Avenue du Président Frangois Mitterrand
76405 FECAMP
P6le mére enfant

Tel 02.35.10.92.01 Programme d’éducation thérapeutique ( ETP) — Service Pédiatrie

1. objectifs du programme :

Les finalités spécifiques de I'ETP sont I'acquisition et le maintien par le patient de compétences d’autosoins et
la mobilisation ou I'acquisition de compétences d’adaptation. Permettre aux enfants souffrant de diabéte type
| de devenir autonome dans la prise en charge de leur maladie ( calculer ses doses d’insuline au stylo ou avec
une pompe, en fonction de son schéma thérapeutique, de l'alimentation, de l'activité, d’une hyper ou
hypoglycémie, et savoir adapter le traitement face aux différentes situations de vie ou d’anomalies en
collaboration avec sa famille proche ou tuteur, en fonction de I'dge. ), améliorer la qualité de vie, assurer un
équilibre du diabete, et éviter des complications liées au diabéte dans I'avenir.

2. Indications : découverte de diabéte de type I, suivi de traitement, changement de traitements (ex :
passage a l'insulinothérapie fonctionnelle) rééquilibre de traitements, pose de pompe a insuline

3. La structure : centre hospitalier, service de pédiatrie dans un p6le mére enfant 12 lits. Accueil 24h
sur 24. Consultations externes et consultations infirmieres en dehors de I’hospitalisation.

4. Population concernée :
Les enfants : du nouveau né a l'adolescent (filles et gargcons) et leur famille. Fécamp et sa région environ
50 000 habitants, plutot en milieu rural. 40 a 50 enfants suivis par le pédiatre (en augmentation réguliere). (15
hospitalisations en 2010 et 30 en 2011) (DIM). Soit pour déséquilibre d’un diabéte de type 1, changements de
traitements, (passage a l'insulinothérapie fonctionnelle, pose de pompes a insuline) soit a I'occasion d’une
découverte. 70 consultations externes en 2011.

5. I'équipe:
Pédiatre, formé en diabétologie cadre de santé et une infirmiere référente formés a I’éducation thérapeutique
et éducation des diabétiques sous pompe a insuline, et une équipe dans le service : infirmier(es) puéricultrices,
infirmier(es), aides soignant(es) auxiliaires de puériculture, secrétaire, diététicienne, psychologue, assistante
sociale. ( PASS) Prestataires Dinno santé avec qui le service a une convention de fonctionnement .
L'intervention de la psychologue et assistante sociale est systématiquement proposée aux familles.

6. lesressources:
L’ensemble de I'équipe recoit des mises a niveau par le cadre de santé, 'infirmiere référente, la diététicienne,
et les prestataires, ces mises a niveau sont tracées sur une feuille. (Annexe n° 25) Le pédiatre recoit I'enfant et
sa famille dans un bureau de consultation, ainsi que le cadre de santé ou l'infirmére référente, qui recoit dans
une salle du service qui est mise a disposition pour les exercices et divers ateliers pratiques.

7. coordination :

Le pédiatre envoie tous les trois mois des comptes rendus au médecin traitant au fur et a mesure des
consultations ou hospitalisations afin de maintenir un lien et une évolution de la situation du patient. Une
déclaration est faite a I'association des jeunes diabétiques (AJD) a chaque découverte de diabéte de type 1.
(Annexe 30) Un courrier est envoyé a la directrice de I'école ( aprés accord de la famille) (annexe 31) qui
accueille I'enfant au quotidien ainsi qu’un livret explicatif de la maladie. (Joint au dossier). Toutes les
séquences pédagogiques sont tracées dans le dossier du patient ainsi que le diagnostic éducatif et accessibles
a toute I'équipe.

8. L’adhésion du patient et sa famille :
Le pédiatre revoit les patients tous les 3 mois en consultation et réévalue les besoins, ses attentes, ses
difficultés, son projet de vie, I'adaptation du patient et sa maladie a la vie de tous les jours, I’équilibre du



diabete, en cas de besoin le pédiatre dirige la famille vers le cadre qui réactualise le diagnostic éducative et
met en place des actions pour revoir certains points, une hospitalisation peut étre programmée pour
réajustement ou déséquilibre etc.... Dans le cas d’une découverte de diabéte, le programme éducatif sera alors
entier et complet en incitant la famille a s’impliquer dans la démarche éducative. Un formulaire de
consentement pour les patients mineurs participant a un programme d’éducation thérapeutique est signé par
les deux parties (annexe 1. A), la charte éthique des programmes d’éducation (annexe 2. A), ainsi que
I'ensemble du programme avec les différents acteurs (annexe 2). Une information est réalisée auprés des
parents et de I’enfant concernant I’association des jeunes diabétiques, ainsi qu’une participation a la compagne
de prévention par un formulaire complété par le pédiatre pour tout nouvel enfant diagnostiqué diabétique
(annexe 30)

7. confidentialité pour les intervenants du programme
Une Charte de confidentialité pour les intervenants du programme d’éducation de I’enfant atteint d’un diabete
type | est signée par I'ensemble de I'équipe qui participe a I'éducation de I'enfant et son entourage
(annexe 1.B)

8. Elaboration d’un diagnostic éducatif.

Le pédiatre (et le cadre de santé ou IDE ensuite) recoit 'enfant et sa famille lors d’une consultation dans le
cadre du suivi de diabéte, ou il est vu dans le cadre d’une hospitalisation lors d’'une découverte de diabete. Le
pédiatre identifie ses besoins et ses attentes et propose une action d’ETP. Un diagnostic est réalisé a partir d’un
guide (annexe n°1) il sera fait un point sur la maladie chronique du diabéte, la physiopathologie, I'évolution, le
traitement, les complications, le mode et habitudes de vie, les connaissances, les croyances et les
représentations, le vécu de la maladie ou de I'annonce du diagnostic, les inquiétudes, les angoisses, les projets
de vie de I'enfant et sa famille. Ce diagnostic fait I'objet d’une synthese pluridisciplinaire et donne lieu a une
planification (annexe 2. B) et mise en ceuvre des séances pédagogiques (annexe n°2) centrée sur le patient et
personnalisée. Certaines séances pédagogiques planifiées d’aprés ce diagnostic seront réalisées tantot en
individuelles tantot en collectives, sous le cadre de I'hospitalisation ou en entretiens externes.

9. Financement : pas de financement particulier du programme, les enfants sont actuellement suivi
en consultations du pédiatre au sein de I'établissement public et les hospitalisations sont dans le cadre
d'un groupe homogéne de séjour soumis a la T2A. Actuellement les entretiens avec les patients et
familles sont réalisés avec le cadre de santé ou IDE référents en dehors des hospitalisations, dans le
cadre de leur travail, ultérieurement nous envisageront de demander un financement pour réaliser ces
consultations infirmieres

10. Les outils : lls sont variés, adaptés en fonction de I’'age de I'enfant, associant les parents, sous forme
d’ateliers individuels ou collectifs, pratiques, jeux, bandes dessinés, travail sur les représentations,
séquences pédagogiques diverses, exercices.

11. Evaluations :
L’évaluation se fait chaque année en décembre, un questionnaire de satisfaction, connaissances, bioclinique,
psychosociale est remis a chaque famille (annexe 32) et un autre a I’équipe pluridisciplinaire (annexe 33), les
données sont saisies pour en effectuer une analyse une fois par an et dégager des axes d’amélioration si
besoin. Parallelement, une étude est réalisée en décembre avec les critéres quantitatifs : nombre de patients
suivis, nombre de consultations médecins et infirmiére en externe, nombre d’hospitalisations, et motifs,
nombre d’acidocétose, temps de séances pédagogiques, individuel et collectif, hémoglobine glycosylée, si on a
envoyé une lettre médecin traitant et aux écoles. (Annexe 34) L’éducation thérapeutique est tracée et laissée
dans le dossier du patient (annexe 23) ainsi qu’une évaluation de tout le contenu des séances pédagogiques
par observation des soignants en fin d’hospitalisation. (Annexe 24 )
Une évaluation quadriennale est réalisée en décembre pour évaluer 'activité et le résultat sur les critéres
évalués chaque année, un bilan est réalisé et des axes d’amélioration définis (annexe 35)
Pour les enfants porteurs de pompe a insuline, les prestataires se rendent a domicile aprés 1 mois de port de
pompe et tous les 6 mois pour réaliser une évaluation ( annexe 36 ), cette évaluation est remise au service et
rangée dans le dossier de I'enfant.















