées aux inégalités en santé. Par exemple, 1’étude fait ressortir une prévalence
d’obésité supérieure dans la population utilisant I’ASL par rapport a la population
générale. (26)

Une étude récente montre que la santé de la population Sourde est moins bonne que
celle de la population générale avec un sous-diagnostic probable de maladies
chroniques, exposant cette population a des problémes de santé évitables. (27)
Seulement 42% des patients Sourds traités pour une hypertension artérielle avaient un
contr6le de tension artériel adéquat, comparativement & 62% dans la population
générale. (27)

Les résultats du BSSM, font ressortir une prévalence 5 fois plus élevée de pensées
suicidaires et 3 fois plus élevée de tentatives de suicide dans la population Sourde que
dans la population générale. (3)

Un travail de thése réalisé en 2015 dans cinq Unités d’Accueil et de Soins pour les
Sourds (UASS) de France, montre que chez les patients Sourds, il semblerait que les
cancers dont le dépistage est plutdt complexe ou non systématique, soient diagnostiqués

a un stade plus avancé que dans la population générale. (28)

Les données précédentes mettent en évidence pour la population Sourde, une inégalité d’accés

aux soins et d’importantes répercussions sur 1’état de santé des individus. Malgré le fait que ces

études englobent différents types de surdité et souvent aussi des patients malentendants ; de

réels besoins ressortent en termes de mise en accessibilité du parcours de soins pour les patients

Le rapport de ’INPES (5) (9) évoque les sujets qu’il semble nécessaire de traiter en priorité,

selon les demandes des patients et les constatations des professionnels de santé travaillant

auprés de la population Sourde : les risques liés a la sexualité, ’alimentation, les pratiques

addictives (tabac, alcools...), le dépistage (en particulier des cancers), la santé au travail, la
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santé mentale (souffrance psychologique, dépression, stress, suicide) et une éducation

thérapeutique adaptée.

L’objectif général n’est pas de soigner la surdité mais de soigner les Sourds.

C’est-a-dire, plutdt que de réduire ou faire disparaitre la différence ; la situation de handicap est
estompée en modifiant I’organisation ou I’environnement pour s’adapter au mieux a la
différence. Ainsi pour la population Sourde, un des leviers d’action pour améliorer
I’accessibilité de 1’environnement est de faciliter ’accés a I’information. Mais quelles sont les
adaptations appropriées pour soigner un patient Sourd, pour délivrer une information efficace
a la population Sourde, pour faciliter I’accés global aux soins et pour favoriser une prise en

charge optimale des patients Sourds?

c. Specificités de la population Sourde

I. Lalangue des Signes

La Langue des Signes Francaise (LSF) est reconnue comme langue a part entiére depuis la loi
du 11 février 2005 pour I’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapees. (1) Cette langue, visuelle et iconique, utilise le canal visuo-gestuel,
contrairement aux langues orales qui utilisent la voie audio-phonatoire. La LSF bénéficie de sa
propre syntaxe, grammaire et sémantique, qui se suffisent a elles-mémes et qui différent, par
leurs caracteristiques, de celles de toutes les langues écrites ou parlées. (8) Cette langue est la

langue de vie de nombreux Sourds. (13)
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Les constituants des signes ont été analysés et décrits a I’aide de 4 paramétres : (8) (16) (29)

Les configurations/formes des mains (il existe environ 50 configurations différentes,

ayant des références symboliques ou dactylologiques (liées a 1’écriture du mot et a
I’alphabet en LSF).

- Zones «tabulations» ou zones corporelles: emplacements sur lesquels les
configurations manuelles vont venir au contact pour la réalisation du signe.

- Mouvements spatiaux.

- Expressions du visage (rdle dans la syntaxe, la ponctuation...).

La langue des signes peut communiquer tout ce qui peut étre véhiculé a I’aide d’une langue
orale, elle permet de s’exprimer avec les mémes capacités d’abstraction et de finesse de langue.
(6) Par exemple, les expressions du visage ont un réle linguistique permettant & un signe de
revétir différentes significations ou de marquer les constructions syntaxiques (propositions
relatives, questions...). Ainsi, ce paramétre permet de concentrer une masse importante
d’information dans tres peu de signes et de moduler le vocabulaire de base. C’est pourquoi, le
vocabulaire effectif de la langue des signes est trés vaste et riche, bien plus que ce que peut

laisser penser le nombre de mots figurant dans le dictionnaire. (8)

Concernant la syntaxe, on note une différence profonde d’organisation syntaxique entre une
langue orale et une langue gestuelle. L’appréhension visuelle de la langue des signes pousse a
suivre une logique syntaxique différente des celle les langues orales. Ainsi I’ordre des signes
implique que les objets immobiles et pré-existants précédent dans 1’ordre de 1’énoncé les actants
mobiles et les actions. Ensuite, I’ordre des actions est déterminé par celui des événements. (16)

La syntaxe de la langue des signes suit donc une logique chronologique.
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L’ordre des éléments de la phrase est le suivant :

- Le temps, répondant a la question « quand ? »,
- Lalocalisation répondant a la question « ou ? »,
- Le décor. On identifie, décrit et dispose les éléments immobiles puis mobiles du décor
avec :
o Levocabulaire,
o Ladescription si besoin,
o Le transfert situationnel, reproduction iconique de la scéne qui explique le
positionnement de 1’élément par rapport aux autres ¢léments décrits,
o Le transfert personnel si besoin avec prise de réle et imitation.
- Les événements avec :
o Le vocabulaire,
o Le transfert situationnel, reproduction iconique de la scéne qui décrit 1’action,

o Le transfert personnel si besoin avec prise de réle et imitation.

Concernant le vocabulaire de la langue des signes, la classification des signes selon Oléron

donne différentes rubriques selon 1’origine des signes : (16)

- Gestes accommodatifs : adaptation a la forme ou a la prise de I’objet qu’ils symbolisent.

- QGestes figuratifs qui résultent de procédés symboliques utilisant le principe d’imitation
de I’objet.

- Procédé associatif, permet I’indication de I’objet par un caractere qui lui est seulement
associé, plus ou moins étroitement, ou ce qui ramene 1’objet a une situation particuliére

d’utilisation.
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- Figuration empruntées au monde figuratif existant dans la culture (symboles
vestimentaires, insignes, expressions figurées de type métaphorique de langues orales

ou de savoirs culturels).

Ainsi, I’origine des mots est essentiellement associée au visuel de ce que ce mot représente.

C’est pourquoi la langue des signes a une sémantique iconique.

Il. Représentations et cognition

Toute langue a différents buts, avec tout d’abord la nécessit¢ d’étre un véhicule de
communication. De plus, I’apprentissage d’une langue, quelle qu’elle soit, permet a 1’individu
la construction de sa pensée. C’est pourquoi, la langue de vie de 1’individu est aussi un véhicule

de significations et de représentations.

Le traitement d’information comme étant une information langagiére ne dépend pas de la
modalité d’entrée auditive. Ainsi, au niveau neurologique, la langue des signes est bien une

langue a part entiere puisque traitée comme telle par le cerveau. (8) (30)

Ainsi, la question est de savoir quelle est I’influence de la structure de la langue sur la structure

de la pensée ? (31)

L’acquisition du langage a partir de la langue des signes suit les mémes processus et la méme

chronologie que celle de I’enfant avec une langue parlée. (6)

C’est I’acquisition du langage qui permet a ’individu de structurer sa pensée, notamment a
I’aide du discours intérieur (signes intérieurs, équivalents a la voix intérieure que nous
« entendons » quand nous réfléchissons...). Une langue orale ou une langue des signes sont
toutes deux efficientes pour le développement de ce langage intérieur structurant la pensée.

Ainsi, une relation existe entre la langue de vie et la pensée. (8) (29)

24



Basée sur le visuel, la langue des signes répond majoritairement & une exigence d’iconicité, qui
correspond au lien de ressemblance entre les signes linguistiques et la ou les références
auxquelles elles se rapportent, avec la symbolisation de notions concrétes comme abstraites.

Cette exigence d’iconicité est un trait fondamental linguistique mais aussi cognitif. (16) (32)

Les mod¢les d’analyse nécessaires pour décrire et comprendre la pensée visuelle des Sourds
doivent donc utiliser les ressources de la sémiotique (étude des signes et de leur signification)

des images et non celle d’une sémiotique des mots. (16)

L’esprit humain génére des représentations a partir de la réalité. Ces représentations ne sont pas
forcément des reflets exacts de la réalité, mais des reconstructions de cette réalité. Elles
s’appuient sur des systémes de références variables entre individus selon leurs connaissances,
leurs croyances, leur histoire personnelle, I’interprétation qu’ils font des données, leur langue
et leur culture... Les représentations cognitives ont pour but de rendre compréhensible la réalité,
c’est pourquoi elles peuvent différer d’une personne a une autre ou méme chez un méme

individu a différents moments de sa vie. (29) (31)

L’adaptation du sujet a sa surdité se répercute sur des processus perceptifs basiques jusqu’a la
construction de ses représentations et I’emmene a privilégier un style cognitif particulier : visuel

voire hypervisuel. (8) (16)

Par exemple, en tenant compte de la cognition basée sur le visuel et des potentielles difficultés
d’acces a la lecture, on comprend que des informations axées sur le visuel soient plébiscitées
par les personnes Sourdes. (9) Ces modes de communication axés sur le visuel, par le biais de
la langue des signes et d’outils de communication imagés, rendent accessibles les données et

ne mettent pas la personne en situation de handicap.
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Voyant ainsi que la nature de la langue influe sur la pensée, sur les représentations des individus
et sur leur mode de cognition, il semble donc indispensable de prendre en compte les besoins

specifiques au mode de communication du patient pour s’adapter au mieux. (33)

lii. Culture

La culture est définie par un ensemble de regles, de codes de conduite et de valeurs idéologiques
qui fondent une société. (16) Une culture peut étre fondée sur le partage d’une langue, de

représentations, de significations...

Si on s’intéresse a la communauté socio-linguistique de Sourds signeurs, cette communauté

possede sa propre culture Sourde dont la langue des signes est le lien fondamental.
Cette culture fait référence a : (8) (16) (33)

- La langue des signes, qui constitue une référence culturelle. Elle véhicule un ensemble
de significations symboliques et une organisation cognitive spécifique.

- Lepartage des vécus marqués par I’expérience de la surdité et I’appréhension du monde
au travers de I’expérience visuelle.

- L’ensemble des stratégies sociales, pratiques de vie et des codes sociaux utilisés par les
personnes Sourdes pour vivre dans une société faite par et pour les entendants...

- L’histoire des Sourds en tant que communauté linguistique : en effet, les Sourds
partagent une histoire commune marqueée par certains faits, notamment :

o Au XVIlléme siecle, I’abbé de I’Epée entreprend 1’éducation des enfants sourds-
muets en employant des images visuelles plutdt qu’acoustiques. Les signes
méthodiques qu’il utilise suivent la syntaxe frangaise et ne respectent pas la
syntaxe, ni la grammaire propre a la LSF. Cependant, son mode d’éducation ne
nécessite pas de passer au préalable par une problématique d’apprentissage de
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la parole, car les Sourds disposent d’un moyen de communication qui se base
sur leurs compétences fonctionnelles et non sur leur sens déficitaire. (6) (7)

o En 1880, a Milan, lors d’un congrés international, il est décidé de proscrire la
langue des signes des établissements spécialisés dans 1’éducation des enfants
Sourds. Cette interdiction est basée sur I’idéologie oraliste, qui fonde I’éducation
des Sourds sur la parole. Exclue de 1’espace public, la langue des signes se
retrouve alors uniquement dans les foyers de familles Sourdes, dans les clubs
sportifs Sourds, dans quelques cours de récréation d’internats pour enfants
Sourds... 1a ou les Sourds se retrouvent, a 1’abri du regard des entendants. (7)
(13)

o Dans les années 90, I’épidémie de SIDA révéle I’exclusion des Sourds du
systtme de santé a cause de l’inadaptation de celui-ci aux populations
minoritaires. (13) Quelques années plus tard, en 1995, s’ouvre la premiére Unité
d’Accueil et de Soins pour les Sourds (UASS) dans I’hopital de la Pitié-
Salpétriére a Paris, ou des consultations sont proposées aux patients Sourds sans
obstacles linguistiques, directement en langue des signes.

o LaLoin®91-73 du 18 janvier 1991 autorise le libre choix entre communication
bilingue (LSF/Francais) ou une communication orale dans I’éducation des
jeunes sourds. (6)

o En 2005, la loi du 11 février 2005 « pour 1’égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées », reconnait la LSF

comme une langue a part entiére. (1)

Ainsi, il est évident que la langue et la culture de I’individu seront des éléments a prendre en

compte si on souhaite délivrer une information de fagcon optimale.
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d. Transfert d’exigence linguistique

Ainsi, le meilleur moyen de mise en accessibilité de I’information est le transfert d’exigence
linguistique, qui consiste a ce que le professionnel s’adapte a la langue de vie du patient et non

I’inverse.

La loi du 11 février 2005 et la circulaire du 20 avril 2007 soulignent que c’est le role du
professionnel de santé d’adapter son discours au patient sourd ou de faire en sorte que les
informations soient communiquées au patient dans la langue avec laquelle il se sent le plus a
I’aise. (1) (34) Ce principe de transfert d’exigence linguistique est essentiel car en 1’absence
d’aménagements de moyens de communication adaptés pour les personnes Sourdes, les

informations sur les soins et la prévention sont a la fois insuffisamment delivrées et comprises.

Ainsi, il est essentiel que les informations puissent étre délivrées au patient dans sa langue de

vie, en priorité par les pairs (professionnels Sourds) ou par des professionnels de santé signants.
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3. Parcours de soins des patients diabétiques de type 2
Sourds

L’accés aux soins des personnes Sourdes est 1’objet méme des Unités régionales hospitaliéres
d’Accueil et de Soins pour les Sourds (UASS). On compte actuellement 18 unités régionales
en France. Les équipes des UASS sont toutes basées sur des équipes mixtes, composées de
professionnels Sourds et entendants : médecins, interpretes Francais/LSF, intermédiateurs,
psychologues, cadres, aide-soignants, infirmiers, assistants sociaux, secrétaires... L’ensemble
des professionnels entendants de I’unité est bilingue Frangais/LSF, afin que chacun soit en

mesure d’exercer son métier avec la méme qualité en Langue des Signes ou en Francais. (13)

Les interpréetes Frangais/LSF exercant dans les UASS sont des professionnels et suivent un code

de déontologie imposant le secret professionnel, la fidélité et la neutralité du discours. (35)

Les intermédiateurs sont des professionnels Sourds dont la mission est de lever les obstacles
linguistiques et culturels entre interlocuteurs Sourds et entendants. (36) Ils sont les « interpréetes
des conceptions et représentations d’un monde [celui des Sourds], au profit d’un autre monde
[celui de la médecine et des entendants] et réciproquement (...). Ils doivent parler la langue
d’usage quotidien des familles ou une langue qu’elles maitrisent et dans laquelle elles peuvent

énoncer leur point de vue. » (37)

L’importance de travailler avec des professionnels Sourds n’est plus a démontrer lorsqu’il s’ agit
de prendre en charge des patients Sourds. (38) Le professionnel Sourd est un référent identitaire
qui partage avec le patient une langue, une culture et un vécu. (13) (37) (39) Une consultation
avec la présence d’un pair permet ainsi une adaptation du discours a la langue et a la culture du

patient. (24)
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L’intermédiateur est un professionnel ressource qui s’assure de la compréhension du discours
par le patient et ses proches, reformule, apprécie le niveau de participation du patient,
I’encourage a poser des questions, lui confére une place prépondérante dans I’échange. Il veille
ace que la prise de décisions soit partagee entre le patient et le professionnel de santé et favorise
un climat de confiance entre eux. Il guide le patient vers sa propre autonomie en tant qu’acteur

de sa santé.

Les UASS permettent ainsi 1’accés a des consultations de médecine générale directement en
LSF, mais aussi & des consultations avec des medecins spécialistes au sein des hopitaux dans
lesquelles elles sont implantées grace a la présence d’interpretes et, si besoin, d’intermédiateurs.
Enfin, les services des interpretes et intermédiateurs sont également disponibles pour les

patients hospitalisés dans la structure et les équipes les accueillant.

L’objectif des UASS est de proposer aux patients Sourds des soins de qualité équivalente a ceux
proposés a la population générale. Dans le systeme de soins classique, les difficultés sont
partagées entre patient et professionnel, qui se retrouvent, tous deux, en situation de handicap,
dans I’incapacité de communiquer de facon efficiente. Le transfert d’exigence linguistique,
demandant au soignant d’utiliser la langue dans laquelle le patient se sent le plus a ’aise, permet

de rendre accessible le systéeme de soins. (13)
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4, Education Therapeutique du Patient

En 2011, la prévalence du diabéte en France était d’environ 4,6% de la population, avec un
diabéte de type 2 dans 90% des cas. (40) Les patients souffrant de cette maladie chronique
emblématique qu’est le diabéte, vont mettre en place différents comportements pour prendre
soin de leur santé. Différents domaines comme 1’alimentation, 1’activité physique, la prise de
thérapeutiques médicamenteuses ou 1’organisation d’un suivi vont étre concernés. Dans ce
contexte, la démarche d’Education Thérapeutique du Patient, qui « 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 », a montré son intérét dans 1’accompagnement des patients diabétiques.

(41) (42) (43)

En effet, I’inclusion de patients diabétiques dans un programme d’éducation thérapeutique a

démontré :

- une réduction des taux d’HbAlc, (44)

- une amélioration des statistiques concernant la morbi-mortalité du diabete, (45)

- une diminution du taux d’hospitalisation, de recours aux soins d’urgence et de la durée
des séjours en services de soins, (45) (46) (47)

- une diminution du nombre d’amputations, (48) (49)

- une amélioration de la qualité de vie du patient. (47)

Ainsi ’ETP centrée sur le patient, ses besoins, ses vulnérabilités psychologiques, sociales et
ses priorités d’apprentissage fait partie de la stratégie de prise en charge globale d’un patient

diabetique.
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Le développement et la mise en ceuvre d’un programme d’ETP de qualité suivent, selon la HAS,

les 4 étapes détaillées ci-dessous :

- Une séance individuelle d’élaboration du diagnostic éducatif ou bilan éducatif partagé
(BEP) pour identifier les besoins et les attentes du patient, formuler avec lui les
compétences a acquérir et les priorités d’apprentissage, (50)

- définir un programme personnalisé d’ETP selon les priorités d’apprentissage du patient,
s’adapter au profil éducatif et culturel du patient, et respecter ses préférences, son style
et son rythme d’apprentissage (51)

- planifier et mettre en ceuvre les séances d’ETP individuelles et collectives,

- réaliser une évaluation des compétences acquises et du déroulement du programme. (50)
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Figure 1 - Cadre de référence pour la mise en ceuvre d’une éducation thérapeutique personnalisée : planification en 4

ou callective ou

étapes, d’apres la HAS (51)

De plus, la HAS recommande pour tout programme d’ETP, dans le cadre d’une démarche

d’amélioration continue de la qualité, la réalisation d’une évaluation annuelle et d’une

évaluation quadriennale :

Connaitre le patient, identifier ses besoins, ses attentes et
sa receptivité a la proposition de I'ETF.

Appreéhender les différents aspects de la vie et de la
personnalite du patient, eévaluer ses potentialites, prendre
en compte ses demandes et son projet.

Apprehender la manieére de réagir du patient a sa situation
et ses ressources personnelles, sociales, enmvironnemen-
tales.

Formuler avec le patient les competences a acquerir au
regard de son projet et de la strategie therapeutigue.
Megocier avec lui les competences, afin de planifier un
programme individuel.

Les communiguer sans equivogue au patient et aux
professionnels de santé impligués dans la mise en ceuvne
et le suivi du patient.

Sélectionner les contenus a proposer lors des sgances
d'ETF, les methodes et techniques participatives d'ap-
prentissage.

Réaliser les séances.

Faire le point avec le patient sur ce qu'il sait, ce qu'il a
compris, ce gu'il sait faire et appliguer, ce qu'il lui reste
eventuellement & acquérir, la maniére dont il s'adapte a
ce qui lui amive.

Proposer au patient une nouvelle offre dETP qui tient
compte des données de cette évaluation et des données
du suivi de la maladie chronique.

L’auto-évaluation annuelle correspond & une démarche d’évaluation pédagogique pour
I’équipe d’ETP. Elle repose sur une analyse qualitative et quantitative de 1’activité et du
processus ; des points forts du programme et de ses faiblesses afin de 1’ajuster dans le

but d’en améliorer la qualité. (52)



- L’¢évaluation quadriennale questionne la pertinence d’une demande de renouvellement
d’autorisation du programme auprés de I’ARS en s’intéressant a 1’activité, aux
processus et & I’impact du programme. Cette analyse s’appuie notamment sur les

conclusions des auto-évaluations annuelles. (53)

Des programmes d’ETP existent pour les patients diabétiques de type 2 entendants mais ne sont
pas accessibles aux patients diabétiques de type 2 Sourds. Or ’ETP faisant partie intégrante du
parcours de soins du patient atteint de pathologie chronique, la HAS souligne que « les
difficultés d’apprentissage (lecture, compréhension de la langue, handicap sensoriel, [...] etc.)
ne doivent pas priver a priori les patients d’'une ETP. En revanche, elles doivent conduire les
professionnels de santé, qui mettent en ceuvre 1’éducation thérapeutique du patient, a rechercher
les techniques et les outils pédagogiques les plus adaptés aux publics concernés. » « [Ces
difficultés] doivent au contraire étre prises en compte pour adapter le programme d’ETP en
termes d’accessibilité culturelle, de souplesse dans les réponses aux besoins et aux attentes, de

choix techniques et outils pédagogiques. » (51) (54)

Cette volonté d’accessibilité se retrouve également dans le Projet d’établissement 2016-2020
du Centre Hospitalier Universitaire de Grenoble Alpes (CHUGA), qui évoque la volonté « [de
garantir] aux patients les plus vulnérables, 1’accés a des soins de qualité, en prenant en compte
le plus précocement possible les facteurs psychologiques, sociaux et pathologiques. » (55) C’est
dans ce contexte, qu’un travail collaboratif a été plébiscité entre la Clinique de Diabétologie et
I’Unité d’Accueil et de Soins des Sourds (UASS) afin de mettre a disposition une offre

éducative pour les patients diabétiques de type 2 Sourds.
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5. Objectifs

L’objectif de ce travail est de proposer aux patients Sourds diabétiques de type 2 un programme

d’éducation thérapeutique adapté et accessible :

- en mettant en ceuvre une enquéte de besoins aupres de cette population. Ceci afin de ne
pas transposer directement le contenu du programme pour les patients diabétiques de
type 2 entendants.

- en évaluant le programme mis en ceuvre pour s’assurer de 1’adéquation aux besoins et

de la pertinence des outils utilisés en termes d’accessibilité aux patients Sourds.

6. Matériel et méthode

Le programme d’ETP pour les patients Sourds diabétiques de type 2 a été créé au CHUGA en
2009. 1l est né de la collaboration entre les équipes de 1’unité de Diabétologie, de I’'UTEP et de
I’Unité d’Accueil et de Soins pour les Sourds (UASS). Chaque équipe se trouvait dans une
impasse concernant la prise en charge globale des patients diabétiques de type 2 Sourds. Le
parcours de soins, dont le programme d’ETP proposé par 1’équipe de Diabétologie aux patients
entendants, n’€tait pas accessible aux patients Sourds. Inversement, les soins étaient accessibles
aux patients Sourds en langue des signes a ’'UASS, cependant les professionnels n’avaient pas

la possibilité, ni la formation pour dispenser une ETP spécialisée en diabétologie.

La collaboration des équipes a donc visé, dans un premier temps, a appliquer le transfert
d’exigence linguistique a la dispensation d’ETP, en s’appuyant sur le programme propose au
CHUGA aux patients entendants. Ce programme était realise sur deux jours consécutifs avec
un séjour en hospitalisation pendant la nuit pour permettre un suivi des glycémies sur une

journee entiéere. Les thématiques abordees avec les patients entendants étaient reprises, en
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proposant une traduction par un interpréte des propos du professionnel de diabétologie animant
I’atelier d’ETP. Les outils d’ETP du programme entendants, basés sur le visuel ont été
conservés tels que le Bodylink® (Annexe 1 : Support d’ETP - Bodylink® proposé par les
laboratoires Lilly®) ou les boites de médicaments (Annexe 2 : Support d’ETP - Boites de
médicaments). Une premiére expérimentation du programme en 2009 a permis de mettre en
évidence I’inadéquation de cette méthode et d’une partie des supports utilisés a la population
Sourde, a I’origine d’une accessibilité incompléte. Le discours des professionnels de santé
traduit en LSF par un interpréete ne permettait pas toujours d’obtenir une bonne compréhension
des notions abordées. De plus, les outils utilisés, mémes ceux basés sur le visuel, ne favorisaient
pas une compréhension optimale. Le travail et I’intervention des intermédiateurs étaient souvent
nécessaires car la mise en accessibilité du programme ne passe pas uniquement par une
traduction de la langue, mais d’autres facteurs peuvent influer : la culture, la sémantique et la

syntaxe de la langue, 1’utilisation de métaphores...

A partir de ces constats et suite aux apprentissages tirés des programmes réalisés avec les
patients en 2009 et 2012, le fond et la forme du programme ont été retravaillés pour en améliorer

I’efficience.

Une équipe pluri-professionnelle s’est donc constituée, représentée par des professionnels de
sant¢ de 'unité de Diabétologie (diabétologue, pharmacien, infirmicre, diététicienne), des

intermédiatrices et des interprétes de ’UASS.

Les actions entreprises par cette équipe par ordre chronologique sont les suivantes :
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En se basant sur le programme destiné aux patients diabétiques entendants, validé et déja mis

en place depuis plusieurs années au CHUGA, une équipe pluri-professionnelle a réalisé :

une analyse de besoins auprés de patients diabétiques Sourds s’appuyant sur des

entretiens semi-directifs de type bilan éducatif partagé (BEP);

- la refonte en équipe pluri-professionnelle du déroulé du programme et du contenu des
différents ateliers ;

- une analyse bibliographique des spécificités (liées a la langue, a la culture...) a prendre
en compte pour cette population et la mise a jour des outils pédagogiques utilisés lors
du programme en fonction de ces données ;

- I’élaboration d’outils d’évaluation adaptés ;

- lamise en ceuvre et I’évaluation du nouveau programme en avril 2016.

Accueil des patients Sourds diabétiques sans interpréte. Souvent la famille traduit

Création de I"'UASS : consultations avec diététicienne, interpréte et patient
Constat: Rencontre des difficultés avec certains patients Sourds

Mise en place des consultations avec intermédiatrice
Découverte du rile de chacun, réflexion de collaboration

| ‘ Mise en place d’un 3™ groupe d'ETP

Dépot dossier ARS et autorisation

Mise en place d’'un 28" groupe d’ETP

Création de 'Association des Sourds diabétiques de
Rhéne Alpes

Figure 2 - Schéma retracant I’évolution de la prise en charge éducative des patients diabétiques de types 2 Sourds au CHUGA
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a. Analyse des besoins

Pour étre efficiente, I’éducation thérapeutique doit prendre en compte les besoins des patients.
Des besoins genéraux ressortent en termes de compétences a acquérir pour chaque pathologie
mais, la priorisation d’acquisition de ces compétences dépend des besoins ressentis par le
patient. Les besoins spécifiques a chaque patient sont évalués lors des Bilans Educatifs Partagés

(BEP) réalisés en séances individuelles, avant proposition du programme d’ETP au patient.

Ainsi, le contenu de chaque programme est adapté en fonction des diagnostics éducatifs des

patients inclus.

Il semble que les besoins des patients Sourds diabétiques soient, en termes de compétences a
acquérir, les mémes que ceux des patients entendants. Cependant la forme des programmes
actuels ne les rend pas accessibles aux patients Sourds. L’objectif est donc d’évaluer les besoins
des patients Sourds diabétiques concernant le fond et la forme du programme, au travers de

BEP.

Le guide d’entretien a été réalisé par une équipe pluri-professionnelle comprenant des
professionnels de I'unité de Diabétologie, des professionnels de 'UTEP (Unité Transversale
d’Education thérapeutique du Patient), des professionnels de I’"UASS, dont des professionnels
Sourds, intermédiateurs. La création de ce document spécifique au programme s’est basée sur
les recommandations de ’HAS, 1’expérience des professionnels de diabétologie, de 'UTEP et
des professionnels Sourds afin de prendre en compte les spécificités de la population Sourde
(langue, culture...). Les différentes questions retenues étaient volontairement ouvertes, afin de
tenir compte de la logique de raisonnement du patient et de lui permettre de s’exprimer plus

facilement. (50)

Le guide d’entretien des BEP a été adapté aux spécificités de la maladie chronique abordée dans

le programme et aux spécificités de la population concernée (langue, culture...). Les différentes
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questions portent sur la dimension biomédicale de la maladie (ancienneté, évolution...), la
dimension socio-professionnelle (vie quotidienne, loisirs...), la dimension cognitive
(connaissances, représentations...) et la dimension psycho-affective (acceptation de la maladie,

projets de vie...). (54)

(Annexe 3 : Trame du Bilan Educatif Partagé (2011))

Concernant le déroulé des BEP nécessaires a 1’analyse de besoins, le choix d’un entretien
individuel semi-directif en LSF en face a face avec un professionnel Sourds, intermédiateur, a
été retenu. En effet, I’échange avec un pair facilite I’instauration d’un climat de confiance. De
plus, un entretien dans la langue de vie du patient favorise la spontanéité et la fluidité de la
conversation, et permet a I’intermédiateur d’adapter le déroulé de ’entretien en fonction des
réponses du patient : pour explorer ses besoins, son ressenti face a la maladie, ses attentes, les

potentiels leviers motivationnels...

Afin de partager les résultats des BEP avec 1’ensemble de 1’équipe, 1’entretien était traduit en
Francais par un interpréte et enregistré vocalement avant d’étre retranscrit. Une analyse
thématique a ensuite été réalisée séparément par deux professionnels de santé de I’'UTEP, de

professions différentes.

De plus, une enquéte a été réalisée aupres des professionnels intervenant dans le programme.
Les informations ont été recueillies a ’aide d’un questionnaire adressé aux différents
professionnels explorant leurs besoins, leurs craintes et/ou a priori face a leur intervention dans

un programme d’ETP s’adressant a des patients diabétiques Sourds.
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b. Construction du programme

Les outils pédagogiques disponibles pour aider a la réalisation de I’activité éducative, n’étant
pas efficaces, leur optimisation a tout d’abord nécessité un travail d’analyse des spécificités de

la population concernée.

L’étude des adaptations nécessaires a la délivrance d’informations sur la santé aux personnes
Sourdes s’est appuyée sur une revue de la littérature, centrée sur les spécificités de la population
Sourde et de la Langue des Signes Francaise, pouvant influer sur la compréhension de
documentations. La bibliographie est issue de la base de données Pubmed mais aussi de
plusieurs ouvrages au sujet de la surdité et de rapports de grandes instances sanitaires telles que
I’INPES (Institut National de Prévention et d’Education a la Santé), la HAS (Haute Autorité de

Santé)... (56)

Gréce a ce travail bibliographique, une grille de criteres a prendre en compte pour faciliter la

mise en accessibilité de différents supports a été réalisée.

c. Evaluation du programme

L’objectif de I’évaluation du programme d’ETP est :

- d’enrichir le programme, son contenu, ses ressources éducatives par les retours
d’expériences des patients, de leurs proches et des professionnels. (57)

- mettre en évidence les diverses transformations intervenues chez le patient et son
entourage, 1’acquisition ou la mobilisation de compétences. L’évaluation peut permettre
de mettre en évidence de nouveaux besoins chez le patient et donc amener, si nécessaire,

le professionnel de santé a proposer une nouvelle offre d’éducation thérapeutique.
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Les modalités d’auto-évaluation ont été retravaillées afin de formaliser trois différents aspects

d’évaluation pour le programme :

- Une évaluation par les patients et leur entourage :

La grille d’évaluation a été élaborée a partir des recommandations de I’HAS (52) (53) (58), de
I’INPES (59) et les critéres de qualité d’un programme d‘éducation thérapeutique selon les
auteurs d’Ivernois et Gagnayre (60). Le développement de cette grille d’évaluation a demandé
une collaboration pluri-professionnelle, pour le choix des questionnements en lien avec 1’état
de santé du patient diabétique et aussi concernant la forme (prise en compte des spécificités des
patients Sourds et utilisation de la grille de criteres (56)) afin de rendre plus accessible le

dispositif d’évaluation dédié aux patients.

A la fin du programme de trois jours, un temps individuel est dédié a I’évaluation du programme
par le patient (proposé aussi aux accompagnants s’il y en a). L’entretien de fin de sé¢jour proposé
est mené directement en LSF par une intermédiatrice ; accompagnée d’un professionnel de
diabétologie entendant et d’une interpréte. Le guide d’entretien se veut visuel et simple a
compléter. Des échelles visuelles avec un code couleurs et des pictogrammes sont disponibles
pour aider le patient a s’exprimer et se positionner. L’avis du patient concernant 1I’ensemble du
programme est recueilli a I’aide de questions ouvertes, le ressenti concernant les points forts du
programme et les possibilités d’améliorations sont collectés. Les retours concernant la forme
du programme sont explorés : intervention en LSF, supports proposés... L’estime de soi, au
travers de la confiance que le patient a en lui pour prendre en charge son diabéte, est estimée a

I’aide d’une échelle visuelle.

Suite aux nombreux changements opérés sur le contenu et la forme du programme, 1’évaluation
de 2016 proposait une analyse détaillée par chacun des patients de deux des ateliers. Le temps

d’évaluation individuelle étant compté, le choix de deux modules a évaluer parmi les cinq vécus
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a été retenu. Ainsi, ces évaluations spécifiques a chaque atelier explorent, tout d’abord, le
ressenti du patient vis-a-vis de sa possibilité d’expression au sein de I’atelier. Ensuite, une
attention est portée a 1’avis du patient concernant les outils éducatifs utilisés lors de I’atelier.
Pour finir, I’évaluateur demande au patient ce qu’il a retenu ou qui I’a marqué sur I’ensemble

du programme, et ce qu’il souhaiterait mettre en pratique suite au programme.

En fin d’entretien, le patient fixe, en collaboration avec un professionnel, son ou ses objectifs
personnels qu’il pense mettre en place dans son quotidien, en veillant a envisager des objectifs
réalistes et précis. Ces objectifs sont notés sur le compte rendu éducatif du patient, qui est remis

au patient et a son médecin traitant. (54)

(Annexe 4 : Evaluation par les patients - Guide d’entretien de fin de séjour)

Enfin, une évaluation a distance, environ 6 mois apres le stage, sera proposée aux patients. Ce
questionnaire d’évaluation a distance aborde les transformations intervenues chez le patient
depuis le programme, le ressenti sur les bénéfices de ’ETP... (50) L’évaluation de 1I’évolution
des objectifs définis en fin de programme sera donc rediscutée avec les professionnels d’ETP a
distance du programme et permettra de soutenir le patient dans sa démarche, renforcer ses
actions, 1’épauler si besoin et/ou lui proposer une nouvelle offre éducative adaptée a de

nouveaux besoins.

(Annexe 5 : Questionnaire d’évaluation par les patients a distance)

Enfin, pour 1’équipe éducative, 1’évaluation des patients Sourds ayant suivi les différents
ateliers permet de maintenir I’implication de patients dans 1’évolution du programme grace a

leurs avis et propositions d’améliorations.
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- Une évaluation par les professionnels :

A la fin de chaque atelier, une évaluation rapide «a chaud » est demandée aux différents
professionnels ayant participé a ’atelier : professionnels de diabétologie, intermédiateurs et
interprétes. Une feuille d’évaluation est remplie par chaque profession. Cette évaluation explore
I’avis général concernant le déroulé de la séance, 1’utilité qu’a eu la séance pour les patients
d’apres les intervenants, les points forts et les points d’améliorations possibles. Enfin, étant
donné que de nouveaux supports éducatifs étaient utilises, le questionnaire axe aussi
I’évaluation sur ’avis des professionnels quant a 1’utilisation avec les patients de ces nouveaux

outils, leur demandant de détailler les difficultés rencontrées et les possibles améliorations.

(Annexe 6 : Evaluation par les animateurs en fin de séance)

- Une évaluation par un observateur extérieur :

Lors de I’ensemble du programme d’avril 2016, j’ai assisté au programme en tant
gu’observateur extérieur sans y intervenir comme animateur. L’observateur était extérieur a
I’animation mais a participé au travail de « mise & jour » du programme, tant sur I’aspect des
conducteurs de séances, que sur la réalisation des supports d’ETP. La position d’observateur
extérieur requiert des connaissances dans les domaines abordés lors du programme. Ainsi, étant
interne en pharmacie, j’ai des connaissances de base dans le domaine de la diabétologie. De
plus, je m’intéresse beaucoup a la culture Sourde et a la langue des signes que j’ai apprise (avec
un niveau B1 de LSF). Je posséde également une formation en éducation thérapeutique (niveau
1 avec 40h d’initiation a 1’éducation thérapeutique et un master 2 Modélisation des
Apprentissages en Santé). La grille d’évaluation de 1’observateur extérieur a été développée
pour prendre en compte le fond et la forme avec notamment des critéres difficiles a appréhender
par I’intervenant lors de I’animation. Une premiére proposition de critéres a évaluer a été
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construite a partir des critéres de qualité pédagogique d’animation, puis I’équipe d’ETP a

sélectionné les criteres a conserver en regard de leur intérét face aux specificités du public ciblé.

Les critéres d’évaluation retenus ont été les suivants :

L’organisation de la salle et la disposition des outils : Ces critéres sont des points
habituellement réfléchis mais non prioritaires dans 1’évaluation lors d’une ETP ; alors
que lors de ce programme, ces criteres sont essentiels. En effet, la population Sourde
s’exprimant en LSF, la disposition des patients et intervenants dans la salle doit
permettre que tous puissent se voir pour pouvoir échanger. Le positionnement des
interprétes peut étre variable selon la langue dans laquelle I’intervenant s’exprime. Si
un intermédiateur présente 1’atelier, le positionnement des interprétes nécessite qu’ils
puissent voir facilement les intermédiateurs pour traduire leur discours aux
professionnels entendants et aussi voir les patients pour traduire leurs questions ou
intervention. Si un professionnel entendant intervient, I’interpréte traduisant le discours
en LSF doit étre visible des patients et des intermédiateurs. De plus, pour le confort des
patients, il est préférable que I’interpréte soit proche de ’intervenant et du support
éducatif s’il y en a un, pour que les patients puissent voir les deux en simultanée afin de
ne pas tourner sans cesse la téte, au risque de rater une partie des explications.

Le respect des durées d’atelier prévues: La traduction continue et intégrale du
programme nécessite un respect des horaires fixés car le travail d’interprétation en
condition d’atelier est difficile. En effet, cela demande une attention importante pour
traduire les échanges et conserver la dynamique de groupe (plusieurs intervenants et
plusieurs patients peuvent prendre la parole, les échanges sont rapides...). Ainsi, les
deux interpretes du programme effectuent des relais toutes les 20 minutes environ et des

pauses régulieres sont nécessaires.
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- La possibilit¢ d’expression des patients lors des ateliers souhaitait étre suivies pour
s’assurer de I’interactivité des séances et avoir une vision sur la participation de tous les
patients aux ateliers. Ainsi, les prises de parole de chacun des patients ont été notées.

- Pour les interpreétes, il était nécessaire de suivre la fluidité de I’interprétation, les prises
de paroles simultanees et les interruptions de prises de parole.

- Pour les intermédiatrices, le suivi du positionnement du professionnel Sourd pour
favoriser la bonne visibilité par tous était nécessaire, ainsi que la répartition des taches
dans le bindme d’intermédiatrices. Enfin, les compléments d’explications réalisés par
les intermédiatrices ou les professionnels de diabétologie étaient notés pour mettre en

avant la complémentarité des différents intervenants.

(Annexe 7 : Evaluation par observateur extérieur)
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7. Résultats

a. Analyse de besoins

L’analyse de besoins a été réalisée en 2011 a partir de 4 BEP de patients diabétiques de type 2
Sourds. Cette analyse de besoins a donc permis d’impliquer les patients dans 1’élaboration du

programme via les BEP réalisés.
(Annexe 8 : Analyse de besoins d’apreés les verbatims issus des entretiens patients (2011))

Les points importants qui sont ressortis de I’analyse des verbatims des patients, lors des BEP

réalisés en 2011, sont :

- Surlaforme:

o les patients sont demandeurs d’interventions en LSF, directement réalisées par
des pairs Sourds,

o concernant les ateliers de groupe, les patients semblent avoir quelques
appréhensions,

o la bonne compréhension des informations ressort comme un point essentiel
décrit par les patients, demandant que les informations soient répétées et/ou
reformulées,

o enfin, permettre aux patients d’exprimer leurs sentiments et angoisses vis-a-Vvis
de la maladie ressort aussi comme un besoin.

- Surlefond:

o Le théme de I’alimentation semble préoccuper fortement les patients interrogés,

en effet, plusieurs ont des idées sur « comment manger quand on est diabétique »

basées sur des notions de régime et de restriction,
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o Les résultats des analyses biologiques (glycémies, HbAlc...) manquent de sens
pour les patients,

o De nombreuses questions sont posées vis-a-vis des médicaments.

Certaines autres thématiques ressortent peu dans les discours des quatre patients interviewés,
comme 1’activité physique ou les soins des pieds, mais sont pourtant des connaissances et
compétences a acquérir par le patient car ces parametres ont montré leur intérét dans la prise en
charge optimale du diabete. Ainsi, le fait que ces théemes ne soient pas abordés spontanément
lors des BEP laisse a penser que des apports de connaissances sur ces sujets peuvent étre

nécessaires.

Les BEP réalisés pour I’inclusion des 4 patients au programme de 2016, font ressortir des
besoins similaires. Plusieurs patients se questionnent sur le fonctionnement du diabéte et
attendent du programme des réponses aux questions qu’ils se posent concernant leur maladie.
L’alimentation ressort aussi comme une problématique quotidienne pour ces patients. Certains
expriment un sentiment de privation, de jalousie vis-a-vis de ’alimentation de leurs proches
non diabétiques, ou la nécessité « de faire attention a leur consommation de certains aliments ».
Enfin, ’action des médicaments sur le diabéte est aussi un point que deux patients disent vouloir

aborder.

(Annexe 9 : Trame du Bilan Educatif Partagé 2016)

(Annexe 10 : Tableau synthétique des données issues des BEP pour les patients inclus au

programme de 2016)
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Concernant 1’avis des professionnels, les besoins identifiés sont :

- Un besoin de formation est exprime par les professionnels de diabétologie concernant
la LSF et les spécificités des patients Sourds. Les professionnels de ’'UASS aimeraient,
quant a eux, étre formés sur les thémes de diabétologie abordés lors du module. La
complémentarité des professionnels se retrouve dans le besoin de préparer en équipe les
séances du programme.

- Plusieurs professionnels soulignent la nécessité d’avoir des supports pédagogiques
adaptés aux spécificités de la population.

- La prise en compte de contraintes organisationnelles pour permettre des bonnes
conditions de traduction est abordée : niveau de LSF assez homogéne entre les patients,

respect de la régularité des temps de pause...

(Annexe 11 : Besoins exprimés par les professionnels de santé)

b. Construction du programme

Le programme permet de prendre en charge 4 patients diabétiques de type 2 Sourds avec la
possibilité pour chacun d’étre accompagné d’un proche, afin de mieux prendre en compte

I’environnement du patient et les aidants potentiels face a la maladie chronique.

Les principaux themes abordés lors du programme sont la compréhension du diabete, le vécu
du patient avec son diabéte, leurs représentations concernant les médicaments, leur gestion de
la maladie au quotidien, la compréhension des résultats d’auto-surveillance glycémique, la
reconnaissance et la gestion d’événements comme 1’hypoglycémie, I’alimentation, les soins des
pieds et le suivi du diabéte. Ces thémes correspondent aux thémes habituels abordés lors des
programmes d’ETP sur le diabéte de type 2 ; cependant, le contenu et la forme des ateliers ont

été retravaillés.
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Ce travail a été réalisé en equipe pluri-professionnelle (professionnels de diabétologie, de
I’UTEP et de I’'UASS). Il s’est basé sur les résultats des BEP analysés pour faire ressortir les

besoins des patients Sourds diabétiques de type 2 et I’expérience des différents professionnels.

Lors de la premiére mise en ceuvre du programme en 2009, les ateliers étaient présentés par les
professionnels de diabétologie traduits par des interprétes et accompagnés par les
intermédiatrices qui reformulaient les explications si nécessaire. Or, ces reformulations par les
intermédiatrices étaient trop nombreuses, montrant une inadéquation de la forme de I’atelier
avec les besoins des patients. Le transfert d’exigence linguistique seul ne suffisait pas. Une
prise en compte du mode de pensée des patients était nécessaire avec, idéalement, une
intervention directe par un professionnel Sourd. Lors des programmes suivants, il a été décidé
gue les animations soient réalisées, autant que possible, par des pairs pour respecter 1’utilisation
de la LSF mais aussi le mode de pensée des personnes Sourdes. Cette réorganisation des réles
a nécessité un travail de transfert de connaissances des professionnels de diabétologie vers les
intermédiateurs. (9) Lorsqu’un atelier est présenté par un intermédiateur, un professionnel de
diabétologie est toujours présent et reste disponible pour compléter le discours ou pour répondre

aux questions des patients.
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Tableau 1 - Programme d'ETP dédié aux patients diabétiques de type 2 Sourds (2016)

Jour 1 Jour 2 Jour 3
Accueil Alimentation : Activité physique et
Généralités autour du - Mon plateau repas de | diabéte :
diabete : réve - Un peu d’activité
- Représentations du - Lesglucides et les physique ?
diabéte lipides en question - Prenons soins de nos
- Hypo et hyper- pieds
glycémies - Hémoglobine
- Le diabéte c’est glyquée et suivi du
quoi ? diabete
Repas en commun Repas en commun Repas en commun
Traitements et contréle du Alimentation : Entretiens individuels de fin
diabete : - Comment concilier de séjour
- Etsion parlait des repas plaisir et
médicaments ? santé ?
- Mes glycémies ? - L’alimentation en
pratique ?

Le programme actuel se déroule sur trois journées consécutives avec une hospitalisation des
patients durant deux nuits. En effet, le programme couvrant la région Rhéne-Alpes, les patients
n’habitent pas toujours a proximité du CHUGA. De plus, ce mode de fonctionnement, rassurant
pour les patients, favorise la cohésion de groupe, notamment le soir pendant 1’hospitalisation,
mais aussi le midi, lors des repas pris sur place par les patients et les professionnels du

programme.

Apres une présentation des patients, des professionnels et du déroulé des trois jours du
programme, la premiére matinée aborde les généralités concernant le diabéte. Deux premiers
ateliers présentés par I’infirmiére de diabétologie permettent de faire eémerger les
représentations et vécus des patients vis-a-vis du diabéte (symptdmes d’hypoglycémies ou
d’hyperglycémies) et leurs attentes concernant le programme. Les supports utilises lors de ces

ateliers sont 1’outil photo-expression (Annexe 12 : Support d’ETP - Photo-expression) et les
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cartes symptomes du diabéte (Annexe 13 : Support d’ETP - Cartes symptémes des hypo et

hyperglycémies).

Ensuite, la fin de matinée est dediée a la compréhension du fonctionnement du diabete, présenté
directement en LSF par une intermédiatrice. Cet expose intéractif incite les patients a participer

et a poser leurs questions.

L’aprés-midi est consacrée aux traitements médicamenteux, avec un atelier favorisant
I’expression des patients ; et aux glycémies, abordant les mesures de glycémies et le resucrage

en cas d’hypoglycémie.

La deuxiéme journée est enticrement consacrée a l’alimentation. Plusieurs ateliers sont
proposés avec tout d’abord un atelier qui permet de faire ressortir les besoins du patient et ses
attentes. Puis un apport de connaissances est proposé a I’aide dun exposé intéractif présenté en
LSF par une intermédiatrice. Les patients peuvent ensuite appliquer les connaissances apportées
dans I’analyse de plateaux repas et la réalisation de planning de menus. Ces ateliers visent
I’acquisition de compétences utiles en pratique et au quotidien pour favoriser 1’équilibre

alimentaire.

Enfin, le troisiéme jour, une séance d’activité physique adaptée est proposée au groupe, avec
une marche d’environ une heure ; puis au retour dans la salle d’ETP, d’une discussion permet
de valoriser I’activité physique réalisée et abordant les sensations ressenties, 1’activité physique

au quotidien et ses bienfaits vis-a-vis du diabéte. ..

La fin de matinée est consacrée aux soins des pieds et au suivi du diabéte, avec notamment

I’analyse des valeurs d’hémoglobine glyquée (HbA1c).

Pour finir, le dernier aprés-midi est dédié a I’évaluation du programme par les patients et la

définition d’objectifs personnels.
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(Annexe 14 : Description des séances éducatives de groupe)

Les outils pédagogiques ont été revus lors de la mise & jour du programme en 2015. Les résultats
de I’analyse bibliographique concernant les spécificités de la population Sourde sont
synthétisées dans une « grille de critéres a prendre en compte pour adapter des documents
d’information a la population Sourde ». Cette grille regroupe 16 critéres qui correspondent a

des points de vigilance a vérifier lors du développement d’un support d’information.

(Annexe 15: Grille de critéres a prendre en compte pour rendre accessible un outil
d’information ou d’éducation thérapeutique aux patients Sourds (Adaptation des outils

d’information et d’éducation thérapeutique a la population Sourde — A. Rouby) (56))

Cette grille essentiellement basée sur les spécificités de la population Sourde prend aussi en
compte différents items basés sur le principe de conception universelle ; qui vise a ce que tous
puissent avoir les mémes opportunités de comprendre, d’accéder et de participer pleinement

aux activités (...) de maniére la plus indépendante possible. (61) (62)

A partir de cette grille et grace a une collaboration avec les intermédiatrices de 1’'UASS,

différents supports d’ETP ont été modifiés :

- Sur ’atelier « le diabéte c’est quoi ? », le Bodylink®, support proposé par le laboratoire
Lilly®, avait été utilisé lors du premier programme. Cet outil correspond a un schéma
des principaux organes impliqués dans les mécanismes physiopathologiques du diabéte,
avec des représentations schématiques, un positionnement et une taille ne respectant pas
la réalité anatomique. L’insuline est représentée, par une métaphore, sous forme de clé,

ouvrant des « portes » et permettant au sucre d’entrer dans les muscles. Malgré 1’aspect
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visuel du Bodylink®, cet outil s’est avéré inconfortable pour I’explication des
mécanismes physiopathologiques du diabéte aux patients Sourds. En effet, le manque
de réalisme du schéma ne permettait pas d’identifier clairement les organes impliqués
et perturbait le déroulement de I’atelier. Ainsi, un schéma réaliste concernant la taille,
la forme et la position des organes a été intégré au déroulé de I’atelier. Il ne montre que
les principaux organes impliqués dans la maladie diabétique et est projeté sur un tableau
blanc a feutres afin de pouvoir étre complété lors de la présentation. (Annexe 16 :
Support d’ETP - Planche anatomique)

Concernant 1’atelier sur 1’alimentation, un apport de connaissances théoriques via un
exposé intéractif est prévu pour aider les patients a mieux comprendre les apports en
glucides, lipides et I’équilibre alimentaire de fagon générale... Le diaporama sur les
glucides et lipides propose aux patients de deviner les équivalences en nombre de
morceaux de sucres et en cuilléres d’huile pour divers aliments. Les quantités de
glucides et lipides recommandées puis les différentes classes d’aliments sont
expliquées. Enfin, un exemple de menu est exposé pour mettre en évidence la notion
d’équilibre alimentaire et appliquer les notions théoriques abordées. (Annexe 17 :
Support d’ETP - Exemple de diapositives sur les glucides, lipides, les classes d’aliments
et I’équilibre alimentaire). L apport de connaissances, sous forme d’exposé interactif,
permet aussi de faire émerger leurs questionnements sur 1’alimentation.

Un livret synthétique des notions abordées lors des apports de connaissances sur
I’alimentation a €té créé et est dispensé aux patients suite a 1’exposé intéractif. Ce
support leur est utile lors des ateliers pratiques de 1’aprés-midi pour 1’analyse des
plateaux repas, la planification des menus de la semaine... Enfin, c’est un document

qu’ils pourront conserver, comme un aide-mémoire de ce qui a été vu lors de I’atelier et
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s’ils le souhaitent, ce support pourra leur permettre d’échanger avec leur entourage au
sujet de 1’équilibre alimentaire.

- Un diaporama a été mis en place au sujet des glycémies. Il propose, tout d’abord, une
représentation du taux de glycémie sous forme de fléche, marquant la zone de valeurs
normales en vert puis les zones d’hypoglycémies et d’hyperglycémies en rouge. La
conduite a tenir en cas d’hypoglycémie est illustrée en veillant a respecter les quantités
de chacun des aliments proposés pour le resucrage. Enfin, quelques exemples de valeurs
de glycémies sont proposés pour que les patients expriment leur avis concernant la
valeur de glycémie et la conduite a tenir qui leur semble juste. (Annexe 18 : Support
d’ETP — Glycémies et resucrage)

- Un support a également été créé pour I’atelier concernant le suivi du diabéte, afin de
parler de I’HbAlc. Une diapositive comporte une échelle visuelle permettant de situer
la valeur d’HbA 1c du patient. Cette échelle comporte volontairement une seule valeur
d’HbAlc a 7% et un dégradé de couleur du vert au rouge sans démarcations franches.
En effet, les codes couleurs du vert et du rouge renvoient respectivement les notions de
« bien » et «pas bien », or le but n’est pas de juger le patient mais de lui faire
comprendre que toute diminution d’HbA 1c¢ est bénéfique. (Annexe 19 : Support d’ETP

— HbAlc)

L’ensemble des modifications entreprises a été réfléchi en collaboration avec les différentes
équipes ; s’est appuyé sur I’expérience des programmes antérieurs réalisés avec les patients
diabétiques Sourds et sur des données bibliographiques. Suite aux nombreuses modifications

réalisées, il est indispensable d’en évaluer I’efficacité.
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c. Evaluation du programme

Les résultats d’évaluation ont été restitués a 1’ensemble de 1’équipe impliquée dans le
programme d’ETP pour les patients diabétiques de type 2 Sourds et analysés lors d’une réunion
dédiée, un mois apres le programme. Suite a 1’analyse, le but de cette réunion était de prendre

des décisions d’améliorations en équipe pluri-professionnelle pour le prochain programme.

L’évaluation du programme inclue donc les étapes de la préparation du stage de trois jours a

I’ensemble des ateliers réalisé.

Accessibilité

Préparation du stage

» Recrutement difficile » Recrutement difficile

» BEP de qualité +++ » Prise en charge par la Sécurité
Sociale du transport des
patients

Figure 3 - Diapositive pour la réunion d'évaluation du 03/05/2016 "préparation du stage"

- Le recrutement des patients ressort comme une des difficultés majeures rencontrées lors
de la mise en ceuvre du programme. Cependant, devant la difficulté du recrutement, il
ressort aussi comme un point positif car ’implication des équipes a permis un

recrutement efficace pour la réalisation du programme en avril 2016. Le recrutement est
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particulierement difficile car le parcours de soins de ces patients est souvent inadapté et
ne correspond pas au parcours de soins habituel. Le programme est bien slr proposé
aux patients diabétiques suivis dans les différentes UASS de la région et éligibles,
cependant cette population est assez restreinte. De plus, la réalisation du programme
dans de bonnes conditions requiert un niveau de LSF assez homogene entre les
différents patients. Or, ce point essentiel freine le recrutement de patients car la
population Sourde est hétérogéne, elle inclue différentes Langues des Signes et
différents niveaux de Langue des Signes. En effet, de nombreux patients Sourds
étrangers consultent dans les UASS. La compréhension de la LSF leur est parfois
problématique et de méme, la compréhension du discours du patient est parfois
problématique pour les interprétes, nécessitant une reformulation quasi systématique
par les intermédiatrices. Ce travail est chronophage mais possible en entretien
individuel, or il ne I’est pas en atelier de groupe.

Le recrutement via les UASS ne permettant pas de cibler suffisamment de patients, un
travail de communication plus large a été entrepris. Tout d’abord, le programme a été
présenté lors des Journées Professionnelles Nationales des UASS en 2015.

Ensuite, une courte vidéo explicative, réalisée en LSF par une intermédiatrice, a été
tournée. Cette vidéo a été diffusée au sein des associations de Sourds via leurs réseaux
sociaux.

Une information aux médecins généralistes et diabétologues de la région a été réalisée
sous forme d’une lettre explicative avec remise de cartes de visite et d’affiches pour les
salles d’attente. En effet, on suppose que les patients Sourds ne consultant pas dans les
UASS pourraient, d’autant plus, retirer des bénéfices d’une participation au programme

(apports d’informations sur le diabéte potentiellement freinées lors de consultations en
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Francais exclusif, frein vis-a-vis des consultations avec des spécialistes diabétologues
ou diététiciens, essentiellement basés sur les échanges, la communication...).

- Laprise en charge du transport des patients résidants a plus de 150km du CHUGA a été
une difficulté rencontrée lors de la préparation du programme. Le programme a été
validé par ’ARS en 2014 pour les patients diabétiques de type 2 Sourds de la région
Rhone-Alpes. En effet, malgré la présence de diverses structures hospitalieres
dispensant de I’ETP pour les patients diabétiques sur 1’ensemble de la région ; seul le
CHUGA propose un programme accessible aux patients Sourds. Ainsi, une demande
d’entente préalable a di étre réalisée auprés de la Sécurité Sociale en justifiant la
singularité¢ du programme et 1’intérét pour ces patients d’y avoir acces. Suite a cette
problématique, une « check list » des ¢léments nécessaires pour I’inclusion des patients
au programme a été créée, intégrant la demande d’entente préalable. (Annexe 20 : Check

list pour l'inclusion des patients lors des BEP)

Accueil des patients

Jour 1 matin — Accueil des

patients

» Présentation des » Retard

professionnels » Role de chacun (IM / ILSF /

» Présentation des patients place de la LSF, rappel LSF*6)

» Gestion du temps » Expression des atfentes des

» Niveau linguistique palicnis/siage

homogéne » Régles du groupe
(confidentialité...)

Figure 4 - Diapositive pour la réunion d'évaluation du 03/05/2016 "Accueil des patients"
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Il serait preférable que les patients puissent prendre plus de temps pour se présenter et
parler de leurs attentes vis-a-vis du programme.

De plus, le role des intermédiateurs et des interpretes n’est pas toujours bien connu par
les patients et nécessite un temps d’explication dédié pour définir les réles précis de
chacun.

L’énoncé des regles du groupe ne doit pas étre oublié car il est primordial pour permettre
a chacun des patients de se sentir en sécurité dans le groupe. De plus, ces regles sont
essentielles pour favoriser 1’écoute et la confidentialité au sein du groupe car la
communauté Sourde étant réduite en termes de taille, de nombreux Sourds de la région
se connaissent.

Lors de I’ensemble du programme, 1’observateur extérieur notait les interventions des
intermédiateurs pendant les ateliers. Plusieurs interventions ont été faites pour rappeler
aux patients de s’exprimer en LSF. Lorsque certains patients s’exprimaient face aux
professionnels entendants, ils pouvaient avoir tendance a oraliser et a ne plus signer.
Dans ce cas, si le patient ne signe plus, les autres patients et les intermédiateurs n’ont
plus accés a la conversation et I’interpréte se retrouve en difficulté car il ne peut pas
traduire a la fois en Francais et en LSF. La présentation du réle des professionnels
interpretes et intermédiateurs, en début de programme, permettra de souligner la place

de la LSF durant le programme.
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Séance 1 GENERALITES AUTOUR DU DIABETE

Représentations du diabéte

0
[ ILS |

I@I \_/ 3 Patient

Infermédiateur

thcﬂ' ( ILS\'\ Interpréte
eXoression

Diététicienne

@ Infirmier Diplémé d'Etaf

Médecin

Pharmacien

Figure 5 - Disposition de la salle et des participants lors de I'atelier "Représentations du diabéte"

Jour T matin — Photo-expression

» Positionnement des » Positionnement des patients

rofessionnels <
P » Consigne

» Animation ++, expression de
chacun favorisée

» Echanges entre les patients

Figure 6 - Diapositive pour la réunion d'évaluation du 03/05/2016 "Représentations du diabete”

- La présence de I’observateur extérieur a permis de noter lors du premier atelier que les
patients ne s’écoutaient pas systématiquement les uns les autres. En effet, la disposition
de leurs sieges ne leur permettait pas de bien se voir sans tourner la téte ou se pencher

(I’écoute passe par le regard en LSF). Or, la dynamique de groupe et le partage
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d’expériences entre patients sont des leviers non négligeables en ETP. Ces remarques
ont été discutées et rectifiées avec une re-disposition des sieges en cercle pour faciliter
la visibilité et les échanges au sein du groupe.

Lors de D’atelier utilisant 1’outil photo-expression, la consigne a été donnée par le
professionnel entendant, demandant aux patients de choisir une image qui leur évoque
leur diabéte et d’expliciter les raisons de ce choix. La notion de « representation de leur
diabéte » ne semblait pas bien comprise pas les patients, nécessitant la reformulation
par I’intermédiatrice. Ainsi, I’explication directe de la consigne par les intermédiatrices,
avec des exemples et plusieurs synonymes semble plus adaptée aux besoins des patients.
Cet atelier n’a pas permis de faire émerger les besoins et représentations des patients
autant que souhaité mais a permis d’ouvrir la discussion, de favoriser la prise de parole

des patients et I’expression de tous.

Hypo et hyper-glycémies

| Tableau
N |
( ||_S | o Patient
° Intermédiateur
D .
Cartes [ s | Interpréte
symptomes
Diététicienne

Infirmier Diplémé d'Efat

m Ve

Médecin

Pharmacien

0000«

Figure 7 - Disposition de la salle et des participants lors de I'atelier "Hypo et hyper-glycémies"

Sur I’atelier, le positionnement des professionnels, des patients et des supports d’ETP était

adéquat et n’a pas posé de probléme.



Jour T matin —

Hypo et hyperglycémies

» Complémentarité entre

professionnels - ’
» Cartes symptdmes petites,

» Présence medicale & a vocabulaire non adapté

systématiser2

» Cartes symptdbmes imagées s L T iy

» Connaissances ANTC et

» Réponse aux questions ++ :
P 9 ordonnances des patients

» Positionnement
professionnels

» Fluidité, inferactivité

Figure 8 - Diapositive pour la réunion d'évaluation du 03/05/2016 "hypo et hyperglycémies"

Les cartes symptdmes proposées en support d’ETP étaient visuelles mais la taille non
adaptée pour une lisibilité correcte lors de I’affichage. De plus, la description des
symptdémes notée sur les cartes emploie un vocabulaire scientifique (par exemple :
polyurie), pas toujours accessible aux patients. Le vocabulaire sera donc retravaillé, sans
enlever le terme scientifique mais en y associant une explication détaillée du vocabulaire
pour favoriser la compréhension. Malgré les quelques améliorations possibles, 1’outil
semble adapté et n’a pas été un frein au bon fonctionnement de 1’atelier.

La consigne de I’atelier a été présentée en Frangais et traduite en LSF. L’animateur
demandait aux patients de choisir des cartes de symptomes qu’ils avaient ressentis avec
le diabete. Or certains patients ont cru devoir montrer leurs symptémes actuels en lien
avec le diabéte, ne permettant pas d’amener les notions d’hypoglycémies ou
d’hyperglycémies. Ainsi, la consigne a été reformulée par une intermédiatrice.

Les ordonnances habituelles et les antécédents des patients avaient été demandées aux

médecins traitants or la totalité de ces données n’était pas parvenue a 1’équipe d’ETP.
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Pour deux des quatre patients, I’équipe n’avait que les noms et posologies des
traitements en lien avec le diabéte. Or, lors de I’atelier, un patient expliquait avoir une
polyurie récurrente ; cependant, I’HbAlc de ce patient n’évoquait pas d’hyperglycémie
chronique a I’origine de la polyurie. En réalité, le patient était également traité pour une
hypertrophie bénigne de la prostate (HBP), expliquant les polyuries. C’est la présence
du médecin lors de I’atelier qui a permis, grace a quelques questions complémentaires,
de différencier 1’étiologie du symptome décrit. Ainsi, les évaluations des professionnels
mentionnent I’importance de la présence d’un médecin lors de cet atelier et

éventuellement la possibilité de la systématiser.

L’évaluation par I’observateur extérieur sur ces deux premiers ateliers « Représentation
du diabéte » et « hypo et hyperglycémies », présentés par les professionnels entendants,
note des interventions de la part de tous les professionnels et met en évidence 7
interventions des intermédiatrices pour reformulation. Ces interventions, notées tout au
long du programme, montrent la complémentarité entre les professionnels de

diabétologie et les professionnels de I’'UASS.

Une fluidité dans la traduction des échanges a permis le bon déroulement de la matinée.
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Le diabete ¢’est quoi ?

| Diaporama

* traduisant
[ |LS P MzouDr

Patient

Infermédiateur

¢
/

Interpréte

Diététicienne

Infirmier Diplémé d'Etat
Medecin

—

( ||_S | " traduisant I'IM,
Pharmacien

Figure 9 - Disposition de la salle et des participants lors de l’atelier "Le diabéte c’est quoi” ?

Jour T matin —

Le diabéte c’est quoi ¢

» Positionnement des

professionnels ++ » Thématiques & aborder en plus:
» Complémentarité rble intestin, réle foie,
IM/médecin génétique, activité physique, les

L . graisses...
» Réactions et questions ++

des patients

» Vidéo et outil corps humain
bien adaptés

Figure 10 - Diapositive pour la réunion d'évaluation du 03/05/2016 "Le diabéte c'est quoi ?"

Concernant les points d’améliorations relevés par les professionnels :
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Malgré une formation au préalable sur les notions a transmettre par 1’équipe de
diabétologie, les intermédiatrices ne se sont pas senties complétement a I’aise lors de
cet atelier. L’évaluation par le médecin est concordante : le transfert de connaissances a
été efficace, permettant une explication de la physiopathologie du diabéte en LSF
directe, accessible aux patients ; cependant, certaines notions pourraient étre rajoutées
ou précisées, comme le role des intestins et du foie dans la régulation des glycémies, la
part de la génétique dans le diabéte... Une nouvelle session de formation par le médecin
diabétologue a éte retenue afin de revoir certains points de physiopathologie.

La complémentarité des professionnels ressort a nouveau lors de cet atelier présenté par
les intermédiatrices, avec 6 interventions du médecin pour des ajouts d’informations
complémentaires et 2 reformulations par les intermédiatrices des éléments donnés par
le médecin.

Cet atelier, présenté par les intermédiatrices directement en LSF, a suscité une grande
participation de la part des patients : interventions, questionnements. .. Les échanges ont
été fournis, imposant aux interprétes de ne plus travailler en relais (toutes les 15 a 20
minutes) mais de travailler en paralléle, quasiment en continu pendant I’atelier, afin de
conserver la fluidité et la spontanéité des échanges. Ainsi, la premiére interpréte
traduisait le discours de I’animateur et la deuxieme traduisait les interventions des
patients et des autres professionnels. Ce fonctionnement permet des ateliers avec de
nombreux échanges, cependant il ne permet pas aux interpretes de travailler dans des

conditions optimales.
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» Evaluation par les animateurs

Concernant le déroulement de la séance vous étes globalement :

HE o W

insatisfait peu satisfait satisfait trés satisfait

Pensez-vous que cette séance répond aux attentes des patients ? Est utile pour les

patients ?

Figure 11 - Evaluation par les animateurs de la séance 1 "Généralités sur le diabéte™

Seance 2 : TRAITEMENTS ET CONTROLE DU DIABETE

Et si on parlait des médicaments ?

@ O

Boites de
medicaments

Figure 12 - Disposition de la salle et des participants lors de I'atelier "Et si on parlait des médicaments ?"

Patient

Intermédiateur

Interpréte

Diététicienne

Infirmier Dipldmé d'Efat

Medecin

Pharmacien
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Jour 1 apres-midi — Et si on

parlait des médicaments ¢

» Questions +++ » Visibilité (se Iéve pour
montirer les boites ou ordonnances,
probléme visibilité, fraduction...)

= table basse?

» Réutiliser le support corps humain
(mécanisme d'action, lien...)

» Echange de vécu enire les
patients

» Ordonnances des patients

» Ecoute ++ et parole donnée
& tous
» Ajouter aux explications sur corps

¥ Complementaric humain matin : foie, intestins

IM/professionnel entendant

Figure 13 - Diapositive pour la réunion d'évaluation du 03/05/2016 "Et si on parlait des médicaments ?"

La principale problématique rencontrée lors de cet atelier concerne la disposition des
patients et des supports d’ETP dans la salle. Les boites de médicaments utilisées durant
I’atelier étaient disposées sur une table et les patients assis en demi-cercle autour de la
table. Les patients choisissaient les médicaments de leur ordonnance qu’ils
reconnaissaient puis retournaient s’assoir avec. Le pharmacien avait une copie de
I’ordonnance du patient ou sa liste de médicaments. Pendant I’atelier, lorsque les
patients voulaient montrer une boite de médicament sur la table ou le nom d’un
médicament sur leur ordonnance, ils se levaient et montraient au pharmacien ; signant
donc face au professionnel et dos aux autres patients, les empéchant de voir ce qu’il
disait et bloquant les échanges. Cette situation a mis en difficulté I’interpréte car elle
devait traduire en Frangais pour le professionnel entendant mais les autres patients et

les intermédiatrices ne savaient pas ce qui s’était dit. De plus, I’interprete n’ayant pas le
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temps de voir les noms des médicaments montrés, elle ne pouvait pas les traduire et
I’information compléte n’était pas donnée a tous.

Les ordonnances des patients sont utilisées par le pharmacien lors de ’atelier, tout en
conservant la confidentialité des données. Le pharmacien laisse libre choix au patient
de citer ou non les noms de ses médicaments. Cependant, les problémes de traduction
rencontrés incitent a réfléchir a nouveau concernant 1’utilisation de ces documents.
Concernant les supports d’ETP, il semblerait utile de réutiliser la planche anatomique
lors de I’atelier, car elle permet de faire du lien avec 1’atelier « le diabéte c’est quoi ? »
et reste un support pouvant faciliter I’explication des mécanismes d’action des différents
meédicaments.

Concernant le contenu de I’atelier, quelques notions de physiopathologie du diabéte
manquaient aux patients pour comprendre les mécanismes d’action des médicaments.
Par exemple, le role du foie dans le diabéte, a été rapidement abordé le matin méme
mais des explications complémentaires ont été nécessaires. Cette observation, relevee
par ’ensemble des professionnels présent a I’atelier, confirme I’intérét de retravailler le
contenu de I’atelier abordant la physiopathologie du diabéte pour le compléter.

Le point fort de I’atelier sur les médicaments est qu’il laisse une grande place a
I’expression des patients, a leurs questionnements et favorise les échanges
d’expériences entre patients. Les ateliers ont entrainé de nombreuses interactions entre
patients et animateurs, mais aussi entre les patients. De nombreuses questions ont pu

étre abordeées par les patients.

67



Mes glycémies ?

Jour 1 aprés-midi —

Mes glycémies ¢

» Technique de piq0re » Pas d'outils spécifiques utilisés
expliquée par un patient, = outils validés par les IM2
réactions des aufres patients .
d’'accord/ pas d'accord » Resucrage : beaucoup de

questions de diététique
» Intérét ++ des patients

» Complémentarité
IM/professionnel entendant

Figure 14 - Diapositive pour la réunion d'évaluation du 03/05/2016 "Mes glycémies ?"

L’atelier concernant les glycémies conservait la méme disposition de salle que 1’atelier

précédent mais dans ce cas la disposition n’a pas posé de problémes (les patients n’avaient pas

......

- L’apprentissage de I’utilisation d’un lecteur de glycémie s’est basé sur I’expérience d’un
patient habitué a faire des glycémies quotidiennes. L’intervention par un patient sur ce
sujet était un point positif, mettant en valeurs les savoirs du patient, favorisant les
échanges d’expériences et les questionnements de la part des autres patients.

- Aucun support spécifique n’a été utilisé sur cette thématique mais un visuel pourrait étre
utile comme aide-mémoire a intégrer a I’intérieur du carnet synthétique remis au patient
durant le programme.

- Le theme des hypoglycémies et hyperglycémies, via les techniques de resucrage, a
induit des questions sur ’alimentation. Les intervenants ont pu commencer a aborder

certaines notions et faire le lien avec 1’atelier du lendemain centré sur 1’alimentation.
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» Evaluation parles animateurs

Concernant le déroulement de la séance vous étes globalement :

e e -

insatisfait peu satisfait satigmait trés satisfait

Pensez-vous que cette séance répond aux attentes des patients ? Est utile pour les
patients ?

Figure 15 - Evaluation par les animateurs de la séance 2 "Traitement et controle du diabéte™

Sur I’ensemble des ateliers de I’aprés-midi présenté par des professionnels de diabétologie :
« Et si on parlait des médicaments ? » et « Mes glycémies ? », les intermédiatrices sont
intervenues 20 fois pour des reformulations. De plus, quelques interventions des patients
n’étaient pas comprises par les interpretes, nécessitant alors 1’aide de I’intermédiatrice a deux
reprises. Ces éléments mettent en avant la complémentarité et la place de chacun durant ces

ateliers.
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Séance 3 : L’ALIMENTATION

Jour 2 — L'alimentation

» Ajout des apports conseillés dans le

» Bonne répartition de parole livret et plus d'exemples
entre IM et diététicienne » Consignes pas toujours bien

» Expression favorisée comprises ¥ plus precises

» Bonne répartition théorie/ » Attention oralisation =» LSF!!
pratique » Code couleur/classes d'aliments

non compris

» Demande de Cours de
cuisine/Ateliers pratiques

Figure 16 - Diapositive pour la réunion d'évaluation du 03/05/2016 "L'alimentation"

Mon plateau repas de réve
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Intermédiateur
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Interpréte

Diététicienne

Infirmier Diplémé d'Efat

Médecin

Figure 17 - Disposition de la salle et des participants lors de I'atelier "Mon plateau repas de réve"

Pharmacien
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Les évaluations de 1’observateur extérieur montrent que lors de cette partie de 1’atelier
sur la diététique, plusieurs rappels d’utilisation de la LSF ont été nécessaires. En effet,
les patients avaient tendance a prendre I’aliment factice dont ils parlaient pour le
montrer aux autres, or avec les mains prises, I’expression en LSF était problématique et
certains patients se mettaient a oraliser. Les interpretes ne savaient alors plus en quelle
langue traduire et quelque soit la traduction, une partie des personnes présentes n’y avait
pas acces.

Les professionnels ont montré une faculté d’adaptation remarquable car face aux
nombreuses questions de diététique posées la veille, les notions de glycémies déja
abordées ont été rapidement reprises pour répondre aux questionnements restants.

La consigne formulée pour la composition des plateaux n’a pas été comprise par tous.
Un seul repas était a composer, cependant certains patients ont composé sur le plateau
le petit-dejeuner, le déjeuner et le diner. La formulation de la consigne n’était pas
suffisamment claire, ainsi elle devra bien spécifier quel repas est & composer avec les

aliments factices.
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Les glucides et des lipides en question

| Diaporama
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Figure 18 - Disposition de la salle et des participants lors de I'atelier "Glucides et Lipides en question”

- Les patients ont apprécié I’apport de connaissances proposé mais réclament que plus

d’informations figurent dans le livret synthétique distribué. De méme, les professionnels

soulignent que certaines diapositives des présentations sur les glucides, les lipides, les

apports journaliers recommandés et 1’équilibre alimentaire pourraient étre utiles a

rajouter au support transmis aux patients.

- Les supports éducatifs sur 1’alimentation, entiérement retravaillés, ressortent comme

trés adaptés d’apres les professionnels mais aussi d’apres les patients.

- Cet atelier, tout comme les autres ateliers présentés directement en LSF, nécessite

souvent une traduction en continue de la part des interpretes avec le risque d’une

interprétation avec un Francais moins clair.



Comment concilier repas plaisir et santé ?

Lors des ateliers de 1’aprés-midi, les patients ont pu utiliser le carnet aide-mémoire.
Cependant, les professionnels ont remarqué que sur I’exemple de menu équilibré, les
patients n’ont pas intégré I'utilité du code couleur correspondant aux classes d’aliments.
Les codes couleurs ont alors été réexpliqués, afin que les patients puissent se baser sur

I’exemple en changeant les aliments proposés par un autre aliment de la méme classe.

Lait, yaourt, fromages
(produits laitiers)

Viande, poisson, ceuf
(protéines)

A& &
-

Figure 19 - Support d'ETP - Classes d'aliments et exemple de menu équilibré

Une diapositive sera donc rajoutée au diaporama afin d’appuyer les proportions

recommandées sur une journée pour chaque classe d’aliment.

Exemple de menu

équilibré

Figure 20 - Support d'ETP - Equilibre alimentaire et classes d'aliments

(Annexe 21 : Support d’ETP — Equilibre alimentaire et classes d’aliments)
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- L’atelier en demi-groupe a permis la participation active de tous les patients, les incitant
a donner leur avis sur les plateaux réalisés le matin et a améliorer 1’équilibre alimentaire

de chacun des plateaux.

L’alimentation en pratique ?

Cet atelier pratique a été tout particulierement apprécié par les patients qui pouvaient alors
essayer d’appliquer les notions apprises en planifiant, en bindmes, des menus pour une semaine

entiére.

Concernant la réalisation des conducteurs de séances sur 1’ensemble de la journée
« alimentation », les professionnels évaluent une répartition entre les parties théoriques et
pratiques. De plus, le déroulé de la journée varie entre des animations directes par les
intermédiatrices et des animations par la diététicienne. Cela permet une répartition équilibrée

des interventions entre intermédiatrices et diététicienne.

» Evaluation parles animateurs

Concernant le déroulement de la séance vous étes globalement -

. ®

insatisfait peu satisfait satisfait trés satisfait

Pensez-vous que cefte séance répond aux attentes des patients ? Est utile pour les
patients ?

Figure 21 - Evaluation par les animateurs de la séance 3 "Alimentation™
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Jour 2 — Alimentation

Avis des patients

La séance a-t-elle permise au patient de s'exprimer librement ?

Pas du tout Un peu Pas totalement Co*étemem

Livret et présentation PPT
Planning menu, plateau et analyse

Marqué par les représentation en cuillere d'huile!

Yy vy vy

Manque atelier cuisine

Figure 22 - Diapositive pour la réunion d'évaluation du 03/05/2016 "L'alimentation - Avis des patients"

L’ensemble de la journée semble répondre aux attentes des patients, ils ont apprécié les
présentations visuelles, le livret synthétique et le fait de pouvoir analyser leurs pratiques

alimentaires.

Cependant, certains patients souhaiteraient que des exemples de menus soient disponibles dans
le livret synthétique. Afin que les patients puissent expérimenter la composition de leurs propres
menus, la diététicienne a proposé d’étre disponible pour relire les menus composés par les

patients a la maison si besoin, pour les accompagner dans cette démarche.

Enfin, les patients souhaiteraient qu™un atelier pratique de cuisine soit proposé.

75



Séance 4 : ACTIVITE PHYSIQUE ET DIABETE

Un peu d’activité physique ?

Jour 3 —

Un peu d’'activité physique ¢

» Echanges et convivialité » Retour rapide

pendant la marche » Absence APA

» Rythme adapté a tous

» Valorisation AP réalisée

Figure 23 - Diapositive pour la réunion d'évaluation du 03/05/2016 "Un peu d'activité physique ?"

- Pour les professionnels, la marche a permis des échanges intéressants et « informels »
entre patients et professionnels.

- Un grand soin était pris pour que chacun puisse faire la marche a son rythme et prendre
plaisir a marcher tous ensemble.

- Un développement plus approfondi et une structuration des points clés a aborder
concernant I’activité physique sembleraient utiles pour améliorer le déroulement de
I’atelier, d’apres I’ensemble des professionnels. Ainsi, I’absence de participation d’un
animateur d’Activité Physique Adaptée (APA) a I’atelier reste un point essentiel a
améliorer car I’expertise d’un professionnel a ce sujet serait bénéfique pour les patients.

- Laséance d’activité physique a permis, d’apres les professionnels, de faire du lien avec
d’autres séances, comme les autocontrbles glycémiques réalises pendant et aprés

I’activité physique.
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Séance 5 : LES SOINS DES PIEDS ET LE SUIVI DU DIABETE

Prenons soins de nos pieds

Patient

Intermédiateur

Fanier/Poubelle

Produits pour les
0 pieds

Figure 24 - Disposition de la salle et des participants lors des ateliers "Prenons soins de nos pieds"”, "Hémoglobine glyquée et
suivi du diabéte"”
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Jour 3 matin — Prenons soins de

nos pieds

» Panier et poubelle visuels ++

» Intérét +++ » Tous les infervenants ne

» Tous parficivent connaissent pas I'atelier (porte a
o P confusion dans I'interprétation)

» Complémentarité

Figure 25 - Diapositive pour la réunion d'évaluation du 03/05/2016 "Prenons soins de nos pieds"

- L’atelier sur les soins des pieds est un atelier actuellement réalisé dans le programme
d’ETP des patients diabétiques entendants. L intégration de cet atelier au programme a

été discutée en réunion d’équipe pluri-professionnelle lors de la préparation du
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programme. Les outils étant jugés accessibles, le déroulé de la séance a été validé en
équipe pluri-professionnelle, cependant le contenu détaillé de I’atelier n’a pas été
discuté en réunion d’équipe. Lors de I’atelier, I’infirmiére présentait aux patients divers
produits et matériels de pédicure et leur demandait de mettre dans un panier les produits
adaptés pour les soins des pieds des patients diabétiques et de mettre a la poubelle ceux
qui ne I’étaient pas. Un pansement Compeed® (non adapté aux patients diabétiques)
était inconnu des patients, ainsi I’infirmiére leur a expliqué les caractéristiques de ce
pansement. Or I’interprétation et la reformulation par les intermédiatrices ont vanté les
mérites de ce pansement, bien qu’il ne soit pas adapté pour les soins des pieds des
patients diabétiques. Ainsi, la méconnaissance de I’ensemble du contenu de 1’atelier par
tous les professionnels intervenants s’est avérée problématique pour la bonne traduction
et la bonne reformulation du discours, et prétait a confusion pour le patient.

D’aprés les professionnels, les nombreuses questions des patients pendant I’atelier sur

les soins des pieds révélent un réel besoin d’informations des patients a ce sujet.

Hémoglobine glyquée (HbALc) et suivi du diabéte

Jour 3 matin — HbA1c et suivi

» Expression patient favorisée » Pas d'outils spécifiques utilisés =

» Complémentarité outils validés par les IM?2

» Analyses labo des patients &
prendre en exemple?

Figure 26 - Diapositive pour la réunion d'évaluation du 03/05/2016 "HbA1c et suivi"
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- L’évaluation de I’atelier par les professionnels Sourds, ainsi que 1’évaluation par les
patients, proposent 1’utilisation d’un support visuel prét a I’avance, a intégrer au carnet
synthétique remis aux patients.

- Selon les professionnels, concernant la partie de 1’atelier sur I’hémoglobine glyquée, il
serait intéressant d’utiliser les feuilles de résultats de bilan biologique des patients afin
de leur donner des exemples concrets. Ce travail permettrait aussi aux patients

d’apprendre a retrouver ce résultat sur leur bilan biologique.

» Evaluation par les animateurs

Concernant le déroulement de la séance vous €tes globalement :

. ©

insatisfait peu satisfait satisfait trés satisfait

Pensez-vous que cette séance répond aux attentes des patients ? Est utile pour les
patients ?

Figure 27 - Evaluation par les animateurs de la séance 5 "Soins des pieds et suivi du diabéte"
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Jour 3 — Soins des pieds et suivi

Avis des patients

La séance a-t-elle permise au patient de s'exprimer librement ?

| &)
Pas du tout Un peu Pas totalement Corgibléetement
» Panier et poubelle support adapté, ne manquait
rien

» Apprend ++ (ciseau, HbAlc)
» Prises de sang et HbAlc aintégrer au PPT

Figure 28 - Diapositive pour la réunion d'évaluation du 03/05/2016 "Soins des pieds et suivi - Avis des patients"

Les patients ont apprécié le support pédagogique utilisé lors de 1’atelier « Prenons soins de nos
pieds », composé du panier et de la poubelle. lls rapportent avoir appris beaucoup
d’informations (quels ciseaux utiliser...). Enfin, un patient propose qu’un support visuel proche

de celui de I’alimentation soit créé pour I’HbAlc.
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Evaluation par les patients de I’ensemble du programme

3 jours - Avis des patients

» Comprendre le » Carnet synthétique pas assez
fonctionnement du diabete complet, manque supports écrits
» Echanges avec les autres » Cours de cuisine (pratique)

palients/soignants » Questions sur le sport (sports
PPT diabéte et alimentation interdits, conseils...)
LSF directe et présence IM » Enirefiens individuels

Partage (mange ensemble)

vy v v vy

Réflexion et analyse de ses
erreurs (plateaux et menus)

» Souhait de revenir

Figure 29 - Diapositive pour la réunion d'évaluation du 03/05/2016 "Avis des patients"

Les évaluations de fin de séjour des patients révélent une appréciation trés positive du

programme dans son ensemble.

Lorsque 1’on demande aux patients ce qu’ils ont le plus aimé dans le programme, ’atelier « le
diabéte c’est quoi ? » fait partie des éléments cités ; en effet, ce besoin de compréhension du
diabéte se retrouvait dans les attentes des BEP de plusieurs patients. La marche est citée a deux
reprises dans les €léments du programme appréciés par les patients et I’alimentation ressort
aussi comme une préoccupation essentielle des patients, particulierement lors de la mise en
pratique au quotidien des conseils diététiques dispensés. De plus, cet atelier a été apprécié par
les patients car il les incite a « réfléchir sur leurs pratiques alimentaires » et a « analyser leurs

erreurs ».

Le support aide-mémoire remis au patient ne semble pas suffisant d’aprés deux des quatre

patients, ils disent « avoir peur d’oublier » des informations.
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Un patient dit qu’il souhaiterait revenir suivre le programme une deuxiéme fois.

L’intervention en LSF durant le programme était trés claire d’aprés les patients et plus
confortable. Ils se sentent rassurés car s’ils ne comprennent pas, les intermédiatrices sont la

pour leur réexpliquer.

Concernant les supports éducatifs utilisés, plusieurs patients rapportent avoir apprécié les outils
visuels, notamment le placement du pancréas et des autres organes sur la planche anatomique,
les power points sur 1’alimentation... Un patient explique qu’il aurait aimé que I’atelier sur

I’hémoglobine glyquée soit aussi présenté avec des diapositives visuelles.

Plusieurs patients réclament des ateliers pratiques de cuisine pour compléter les ateliers déja

proposeés.

Pour certains besoins spécifiques a un seul patient identifiés en BEP, des consultations
individuelles ont été programmeées. Par exemple, une patiente semblait étre particulierement en
difficulté pour la prise en charge globale de son diabéte, elle rapporte que « le programme lui a
ouvert les yeux » mais mentionne un besoin d’étre accompagnee et soutenue pour pouvoir
maintenir ses objectifs. Un suivi individuel post-programme a donc été mis en place aupres de

cette patiente.

A la suite du programme, I’ensemble des patients exprimait une confiance en soi accrue pour

prendre en charge leur diabéte.

Les évaluations a distance, prévues 6 mois apres la réalisation du programme, n’ont pas pu étre

réalisées. En effet, deux des quatre patients habitent a plus de 150km du CHUGA, la prise en

82



charge d’un transport pour ces patients est problématique et 1’évaluation a distance par

visioconférence n’est actuellement pas possible dans les locaux du CHUGA.

Concernant les deux autres patients, ils ont été revus en consultation au CHUGA mais
I’évaluation spécifique de ’ETP n’a pas pu étre réalisée face a d’autres besoins qui se sont
révelés prioritaires (suivi diététique...) en regard du temps et des moyens organisationnels
dédiés. Des nouvelles plus précises ont pu étre récoltées pour une des patientes lors d’un

entretien de suivi diététique.

Son intégration a un parcours de soins pluri-professionnel a permis la mise en route d’un bilan
pré-chirurgie bariatrique et I’inscription a une offre éducative individuelle dans le cadre de cette
chirurgie. Suite au programme, la patiente a mis en ceuvre des menus équilibrés et a augmenté
progressivement la marche dans son quotidien, permettant une perte de poids encourageante de
3kg. Puis durant ’été, la patiente a réduit son activité physique et reconnait avoir ét€ moins
attentive concernant son alimentation, entrainant une prise de poids mais elle a repris ses
objectifs. L’HbAlc a diminué depuis le programme. Un suivi motivationnel a été retenu pour

cette patiente afin de la soutenir et I’encourager dans les efforts entrepris.

Les données d’évaluation de fin de module et d’évolution a 6 mois obtenues sont synthétisées

dans un tableau récapitulatif.

(Annexe 22 : Suivi des patients a distance du programme)

L’¢évaluation de ce programme vise une amélioration des prestations proposées aux patients. La

présence d’un observateur lors du programme a permis d’obtenir un regard extérieur a
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I’animation des ateliers, afin de réaliser une analyse plus fine du déroulement du programme.
Les modalités d’évaluation de ce programme étaient assez conséquentes et ne pourront pas étre
applicables sur le long terme. Cette évaluation approfondie était nécessaire face aux
nombreuses modifications de conducteurs de seances et de supports d’ETP effectuées entre le

programme de 2012 et celui de 2016.

Pour les évaluations futures du programme, une grille d’évaluation simplifiée (sans observateur

extérieur, sans évaluation détaillée de chacune des séances par les patients...) a €té retenue.

L’auto-évaluation des supports d’évaluation révele également des points d’améliorations
possibles. Les échelles visuelles avaient été réalisées avec un code couleur, des graduations
chiffrées et des icones. La mise en ceuvre de 1’évaluation montre que les trois parametres
introduisent des divergences de remplissage de 1’échelle : certains patients tenant compte des
icOnes, d’autres des chiffres... Ainsi les échelles visuelles seront retravaillées pour étre plus

simples et éviter cette divergence de remplissage.

L’ensemble des résultats d’évaluation a été discuté en équipe pluri-professionnelle et a permis
la prise de décision quant aux améliorations a apporter au programme. Ainsi, différents supports

ont depuis été mis a jour :

- les conducteurs de séances: concernant les modalités d’inclusion (check-list), la
présentation initiale (rdle des intermédiatrices et interprétes, ainsi que la place de la LSF
dans le programme), des régles de fonctionnement du groupe (confidentialité, respect et
écoute des autres patients...), I’importance de la disposition de la salle.

- Les supports d’ETP (power points, livret synthétique...) ont été améliorés et complétés

grace aux remarques des patients et soignants.
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Les moyens de recrutement des patients ont été retravaillés avec la création d’une
plaquette de présentation du programme.

(Annexe 23 : Plaquette de présentation du programme)

Des interventions au sein de diverses associations de patients Sourds ont été organisees
a Saint-Etienne, Romans-Sur-Isere... Lors de ces interventions, une intermédiatrice se
déplace et le reste de I’équipe est présenté a travers des petites vidéos montrant les

professionnels et expliquant le déroulé du programme.
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8. Discussion

Les principaux apprentissages retenus de cette expérience sont :

- Une disposition de la salle et des participants a 1’atelier soignée et réfléchie dans
I’espace pour favoriser une accessibilité pour tous aux échanges.

- Une nécessité de proposer des supports d’ETP linguistiquement et culturellement
adaptés afin de dispenser une information accessible aux patients Sourds.

- Une réalisation intégrale du programme en LSF indispensable, avec de préférence une
intervention par les pairs Sourds, intermédiateurs. En effet, il a été noté que la
présentation des consignes d’ateliers par 1’intermédiatrice était préférable. De plus, les
nombreuses interventions des intermédiatrices lors du programme soulignent,
I’importance d’un pont culturel en plus de 1’accessibilité linguistique.

- Untransfert de connaissances des professionnels de diabétologie vers les professionnels
Sourds permettant I’animation d’ateliers directement en LSF et une pédagogie plus
accessible pour les patients. La nécessité de la présence du professionnel, ici expert en
diabétologie, lors de I’atelier pour garantir la possibilité de répondre aux questions des
patients en temps réel.

- Une réelle complémentarité des différentes équipes impliquées dans ce programme,
reposant sur leurs expertises partagées et une confiance comme socle d’une

collaboration constructive.

Ce travail repose sur l’investissement de professionnels issus de différentes équipes
(Diabétologie, UASS, UTEP) et dont la collaboration est exemplaire. L’apprentissage se fait au
fur et @ mesure grace a la collaboration de ces équipes mais aussi grace aux experiences des
programmes antérieurs de 2009 et 2012. L’évaluation de ce programme n’est pas une finalité

mais s’integre dans une démarche d’amélioration continue.
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Ce travail met en avant un exemple de programme d’éducation thérapeutique centré sur les
patients. En effet, les spécificités et les besoins des patients sont analysés et pris en compte pour

permettre un programme d’ETP entiérement accessible et répondant & leurs besoins.

La complémentarité des intervenants permet a chacun d’exercer son métier dans de bonnes
conditions ; avec comme objectif la prise en charge globale et optimale des patients et

I’amélioration de leur qualité de vie.

Le raisonnement concernant la conception d’un programme accessible aux patients diabétiques
de type 2 Sourds pourrait s’étendre a d’autres maladies chroniques mais aussi a d’autres
populations spécifiques. En effet, le développement de supports d’informations synthétiques et
basés sur le visuel, répond au principe de conception universelle qui vise a donner acces a
I’information pour un large public sans qu’il y ait d’aménagements spécifiques nécessaires a
chacun, quels que soient 1’age, les capacités, la culture, la langue... Ainsi, les enseignements
des Sourds en termes de communication et de conception de supports visuels pourraient étre
bénéfiques pour la prise en charge éducative de personnes agées, personnes migrantes ou
étrangeres, ayant des difficultés d’acces au Frangais et a ’écrit, et aussi pour la population

générale.

Ainsi, les outils développés spécifiquement pour les patients Sourds ont tout intérét a étre
largement diffusés, car sont susceptibles de répondre aux besoins d’informations d’autres
populations. Leur efficacité dans ces différentes situations nécessiterait d’étre évaluée, car le
développement généralisé de supports d’informations basés sur le principe de conception

universelle pourrait, dans ce cas, permettre de réduire les inégalités en santé.
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THESE SOUTENUE PAR : Ariane ROUBY

TITRE :

MISE EN (EUVRE ET EVALUATION D’UN PROGRAMME D’EDUCATION
THERAPEUTIQUE DEDIE AUX PATIENTS DIABETIQUES DE TYPE 2 SOURDS
CONCLUSION :

L’acceés aux soins est un droit, ainsi tous devraient pouvoir en bénéficier de fagon équivalente.
Cependant, le parcours de soins « classique » n’est pas entiérement accessible aux patients
Sourds s’exprimant en Langue des Signes Francaise (LSF). Cette inégalité d’accés aux soins se
traduit par d’importantes répercussions sur I’état de santé des individus.

L’objectif de ce travail est de rendre accessible une prise en charge éducative, ayant démontrée
son bénéfice aupres de patients entendants, pour les patients diabétiques de type 2 Sourds.

Un programme d’Education Thérapeutique du Patient (ETP) est donc né, au Centre Hospitalier
Universitaire (CHU) de Grenoble Alpes en 2009, de la collaboration entre les équipes de
diabétologie, I’Unité Transversale d’Education thérapeutique du Patient (UTEP) et 1’Unité
d’Accueil et de Soins pour les Sourds (UASS).

Les premicres expériences avec des patients ont conduit, en 2015, a re-travailler en équipe pluri-
professionnelle, les contenus et les supports d’éducation thérapeutique, ainsi que les modalités
d’auto-évaluation du programme.

La nouvelle auto-évaluation de 2016 montre la nécessité du transfert d’exigence linguistique,
avec un programme entiérement réalisé en LSF, essentiellement par des professionnels Sourds
intermédiateurs, mais aussi par des professionnels entendants dont le discours est traduit par un
interpréte Frangais/LSF. Les supports d’ETP linguistiquement et culturellement appropriés se
sont révélés incontournables afin que I’information transmise soit intégrée et applicable. Enfin,
la réalisation de ce programme montre indéniablement I’intérét d’un travail collaboratif pluri-
professionnel, grace a la complémentarité des professionnels impliqués (experts en diabétologie,

en ETP, en LSF et culture Sourde).



Les premiers retours des patients a la fin du programme montrent que celui-ci comble un
manque d’informations sur leur maladie et sa prise en charge. Les patients expriment une
appétence aux apprentissages importante face a des modalités de communication adaptées. Ils
rapportent avoir eu le sentiment d’étre enfin pris en considération et témoignent d’une
motivation renforcée a prendre soin d’eux-mémes. Enfin, le programme a pu étre, pour certains

patients, un levier pour réintégrer un parcours de soins optimisé.
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Annexes

Annexe 1 : Support d’ETP - Bodylink® proposé par les laboratoires Lilly
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Annexe 3 : Trame du Bilan Educatif Partagé (2011)

- Comment vivez-vous avec le diabéte ?

- Qu’est-ce que vous aimeriez savoir de plus sur cette maladie ?

-Qu’est ce qui est difficile pour vous avec le diabéte ou qui vous pose probléme ?
- De quoi avez-vous besoin pour mieux vivre avec cette maladie ?

-Nous envisageons de mettre en place un programme destiné aux personnes
diabétiques sourdes pour leur apprendre a gérer leur maladie et leur traitement.

Comment aimeriez-vous que cela se passe ? (groupe, individuel, temps, .....)
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Annexe 4 : Evaluation par les patients — Guide d’entretien de fin de séjour

GUIDE D’ENTRETIEN DE FIN DE SEJOUR

Cet entretien de fin de séjour a pour unique but de nous évaluer afin d'améliorer nos pratiques
et nos outils (documents remis ou utilisés pendant les séances) etc...

De facon générale, qu’avez-vous pensé du stage ?

° Qu’avez-vous aimé ?

. Que pouvons-nous améliorer ?

° Y a-t-il d’autres choses que vous auriez voulu aborder ?

. Qu’avez-vous appris ?

. En pratique, que retenez-vous d’utile pour votre quotidien ?

. Que comptez-vous mettre en place a la suite du stage ? (objectif individuel par rapport
a l'alimentation, I'activité physique, traitement, surveillance et/ou suivi etc...) ?
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Date :

Objectif

Evaluation de I'atteinte de
I'objectif

Alimentation

o Atteint
o En partie atteint

o Non atteint

Activité physique

o Atteint
o En partie atteint

o Non atteint

Médicaments

o Atteint
o En partie atteint

o Non atteint

Surveillance/suivi

o Atteint
o En partie atteint

o Non atteint

. Qu’avez-vous pensé de l'intervention directe en LSF ?

¢ Nous allons faire un compte-rendu de ces 3 jours. A qui souhaitez-vous qu'il soit envoyé ?
A votre médecin traitant ?

e Avez-vous confiance en vous pour prendre en charge votre diabéte ?

®

Aucune confiance- 2

©

3

©
s
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Evaluation des séances collectives (2 séances au choix)

Pour finaliser de nous évaluer, pouvez-vous choisir 2 séances a évaluer (outils utilisés pendant
les séances) :

0 Séance 1 : Généralités autour du diabéte

o Séance 2 : Les traitements et le contrdle du diabéte
o Séance 3 et 4 : L’alimentation

o Séance 5 : L'activité physique

o Séance 6 : Les soins des pieds et le suivi du diabéte

SEANCE N°1 : GENERALITES AUTOUR DU DIABETE

e La séance a-t-elle permise au patient de s’exprimer librement ?

. ® -

Pas du tout Un peu Pas totalement Complétement

e Concernant les outils pédagogiques, nous avons utilisé une planche anatomique pour
vous présenter les mécanismes du diabéte.
Qu’en avez-vous pensé ?

Auriez-vous des suggestions pour améliorer cet outil ?
Qu’est-ce qui vous a aidé ?
Qu’est-ce qui vous a manqué ?

e Dans cette séance, quelles sont les 3 choses que vous avez retenues pour améliorer la
gestion de votre diabete ?
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| SEANCE N°2 : TRAITEMENTS ET CONTROLE DU DIABETE

e La séance a-t-elle permise au patient de s’exprimer librement ?

U ® e

Pas du tout uUn peu Pas totalement Complétement

e Concernant les outils pédagogiques, nous avons ftravaillé a laide de boites de
meédicaments et de la planche anatomique.
Qu’en avez-vous pensé ?

Auriez-vous des suggestions pour améliorer ces outils ?
Qu’est-ce qui vous a aidé ?

Qu’est-ce qui vous a manqué ?

e Dans cette séance, quelles sont les 3 choses que vous avez retenues pour améliorer la
gestion de votre diabete ?
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SEANCE N°3 : L'ALIMENTATION

e La séance a-t-elle permise au patient de s’exprimer librement ?

. ® - o

Pas du tout Un peu Pas totalement Complétement

o Concernant les outils pédagogiques, nous avons travaillé a l'aide d’un diaporama
informatique concernant les sucres et les graisses ?
Qu’en avez-vous pensé ?

Auriez-vous des suggestions pour améliorer cet outil ?
Qu’est-ce qui vous a aidé ?
Qu’est-ce qui vous a manqué ?

o Concernant les outils pédagogiques, nous avons entre autre travaillé a I'aide de plateaux
menus (faux aliments) ?
Qu’en avez-vous pensé ?

Auriez-vous des suggestions pour améliorer cet outil ?

Qu’est-ce qui vous a aidé ?
Qu’est-ce qui vous a manqué ?

¢ Dans cette séance, quelles sont les 3 choses que vous avez retenues concernant les sucres
et les graisses ?
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SEANCE N°4 : LACTIVITE PHYSIQUE

e Qu’avez-vous pensé de cette séance ?

¢ Dans cette séance, quelles sont les 3 choses que vous avez retenues concernant
I'activité physique ?
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| SEANCE N°5: LES SOINS DES PIEDS ET LE SUIVI DU DIABETE

e La séance a-t-elle permise au patient de s’exprimer librement ?

. ® o

Pas du tout uUn peu Pas totalement Complétement

e Concernant les outils pédagogiques, nous avons travaillé a I'aide d’un panier de produits
(crémes...).
Qu’en avez-vous pensé ?

Auriez-vous des suggestions pour améliorer ces outils ?
Qu’est-ce qui vous a aidé ?
Qu’est-ce qui vous a manqué ?

e Concernant les outils pédagogiques, nous avons travaillé a I'aide d’'une réglette pour
comprendre les glycémies et I’hémoglobine glyquée (HbA1c).
Qu’en avez-vous pensé ?

Auriez-vous des suggestions pour améliorer ces outils ?
Qu’est-ce qui vous a aidé ?
Qu’est-ce qui vous a manqué ?

e Dans cette séance, quelles sont les 3 choses que vous avez retenues pour améliorer la
surveillance de votre diabete ?
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Annexe 5 : Questionnaire d’évaluation par les patients a distance

Evaluation a long terme (questionnaire environ 6 mois apreés la fin du
programme)

Entretien avec IM (webcam ou en face a face), ou avec un professionnel de diabétologie

- Vous avez suivi le module de 3 jours pour les patients diabétiques Sourds en Avril 2016,
aujourd’hui si je vous demande ce que vous en avez retenu, vous me diriez quoi ?

- Que s’est-il passé depuis le module de 3 jours dans votre vie avec le diabéte ?

- Qu’est-ce que vous avez changé dans votre vie depuis le module de 3 jours ?

Reprendre les objectifs personnels fixés avec le patient en fin de module de 3
jours et lui demander :

- S’il a pu mettre en place ces objectifs ?
- Si Oui, ce que cela lui a apporté ?
- Si Non, qu’est-ce qui a été difficile ou génant pour le faire ?

- Aujourd’hui, quelle importance a le diabéte dans votre vie ?

- Avez-vous confiance en vous pour prendre en charge votre diabéte ?

© ©

©

- Aujourd’hui, vous diriez que cela se passe comment avec votre diabéte ?

@ ©

©
avec mon diabéte !
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Estimez vous que votre diabéte est plutot :

Déséquilibré Moyennement équilibré Equilibré

- Avez-vous eu des hypoglycémies depuis le module de 3 jours ?
Qu’avez-vous fait ?

En ce moment, qu’avez-vous sur vous a manger en cas d’hypoglycémie ?

- Diriez-vous que module de 3 jours a été utile pour vous pour prendre en charge votre
diabéte ?

@ © ©

Pourquoi ?

- Aprés ces quelques mois suivant le module de 3 jours, vous étes-vous apergu que
certaines informations vous ont manqué pour prendre en charge votre Diabéete ?
Si oui, lesquelles ?

Pour finir, il me reste 2 questions a vous poser :

- Combien de surveillance glycémique faites-vous actuellement ?

- Pouvez-vous me dire si vous prenez actuellement des médicaments sans
ordonnance et/ou des plantes, compléments alimentaires ...

Ce bilan sera transmis a I'équipe de Diabétologie pour qu’elle puisse répondre aux questions
restantes.
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Evolution des données physiopathologiques (environ 6 mois apres la fin du programme) :

Avant programme

Environ 6 mois aprés le
programme

Sexe

o Homme

o Femme

Poids

IMC

Provenance
géographique

Pathologies associées,
complications du diabete

Ordonnance actuelle

Automédication actuelle

Auto-surveillance
glycémique

o Oui o Non
Fréquence :

o Oui o Non
Fréquence :

HbAlc

Recours aux soins
urgents
- Médecin traitant
- Hospitalisation
pour incident
meétabolique aigu

Qui a présenté I'offre
éducative

A quel moment du
parcours de soins

Ancienneté du diabete

Professionnels de santé déja rencontrés

Support utilisé pour
présenter le programme

Niveau de compréhension
de LSF
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Annexe 6 : Evaluation par les animateurs en fin de séance

Evaluation par les animateurs en fin de séance

Concernant le déroulement de la séance vous étes globalement :

I ® |

insatisfait peu satisfait satisfait trés satisféit

Pourquoi ?

Pensez-vous que cette séance répond aux attentes des patients ? Est utile pour les
patients ?

Pourquoi ?

Quels sont les points forts ?

Quels sont les points a améliorer ? Suggestions ?

Vous étes-vous senti a I'aise avec les outils utilisés ?

Pourquoi ?
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Annexe 7 : Evaluation par observateur extérieur

Evaluation Observateur extérieur

séance

Critére Indicateur Remarques
Organisation / Préparation de la | Disposition des
Déroulement salle outils, des

participants

Respect des Durée de la

horaires séance

Respect du Variations,

conducteur de pourquoi ?

Animation

Ouverture

Présentation
Animateurs /
Patients

Régles (non
jugement, respect
parole,
confidentialité)

Centré sur le
patient

BEP
Parole patient

Déroulement

Participation
active patient
Temps parole
Favorise
expression
représentations
et expériences
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ILSF Critére Indicateur Remarques
Intervention en Dynamisme des Interruption des
relais ou en échanges locuteurs
parallele

Rendu vocal

Fluidité

Prises de parole

simultanées
IM Critére Indicateur Remarques
Gestion espace Positionnement Visibilité

IM

Gestion binbme
dIM

Relais

Compréhension

Réaction du
groupe

Rythme

Travail d’équipe

Complémentarité
IM/entendant

Temps

Gestion du temps
parole

Par rapport a
I’'heure prévue

Permet
I’expression des
patients
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Annexe 8 : Analyse des besoins d’apres les verbatims issus des entretiens patients

(2011)

Sur laforme:

Langage:
« Il faudrait en langue des signes, il faut que ce soit un sourd qui nous explique pour
que ce soit plus facile et plus clair ».
Séances éducatives directement en LSF
Conforme avec la vision du pole sourd : inter médiatrices et ILSF
A faire valider par les soignants de diabétologie

Prévoir la mise en ceuvre de ce principe (organisation des entretiens individuels et
des séances collectives)

Individuel ou groupe

Pour le groupe : « en groupe c’est utile, c'est les échanges, c’est la vie de chacun, on
se raconte des choses»

Pour I'individuel : « chacun a sa langue des signes différente, en individuel ¢a pourrait
étre plus pertinent les explications, on comprend plus de choses pour sa santé
personnelle »

« Mettre plein de sourds sur une formation ¢a va peut-étre pas les rassurer, parce
qu'on a tous des situations différentes, on a chacun des taux de glycémies
différents. »

« Un cours magistral c’est difficile en collectivité, en individuel on s'adapte a notre
situation »

Avis partagés des personnes interviewées mais beaucoup plus de réticence du
groupe.

Freins: niveau de LSF différents, peur du cours magistral, peur de ne pas étre
considéré en tant qu’individu a part entiére.

Trouver des arguments en lien avec les freins identifiés pour le groupe afin de
favoriser malgré tout la participation au groupe compte tenu des bénéfices connus
(littérature et retour positif des patients qui ont participé au premier programme
proposé en 2009)

Dans les séances de groupe veiller a donner la parole a chacun, que chacun puisse
s’exprimer sur ses émotions et sa situation personnelle.

Favoriser les échanges entre participants et partir de la situation des patients, ne pas
faire de cours « magistral ».

S'assurer d'une relative « homogénéité » de niveau en LSF pour la constitution des
groupes.

Malgré tout proposer des séances individuelles et des séances de groupe en lien avec
les recos HAS.
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Prendre en compte le temps du patient :
« Les médecins n‘ont pas de temps pour nous expliquer »
« Il faut aller doucement, répéter les choses 3, 4, 5 fois »
« Il faut que ce soit trés régulier, répété chaque année »
« J'aimerai qu’on me donne plusieurs fois I'information »

Respecter le temps du patient quant a la programmation des séances éducatives et
le rythme pendant les séances. Besoin d'un accompagnement sur la durée et pas
d’une intervention ponctuelle.

Penser a faire reformuler systématiquement les messages pour s'assurer de la
compréhension.

Apporter un méme message sous différentes formes, varier les supports
d'informations.

« Si par exemple j'avais un probleme, |a oui j'aurai besoin de savoir, mais vu que la
situation est identique et récurrente... »

« Quand je suis malade gravement pour le diabéte oui je pose des questions »
« Si demain j'avais des taux de glycémies tres élevés, la oui j'irai voir le médecin »

Besoins éducatifs non percus : prendre conscience que le diabete est une maladie
chronique qui nécessite une prise en charge sur la durée, y compris en I'absence de
symptomes.

Saisir 'opportunité d’'une demande verbalisée par rapport a une problématique de
santé, le poids par exemple, pour leur proposer la prise en charge éducative.

Par ailleurs un des objectifs du programme devra étre la prise de conscience du
caractére chronique de la maladie.

Prendre en compte les émotions et les sensations :
« Je veux que ca disparaisse, je ne veux plus étre diabétique, je ne veux plus y penser »

« J'ai peur du diabete, de I'avenir, des résultats, des complications,... » Prendre en
compte l'angoisse

« Je suis noyé dans les explications » Prendre en compte le désarroi

« Ca demande du temps le contrOle, je ne supporte pas, mais je dois accepter, c'est
la vie »

« Ca me bloque au niveau du planning ; le diabéte c’est un peu comme une prison »
Prendre en compte I'aspect contrainte
« Je fais ma glycémie je suis vraiment trés décu » prendre en compte la déception

Permettre aux participants de s’exprimer sur leurs inquiétudes et leurs émotions en
lien avec les différents aspects de la maladie et de son traitement : table ronde ou
photolangage pour les séances collectives. Conduite des BEP: sous forme
d’entretien semi directif en favorisant largement |'expression des patients.
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Surle fond :

L’'information (inter-theme)
« Il me manque les bases, j'ai une grosse carence d'information ; je ne sais méme pas
ce que c'est le diabéte »
« Que j'apprenne tres, tres clairement ce qui se passe dans la glycémie »
« Quels sont les interdits, qu’est ce que j'ai le droit de faire ? »

« Il faut que j'ai des vraies informations, que je comprenne, ca m‘aiderait a aller
mieux »

« s (les médecins) tiennent tous des discours différents, on ne sait plus qui croire »

« Ce qu'il faut faire et pas faire avant les RV, on m‘avait pas avertit qu'il fallait que
j'améne mon ordonnance »

Besoin de recevoir des informations claires, précises et non discordantes.

Veiller a la clarté de messages, l'unité du discours, attention aux messages
contradictoires.

« J'ai appelé le SAMU, j'ai faxé a 6 reprises, mon ordonnance réguliére, mais ils n‘ont
pas compris »

Besoin de transmettre des infos sur sa situation, par quel vecteur ?

Comment faire comprendre a son entourage, y compris les professionnels de santé,
leurs besoins spécifiques liés au diabete.

Les thématiques évoquées (intra-theme)
L’alimentation
...Prendre en compte la dimension émotionnelle de l'alimentation :
«Quandily a des erreurs il faut faire des régimes »

« Au niveau de l'alimentation c’est vrai que je mange mal...En plus de ¢a devant la
télé je me gave de gateaux »

« J'ai fait des efforts sur I'alimentation et je n'ai pas vraiment tenu ! »

« Je suis trés gourmand et j'avais tres envie de manger, pour moi la nourriture c’est
un peu comme une drogue »

« Je suis gourmand, je mange beaucoup de gateaux »

« Encore et encore des restrictions, ¢a c'est interdit, alors que ce plat me fait de
I'ceil .Les autres ils ont le droit de bafrer j'ai vraiment les boules quand je les vois ; je
sais que pour le diabete il faut réduire, mais alors cette assiettée c’est vraiment
difficile a gérer !Je suis obnubilé par ces choses que je vois et le goUt qui me manque »

Représentation de I'alimentation qu'il devrait avoir, basée sur la notion de régime,
restrictions, interdits source de difficultés, frustration.

Besoin : pouvoir exprimer les émotions en lien avec le vécu de cette alimentation, les
difficultés que cela représente au quotidien pour aider chacun a trouver ses
réponses.

Conserver du plaisir dans |'alimentation.
...Comment doit-on manger ?
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« Je sais qu'il y a des interdictions mais je ne sais pas ce qu’il faut manger »
« Qu'est ce qu'il faut que je mange je ne sais pas »

« Je sais qu'il faut que je fasse attention au niveau du sucre, diminuer le sucre, trés
peu utiliser le sucre »

« |l faut diminuer la consommation d’alcool »

« Je mange des |égumes bouillis, du riz bouillis, pas de charcuterie, moins de viandes,
plus de choses a la vapeur, tres peu de sauce »

Toutes les personnes interviewées ont déja des connaissances, valides ou non sur ce
qu'on doit manger en tant que diabétique mais ont encore beaucoup
d'interrogations

Il semble dons intéressant de partir de ces connaissances afin de s'accorder sur ce qui
est recommandé dans le diabéte et réfléchir a des moyens pour s'en approcher.

Quels outils et méthode pédagogique sont les plus appropriées ?

Jeu des anguilles ? Aliments factices ? Emballages ? Photos d’aliments ? Temps de
repas?

Qu'est-ce que I'HbA1c ? Et les prises de sang en général ?

« Je prends des prises de sang, moi je ne le vois pas, mais a I'intérieur ¢a va pas, c'est
plutét mauvais les prises de sang »

« J'ai vraiment augmenté, je suis a 10, je ne sais plus le taux qu'il faut avoir, ni
comment ca s'appelle »

«Je stagnea7»
« On m’'a dit qu'il ne fallait pas que je dépasse 6.9, mais des fois je suisa 7 »

« La derniere fois ¢a avait diminué, c'était un soulagement, on m‘a dit que ¢a peut
augmenter, que c’est tres instable »

« Je fais des controles tous les 5 ans »

« Je fais des prises de sang tous les 3 mois avec des résultats. Au niveau des % je ne
comprends pas, je ne sais pas ce que ¢a veut dire sur le papier. »

« C'est une prise de sang trimestrielle, est ce qu’on la divise par trois ?

Besoin de comprendre ce que c’est que cette valeur biologique, quelles sont les
normes souhaitées et le lien avec la santé. Comprendre, donner du sens a leurs
analyses sanguines.

L’ASG, quand ?pourquoi ?combien ?

« Je vais me faire des glycémies pour me rassurer et je fais que d'y penser, c'est
quelque chose qui reviens vraiment trop ; apres c'est trop présent dans ma téte »

« Je sais que je dois faire des contrdles trés réguliers, ce que je ne fais pas dans le
temps et du coup voila ce qui m’est arrivé violemment »

« Mais je ne sais pas par rapport au diabete je suis a 1.9 ; 1.8, pas plus »

« Je fais ma glycémie, je suis tres décu des taux qui vont et qui viennent, je voudrais
qu’‘on m’explique ¢a »
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« Je fais ma glycémie et c’est toujours les mémes chiffres, je les note sur un petit bout
de papier, mais a chaque fois c’est bon »

« Faire une glycémie avant manger, une apres, ¢ca demande du temps... »
lls expriment des émotions par rapport aux valeurs de glycémies.

Besoin de connaitre les facteurs de variation. Pourquoi ca monte et ca descend ?, les
valeurs recommandées, I'endroit oU on note les résultats.

Besoin de faire du lien entre I'intérét, le rythme « acceptable » etle lien avec l'impact
sur la santé (anxiéteé liée aux résultats)

Comment aborder ces aspects compte tenu de la variabilité des recommandations
liées au traitement (traitement hypoglycémiant ou pas ?) En groupe ? En individuel ?

Si en groupe, comment s'y prend-t-on ? Quels outils et méthode pédagogique sont
les plus appropriées ?

Il ne semble pas y avoir de besoins exprimés sur la technique de ['’ASG.
Pertinence de l‘aborder ? A quel moment ? En groupe ? En individuel ?

La prévention des pieds

« Au niveau des pieds on m‘a averti qu'il fallait avoir des pieds trés propres et que si
je me blesse je peux avoir le diabéte »

Thématique tres peu abordée par les patients.
Faut-il la traiter ?

Le diabéte c’est quoi ? La chronicité de la maladie
« Je ne sais méme pas ce que c'est le diabete »

« Je n'arrivais pas a comprendre que j'étais malade, je me disais «il faut que je
guérisse au plus vite » »

« Je sais que c’est pour le restant de ma vie, j'essaie de tracer ma vie avec le diabete,
de garder ce courage-la »

« La fatigue en fait partie j'ai des hypos, des hyper »
Besoin d'approcher le diabéte a partir de leurs sensations physiques et du quotidien.

Faut-il se lancer dans une explication physiopathologique de la maladie ? Si oui le
bodylink est-il un bon outil ?

Ne serait-il pas plus pertinent d'avoir un abord a partir des sensations : |a fatigue, la
soif, les hypos,...et de la gestion au quotidien : ASG, repas,... ?

NB : Remarque de Joélle a la cession précédente sur la « violence » potentielle de cet
outil visuel qui propose une certaine représentation du corps humain.
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Concernant le poids et '’AP

«J'ai diminué mon activité sportive depuis que je suis a la retraite donc je suis
beaucoup moins actif et voila j'ai grossi. J'ai fait un infarctus et depuis j'ai arrété de
fumer, j'ai beaucoup grossi et ¢a, ca va pas avec le diabete, ca le fait monter »

« J'essaie d'aller me balader »

Sujet tres peu abordé (un seul patient)

Trés peu de lien fait entre diabéte/poids/activité physique

Faut-il I'aborder et comment ?

NB : pas de professionnels de santé en AP prévu dans le programme pour l'instant.

On peut imaginer que la problématique du poids sera évoquée par les patients a
I'occasion des discussions sur |'alimentation. Est-ce que ce serait le moment pour
aborder I'AP ?

Le traitement : comment ¢a agit ? L’ordonnance, a quoi ¢a sert ?

« J'aimerai bien qu’on m’explique mon ordonnance »

« Il faudrait peut-étre changer le traitement, 'adapter au fur et a mesure »

« J'ai eu de grosses douleurs alors j'ai préféré revenir au traitement antérieur »
« Ca me fait gonfler le ventre j'ai souvent des gaz »

« Je veux arréter les médicaments, je veux voir quelqu’un qui m‘aide a ca »

« Avoir un médicament...un implant...qui pourrait me permettre de ne pas avoir ces
comprimés tous les jours »

« Les injections d’insuline réguliéres c’est douloureux »

« Quand méme les injections d’insuline font diminuer les taux de glycémies, c'est
intéressant »

« Depuis 15 ans j'avais un traitement identique sans qu’on ne m’explique jamais
rien »

Besoin d’explications concernant le traitement (comprimés et insuline) et son
évolution : effet sur le diabete, les glycémies, effets indésirables (douleurs)

Quels outils et méthode pédagogique sont les plus appropriées ?

Peut-on «réutiliser» des outils congus pour les entendants? Boites de
médicaments...
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Annexe 9 : Trame du Bilan Educatif Partagé 2016

BILAN EDUCATIF PARTAGE

Qu’est-ce qui est difficile pour vous avec le diabete?

Qu’attendez-vous d’un atelier en groupe?

A propos de votre
environnement

Quelle est votre situation personnelle ? Marié, célibataire, en couple avec ou sans
enfant, etc.

A propos de votre travail : quels sont vos horaires ? Votre niveau de salaire est-il
suffisant pour I'achat des aliments ? Est-ce que vous bougez au travail ?

En dehors de votre travail, quels sont vos loisirs, vos passions, vos occupations (ou
VOS projets) sports?

Si vous avez fait une activité physique qu’avez-vous ressenti ?

A propos de votre alimentation, votre
poids

Pensez-vous avoir changé votre alimentation depuis la découverte du diabéte ?

Y a-t-il des aliments qui vous manquent ?

Dans votre vie quotidienne, est-ce que manger est important?
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Vous arrive-t-il de grignoter ? Dans quelles circonstances ?

A votre avis, comment doit-on manger quand on est diabétique ?

Comment évolue votre poids et comment vous sentez-vous dans votre corps ?

Auriez-vous envie de changer votre poids?

(Bénéfices et/ou obstacles a la perte de poids)

Comment vous sentez-vous aprés les repas

Plutét satisfait < » Plutét trés insatisfait

A propos de votre représentation et dimension de la
maladie

Quelles sont les questions que vous vous posez au sujet du diabéete ?

Connaissez-vous d’autres personnes diabétiques ?

Qui peut vous aider a vivre avec le diabete ? Dans votre famille, avec vos amis, au
travail, avec les soignants ?

Quelle importance a le diabéte dans votre vie ?

Aucune importance < ' » Trés importante

Avez-vous confiance en vous pour prendre en charge votre diabete ?

Aucune confiance< : » Tres confiance
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A propos de votre suivi du
diabete

Qu’est-ce que vous aimeriez savoir sur cette maladie ?

(Mots du diabete, examens, action des médicaments)

Rencontrez-vous un probléme avec le traitement ?

(Horaires, effets indésirables, douleurs, oublis...)

Estimez-vous que votre diabete est plutét :

O Equilibré 0 Moyennement équilibré

Connaissez-vous les hypoglycémies ?

(Fréguence, ressenties, conduite a tenir)

Et les hyperglycémies ?

[0 Déséquilibré

Est-ce qu’il y a des choses qui vous inquiétent par rapport au diabéte, actuellement

ou pour l'avenir ?

De quelle aide pensez-vous avoir besoin pour mieux vivre avec le diabete ?

Comment vous voyez-vous dans 1 an ?
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Données physiopathologiques :

Avant programme

Environ 6 mois apres le
programme

Sexe

o Homme

o Femme

Poids

IMC

Provenance
géographique

Pathologies associées,
complications du diabete

Ordonnance actuelle

Automédication actuelle

Auto-surveillance
glycémique

o Oui o Non
Fréquence :

o Oui o Non
Fréquence :

HbAlc

Recours aux soins
urgents
- Médecin traitant
- Hospitalisation
pour incident
meétabolique aigu

Qui a présenté I'offre
éducative

A quel moment du
parcours de soins

Ancienneté du diabete

Professionnels de santé déja rencontrés

Support utilisé pour
présenter le programme

Niveau de compréhension
de LSF
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Annexe 10 : Tableau synthetique des données issues des BEP pour les patients inclus au programme de 2016

Kardégic 75mg 0-1-0

Pravastatine 0-0-1
Diamicron 30mg 0,5¢cp-0-0
Propranolol

Céliprolol 200mg 1-0-0
Fludex LP 1,5mg 1-0-0
Metformine 1000mg 1-0-1
Victoza 1,2mg SC 1-0-0

Patient P T E S
Age 74 ans 76 ans 57 ans 49 ans
Bassin Saint-Etienne Saint-Etienne Privas Privas
hospitalier
Antécédents | Diabéte de type 2 diagnostiqué | Diabéte de type 2 Diabete de type 2 Diabete de type 2 diagnostiqué
médicaux en 2003 Hypertension artérielle Obésité grade 1 en 2013
Néphropathie avec micro- Hypertension artérielle Obésité grade 2
albuminurie Dyslipidémie
Hypertrophie bénigne de la Hypertension artérielle
prostate (HBP)
Ordonnance | Hémi-daonil 2,5mg 1-0-0 Cotareg 1-0-0 Ramipril 2,5mg 1-0-0 Metformine 850mg 1-1-1

Telmisartan 40mg 1-0-0
Simvastatine 20mg 0-0-1
Kardégic 75mg 0-1-0
Diamicron 60mg 1-0-0

Professionnel

Meédecin généraliste signeur

Médecin généraliste signeur

Meédecin généraliste signeur et

Médecin généraliste non signeur

révision du fonctionnement de
I’insuline, faire du sport adapté

adressant diabétologue (le patient a déja
participé au programme)
Auto- Pas d’ASG depuis plusieurs Pas d’ASG ASG avant chaque repas et en Pas d’ASG
surveillance | années cas de sensation
glycémique d’hypoglycémie
(ASG)
Poids/Taille | 75kg 175cm 58kg 148cm 92kg 170cm 85kg 148cm
HbAlc 8,2% 6,4% 7,8% 9,5%
Attentes vis-a- | Savoir comment fonctionne la Comprendre le fonctionnement | Souhait d’un atelier cuisine, Apport connaissances
vis du maladie diabéte du diabéte, comment équilibrer | perte de poids, pourquoi je dois | alimentaires, perte de poids,
programme I’alimentation prendre ces médicaments, pourquoi j’ai trop de sucre,

comprendre ’action des
médicaments, aimerait avoir un
lecteur de glycémies,
questionnement sur opération
by-pass gastrique
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Activité Bricolage, marche Randonnée, bouge beaucoup, se | Travaux, bricolage, vélo en Marche et vélo occasionnels,
physigue sent bien quand elle fait de vacances, chasse «j’ai la flemme de marcher »
I’activité
Alimentation | Aime le chocolat, le pain frais, Ne change pas sa fagon de Gourmand mais réussi a mieux | Adore les gateaux, difficile de

la creme fraiche, a réduit sa
consommation

manger, elle mange de tout, ne
grignote plus, se sent bien dans
son corps, ne veut pas modifier
son poids

gérer son alimentation, surveille
quantités de féculents de ses
repas, lors de repas de famille
s’autorise a manger des gateaux

résister, jalouse de son mari et
ses enfants qui peuvent en
manger, essaye d’éviter gateaux,
charcuterie, pates, pommes de
terre, frites et confiture

Hypoglycémies | Non Non Oui avant mais plus maintenant | Trés rarement, a toujours un
bonbon dans son sac
Importance | 2,5/6 3/6 3/6 3,5/6
diabéte
Confianceen | 0,5/6 3/6 3/6 2,5/6

Soi pour prise
en charge du

diabéte
Leviers Marche avec sa femme Aime marcher avec son mari, Inquiet d’avoir les mémes Inquiéte, besoin de soutien et de
motivationnels, bouge beaucoup complications qu’a eu sa mere conseils
remarques diabétique (problemes de reins,
amputation)
Equilibre du | Déséquilibré Plutét équilibré Equilibré Moyennement équilibré

diabéte estimé
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Annexe 11: Besoins exprimés par les professionnels de sante

Besoins Besoins Besoins Besoins IDE Besoins diete
e interprete en o diabétologie diabétologie
Intermédiatrice P Médecin g g
LSF . .
diabétologie
Renforcer ses 2 interprétes par | Que cette activité | Connaitre les Connaitre au
connaissances groupe soit valorisée au | attentes des préalable le
sur le diabete et | minimum niveau du secteur | patients traitement
son traitement de diabétologie médicamenteux
Formation de c_ha_lque
participant
Echanger avec | 1 pause de 10 Connaitre les Connaitre les Disposer de
les min toutes les rudiments de la supports matériel
professionnels heures LSF d’informations pédagogique
entendants : adaptés adapté
X Formation

apres chaque ) )

) ] Formation et Conception
séance :
débriefing Conception

Préparer chaque
séance avec les
professionnels
entendants :
contenu,
objectifs,
déroulé,
messages clés

Conception

Des regles de
fonctionnement
(prises de
paroles chacun
son tour)
respectées

Disposer d’un
semainier
renseigné de 3
jours des le
début des
séances
collectives et
avoir le temps
de I’étudier

Rencontrer les
patients avant
chaque séance

Connaitre au
préalable le
niveau en LSF
de chaque
participant et
adapter en
fonction le
nombre
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d’intermédiatric
es (2 si niveau
faible)

Outiller la
démarche avec
film, photos,
images

Conception

Etre présentes
lors des réunions
de préparation
des séances pour
une meilleure
qualité
d’interprétation
ensuite

Conception

Avoir recours
toujours aux 2
mémes
interpretes

Faire un rétro-
planning au
moins 3 mois a
I’avance
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Annexe 12 : Support d’ETP Photo-expression

Annexe 13 : Support d’ETP Cartes symptomes des hypo et hyperglycémies
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Annexe 14 : Description des séances éducatives de groupe

En pratique, le programme se déroule en 3 étapes :

1/ un entretien individuel en langue des signes pour évaluer les besoins éducatifs et définir des priorités
d’apprentissage (en ambulatoire) : Bilan Educatif Partagé (BEP)

2/ pour répondre aux besoins, possibilité de participer a plusieurs séances de groupes lors d’un temps
d’hospitalisation de semaine et séances individuelles en ambulatoire

3/un accompagnement personnalisé dans la durée pour faire le point et évaluer I’impact du programme
(en ambulatoire)

Séances de groupe proposées : (conducteur de chaque séance détaillé ci-dessous)

Accueil des patients

Animateurs : IDE, intermédiatrices, ILSF

- Les professionnels se présentent,

- Les patients se présentent, parlent de I’histoire de leur diabéte et exposent leurs attentes vis-a-Vis
du stage,

- Lero6le de chacun est défini : interprétes, intermédiateurs, professionnels entendants,

- Un rappel est fait pour préciser que le stage est réalisé en langue des signes (éviter 1’oralisation
car ne permet pas I’acceés aux échanges pour tous),

- Les régles du groupe sont énoncées : confidentialité, confiance, respect de la parole de chacun,
écoute les uns les autres, échanges entre patients (prendre garde au positionnement de la salle).

Séance 1 GENERALITES AUTOUR DU DIABETE

Animateurs : IDE, médecin, intermédiatrice, Interpréte Langue des Signes/Francais (ILSF)

Représentations du diabéte
Obijectifs pour les patients : s’exprimer sur ce que représente le diabéte pour eux.

Méthode/outil : Photo-expression

Ce que font les animateurs :

e Installer les photos sur une table

e L’intermédiatrice explique 1’objectif, la consigne et le déroulement de la séquence
(consigne comprenant le vocabulaire représentation, émotion, sensation...)

e L’IDE note les mots clés exprimés au tableau
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e L’IDE fait la synthése finale.

Ce que font les patients :

e Choisissent les photos qui leur évoquent le diabéte
e  Expliquent au groupe pourquoi ils ont choisi cette image

Obijectifs pour les patients : mettre en lien ce qu’ils ressentent dans leur corps et le niveau
glycémique correspondant, puis identifier les facteurs qui influencent les glycémies.

Méthode/outil : Cartes symptémes

Ce que font les animateurs :

Installer les cartes symptomes,

L’intermédiatrice explique 1’objectif, la consigne et le déroulement de la séance,
Demander de « choisir une image qui représente un état dans lequel vous avez déja été »,
Et demander « selon vous qu’est-ce qui explique cet état-la : quelle en est la cause ? »,
L’IDE note les causes évoquées sur le tableau,

Au fur et @ mesure de la séance, les animateurs regroupent les images symptomes en 2
colonnes: glycémie trop basse «hypoglycémie» et glycémie trop haute
« hyperglycémie ».

Si la notion de glycémie n’est pas évoquée, les animateurs la provoquent et veillent a faire
définir ce qu’est la glycémie et ce qu’est la plage de glycémies normales.

Faire ressortir et noter au tableau les normales glycémiques avant repas et aprés repas.

Ce que font les patients :

e  Chaque patient choisit une ou plusieurs images,
e  S’expriment sur la cause qu’ils attribuent a cet état.

Objectifs pour les patients : comprendre pourquoi les glycémies fluctuent et « comment ca
marche dans le corps quand on n’a pas de diabéte et quand on en a ».

Méthode/outil : Vidéo introductive sur la circulation sanguine, puis Questions/réponses a 1’aide
d’un schéma du corps humain simplifié projeté au tableau

Ce que font les animateurs :

e  Présentation directement en LSF par une intermédiatrice :

e  Expliquer ce qui se passe quand la personne mange et explique simplement la digestion :
I’arrivée du sucre dans le sang et le role de 1’insuline qui est fabriquée normalement par le
pancréas pour faire entrer le sucre dans les muscles.
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Expliquer ce qu’il se passe de différent chez les personnes diabétiques : le glucose est mal
stocké car I’insuline manque et/ou est moins efficace.

Expliquer le réle des différents organes dans la régulation de la glycémie : pancréas, foie,
intestin... L’impact de la génétique, de I’activité physique, des graisses...

Ce que font les patients :

Observent la planche et expriment ce qu’ils savent sur la digestion, le rdle de I’insuline, le
devenir du sucre dans le corps, les actions qui ont une influence sur la glycémie.
Peuvent poser leurs questions sur le diabete, le fonctionnement du corps humain...

Animateurs : IDE, pharmacien, intermédiatrices, ILSF

Obijectifs pour les patients :

Confronter leurs représentations, leurs connaissances de leurs médicaments pour le diabéte
et se questionner sur leurs effets dans le corps et I’intérét si c’est le cas d’en prendre
plusieurs,

Pouvoir s’exprimer et poser des questions sur les autres médicaments pris par les patients
(comme les traitements cardio-vasculaires, antalgiques...).

Méthode/outil :

- Photo-expression avec boites ou photos de médicaments antidiabétiques et autres (a adapter selon
les ordonnances des patients),

- Utilisation du schéma du corps humain simplifié projeté au tableau pour visualiser les sites
d’action des différents médicaments,

- Copie des ordonnances des patients.

Ce que font les animateurs :

Installer les boites de médicaments sur la table (tous les médicaments prescrits aux patients
présents a la séance sont représentés ainsi que des médicaments souvent pris par les patients
en automédication comme certains antalgiques, corticoides ...),

Expliquer les objectifs et le déroulement de la séquence,

Aider les patients a repérer leurs médicaments (discussion sur les génériques) et a
s’exprimer librement,

Matérialiser comment agit le médicament dans le corps a 1’aide de la planche anatomique
simplifiée, visualiser les différents sites d’actions des médicaments afin de comprendre
I’intérét potentiel des associations en regard des effets génants éventuellement vécus,
Aider & mettre en regard la chronologie des prises de médicaments et les effets sur les

glycémies.

Ce que font les patients :
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e Prennent leurs boites de médicaments,

e Tri celles qu’ils identifient comme agissant sur le diabete,

e S’expriment sur leurs représentations, leurs vécus, leurs potentielles difficultés en lien avec
les médicaments et leurs questions.

Obijectifs pour les patients : s’ interroger et trouver des réponses sur « Qu’est-ce qu’une glycémie
capillaire ? A quoi servent les glycémies capillaires ? Quelles sont les glycémies faisables et
utiles ? Que faire en cas d’hypo ou hyperglycémie ?»

Méthode/outil :

- Table ronde (qu’est-ce qu'une glycémie capillaire, comment faire une glycémie capillaire...),

- lecteur de glycémie pour utilisation pratique (démonstration par un patient si possible),

- exposé intéractif avec diaporama sur les glycémies a projeter au tableau (fleche
hypo/hyperglycémie et re-sucrage)

Ce que font les animateurs :

e Expliquer les objectifs et le déroulement de la séquence,

e Demander «dans quelles situations je fais une glycémie », « comment je fais une
glycémie » ?

e Faire une synthése en mettant en avant I’intérét du contrdle afin de mieux se connaitre,
comprendre les variations possibles des résultats et aider le médecin a ajuster le traitement
si besoin,

e Expliquer le re-sucrage (comment ? avec quels aliments ? en quelle quantité ?...).

Ce que font les patients :

S’expriment sur ses pratiques actuelles d’ASG (Auto Surveillance Glycémique), sur 1'utilité
percue des controles et les freins éventuels, sur leurs méthodes de re-sucrage.

Animateurs : diététicienne, intermédiatrices, ILSF

Objectifs pour les patients :
e Présenter I’organisation et les objectifs de la journée.

Ce que font les animateurs : La diététicienne présente la journée : la matinée est consacrée a
faire connaissance, analyser les plaisirs alimentaires de chacun et se questionner quant a la

maniére de les concilier avec I’équilibre alimentaire nécessaire au bon équilibre du diabéte et
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enfin d’y réponse par un apport de connaissances quant aux apports des différents type
d’aliments.

Objectifs pour les patients :
e Faire émerger les plaisirs alimentaires et les représentations de chacun sur I’alimentation
quand on est diabétique, en composant son repas de réve,

Méthode/outil : Plateaux, aliments factices, photos d’aliments, emballage d’aliments

Ce que font les animateurs :

o Les intermédiatrices et la diététicienne donnent la consigne: «A partir des
aliments/emballages etc... disponibles, composez un repas pour le déjeuner qui vous fait
vraiment plaisir / un repas de réve. »

o Ladiététicienne et une intermédiatrice composent elles aussi leur repas.

Ce que font les patients :

e Composent un plateau repas qui leur ferait plaisir a partir des aliments factices, emballages
et images disponibles.

e Selon le nombre de patient, les accompagnants font eux aussi leur plateau repas. Huit
plateaux repas maximum au total.

Objectifs pour les patients :
e Réflexion vis-a-vis des plateaux repas réalisés et discussion concernant les représentations
de chacun sur I’alimentation quand on est diabétique.

Méthode/outil : Plateaux, aliments factices, photos d’aliments, emballage d’aliments, tableau

Ce que font les animateurs :

e Proposent aux patients d’analyser collectivement les plateaux réalisés, sans que la
diététicienne ne donne son avis pour le moment.

e Les intermédiatrices animent et encadrent les échanges.

e Les questions qui émergent au fil des échanges sont notées par la diététicienne sur le tableau.

Ce que font les patients :

e Analysent collectivement les plateaux repas composés et donnent leur avis sur 1’alimentation
adaptée pour le diabéte.
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Objectifs pour les patients :
e Identifier les glucides et les lipides,
e Appréhender I’équilibre alimentaire.

Méthode/outil : Exposé interactif basé sur deux PPT

Ce que font les animateurs :

e Projection des PPT pour permettre un apport de connaissances aux patients par rapport a
I’équilibre alimentaire, les glucides et les lipides, et faire émerger leurs questions concernant
I’alimentation.

e Les intermédiatrices présentent le PPT.

e Ladiététicienne et les intermédiatrices répondent aux questions posées.

e La diététicienne fait la conclusion sur I’équilibre alimentaire général et le diabéte.

Ce que font les patients :
o Participent a la présentation sur les glucides et les lipides en donnant leur avis, posant leurs
questions...

Obijectifs pour les patients :
e Savoir composer un repas équilibré qui me fasse plaisir.

Méthode/outil : Plateaux repas composés le matin, aliments factices, emballages et photos
d’aliments, carnets synthétiques des présentations sur 1’équilibre alimentaire/glucides/lipides

Ce que font les animateurs :

e Consigne : «en reprenant les plateaux constitués le matin (dont ceux de la diététicienne et de
I’intermmédiatrice), refaire une analyse avec les données apportées ce matin, et proposer des
améliorations si nécessaires.

e Les intermédiatrices animent chacune 1’analyse pour un sous-groupe de 2 patients.

e La diététicienne navigue avec I’ILSF entre les sous-groupes.

e L’intermédiatrice fait la restitution des améliorations des plateaux. La diététicienne compléte et
conclue.

Ce que font les patients :

e Analyser les plateaux repas de réve composés le matin,
e Proposer des améliorations pour obtenir un repas équilibré.
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Objectifs pour les patients :
e Appliquer ce qu’ils ont appris en pratique au quotidien.

Méthode/outil :  Tableau, carnets synthétiques des présentations sur 1’équilibre
alimentaire/glucides/lipides

Ce que font les animateurs :

e Diététiciennne et intermédiatrices discutent des 2 activités de fin d’aprés-midi qui seraient
susceptibles de convenir au mieux aux attentes des patients participants (issus des BEP et
des points soulevés au cours de la journée).

e Activités au choix :

- Atelier 1: Confections de menus équilibrés pour une semaine (week-end compris) en
sous-groupes, analyse des menus, liste de courses (ce qu’il faut avoir dans son
frigo/congélateur), restitution en pléniére ;

- Atelier 2 : Techniques de cuisine / recettes (vidéos) et lecture d’étiquettes ;

- Atelier 3: Comment concilier les repas avec les autres, chez soi ou a I’extérieur ? (si
besoin, a partir de situations concreétes).

Animateurs : APA, intermédiatrices, ILSF

Objectifs pour les patients :

e Se rendre compte qu’ils sont capables de faire de I’activité physique avec plaisir et en
ressentir les bénéfices.

e Permettre a chacun de trouver son intensité d’effort personnalisée, tout en étant en groupe
pour I’aspect motivationnel.

Méthode/outil : Marche ou marche nordique
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Animateurs : IDE, intermédiatrices, ILSF

Objectifs pour les patients :

e Favoriser les gestes de prévention par rapport aux risques de plaies, de mycoses ou
d’infections ;

o Sensibiliser les patients au test de dépistage des neuropathies (test du monofilament)

Méthode/outil : Paperboard et marqueurs ; panier et poubelle, savon, gant, savon antiseptique,
ciseau a bout pointu, lime métallique, coupe ongle métallique, lime papier, pierre-ponce,
antiseptiques incolores, antiseptiques colorés, pansements type Comfeel, crémes hydratantes,
traitements antimycotiques.

Ce que font les animateurs :

e L’IDE pose sur la table tous les produits et matériels de pédicurie du panier, et propose aux
patients de faire le tri dans ces produits en mettant les produits non conseillés dans la poubelle.

o Aborde les différents thémes suivants : I’hygiéne des pieds, les soins de graissage et de pongage,
la coupe des ongles, I’accés aux consultations de pédicure, les soins des différents problémes de
pieds (ongles incarnés, phlycténes, cors...), le choix des chaussures et chaussettes, le test au
monofilament.

Ce que font les patients :

e Donnent leur avis concernant les produits et matériels conseillés ou non en les mettant
respectivement dans le panier ou dans la poubelle.

Objectifs pour les patients :
e Mettre du sens sur le concept d’HbAlc.

Méthode/outil : Résultats de bilans d’analyse des patients, Imagier décrivant ce qu’est I’HbAlc
et réglette colorée permettant de visualiser les niveaux d’HbAlc.

Ce que font les animateurs :
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e Expliquent ce qu’est ’'HbAlc, ce que représente le chiffre donné au patient et la cible pour
chacun,
e Aident les patients a repérer ’'HbA ¢ sur leurs résultats d’analyses.

Ce que font les patients :

S’expriment sur ce que représente pour eux I’HbAlc.
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Annexe 15 : Grille de critéres a prendre en compte pour rendre accessible un
outil d’information ou d’éducation thérapeutique aux patients Sourds (Adaptation
des outils d’information et d’éducation thérapeutique a la population Sourde — A.

Rouby) (56)

Catégorie

| Critéres

Public visé par le document

Population cible

Identification des connaissances, des représentations générales de la
population cible sur les sujets traités et prise en compte de ces
représentations.

Identification de la culture de la population.

Diffusion de I’information adaptée a la population.

Forme du document

Document

Préférer les documents courts et synthétiques.

Identification du support a favoriser en fonction de la population, du
sujet a traiter, de I’objectif...

Favoriser les formats fréquents et faciles a lire (A4 ou A5).

Mise en page

La mise en page ne géne pas la lecture.

Contraste important entre le fond et 1’écriture.

Préférer les couleurs d’écriture foncées (écriture claire ne se voit pas
a I’impression).

Espace suffisant entre les paragraphes, entre les caractéres et entre les
interlignes.

Numeéroter les pages du document (page X sur Y).

Ecriture

Favoriser la bonne lisibilité.

Police simple (baton, sans empattement).

1 seul type de police dans le document.

Pas de caracteres spéciaux (pas d’italique, pas de texte souligné, pas
de texte avec ombre, pas de texte avec contour...).

Ecriture minuscule (pas en majuscules).

Texte

Faible quantité de texte.
Listes a présenter avec des puces ou tirets (pas en paragraphe avec
des virgules).

Couleurs

Choix des couleurs motivé par une signification (véhiculent un
message), pour le texte, les images, les couleurs de fond... Par
exemple, les couleurs du feu tricolore: vert=recommande,
orange=attention, rouge=danger, interdit; noir=mort, bleu=froid,
vert=nature, écologique...

Les codes couleurs doivent étre expliqués (Iégende).

IHlustration

Pas de décors inutiles.

Illustrations ne génent pas la lecture.

Images pertinentes (photographies, dessins ou symboles ; schémas,
graphiques...)

Un méme type d’images dans tout le document.

L’image se suffit a elle-méme (se comprend sans texte).

Claire, facile a comprendre.

Favoriser les illustrations (iconicité) en lien avec ce qui est
développé, pour appuyer une explication (schéma simple...).
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Illustration proche du texte avec lequel elle est en lien.

Image pas trop chargée.

Limiter 1’utilisation des images de fond.

1 image =1 idée.

1 méme image pour décrire la méme chose dans tout le document.
Image précise, représente le bon objet et la bonne quantité
(équivalences visuelles).

Compréhension et interprétation des illustrations (images, symboles,
schémas...) a tester aupres des utilisateurs.

Informations

Se limiter aux informations utiles.

Répéter les informations importantes

Mettre en avant visuellement les informations importantes.
Expliquer les informations de fagon courte, pratique et précise.
Regrouper les informations sur un méme sujet.

Forme du document au niveau linguistique

Francais Utilisation d’un Frangais fonctionnel et simple : mots et phrases
faciles a comprendre.

Vocabulaire Vocabulaire simple ou expliqué de fagcon simple (a 1’endroit ou le
mot apparait ou dans un glossaire), comme si sujet inconnu par le
lecteur.
Méme vocabulaire utilisé¢ dans tout le document pour parler d’une
méme chose.
Expliquer a qui les pronoms personnels (je, tu, il...) font référence.
Pas d’abréviations ou d’initiales.

Phrases Phrases courtes et simples.

Une idée par phrase.

Pas de phrases négatives.

Favoriser la forme active. (Pas de phrases a la forme passive).

Eviter les «et», «ou».... Mettre un point et faire une nouvelle
phrase.

Nouvelle phrase = nouvelle ligne.

Pas de mots coupés entre deux lignes.

Grammaire simple

Pas de polysémies (un mot a plusieurs sens ou significations
différentes).

Pas de métaphores (phrases qui ne veulent pas vraiment dire ce qui
est écrit).

Pas d’énantiosémie (un mot désigne une chose et son contraire)

Pas d’expressions.

Pas de jeux de mots.

Pas de mots dans une langue étrangere (pas d’Anglicismes...).

Pas de figures de style.

Syntaxe Favoriser les explications respectant un ordre chronologique
(explication du contexte puis déroulé chronologique) et logique pour
éviter les incomprehensions liees a des différences syntaxiques.

Nombres Ecrire en chiffres arabes (1, 2, 3...).

Pas de chiffres romains.

Pas de nombres écrits en lettres.

Pourcentages et grands nombres peuvent étre difficiles a comprendre.
Favoriser les représentations visuelles simples ou [’utilisation de
mots tels que « beaucoup », « peu »...
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Exemples

L’utilisation d’exemples simples et concrets peut faciliter la
compréhension.

Possibilité qu’il soit plus facilement compréhensible de partir de
I’exemple pour généraliser ensuite.

Fond

Information

Adaptation du fond du document aux besoins de la population.
Adaptation aux compétences d’auto-soins et de sécurité que le patient
doit acquérir ou maintenir.
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Annexe 16 : Support d’ETP - Planche anatomique

)

Annexe 17 : Support d’ETP — Exemple de diapositives sur les glucides, les

lipides, les classes d’aliments et I’équilibre alimentaire
Diaporama sur les glucides

2 figues

Aliments qui apportent le sucre

1 part = 6m

= 30 grammes de glucides :P
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Diaporama sur les lipides
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Diaporama sur I’équilibre alimentaire

Fruits et légumes
5 par jour

Fruits: 2 ou 3 par jour
Legumes: chaque rpes.

oy ®

B oo repes

Lait, yaourt, fromages
* (produits laitiers)

™ =

l/«r“

2.0u 3 par jour

Viande, poisson, ceuf

(protéines)
B
= @& °

5 o>
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Annexe 18 : Support d’ETP — Glycémies et resucrage

Glycémie = sucre dans le sang

Hypoglycémie \ Hyperglycémie /'
= manque du sucre dans Bonne glycémie = trop de sucre dans
le sang

le sang Q%
— E—

0,80 g/L. 1600L HYPER

<

Glycémie = sucre dans le sang

Hypoglycémie \
= manque du sucre dans

le sang |

D
U )
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Annexe 19 : Support d’ETP — HbAlc

HbA1c = hémoglobine glyquée

o -

" |

HbA1c = moyenne des glycémies sur 3 mois

*”i
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Annexe 20 : Check list pour 'inclusion des patients lors des BEP

Check List Inclusion / BEP

Nom Prénom :
Date de naissance : Age : Sexe :

Lieu d’habitation (distance en km de Grenoble et nécessité de demande d’accord préalable a la
sécurité sociale) :

Médecin traitant (Nom-Coordonnées/Ville) :

Diabétologue (Nom-Coordonnées/Ville) :

[J Ordonnance compléte a fournir
[J Dernier bilan biologique

Antécédents médicaux du patient :

Histoire du diabéete (année de découverte, traitements...) :

Qui a présenté I'offre Educative ?

A quel moment du parcours de soin ?

Quel support a été utilisé ?

Niveau de compréhension en LSF :

Autres remarques (probléme de vue...) :
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Annexe 21 : Support d’ETP - Equilibre alimentaire et classes d’aliments

Exemple de menu équilibré

Exemple de menu

équilibré
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Annexe 22 : Suivi des patients a distance du programme

Patient

P

T

E

S

Avis vis-a-vis
du programme

« J’ai trouvé le stage tres clair
grace a I’animation directement
en LSF par les
intermédiatrices. » « Je trouve
ce stage génial et je suis partant
pour revenir. »

« J’ai appris d’ou vient le diabéte
et comment faire attention au
gras. » « Trés intéressant »

« C’est tres clair et confortable
que ce soit directement en

LSF. »

« J’ai beaucoup aimé les
explications directes en LSF par
les intermédiatrices. »

« J’aimerai vraiment un atelier
pratique de cuisine. »

« J’ai beaucoup aimé la

marche. » « Les interventions
étaient super bien. »

« L’intervention en LSF directe
est tres claire. » « J’ai ouvert les
yeux, ¢’est difficile pour moi de
réaliser tout cela. »

Problématiques
identifiées lors
du programme,

Hyperglycémies postprandiales
et alimentation hyper-lipidique,
activité physique réguliere

Traitement par Diamicron arrété
pendant le programme car
découverte d’hypoglycémies non

Hypoglycémies en fin de
journée, pas forcément
ressenties.

Pas de suivi par diabétologue,
voit exclusivement médecin
généraliste non signeur, « ne me

remarques voire intensive avec risque ressenties en fin de matinée, Patient ressource pour donne pas assez de conseils, me
d’hypoglycémie, proposition évaluation de ’'HbA1C a 3 mois | I’ensemble du groupe gronde », patiente inquiete,
de revoir le traitement par d’arrét du Diamicron, si besoin de soutien et de
ADO avec le médecin HbA1¢>7% reprise d’un valorisation des efforts,
généraliste traitement par Metformine demande de lecteur de glycémie
Obijectifs -Réduire progressivement sa -Réduire sa consommation de -Perdre du poids en faisant plus | -Rediscussion de la chirurgie
personnels consommation de fromage, fromage attention au choix des aliments | bariatrique
fixés par le beurre et charcuterie -Planifier ses menus -Bouger plus -Mise en place de menus sur
patient -Poursuivre 1’activité physique plusieurs semaines et envoi

pour avis a la diététiecienne
-Introduire progressivement la
marche au quotidien et le vélo
-Faire des auto-surveillances
glycémique 3 fois par jour au
début puis espacer

Confiance en
Soi pour prise
en charge du
diabete avant et
apres le
programme

0,5/6 avant le programme
3,5/6 apres le programme

3/6 avant le programme

3/6 aprés le programme

« ce n’est que le début, plus ¢a
ira, plus j’aurai confiance en
moi »

3/6 avant le programme
5/6 aprés le programme
« je ne sais pas bien cuisiner et
j’aimerai m’améliorer »

2,5/6 avant le programme
Entre 2,5 et 4,5/6 apreés le
programme
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HbAlc pendant | 8,2% 6,4% 7,8% 9,5%
le programme
HbAlc 6 mois | 8% 6,5% 8,4% 8,4%
apres le
programme
Evolution a6 | Le traitement par Hémi-daonil | Pas de reprise de traitement, va | Arrét de I’activité physique et Présentation et prescription
mois avait été changé par la bien. augmentation de ’HbAlc. d’un lecteur de glycémie a la

Metformine par le médecin
généraliste et diabétologue
mais le patient ne I’a pas
supporté et son HbA1C a
augmentée a 9,5%.

Donc le traitement par Hémi-
daonil a été repris, la derniére
HbAlc est a 8%

Consultations en individuel
prévue par le médecin
généraliste avec une
intermédiatrice.

patiente lors du programme.
Ré-intégration dans un parcours
de soins pluri-professionnel
optimisé : suivi par un médecin
diabétologue et une
diététicienne en collaboration
avec le médecin généraliste.
Bilan pré-chirurgie bariatrique
en cours et organisation d’une
ETP individuelle a Lyon dans le
cadre de cette chirurgie.
Traitement par Victoza débuté
par le diabétologue en 09/2016.
Quelgues mois apreés le
programme la patiente avait
perdu 3kg, perte de poids
encourageante mais durant I’été
elle a arrété I’activité physique
et reconnait avoir été moins
attentive sur son alimentation.
Lors de la derniére consultation,
la patiente dit avoir mis en
application les efforts
diététiques ainsi que le
renforcement de la marche,
mais elle reste génée par son
poids (88Kkg).
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Annexe 23 : Plaquette de présentation du programme

Signe d’équilibre

Programme d’éducation
thérapeutique adressé aux
personnes sourdes

présentant un diabéte de type 2.

L’objectif de ce programme est
d’aider les personnes diabétique a
améliorer leur qualité de vie et a
renforcer leur autonomie.

Coordonnateur du programme
Dr Magalie BAUDRANT-BOGA,
pharmacien

Déroulement
du stage

Stage de 3 jours,
hébergement et repas com-
pris.

Groupe de 5 personnes
diabétiques pouvant étre
accompagnées par un proche
(famille ou ami, etc.)

Une équipe a
votre écoute

Des animateurs sourds et
entendants
pluriprofessionnels :
meédecin,
pharmacien,
infirmier{e),
animateur sportif,
diététicien{ne),
autres intervenants.
Une équipe
d'intermédiateurs et
d'interprétes en langue des
signes.

Signe d’équilibre
mieux vivre son diabéte
quand on est sourd

Stage en langue des signes
proposeé par:

L'Unite d’Accusll ot de Soins pour les
sourds

La Cliniqus d'sndocrinologle-diabétologis

CHU Grenoble

€5 10217
38043 GRENOBLE CEDEX 9 \/k“
Telephone 04 76 767575\ cHU

Signe d’équilibre

Stage en langue des signes pour
comprendre son diabéte...

AR
}\’\;\ 4l Lactivité
physique

Comment nous

contacter ?

Auprés de I'Unité d"Accueil et de

Soins pour les Sourds -

Par mail

2c0uell.courdegbohu-grencbie. &

Par SMS

0674087445

Par fax

0476768999

Par téléphone

047676 50 41

Comment venir au

stage ?

Il est recommandé dans la mesure

du possible d'utiliser les transports

en commun

Tramway : ligne B _ arrét Grand
Sablon

BAdu h & 20h - gratuit
e ln premivre heurs

Senvice Endocrinaiogie-aadetoiogle

Padlion Les Ecrins |55)
TR
L)
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Faculté de Pharmacie,
Université Grenoble Alpes

Serment
de
Galien

« Je jure en présence des Maitres de la Faculté, des Conseillers de
I'Ordre des Pharmaciens et de mes condisciples :

D'honorer ceux qui m'ont instruit(e) dans les préceptes de mon
art et de leur témoigner ma reconnaissance en restant fidéle a leur
enseignement.

D'exercer. dans l'intéret de la santé publique. ma profession avec
conscience et de respecter non seulement la législation en vigueur,
mais aussi les régles de 1'honneur, de la probité et du
désintéressement.

De ne jamais oublier ma responsabilité et mes devoirs envers le
malade et sa dignité humaine ; en aucun cas, je ne consentirai a
utiliser mes connaissances et mon état pour corrompre les meeurs
et favoriser des actes criminels.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidéle A mes
promesses. Que je sois couvert(e) d'opprobre et méprisé(e) de mes
confréres si j'vy manque ».
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