Former les soignants
pour améliorer |Ia
securité des patients
traités par pompe a
insuline portable

Difep [volée 12]

Diplome de Formation continue en Education

Thérapeutique du Patient,

Faculté de Médecine, Université de Genéeve

soutenu le 14 Septembre 2012 par :
Vincent Melki

Service de Diabétologie, Maladies métaboliques,
Nutrition

Hopital Rangueil

Toulouse, France



V. Melki : Former les soignants pour améliorer la sécurité du traitement par pompe Page 2




Table des matieres

INEFOTUCTION & ..ottt ettt e b e s bt e s bt e s ae e st e bt e b e e bt e s beesaeesaeeenbeesbeesbeesanesanenane 7
1.  Problématique et OrigiNe AU ProJEL......ii ittt s e e s s sbae e e s b re e e snrreee s 8
P 0o Yo} £ A= o] o} {11 [ o o 1= PP 10
Organisation du traitement par pompe dans la région Midi-Pyrénées ........cccccoveeeeeeiiecciiiiveeee e, 10
Les réunions du Gedec : le public et 'organisation.........ccueeiicciiie ittt 11

S TN O oY [=Tot ] =Y o £ o P 1T =T e [ N o] oY1= AU 12
Partie 1 : cadre thEOIIQUE.............oceiieeeee et e et e e st e e te e e rte e st e e e seeesateeenseeesnteeennes 14
1. Lesrisques du traitement Par POMPE ...ccccuiieiiiiiieeeiee ettt esre e e e e e s s e e e e ssbee e e ssbeeeessreeesennrens 15
2. Cindyniques : 185 SCIENCES U HANZEN ....eiiiiiiiee ittt e e e e e ree e s e sab e e s s sabee e e ssabeeeessnreeeeennsens 16
1. Danger, risque et sécurité : définitions €1 CONCEPLS.....eiiicriiiiicciiie et 16

D o 11 oY T [0 =R [T O oo AV o 1o [N TR 17

S T 0o Tol<Y o) £ el oo 1Y/ a1 To [ =T 18

e  Concept de déficit systEmMIqUE CINAYNIQUE.......cciiciiiiiieiiiee ettt e e et e e e eare e e e eareeaeeans 19

e L'hyperespace du danger : le concept central des cindyniques .........ccccueeerrcieeeiiciiee e, 20

e Les déficits et dissonances des systemes CINAYNIQUES .......cccuvieeieciieeiciieee ettt evre e e e evreee e 21

L XU = T3 o0 o =T o1 £ 21

B \V/ <Yl g Yo Yo fo] foT=dT=N el s o 1Y/ a | Lo LV YRS 22
Partie 2 : dispositif de fFOrmation .............c.ooiiiiii i e 24
Description du dispositif formatif Mis €N Place......cccuuiiiiiiiiiiic e 25
Module 1 : Consignes de sécurité au cours du traitement par pompe et diabéte detype 1 ......cccccuvveenneee. 26
O O 1 o= 1 ) £ 26
P Y =1 1 o To T =T OO TSP UUPOTUPTURTOPPTO 26
2.1, DEroulement de 13 SEANCE. ......eiiuiiiieiieete ettt sttt sb e st st eb e b b naeas 26
2.2, QUESTIONNAITE SOIZNANT coiiiiiiiiieei ettt e e s e st e e e e e s s s stabtaaeeeessssssstbaaeeeeesssassssseaeeeessnns 27
3. Résultat du questionnaire soignant sur les consignes de sécurités : évaluation initiale ........cc.c.cccoueee.. 28

3.1. Questionnaire d’évaluation initiale (premiére partie): activité et réle des soignants dans la

<ol U 1 =S 28
3.2.  Questionnaire d’évaluation initiale (deuxiéme partie) : Consignes de sécurité ...........ccccccuvrrenneee. 30
Importance des CoNSigNES POUN 13 SECUNITE .......c.uviiiiiiiee e e e e e e e e e e 30
Evaluation par le centre de I'explication des consignes fournies par les soignants..........ccccceeeevveeeennnen. 30

V. Melki : Former les soignants pour améliorer la sécurité du traitement par pompe Page 3




Fréquence avec laquelle ces consignes sont abordées au cours du SUIVi ........cccueeeeeiieeeeciieeeeccieee e, 31

Estimation par les soignants des difficultés pour les patients a appliquer ces consignes. ...........cc........ 31

3.3. Commentaires de I'évaluation initiale........ccceiiiiiriiiiieee e 31

4. Questionnaire d’évaluation finale a I'issue de 1a SEANCE ......c.evrvueieriiiiiiiiie e 40
Module 2 : Acidocétose et traitemMeNt Par POMPE......uii it e e s e e s saree e s e nares 42
1. Hypotheses €t ODJECHIT i ..t e e s e e e st e e s sabe e e s e b ee e e enares 42
P V=3 1 o To T =1 PP U PP OP PRSPPI 43
2.1, DEroulement dE SEANCE ....cc.eevuiiiieeieeeee ettt ettt sttt ettt sttt e b e s st b e re e reennees 43
2.2, Questionnaire d'évaluation iNitial ........ccoceeieiiiiiiin e 44
2.3.  Enregistrement d’un patient ayant fait une acidoCétoSe........ceviiiiiiciiiiiieie i 44
2.4.  Présentation de données scientifiques et de notre expérience des acidocétoses .........cccceevruvnennn. 45

3. Résultat du questionnaire d’évaluation iNitial ..........coecieiiiiiiiii e 45
BLL. RBSURAES ettt sttt ettt e b e b e she e sat e et et ebe e reesaees 45
3.2, COMMEBNTAINES «.eeeiieiiiiee ettt e et e e s a e e e s be e e s sre e e s s sre e e s snreeessnnees 46

4. Hypotheses initiales €t CONCIUSION .....cccccuiiiiieiiie e e et e e et e e e e e ate e e e esanaeeesennaeeean 47
Module 3 : Apport des cindyniques, les Sciences du dangEr .........uveeeeeieeieiiiiiiieeee e eeeecrrree e e e e e e eeaans 48
1. Hypotheses et 0DJECHITS .....uuiiiiiiie e e e s e e e st e e e s eabe e e e snbeee e enarees 48
2. IMIBENOTES ..ttt ettt et e h bt et e e e b et e be e e bt e e hbe e s be e e hteeeareesnbeesabeeeares 49
3. RASUIAt 08 12 SBANCE! ..ottt sttt ettt e s b e s bt e sae e st et e bt b e nbeenbeas 50
Module 4 : Outils pour améliorer 1a SEcUrité des PatiENtS.......ccueiieciiieeicee e e e e 55
Partie 3 : évaluation du dispositif et diSCUSSION ..............ccuiiiiiiiii e 56
R V=3 4 oo 1= TP USRS PPTOPROPRPRPIN 57
1.1, Questionnaire d éValuation .........coceeiiiiiiiieeeeee et 57
O R Vo Y VY By 7 1 ] Lo (U TR UUROPRRN 58

2. RBSUIATS ettt et e b e bttt ettt e bt e eh e e ehe e ea et et e e be e eheeeheeeate e b e e abeenbeeenees 58
2.1.  Tauxde participation au QUESTIONNAIIE......ccccciiiiieiiie e e e e e e b e e e e seaeee s 58
2.2.  Tauxde participation au dispositif de formation .......ccccccuveiriiiii i 58
D2 TR V- {1 - T oo PP 59

D S \V, FoTe [N Tor: 14 o] We [k o = Y o [V [T TSR 59

P T 0o 4 4 1T o =1 =TSRRI 60
2.6.  Evolution de la perception des MSQUES ......cciieccuiiiiiiee et e et e e e e e e eseearree e e e e e e s eennnreeeeaaeean 61
2.7.  Utilité percue des propositions d’aCtion ........cc.eeeieciiiiiiiiiie e 62
2.8.  Participation déclarée auX aCtiONS ......ccccuiiiiiciiie i e naaeee s 62

V. Melki : Former les soignants pour améliorer la sécurité du traitement par pompe Page 4




K TR B 1 ol U 11y o o TN 63

3.1. Effet du dispositif de formation...........eeiiiiiiiiiiie e e 63
3.2. Analyse du dispositif de formation........cc.ccueiiiiiiiiieciicc e e 67

LY 4T T= = PO PPPP 70
Module 1 : Consignes de sécurité au cours du traitement par pompe chez le diabétique de type 1 ............ 71
1. Questionnaire soignant : cONSIZNES A& SECUITE..........eeiiiciiiie ittt ecee e e e e e e e sareeeeeans 71
Partie L. e e s era e s s 71
PArTI@ 2. e s 73
L= L A< FR PP PPRP 79
Module 2 : Acidocétose et traitement Par POMPE......uii i i ssabee e s e nares 80
1. Acidocétose : Questionnaire d’évaluation iNitiale: ........ccoceeiiiiiriiiiniie e 80

N ] =T =To) =Y d o) o B Yol o FoYol<] do LY I Y ll o o] 1 0] o1 U 81
Voo 0] [ T T o 1o 1Y o 1o [N =T RPN 85
1. Analyse des déficits Systémiques Cindynogenes du GEAEC: .........ccccveeeeeiriieeieciiee et e e eieee e 85
DETFICITS CUITUIEIS ...ttt ettt e s bt e e s bt e st e e s bbeesabeeesabeesabeesabeeesabeesnneean 85
DEfiCits OrganiSatioNNElS .......ciiiiiiiii e e e e e e e e e e re e e e narees 85

DL Ao T g Yo o T [ ) PP 86

2. Analyse des hyperespaces du danger des réseaux du GEAEC .........cccccvveeerciriiieeiiiieeeeciree e e e eeaaeee s 87
LY o F= [l =T = L1 o Lo L6 =PRI 87

Y oF: [l =T o Fy A=Y 0 1Y Lo [V =TSRRI 87

(D L] 1ol 1o =] =To] Fo =4 o [N PRSP 88

(B Te] g a P T TSI 4 o] Lo =4 o [ TP 89
(XY oF: [ofcle [<To] g} o] lo =4 To [V TR SRR 89

3. Présentation : Sécurité du traitement par pompe : apport et éclairage des sciences du danger ...... 90
EVAIUGTION <.ttt ettt e b e bt e s bt e s bt e eat e et e e ke e e bt e ehe e eat e et e e bt e beeeheeeaeeeaeeeteeteen 97
1. Questionnaire d’évaluation finale : ..o 97
231 o [Te T =T o] 1P 100

V. Melki : Former les soignants pour améliorer la sécurité du traitement par pompe Page 5




Table des illustrations :

Tableaux :

Tableau 1: Risques spécifiques du traitement par pompe externe 8
Tableau 2: Références relatives aux risques du traitement par pompe, classées par théme 15
Tableau 3: Accidents technologiques majeurs 17
Tableau 4: Les 7 axiomes des cindyniques 18
Tableau 5: liste des consignes du questionnaire soignant 27
Tableau 6: trame des questions posées aux soignants pour chacune des consignes. 27
Tableau 7 : Importance et fondements des consignes de sécurité d’aprés les soignants et le centre initiateur. Evaluation
initiale. 33
Tableau 8: Evaluation des difficultés des patients a appliquer les consignes d’apreés les soignants et le centre initiateur.
Evaluation initiale. 38
Tableau 9: Evaluation de I'importance et du fondements des consignes en fin de séance. 40
Tableau 10: Correspondance des scores avec les réponses proposées dans le questionnaire d'évaluation finale. 58
Tableau 11: Résultats du questionnaire d'évaluation finale concernant la vigilance. 59
Tableau 12: Résultats du questionnaire d'évaluation finale concernant la modification des pratiques. 60
Tableau 13: Commentaires des soignants concernant leurs changements de pratiques. 60

Tableau 14: Résultats du questionnaire d'évaluation finale concernant I'évolution de la perception des risques du
traitement par pompe. 61

Tableau 15: Résultats du questionnaire d'évaluation finale concernant I'utilité des actions proposées pour améliorer la
sécurité des patients. 62

Tableau 16: Résultats du questionnaire d'évaluation finale concernant I'accord de participation aux actions proposées.

63
Figures :
Figure 1: Schéma de I'hypereSpace AU AANGET................eeeecueeeeeeiie e eee e e e ste ettt e e ste e e sttt e e e stee e s sstaassasseaesssseeesnnes 20
Figure 2 : Importance des consignes de sécurité d’apreés les soignants et le centre initiateur. Evaluation initiale........... 32
Figure 3: Degré d'accord du centre initiateur avec les explications fournies par les soignants concernant le fondement
des consignes de SECUrite. EVAIUGLION INFEIQIE. ...............uueeeieeeeeeieie e et e e e eeee e et e e e s tae e e et e e e e st a e e e taaaesstssseeessesenasses 35
Figure 4: Fréquence déclarée avec laquelle les consignes sont abordées par les soignants au cours des consultations.
EVGQIUGEION FNIEIQIE. ..ottt ettt et e e ettt e s e e et e e sttt e st e e e aabbesesaste e e s aasteeesauseaesnasnesenasees 36
Figure 5: Estimation par les soignants des difficultés des patients a appliquer les consignes. Evaluation initiale. .......... 37

Figure 6: I'Hyperespace du danger élaboré par les participants durant la séance
Figure 7: Hyperespace du danger deS SOIGNANTS ............ceeecueeeeeiiireeeeiieessiieeesstteeeseteeessstaasssstasesssesesssteasaasseassssseesssees
Figure 8: Hyperespace du daNnger AES PALIENTS.............eeeeeeeeecieieieeeeeeeccittet e e e eeettt et e e e e e st ttaesaaaeeessstsasaaaseesssssssseaasaessinnes

Figure 9:Hyperespace du danger du Centre iNItIGLOUL .............cueecueiereeriiiieieeee ettt ettt e s

V. Melki : Former les soignants pour améliorer la sécurité du traitement par pompe Page 6



../../../../../Users/vincent/Documents/ProjetDifep/ProjetDifepV03-06-12.doc#_Toc326537508
../../../../../Users/vincent/Documents/ProjetDifep/ProjetDifepV03-06-12.doc#_Toc326537509
../../../../../Users/vincent/Documents/ProjetDifep/ProjetDifepV03-06-12.doc#_Toc326537509
../../../../../Users/vincent/Documents/ProjetDifep/ProjetDifepV03-06-12.doc#_Toc326537510
../../../../../Users/vincent/Documents/ProjetDifep/ProjetDifepV03-06-12.doc#_Toc326537510
../../../../../Users/vincent/Documents/ProjetDifep/ProjetDifepV03-06-12.doc#_Toc326537511

Introduction :
1.Problématique et origine du projet

2.Contexte professionnel

3. Objectifs
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1. Problématique et origine du projet
Au cours du diabete de type 1, qui se caractérise sur le plan physiopathologique par une absence totale de
sécrétion endogene d’insuline, le traitement par pompe a insuline externe comporte un risque spécifique
de carence majeure en insuline, par arrét brutal et inopiné de la perfusion d’insuline. Les conséquences de
ce type d’incidents, au départ banaux et relativement fréquents (van Bon, et al. 2011), sont susceptibles de
mettre en jeu le pronostic vital des patients.

Le traitement par pompe comporte également un autre type de risque spécifique, beaucoup plus fréquent
et beaucoup moins grave. Il s’agit des problémes cutanés, dont le plus ennuyeux est l'infection, du fait de
son évolution possible vers la constitution d’un abcés sous cutané (tableau 1).

Tableau 1: Risques spécifiques du traitement par pompe externe

Particularité Inévitable Evitable

Causes Arrét brutal de la perfusion d’insuline : Conditions d’asepsie inadéquate lors de la mise
- Obstruction du cathéter de la pompe en place du cathéter
- Fuite d’insuline Cathéter laissé en place trop longtemps
- Panne de pompe non signalée par une alarme

Conséquences | Hyperglycémie avec cétose pouvant aller | Inflammation simple au point d’injection

jusqu’au coma acidocétosique, au cours duquel
le pronostic vital est engagé

pouvant aller jusqu’a I'abcés sous cutané,
justifiant un arrét temporaire du traitement et
parfois un drainage chirurgical

Précautions

Surveillance réguliére et ininterrompue de la
glycémie et surveillance systématique de Ia
cétonémie en cas d’hyperglycémie de maniére a

Respecter les conditions d’asepsie lors de la mise
en place du cathéter (désinfecter) et la durée de
mise en place du cathéter (3 jours maximum)

dépister précocement, et corriger, ces situations

La prise en compte de ces risques est au cceur de la formation que nous dispensons aux patients qui
débutent ce traitement. Ainsi, lors de la mise en place de la pompe, nous tentons de les former a
comprendre ces risques et, en conséquence, en dépit des contraintes que cela impose, a adopter des
conduites de sécurité pour les éviter ou en limiter leur impact, par un dépistage précoce et un traitement
rapide.

Cette préoccupation du risque ne se limite pas a la formation des patients mais s’étend, non seulement a
I’organisation que nous avons mise en place dans la région Midi-Pyrénées, c.-a-d. a I'ensemble des
partenaires avec lesquels nous travaillons, diabétologues et prestataires de suivi, que nous avons formés en
ce sens, car nous pensons qu’ils jouent un réle clé dans la prévention des accidents graves liés au
traitement par pompe.

Cette sensibilité de notre équipe vis-a-vis du risque tient sans doute a plusieurs aspects. D’'une part, ce
risque est bien réel, et les données de la littérature comme les cas d’acidocétose que nous voyons sont la
pour nous le rappeler. Mais il y a aussi une notion plus « historique », a laquelle un centre comme le nétre,
impliqué dans le traitement par pompe depuis de pres de 30 ans, est particulierement sensible. Lors de la
publication des résultats des premiers essais du traitement par pompe chez les diabétiques de type 1, le
risque d’acidocétose et de problémes infectieux était particulierement élevé. Et c’est une des raisons pour
lesquelles le traitement par pompe a été longtemps critiqué, non pris en charge par la sécurité sociale et
donc non développé en France. Méme si la situation a changé, nous ne souhaitons pas qu’elle resurgisse.
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Dans ce contexte, dans le courant de I’'année 2010, nous avons été amenés a remodeler le programme de
formation initiale que nous proposions aux patients. A 'occasion d’un travail de validation d’un des
modules du Difep (le module 6 sur I’évaluation), nous avions congu un questionnaire d’évaluation. Celui-ci
avait pour but d’apprécier la compréhension par les patients d’un certain nombre de consignes de sécurité
données au cours de la formation, de juger de l'importance qu’ils leur accordaient, et d’évaluer les
difficultés qu’ils percevaient dans I'application des consignes une fois chez eux. Il s’agissait pour nous de
nous assurer que I'objectif des consignes était bien compris, pour pouvoir le corriger si besoin avant que les
patients ne quittent le service, de tenter d’ajuster si nécessaire leur perception des risques a un niveau que
nous jugions « acceptable », et a leur proposer des solutions pour limiter les difficultés qu’ils pouvaient
anticiper lors de leur retour a domicile.

Le choix des thémes abordés dans ce questionnaire, et la rédaction des consignes qui en découlaient (et qui
n’étaient pas formalisées a ce moment-la), s’est fait en collaboration étroite avec l'infirmiére qui devait
animer la séance collective de restitution de cette évaluation et de discussion des consignes.

Une fois le questionnaire réalisé, il nous est apparu indispensable de nous assurer que nous étions d’accord
entre nous, non seulement sur le contenu des consignes (leur sens), mais aussi sur I'importance que nous
leur accordions et sur les difficultés que nous percevions chez les patients, compte tenu de notre
expérience respective. Nous avons complété le questionnaire et mis sur la table nos différences de point de
vue, qui étaient extrémement minimes.

Néanmoins, cette démarche, qui consistait a exposer nos différences de perceptions et a nous accorder sur
un socle de connaissance commun pour, au final, améliorer la sécurité des patients, nous a semblé
essentielle a mettre en place au-dela du cercle étroit que constitue « notre équipe rapprochée ». A
I'occasion de ce travail, il nous est apparu évident que si les consignes de sécurité que nous mettions en
place lors de la formation initiale n’étaient pas reprises, voire pire si elles étaient dénigrées par les
diabétologues de suivi, soit parce qu’elles étaient mal comprises, soit parce qu’elles ne leur semblaient pas
importantes, cet effort de prévention des accidents graves que nous mettions en place serait vain. Nous
avons donc imaginé reproduire ce que nous avions réalisé au sein de I'équipe du service avec le groupe des
diabétologues de suivi des patients traités par pompe (Gedec?).

Cette démarche, initiée par un travail sur les consignes de sécurité, a été étendue a d’autres aspects du
risque au cours du traitement par pompe. C'est I'objet de ce projet de Difep, qui consiste en un dispositif
de formation des diabétologues du Gedec sur le théme de la sécurité au cours du traitement par pompe
chez les diabétiques de type 1. Dans les paragraphes suivants, nous présenterons le contexte professionnel
dans lequel il se déroule, nous exposerons les objectifs visés lors de la conception de ce projet, et nous

éme

décririons la structure du dispositif, dont le détail figure dans la 2°™ partie de ce document.

! Gedec : Groupe pour le développement de la chronothérapie dans le diabéte
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2. Contexte professionnel

Organisation du traitement par pompe dans la région Midi-Pyrénées
La prise en charge des diabétiques traités par pompe externe en France est trés codifiée depuis la

publication de textes officiels au début des années 2000 (Arrété du 10 Novembre 2000). En pratique,
chaque patient doit étre suivi par un diabétologue qui pose I'indication du traitement et I'envoie débuter le
traitement par pompe dans un centre, dit initiateur c.-a-d. ayant une expérience dans le traitement par
pompe et répondant a certains critéres structuraux (nombre de médecin, service d’urgence proche, etc.).
Ente temps, le patient est généralement formé au maniement technique de la pompe par une infirmiéere
dépendant d’un prestataire de service, une société le plus souvent, qui gére un certain nombre de services
de soins a domicile (assistance respiratoire, perfusions, etc.). Linitiation du traitement se déroule en
hospitalisation, habituellement sur plusieurs jours®. Le role du centre initiateur est alors de former le
patient, non seulement sur le plan technique (pour compléter la formation du prestataire ou la faire a sa
place) mais surtout sur le plan de la gestion du diabéte avec ce mode de traitement, compte tenu des
changements qu’il induit et des risques qu’il comporte. Une fois la pompe mise en place, le patient
continuera a &tre suivi par son diabétologue habituel, qui prescrira le matériel pour son traitement?, et par
son prestataire, qui viendra deux fois par an s’assurer a domicile que la maitrise technique de la pompe par
le patient est satisfaisante et qui transmettra ces informations au diabétologue de suivi. Le patient a pour
obligation d’étre revu chaque année par le centre initiateur qui valide ou non la poursuite du traitement, ce
qui se fait dans notre centre en hospitalisation de jour. Chez nous, ces journées sont |'occasion de
compléter si besoin la formation du patient. Le centre initiateur a en outre pour mission de participer a la
formation des autres soignants.

L'organisation en cours en Midi-Pyrénées répond a ces critéres. La structuration du traitement par pompe
date méme d’une dizaine d’année avant les premiers textes du JO. Elle s’est développée autour du CHU,
alors le seul centre a placer des pompes avant le remboursement de ce traitement. A cette époque, ou le
traitement par pompe était peu développé, la nécessité de former les diabétologues s’était imposée
comme une condition indispensable pour qu’ils puissent continuer a suivre leurs patients dans de bonnes
conditions d’efficacité et de sécurité. Un groupe de diabétologues, formés par le CHU, a alors été créé : le
Gedec, ou Groupe pour le Développement de la Chronothérapie dans le diabéte. Pour les diabétologues,
appartenir au Gedec constituait le seul moyen de pouvoir continuer a suivre leurs patients dont la pompe
et le matériel étaient fournis par le CHU. En contrepartie, ils devaient se former (pendant 3 jours au CHU) et
assister aux réunions du groupe 3 fois par an. Peu a peu, avec le développement de l'intérét pour le
traitement par pompe, la quasi-totalité des diabétologues de Midi-Pyrénées ont été formés et intégrés au
Gedec, constituant ainsi un réseau de professionnel important.

Cette obligation de formation a, par la suite, été appliquée, dans notre région aux prestataires, auxquels
nous déléguons depuis quelques années la formation technique initiale des patients. Tous les prestataires
avec lesquels nous travaillons viennent suivre une semaine de formation pompe au CHU avec les patients.

2 Cing jours en ce qui nous concerne
® Cette tAche ne peut étre réalisée par le médecin traitant.
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Néanmoins, suite au remboursement et a la publication de régles « officielles » et précises (Arrété du
17/6/2006), la situation s’est modifiée : d’autres centres ont vu le jour dans la région et les contraintes
auxquelles les diabétologues étaient soumis au sein du Gedec, notamment en matiére de présence aux
réunions, ont peu a peu disparu puisqu’elles n’avaient plus lieu d’étre (il était possible de placer des
pompes sans appartenir a cette structure). En quelques années, le Gedec est devenu un simple groupe de
diabétologues, formés au traitement par pompe et intéressés par celui-ci. Cet intérét se manifeste par le
fait qu’ils assistent aux réunions qui leur sont proposées concernant ce sujet.

Les réunions du Gedec : le public et I'organisation
Le Gedec est donc une association de diabétologues de Midi-Pyrénées, formés par le CHU au traitement

par pompe. Le réle de I'association consiste pour I'essentiel a organiser 3 réunions par an, autour du théme
du traitement par pompe et des capteurs de glucose. Elles se déroulent dans une salle d’hotel équipée par
accueillir des groupes de formation (tables, chaises, rétroprojecteur, paper-board et feutres, papiers et
crayons, etc.).

Ces réunions accueillent entre 15 et 25 personnes selon les cas. En général, beaucoup de participants
travaillent dans notre service (CHU), exclusivement ou pas. Pour les autres, il s’agit de diabétologues des
centres hospitaliers généraux de la région et de diabétologues libéraux, travaillant soit en clinique privée,
soit en cabinet de ville. Certains sont impliqués dans la formation initiale des patients, car ils placent des
pompes dans leur structure, d’autres pas du tout.

Pour l'essentiel, les réunions consistent en des présentations, suivies de temps de discussion, parfois de
manipulations de matériel, rarement de « travail » de réflexion aboutissant a une production. D’une durée
de 3 heures, chaque réunion de décompose en 2 parties. Le premier temps (30’-1h) consiste en une série
d’informations générales (sur les nouveaux textes, sur un nouveau matériel, sur des protocoles en cours...).
La seconde partie de la réunion (~2h) est en général consacré a un ou deux sujet précis en rapport avec les
pompes , sous forme de présentations, suivies de discussions au cours desquelles les participants peuvent
exposer leurs points de vue ou leur expérience, ce qui fait tout I'intérét de ces réunions.

Les programmes des réunions restent définis au coup par coup, essentiellement en fonction des
opportunités (nouvelle pompe a présenter, travail de thése touchant de prés ou de loin pompes,...) et
souvent dans l'urgence. La principale préoccupation est alors de trouver des sujets a traiter qui ne soient
pas redondants avec ce qui a été fait auparavant. La décision finale en matiere de programme revient
fréquemment a un cercle restreint de personnes, la Présidente et nous-méme, le bureau de I’association,
dont cela devrait étre la fonction, n’étant pas régulierement réuni pour fixer le programme. De fait, nous
organisons et animons encore la plupart de ces réunions. Et en dépit de la participation beaucoup plus
fréquente que par le passé de certains membres du groupe (du bureau essentiellement) dans I’animation
des réunions, le CHU contréle ce qui s’y dit et ce qu’il s’y fait.

|
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3. Objectifs et finalité du projet
C'est dans ce contexte qu’est né notre souhait de travailler a 'amélioration de la sécurité des patients
diabétiques de type 1 traités par pompe externe dans notre région.
Comme cela a été précisé dans lintroduction, ce mode de traitement comporte des risques
potentiellement graves pour les patients diabétiques de type 1, risques qui n’existent pas lorsque ces
patients sont traités par injections. Les patients doivent donc étre formés a connaitre ces risques, a étre
capable d’en repérer les premiers signes et a mettre en place de mesures correctives rapidement pour
éviter que la situation ne s’aggrave. lls doivent égalent adopter des comportements préventifs aptes a
limiter I'émergence de ces risques. La formation des patients débutant un traitement par pompe est donc
pour I'essentiel consacrée a I'apprentissage de compétences de sécurité. C'est une obligation figurant dans
les textes officiels, qui encadre trés strictement le traitement par pompe bien au-dela de la phase
d’initiation, en imposant notamment un suivi spécialisé, une surveillance biannuelle par un prestataire a
domicile et une évaluation annuelle par un centre initiateur.
Malgré cela, en dépit de notre organisation régionale et de I'encadrement imposé par le code de la santé
publique, nous constatons que des accidents graves persistent. Nous accueillons en effet, de facon rare
mais réguliere, des patients présentant une acidocétose. Le tableau clinique dans lequel ils se présentent
est souvent extrémement sévere et nécessite alors un séjour plus ou moins prolongé en réanimation avant
gue nous puissions les recevoir en hospitalisation dans notre service.

A l'occasion de ces situations dramatiques, nous sommes donc régulierement exposés aux échecs de la
prise en charge des patients, et plus particulierement aux échecs de de leur formation car, la plupart du
temps, ces accidents auraient pu étre évités si les patients avaient réagi différemment. En tant que
responsable de la formation initiale des patients, c’est une évaluation grandeur nature, et une remise en
qguestion, de notre travail auprés des patients qui nous a amené a introduire une séance spécifiquement
consacrée aux consignes de sécurité au sein de la semaine de formation initiale.

Comme cela a été expliqué dans l'introduction, ce travail sur les consignes de sécurité au sein de notre
équipe a fait émerger une réflexion plus globale sur la sécurité des patients. Notre hypothese était que
I'action auprés de ceux-ci était tout a la fois indispensable mais insuffisante pour éviter les accidents, et
gu’il était nécessaire d’'impliquer davantage I'ensemble des soignants intervenant dans la prise en charge
des patients, avec en premier lieu les diabétologues de suivi. Il convenait qu’ils relayent les messages de
sécurité qui étaient donnés initialement aux patients et, pour ce faire, comme les patients, qu’ils
comprennent le sens des consignes et en percoivent 'utilité pour prévenir les risques. Il s’agissait en fait de
nous accorder sur les contenus de la formation initiale que nous proposons aux patients. Parallélement, il
nous a semblé essentiel de les faire s’interroger sur leur place dans la sécurité du traitement et sur leur réle
dans le maintien au long cours d’un certain degré de vigilance de leurs patients vis-a-vis du traitement par
pompe. Au final, nous souhaitions faire émerger des pistes (outils, organisation, procédures,...), élaborées
collectivement, pour améliorer la sécurité des patients dans notre région. Nous verrons que nous avons été
également conduits a aborder la propre perception de ces risques par les soignants.

A travers le dispositif de formation que nous avons mis en place et qui fait I'objet de ce travail de Difep,
notre objectif était donc de promouvoir un travail de réflexion auprés des diabétologues du Gedec sur les
risques du traitement par pompe, dans le but d’influencer leurs perceptions et leurs pratiques dans un sens
susceptible d’améliorer la sécurité des patients DT1 utilisant ce mode de traitement.
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Dans la premiére partie de ce travail, nous présenterons certains aspects du cadre théorique qui a servi a
I’élaboration de ce projet.

Dans la seconde partie, nous décrirons le dispositif de formation, sous la forme de quatre chapitres. Les
trois premiers correspondent a chacun des temps de formation, dans lesquels seront relatés les hypothéses
gue nous avons faites, les objectifs poursuivis, le déroulement de chaque séance, et les conclusions que
nous avons tiré des évaluations que nous avons réalisées. Dans le dernier chapitre, nous aborderons
brievement les objectifs et le déroulement prévisible du 4*™ module de formation qui n’a pas encore eu
lieu.

La troisieme partie concerne I’évaluation finale du dispositif de formation, apres le déroulement des 3
premiers modules. Nous y décrirons les modalités d’évaluation, les résultats obtenus et proposerons une
discussion des résultats obtenus et, plus généralement, du dispositif que nous avons mis en place.
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Partie 1 : cadre théorique
1.Les risques du traitement par pompe

2.Danger, risque et sécurité

3.Cindyniques : les sciences du danger
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Au cours de ce travail qui porte sur la sécurité des patients lors du traitement par pompe, nous avons été
amenés a revoir et a approfondir certaines données de la littérature scientifique en rapport avec les risques
de ce traitement. Ceci était notamment indispensable pour concevoir et animer le module 2 du dispositif
ayant trait a I'acidocétose. Nous avons également abordé des champs théoriques que nous ne connaissions
pas mais qui ont nourri notre réflexion sur le danger, le risque et la sécurité, qui sont au coeur de notre
problématique. Ainsi, cette partie théorique fait une large place aux cindyniques, les sciences du danger,
dont la découverte a fortement influencé la structure méme du dispositif que nous mettions en place et
dont I’éclairage nous a semblé suffisamment important pour étre présenté aux participants lors du 3°™
module.

1. Les risques du traitement par pompe

Les principaux risques du traitement par pompe, qui sont au cceur de ce projet, ont été rappelés en
introduction et il y sera fait référence, a plusieurs reprises, dans les autres parties de ce travail. Nous ne les
développerons pas ici dans la mesure ol ce n’est pas |'objet de ce document.

Néanmoins, afin de faciliter la compréhension, nous présenterons ci-dessous les principales références,
triées par théme, qui nous ont servi a étayer notre propos (tableau 2).

Tableau 2: Références relatives aux risques du traitement par pompe, classées par theme

(Blické, 2010)

(Paulin et al, 2005)

( Bending, Pickup, & Keen, 1985)
(Mecklenburg et al, 1984)

Acidocétose Incidence des acidocétoses au cours du diabete de type 1

Acidocétose Incidence des acidocétoses au cours du traitement par

pompe (études « historiques »)

Acidocétose Incidence comparée des acidocétoses au cours des (Egger, Davey Smith, Stettler, &

traitements par pompe et injections Diem, 1997)

Acidocétose

Acidocétose

Hyperglycémies
et obstructions
de cathéter

Hyperglycémies
et obstructions
de cathéter

Hyperglycémies
et obstructions

Incidence comparée de l'acidocétose avec et sans pompe

chez I'enfant: caractérisation des patients et des

circonstances de survenue

Incidence des acidocétoses au cours du traitement par
pompe, en routine, en lle de France

Incidence des hyperglycémies, des obstructions de cathéter
et des cétoses simples

Obstruction de cathéter selon le type d’insuline et la durée
d’utilisation (in vitro)

Information sur le risque lié a un arrét de perfusion:

(Hanas, Lindgren, & Ha Lindblad,
2009)

(Riveline, Jollois, & Messaoudi,
2008)

(van Bon, Bode, Sert-Langeron,
DeVries, & Charpentier, 2011)

(Kerr & al, 2008)

(Afssaps, 2007)
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de cathéter

Probléemes
techniques

Problemes
techniques

Problemes
techniques

Durée de mise en
place du cathéter

Déconnexion

Tolérance
cutanée

Infection cutanée

Cétonémie

Cétonémie

consignes de sécurité

revue incidents techniques et risques

Incidents liés aux pompes a insuline externes survenus entre
2002 et 2006

Rappel de la possibilité d’arrét de la perfusion d’insuline sans
alarme : consignes de sécurité

dégradation progressive de [I'équilibre avec la durée

d’insertion du cathéter
Effet de la déconnexion sur la glycémie

fréquence augmentée des problemes locaux avec la durée
d’insertion du cathéter

Cas de déces par endocardite lié a une infection cutanée sous
pompe

Intérét de la cétonémie au cours d’une acidocétose

rapidité de détection et de disparition des B-OHB

(Guilhem, Leguerrie, Lecordier,
Poirier, & Maugendre, 2006)

(Afssaps, 2007)

(Afssaps, 2010)

(Thethi et al, 2010)

(Zisser, 2008)

(Schmid, Hohberg, Borchert,
Fors, & Pfutzner, 2010)

(Teutsch, Herman, Dwyer, &
Lane, 1984)

(Baird, 2009)

(Guerci, Benichou, Floriot, & al,

1999)

2. Cindyniques : les sciences du danger

Dans ce chapitre consacré aux sciences du danger (Kervern, 1995; Kervern & Boulanger, 2007 ; Fessler,
2009), nous exposerons les grands principes du modéle et de la méthodologie cindynique. Nous
commencerons par définir le danger, le risque et la sécurité, trois termes qui sont d’'usage courant, mais qui
recouvrent néanmoins des notions qu’il nous parait bon de préciser dans le cadre de ce travail.

1. Danger, risque et sécurité : définitions et concepts
Le « danger » est une situation, une circonstance ou un évenement. D’aprés le Larousse, il s’agit d’une

« Situation ou l'on est exposé a quelque chose qui légitime une inquiétude ». C’'est aussi « ce qui constitue
une menace, un risque, qui compromet l'existence ou le bon état de quelque chose, de quelqu'un »
(Dictionnaire Larousse, 2012). Leplat donne du danger la définition suivante : « événement ou situation
susceptible d’entrainer des conséquences négatives ou des dommages a I'homme ou aux hommes »
(Leplat, 2006). Le danger recouvre une notion trés proche de celle du « péril ». La notion de danger se
percoit mieux en se demandant ce qui est dangereux. Prenons I’'exemple d’un sentier au bord d’une falaise,
surplombant la mer. La falaise n’est pas dangereuse par elle-méme. En revanche, « marcher au bord de la
falaise » est dangereux. Etre ou se mettre dans cette situation constitue un danger car il existe un risque de
trébucher et de tomber du haut de cette falaise.

Le «risque » est la « possibilité qu’un événement ou une situation entraine effectivement des
conséquences négatives dans des conditions déterminées », autrement dit «la possibilité que le danger
s’actualise » (Leplat, 2006). Pour le Littré, c’est un « Péril dans lequel entre l'idée de hasard » (Dictionnaire
Littré, 2012). Ainsi, la notion de risque recouvre celle de probabilité. Mais pas seulement. Si I'on reprend
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I'exemple de la falaise, le risque que I'on prend en y marchant est qu’il est possible de trébucher sur le
sentier, de tomber de la falaise et de mourir. Si le sentier se situait non plus en haut de la falaise mais au
pied de celle-ci (situation), la probabilité de trébucher (évenement) serait tout aussi fréquente mais les
conséquences seraient beaucoup moins grave. Marcher au pied de la falaise est ainsi moins « risqué » que
de marcher en haut celle-ci. Le risque, des lors qu’on cherche a le quantifier, inclut la notion de gravité des
conséquences de I'évenement causant le dommage, pas seulement de la probabilité de survenue de
I’évenement.

Il est ainsi habituel de définir le risque comme une fonction de la probabilité et de la gravité (Leplat, 2006).
Risque= probabilité x gravité

Certains auteurs soulignent également le caractere indissociable qui existe entre la notion de bénéfice et
celle de risque. Pour eux, il n’y a pas de risque sans bénéfice. En effet, pourquoi s’exposerait-on au danger,
pourquoi courrait-on un risque sans récompense d’aucune sorte ? C'est bien parce qu’on aime regarder la
mer du haut de la falaise que I'on prend le risque d’en tomber. Ces notions, de bénéfice et de risque,
permettent d’approcher celle de « sécurité ». Aux définitions du Larousse qui propose « Situation dans
laguelle quelgu'un, quelgue chose n'est exposé a aucun danger, a aucun risque, en particulier d'agression
physique, d'accidents, de vol, de détérioration » ou « Situation de quelqu'un qui se sent a I'abri du danger,
qui est rassuré » nous préférons la définition suivante: « la sécurité est le niveau de risque acceptable »
(Cadet & Kouabénan, 2005).

2. Historique des Cindyniques
Les cindyniques, ou sciences du danger, sont nées, dans le monde de l'industrie, a la fin des années 80, a la

suite d'une succession de catastrophes majeures, survenues au cours des années 70, puis au cours des
années 80 (tableau 3).

Tableau 3: Accidents technologiques majeurs

1/7/1974 : Flixborough 28/3/1979 : Three Mile Island

10/7/1976 : Seveso 3/12/1984 : Bhopal

16/3/1978 : Amoco Cadiz 28/1/1986 : Challenger
26/4/1986:Tchernobyl

Il s'agissait alors de comprendre comment de tels évenements pouvaient se produire en adoptant une
vision globale de la situation. A la suite d'analyses exhaustives de ces catastrophes ou d'accidents moins
graves, un modéle et une méthodologie ont ainsi été congus, sous l'impulsion de GY Kervern®, pour
identifier les situations sources de danger (cindynogenes) au sein de réseaux ou d'organisations complexes
comme les entreprises industrielles (nucléaire, EDF, aéronautique etc...), afin de prévenir les risques
d'accident et/ou d'en limiter les conséquences. Développée sur la base des théories de la complexité et des

4 Polytechnicien, ingénieur des mines, membre de I'Institut d'Etudes Politiques de Paris, membre des directions
de Pechiney, Paribas puis de I'UAP, membre du comité scientifique de I'Institut européen des cindyniques et expert
aupres de I'Organisation mondiale de la santé (OMS).
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réseaux, les cindyniques proposent une vision systémique du danger, ne se limitant pas a l'allumette qui
allume le feu mais étendue a I'ensemble des acteurs susceptibles d'intervenir dans la genese du danger et
dans la gestion des crises. Elles cherchent a repérer les dysfonctionnements au sein méme d'un réseau (par
exemple une entreprise) ou dans les relations entre différents réseaux (par exemple une entreprise, ses
sous-traitants, et les acteurs politiques locaux, etc.) et a établir une cartographie de ces « déficits
cindyniques » dans le but de les corriger.

L'intérét pour les cindyniques ne s'est pas cantonné au monde de l'industrie (Lettre des cindyniques n°45,
2010 ; Kervern & Boulanger, 2007) et s'est, par la suite, rapidement étendu a la « société civile » touchant
des domaines aussi divers que la politique de la ville, avec la prévention des violences urbaines, ou la santé
publique, avec les crises sanitaires du type « sang contaminé », « canicule » ou, plus récemment, du
« Mediator », ou la prévention des accidents domestiques. Dans le domaine psychosocial, Catherine
Guitton (Guitton, 2002) rapporte comment le modele cindynique a été appliqué dans le champ des
thérapies systémiques familiales. Elle y explique en quoi, « malgré les différentes échelles [entre] la
thérapie familiale, [qui] travaille au niveau micro (famille), et les cindyniques, au niveau macro, (entreprises
— pays...), [....] 'outil logique de 'raisonnement par analogie ' permet de saisir les processus a |'ceuvre dans
les différentes situations ».

La robustesse du modele cindynique, entendue comme son applicabilité a des situations de taille et de
nature trés différentes, est sans doute I'une de ses principales qualités, et c'est ce qui a attiré notre
attention dans le cadre de ce travail, car il permet d'éclairer des problématiques extrémement vastes,
touchant aussi bien des themes actuels de société comme « Faut-il sortir du nucléaire ? » (pour lesquels il a
finalement été créé) a des sujets plus accessoires comme de comprendre « Pourquoi la guerre avec
I'Empire était inévitable dans Star Wars ? ».

3. Concepts cindyniques
Le socle des cindyniques a été élaboré a partir des axiomes de la pensée collective et de la rationalité
collective, focalisés sur le danger et comporte 7 axiomes figurant au tableau suivant.

Tableau 4: Les 7 axiomes des cindyniques

1- Axiome de Relativité : La perception et I'estimation du danger par un acteur est relative a une situation
délimitée par:

- le nombre de réseaux considérés et leurs limites.

- La position de I'acteur dans le réseau concerné.

- Les horizons chronologiques.

2- Axiome de Conventionalité : Les mesures du risque ont un caractére de convention entre les acteurs. Les
dimensions classiques du risque (gravité et probabilité) sont le résultat de
négociations entre les experts et les parties prenantes.

3- Axiome de Téléologie : Les finalités des acteurs sont contradictoires. L'organisation des réseaux
consiste a expliciter et hiérarchiser les finalités des acteurs.

4- Axiome d’Ambiguité : Les perceptions et estimations du danger sont sujettes a des ambiguités d’ordre
1) Téléologique, 2) Epistémique, 3) Statistique, 4) Déontologique, 5) Axiologique

5- Axiome de Transformation : Les incidents, accidents et catastrophes sont des symptomes révélateurs des

ambiguités. lls opérent comme transformateurs de situation.

Cet axiome est fondateur de la notion de RETOUR D’EXPERIENCE. L’étude des
accidents permet de réduire les ambiguités par une organisation des réseaux sur

eux-mémes.
6- Axiome de crise La crise est une désorganisation des réseaux d'acteurs.
7- Axiome d’Ago-Antagonicité : Toute interaction ou intervention sur un systeme comporte deux composantes

|
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d’effets opposés :
- Une composante réductrice du risque (cindynolytique),
- Une composante créatrice de danger (cindynogéne).

e Concept de déficit systémique cindynique

C'est sur la base d'analyses d'accidents ou de catastrophes qu'ont pu étre repérés un certain nombre de
dysfonctionnements récurrents, propres aux organisations étudiées, permettant ainsi d'établir
empiriquement une liste stable des causes générales de ces événements. Appelées « déficits systémiques
cindyniques » [DSC], ils traduisent des problemes de fonctionnement internes des réseaux, structurels et
organisationnels -et non des problémes techniques essentiels dans le domaine industriel-, expliquant par
exemple l'origine des accidents en série lorsque ces causes ne sont pas corrigées. Les cindyniques
identifient 10 DSC, répartis en 4 déficits qualifiés de culturels (DSC1 a 4), 2 déficits organisationnels (DSC 5
et 6) et 4 déficits managériaux (DSC 7 a 10).

Déficits culturels

1. DSC1: syndrome d'infaillibilité.
Recouvre I'excés de confiance et le déni du danger.
Chez Air France par exemple, I'excés de confiance, remis en question par les accidents récents (Concorde,
vol Rio-Paris), pouvait étre illustré par une maxime propre a la compagnie qui était « nous avons appris a
voler aux oiseaux ». La formation des pilotes, I'organisation, le matériel,... , tout ce qui faisait d'Air France la
« meilleure compagnie du monde » rendait théoriquement impossible le risque d'accident grave (Amedo &
Préault, 2011).
Le déni du danger rejoint ce sentiment d'infaillibilité. Il traduit cependant un mécanisme psychologique, de
refoulement cindynique, qui se retrouve dans |'expression « nous ne voulons pas savoir ce que nous
savons ».

2. DSC2: culture du simplisme.
Non prise en compte de la complexité des causes ou des risques d'accidents, du fait de la complexité des
réseaux et des organisations, en écartant notamment de l'analyse les interactions entre acteurs. On se
limite a des explications simples, courtes, qui ne prennent pas en compte I'ensemble de la réalité, et qui
sont donc partielles, donc fausses.

3. DSC3: non communication.
Doit s'entendre a la fois au sens propre comme au sens figuré. Traduit non seulement les barriéres
linguistiques (signalées comme causes d'accidents dans le domaine des transports aériens ou maritimes),
mais surtout les défauts de compréhension entre acteurs pour des raisons sociales (violences urbaines),
culturelles (marketing vs ingéniérie), éthiques (lI'empire vs la rébellion) ou autres...

4. DSC4 : nombrilisme.
Traduit le repli sur soi, et la non prise en compte de I'environnement dans lequel on évolue, de I'extérieur.
La vision reste cantonnée a sa proximité immédiate, a son expérience, en faisant fi de celle des autres, dans
le méme domaine, et a fortiori dans d'autres domaines. GY Kervern suggere que « La culture nombriliste va
parfois de pair avec I'absence de culture tout court ». C'est peut-étre aussi un manque de curiosité.

Déficits organisationnels

5. DSC5 : subordination du critére productiviste sur les aspects de sureté ou de sécurité.
Tres fréquent dans tous les domaines : ainsi, apres la catastrophe de I'AZF a Toulouse, on apprenait que
I'agence chargée de vérifier la sécurité dans les entreprises émanait du ministere de I'environnement mais
appartenait aussi a celui de de l'industrie, dont les objectifs sont pour le moins différents.

6. DSC6 : dilution des responsabilités.
Pose la question de la responsabilité dans les organisations complexes. Qui est responsable de quoi ? En
I'absence de responsabilité clairement établie, tout le monde l'est un peu et donc personne ne l'est
véritablement. La responsabilité reste floue. De la a rejeter la patate chaude de la faute sur les autres, il n'y
a gqu'un pas.
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Déficits managériaux

7. DSC7 : absence de systeme de retour d'expérience.
L'analyse des accidents dans le but de trouver les moyens de les en empécher est I'élément clé pour faire
progresser la sécurité au sein d'une organisation ou d'un réseau. L'absence de ce systeme de retour
d'expérience est a I'origine de la récurrence des accidents et de leur évolution vers la catastrophe.

8. DSC7 : Absence d'une procédure écrite déduite des cindyniques.
Est la conséquence du déficit systémique cindynique précédant.

9. DSC9 : Absence de formation aux cindyniques.
Désigne l'absence de formation aux concepts cindyniques et aux concepts de gestion des risques,
notamment des responsables.

10. DSC10 : absence de formation a la gestion des crises.
Permettant de limiter les conséquences des accidents qui se sont produits.

e L'hyperespace du danger : le concept central des cindyniques

GY Kervern rapporte, dans plusieurs ouvrages, en quoi la conception classique du risque, fondée
sur la probabilité et la gravité des accidents, semblait insuffisante pour décrire les situations
dangereuses car restreinte leurs seuls aspects statistiques et techniques. Ceci correspond au
schéma classique du risque comme une fonction de la probabilité de I'événement dangereux et de
la gravité de ses conséquences. Le modeéle cindynique a d'abord ajouté une dimension
téléologique, correspondant aux finalités (des entreprises), avant d'en introduire d'autres, plus
culturelles et philosophiques.

Les cindyniques proposent aujourd'hui un modéle, permettant d'appréhender le danger, au sein
d'un ou de plusieurs réseaux, a travers cinqg dimensions, symbolisées sous formes de cing axes
reliés entre eux, et qui constitue I'hyperespace du danger.0

L'Hyperespace du danger selon G.Y. Kervern

Axe épistémique Axe déontologique
Modeles Savoir-faire

> €

Axe téléologique
Axe statistique Finalites Axe axiologique
Memoires Valeurs - Culture

Figure 1: Schéma de I'hyperespace du danger

Les axes sont les suivants :
1 Axe Téléologique: c'est I'axe central du modeéle, en lien avec tous les autres. C'est I'axe
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correspondant aux objectifs et aux finalités des réseaux et de ses acteurs.

2 Axe Epistémique : correspondant aux modeles ou aux représentations. Dans le cadre industriel, on
fait référence ici aux modeéles techniques qui sous-tendent la perception du danger (capacité de
résistance au feu, etc.)

3 Axe Statistique : correspondant aux faits, aux données, qui font office de mémoire pour les
réseaux.

4 Axe Déontologique : correspondant aux procédures, aux normes, aux regles au sein des réseaux ou
au sein de I'environnement dans lesquelles ils évoluent.

5 Axe Axiologique : correspondant aux valeurs véhiculées dans les réseaux.

A partir de ces axes, six plans seront définis, illustrant les liens existants entre chacune des dimensions de
I'hyperespace du danger, prises deux a deux. Nous ne ferons que les citer :

e plan cindynométrique délimité par les axes statistiques et épistémique

e plan pratique délimité par les axes épistémique et téléologique

e plan politique délimité par les axes téléologique et déontologique

e plan éthique délimité par les axes déontologique et axiologique

e plan écologique délimité par les axes axiologique et téléologique

e plan programmatique délimité par les axes téléologique et statistique

e Les déficits et dissonances des systémes cindyniques

Grace a ce modele, il est alors possible de repérer, pour chacune de ces dimensions ou au sein des
relations qui s'établissent entre elles, différentes sortes de dysfonctionnements qui concourent a
I'émergence du danger.

On distingue :

e |es lacunes d'hyperespace : qui correspondent a I'absence totale de |'axe d'un réseau, ce
qui recele un potentiel cindynique important. On parlera de lacune d'hyperespace
téléologique, si la dimension des finalités est absente, statistique, déontologique, etc...

e Les lacunes d'espace : les cing dimensions sont présentes, mais incompletes, avec I'oubli
d'un ou plusieurs éléments dans cet espace.

e les disjonctions : qui correspondent a des incohérences entre deux espaces ou deux axes.

e Les dégénérescences : qui se manifestent par une absence d'ordre au sein d'un espace.

o les blocages: qui correspondent a une défaillance de régulation cindynique, et
s'apparentent a du refoulement ou du refus (refus de prendre en compte les faits pour
faire évoluer les modeles dans le blocage cindynométrique, d'occulter les valeurs au profit
de la seule norme dans le blocage éthique, ou de clarifier les finalités dans le blocage
téléologique)

e |es dissonances : qui traduisent les différences, espace par espace, des réseaux comparés
deux a deux.

e Autres concepts

Dans le cadre des cindyniques, d'autres concepts ont été définis et développés qui touchent :

e |a définition d'une situation cindynique, qui se caractérise par un ensemble de réseaux,
d'hyperespaces cindyniques et les dimensions d'espace et de temps sur lesquelles porte
|'observation,

o celle d'opérateur de transformation, autrement dit celui ou ce qui va générer le
changement d'une situation cindynique vers une autre qui I'est moins, transformation qui
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peut étre intentionnelle dans le meilleur des cas ou non (on parle alors de transformateur
catastrophique de transformation),

e des questionnements sur les notions de source du danger, sa cible, et sur la nature du
danger.

4. Méthodologie cindynique

Les cindyniques proposent une méthodologie précise pour I'étude du danger. Celle-ci consiste
chronologiquement a :
1. établir une description du systéme ou de I'organisation,
définir la situation cindynique,
identifier les déficits systémiques cindynogenes,
élaborer I'hyperespace du danger de chacun des réseaux,
identifier les déficits et les dissonances cindyniques au sein et entre les réseaux, en
établissant une cartographie de celles-ci°,
6. avant, enfin, de trouver les moyens de réduire ces déficits et dissonances.

S 89

On le voit, la méthodologie proposée est avant tout descriptive et tres codifiée. Elle repose sur une
analyse exhaustive de la situation, des réseaux, des relations entre acteurs, de leur représentation
globale du danger, etc... , qui fait notamment appel a des enquétes approfondies auprés des
intervenants pour repérer et comprendre les dysfonctionnements a I'ceuvre qu'il faudra corriger
pour réduire le potentiel cindynique de la situation.
La derniere étape, celle qui consiste a corriger les déficits et dissonances observées, est plus
ouverte, et au final peu ou pas décrite sur le plan méthodologique dans les ouvrages ayant trait
aux cindyniques, sauf au travers d'exemples précis qui abondent dans cette littérature. Elle fait
appel a l'ingéniosité et la créativité des acteurs pour résoudre les problemes. Il n'y a pas une fagon
unique de procéder car elle dépend éminemment de la situation et du domaine observé. Il y a bien
sGr des aspects organisationnels, structurels ou managériaux de ces organisations plus ou moins
communs qu'il faudra modifier, des aspects techniques sur lesquels il sera parfois possible
d'intervenir pour réduire les risques. Mais, cette méthode suggere aussi toute la dimension
culturelle et psychologique de réflexion sur le danger qu'il faudra travailler pour faire évoluer les
représentations au niveau individuel et produire des effets bénéfiques au niveau collectif:
e quel est le réle de l'organisation et mon réle, a titre individuel, dans la prévention des
évenements graves,
e quels sont mes buts, mes valeurs, mon éthique... et ceux de mon environnement
e quelles sont ma perception et mes représentations du danger, quelles sont celles des
autres, de mes pairs et du réseau auquel j'appartiens, ou des autres réseaux avec lesquels
je collabore,
e en quoi ma facon de travailler est-elle source de danger ou, au contraire, permet-elle de
I'éviter,
e comment procéder pour limiter les risques, de quels moyens je (nous) dispose (sons) a
titre individuel (collectif)

5 On parle de matrice (au sens de tableau) des déficits et des dissonances.
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e qu'est-ce que je suis prét a faire compte tenu de mes contraintes
e etc...

Cette derniére étape de la méthodologie cindynique, qui nécessite de travailler sur les
représentations des acteurs vis-a-vis du danger avant de pouvoir mettre en ceuvre des moyens
destinés a réduire les risques, touche les champs de la psychologie du risque et de la formation
d'adulte. En ce sens, elle rejoint les mémes préoccupations qui sont abordées dans le domaine de
la maladie chronique, a travers les théories de I'apprendre et de |'éducation thérapeutique. C'est
notamment en raison du parallélisme de ces démarches, développées pour une part dans des
champs tres différents, que ce travail fait une large place aux cindyniques. Ces sciences du danger
nous permettent d'apporter un éclairage différent sur la situation qui nous préoccupe, hors de nos
connaissances habituelles. Mais surtout, elles nous laissent l'opportunité de résoudre les
problemes qui s’'offrent a nous a I'aide de moyens et de méthodes qui restent dans notre domaine
de compétence.
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Partie 2 : dispositif de formation
1.Module 1 : Consignes de sécurité

2.Module 2 : Acidocétose

3.Module 3: Restitution des évaluations- Apport des

sciences du danger

4.Module 4 : Outils pour améliorer la sécurité des

patients

|
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Description du dispositif formatif mis en place
Le dispositif que nous avons élaboré tient compte des contraintes auxquelles nous devions faire face,

essentiellement celles issues du mode de fonctionnement du Gedec et des habitudes qui en découlent. Il
était en effet difficile de proposer une véritable formation, pensée en amont, faisant suite a une demande
de formation, de la part des participants ou du Gedec en tant que structure, et s’appuyant sur une analyse
préalable des besoins du public, ce qui ne s’est jamais fait.

Nous devions également faire avec les habitudes de travail des participants quant au mode d’animation,
globalement transmissif et faisant peu de place au travail personnel, et surtout quant aux modalités de
réunion. Il était trés difficile d’envisager de proposer une formation en dehors du cadre ou du format des
réunions habituelles de Gedec (comme par exemple d’organiser une ou plusieurs journées de travail sur ce
theme). Les réunions du Gedec ont toutefois I'avantage d’exister depuis les années 90 et d’étre devenues,
au fil des ans, un rendez-vous habituel pour les diabétologues impliqués dans le traitement par pompe.
Elles sont relativement longues et reviennent 3 fois par an, permettant d’introduire de véritables temps de
formation qui peuvent étre répétés dans le temps.

Nous avons opté pour un dispositif, comportant plusieurs temps de formation, intégrés aux réunions
successives du Gedec qui nous paraissaient le seul lieu envisageable. Il s’agit d’'un processus formatif,
construit au fil de I'eau et réajusté au coup par coup en fonction des hypothéses que nous avions faites, de
I'analyse des divers questionnaires d’évaluations auxquels ont été soumis les participants et du
déroulement méme des réunions. Ainsi, ce dispositif devait initialement porter exclusivement sur les
consignes de sécurité. Aprés un travail de groupe, il était prévu que les résultats de I'évaluation faite en
début et en fin de séance fassent I'objet d’une restitution a I'occasion d’une séance ultérieure pour faire
avancer la réflexion sur ce sujet et tenter de trouver des pistes éventuelles pour améliorer nos pratiques.
Méme si la trame générale du projet reste la méme, il s’avére que le dispositif a été complété par des
séances intermédiaires, abordant des themes qui n’étaient pas prévus au départ, mais qu’il nous a semblé
important de traiter en fonction du déroulement de ce projet.

Ce dispositif comporte au final 4 modules sur le théme général de la « sécurité au cours du traitement par
pompe dans le diabéte de type 1 », répartis sur un an, de Juin 2011 a Juin 2012, dont les 3 premiers se sont
déja déroulés a I'occasion des différentes réunions du Gedec :

e le premier avait pour objet « les consignes de sécurité »,

e e second « I’acidocétose »,

e le troisieme « I'apport des sciences du danger »,

e le dernier « Outils pour améliorer la sécurité des patients ».

Les 3 premiers temps de travail ont été congcus comme de véritables temps formatifs. Le dernier, qui est un
temps de production, et qui se déroulera prochainement, correspond dans notre esprit a I'aboutissement
du processus antérieur.
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Module 1: Consignes de sécurité au cours du traitement par pompe et

diabete de type 1

Ce temps de formation s’est déroulé le 24 juin 2011.

1. Objectifs

Comme énoncé plus haut, ce temps de formation fait suite au travail réalisé dans le service concernant les
consignes de sécurité abordées au cours de la formation initiale des patients et a la nécessité d’harmoniser
au sein de I'équipe les messages que nous leur fournissions. |l s’agissait de faire de méme avec les
diabétologues de suivi, en les informant et en les faisant réfléchir aux contenus de notre formation initiale a
travers un questionnaire issu du questionnaire patient, et s’exprimer a travers une présentation de notre
point de vue et un temps de discussion dédié.

L’objectif principal de cette séance était de tenter de nous accorder sur I'importance et le sens de ces
consignes de sécurité.

Nous voulions également évaluer quelle était leur perception des difficultés des patients a suivre ces
consignes dans le but, ultérieurement, de la comparer aux difficultés que rencontrent les patients eux-
mémes et de faire évoluer, si nécessaire, leurs représentations (et/ou les nbtres). Dans le méme ordre
d’idée, il nous paraissait important d’avoir un « photographie » des pratiques déclarées des diabétologues
vis-a-vis de ces consignes qui pourraient nourrir d’autres temps de formation et participer a la prise de
conscience de leur role dans la sécurité des patients.

2. Méthodes

2.1.Déroulement de la séance
Cette séance s’est déroulée au cours de la réunion du Gedec du 24/6/2011.
Elle comportait quatre temps.

1. Un premier temps (10-15’) d’introduction et d’explication du projet (son origine, le besoin ressenti
d’harmonisation des messages délivrés aux patients) et de présentation du déroulement de la
séance qui allait suivre. [présentation module 1-a en Annexe ]

2. La deuxieme partie de la séance consistait en la remise du questionnaire initial d’évaluation et en
un temps dédié pour son remplissage (15-20’)

3. Dans la troisieme partie (40-45’), nous exposions, au moyen d’un diaporama, notre perception de
I'importance des consignes et la raison sous-jacente qui fondait ce jugement de valeur. Apres
chaque consigne, les participants pouvaient intervenir pour contester notre point de vue ou celui
d’une autre personne de |'assistance, apporter leur expérience ou engager la discussion sur le point
qui venait d’étre abordé.

4. Enfin, il était demandé de compléter le questionnaire d’évaluation finale visant a estimer le degré
d’accord avec notre perception de I'importance et du sens des consignes.

V. Melki : Former les soignants pour améliorer la sécurité du traitement par pompe Page 26




2.2.Questionnaire soignant
Ce questionnaire, qui figure en annexe, reprend mot a mot les 17 consignes figurant dans la version du
guestionnaire patient que nous utilisions en Juin 2011. En effet, plusieurs versions de ce questionnaire
avaient été élaborées avant de stabiliser le type de consigne, sur lequel nous souhaitions évaluer les
patients, et 'énoncé de chaque consigne, afin qu’il soit compris de tous. La liste des consignes figure au
tableau 5.

Tableau 5: liste des consignes du questionnaire soignant

Consignes de sécurité

1. Limiter le temps de déconnexion du cathéter a 2h lorsque seul le débit de base est actif.

2. Limiter le temps de déconnexion du cathéter a 2h lorsque le bolus est actif.

3. Avoir sur soi de quoi mesurer sa glycémie et I'acétone en toute circonstance.

4.  Avoir sur soi un stylo de rapide et une aiguille en toute circonstance.

5. Avoir sur soi de quoi reprendre son schéma de remplacement (rapide et lente) en toute circonstance.
6.  Avoir sur soi son schéma de remplacement noté quelque part (carnet, ...).

7.  Savoir calculer son schéma de remplacement.

8.  Avoir un cathéter de rechange a proximité en cas d’hyperglycémie et d’acétone.

9. Selaver (douche, bain...) avant chaque mise en place du cathéter.

10. Désinfecter la peau avant chaque mise en place du cathéter.

11. Changer systématiquement son cathéter tous les 3 jours.

12. Ne pas changer son cathéter aprés le diner.

13. Disposer sur sa pompe d’une alarme d’obstruction du cathéter.

14. Ne jamais rester plus de 12h sans surveillance glycémique.

15. Surveiller 'acétone dés que la glycémie est supérieure a 2,50g/I.

16. Recontrdler sa glycémie 1 a 2h aprés une hyperglycémie supérieure a 2,50g/| sans acétone.
17. Disposer d’un lecteur mesurant la cétonémie (sur le sang).

Pour chaque consigne, quatre questions sont posées, 3 questions fermées sous la forme d’une échelle
d’Osgood et une ouverte (tableau 6). Les 2 premiéres concernent I'importance et le sens de la consigne
(question ouverte), la 3°™ la perception de la difficulté de la consigne a étre appliquée par les patients, et
la derniére la fréquence avec laquelle les soignants abordent cette consigne au cours du suivi des patients.

Tableau 6: trame des questions posées aux soignants pour chacune des consignes.

Importance pour la [0 a a a a a
sécurité Aucune Peu Assez Important Tres Essentiel
importance | important important important

Expliquez votre choix

Difficulté a appliquer | O a a a a a

pour les patients aucune peu difficile | assez difficile tres difficile | impossible
difficulté difficile

Au cours du suivi, | O a a Qa Q Q

abordez-vous cette | Jamais Rarement Parfois Souvent Tres Toujours

consigne avec vos souvent

patients

Ce questionnaire est précédé d’'une premiére partie, comportant une série de questions destinées a
connaitre le mode d’exercice des soignants, leur implication dans la formation des patients, et le réle qu’ils
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s’attribuent dans la sécurité et dans la formation a la sécurité de leurs patients. Il s’agissait de pouvoir
analyser certaines réponses au questionnaire principal en fonction du type d’activité des soignants.

Enfin, le questionnaire soignant comporte une 3°™ série de questions destinées a évaluer, en fin de séance,
le degré d’accord ou de désaccord persistant sur I'importance des consignes et leur sens avec ce qui venait
de leur étre présenté. Il était également demandé aux participants de proposer un ou plusieurs thémes ou
consignes de sécurité qu’ils auraient aimé voir figurer ou voir supprimé de notre liste.

3. Résultat du questionnaire soignant sur les consignes de sécurités:
évaluation initiale

3.1.Questionnaire d’évaluation initiale (premiere partie) : activité et role des

soignants dans la sécurité
Seize médecins diabétologues ont complété ce questionnaire.

Activité :
Question : Dans quel cadre exercez-vous ? (plusieurs réponses possibles)

Neuf (56%) déclarent travailler dans un centre initiateur, qui est pour tous une structure publique et pour
aucun une clinique privée, 7 (44%) dans une structure hospitaliere qui n’est pas un centre initiateur, en
secteur public (n=3, soit 19%) ou privé (n=4, soit 25%), et 6 exercent en cabinet libéral (37%).

Question : Précisez dans quelles situations vous étes amené(e) intervenir auprés de patients diabétiques de
type 1 traités par pompe (plusieurs réponses possibles)

Circonstances jamais rarement souvent trés souvent
| lors de la formation initiale 6 (40%) 4 (27%) 3 (20%) 2 (13%)

i (Ié?jrjcati(\j/:aasu(tar: ho;;}alﬁglisa?ieon sessions 6 (43%) 2 (14%) 3 (21%) 3 (21%)
et S e, | seow | semo | aew | 209
o lors des « bilans annuels » pompe 3 (21%) 6 (43%) 3 (21%) 2 (14%)

o en consultation de suivi 0 2 (13%) 7 (47%) 6 (40%)

o en dehors d’une structure médicale 15 (100%) 0 0 0

Trente-trois et 42% des diabétologues disent intervenir souvent ou trés souvent auprés des patients lors de
la formation initiale au traitement par pompe et lors d’autres types de séances éducatives en
hospitalisation, 40% lors d’hospitalisation autre qu’éducative, et 35% lors des bilans annuels « pompe ». La
plupart des diabétologues (sauf 2°), soit 87%, interviennent aupres des patients lors des consultations.

Question : Compte tenu de votre activité, comment définiriez-vous votre réle dans la sécurité des patients
diabétiques de type 1 par pompe auprés des quels vous intervenez ?

® Ce qui s’explique peut-&tre par le fait qu’ils suivent peu de patients traités ou peu de diabétiques de type 1par pompe,
car les 2 exercent en cabinet libéral, donc en consultation.

V. Melki : Former les soignants pour améliorer la sécurité du traitement par pompe Page 28




Votre réle dans la formation a la sécurité . . ..

d . modeste peu important | important trés important
u traitement

ode facon globale 0 2 (12.5%) 12 (75%) 2 (12.5%)

La plupart des diabétologues jugent que leur réle est important (75%) ou trés important (12.5%) pour la
sécurité de leurs patients. Deux jugent ce réle peu important (12.5%)’.

Education des patients :

Question : Précisez dans quelles situations vous étes amené(e) intervenir personnellement pour former des
patients diabétiques de type 1 au traitement par pompe, en groupe ou en individuel (plusieurs réponses
possibles)

Circonstances jamais rarement souvent trés souvent
olors de la formation initiale 6 (40%) 4 (27%) 1 (7%) 4 (27%)
glors d autre type de sessions éducatives 5 (36%) 3 (21%) 4 (29%) 2 (14%)
en hospitalisation
oen hospitalisation, dans une autre 0 0 o 0
situation (décompensation, bilan...) 4 (27%) 4 (27%) 5 (33%) 2 (13%)
olors des « bilans annuels » pompe 4 (27%) 6 (40%) 4 (27%) 1 (7%)
oen consultation de suivi 1 (6%) 4 (25%) 6 (38%) 5 (31%)
oen dehors d’une structure médicale 14 (93%) 1 (7%) 0 0

Plus de la majorité des diabétologues (de 54 a 67%) déclarent n’intervenir que rarement ou jamais dans la
formation des patients au traitement par pompe en dehors des consultations, ou ils sont a I'inverse 69% a
le faire souvent ou trés souvent.

Question : Compte tenu de votre activité, comment définiriez-vous votre réle dans la formation des patients
diabétiques de type 1 vis-a-vis de la sécurité de leur traitement par pompe

Votre réle dans la formation a la securité Peu Tres
. Modeste . Important .

du traitement important important
| de facon globale 2 (13%) 2 (13%) 8 (53%) 3 (20%)
| lors de la formation initiale 6 (46%) 2 (15%) 2 (15%) 3 (23%)
i lors d’autre type de sessions 0 0 0

éducatives en hospitalisation 4 (31%) 0 7 (54%) 3 (23%)
0 en hospitalisation, dans une autre 0 o 0 0

situation (décompensation, bilan...) 2 (15%) 1(8%) 6 (46%) 4 (31%)
a lors des « bilans annuels » pompe 3 (23%) 3 (23%) 4 (31%) 3 (23%)
o en consultation de suivi 0 1 (7%) 8 (53%) 6 (40%)
i en dehors d’une structure médicale 11 (92%) 0 0 1 (8%)

Prés des 3/4 des diabétologues (73%) considérent que leur réle dans la formation des patients a la sécurité
du traitement par pompe est important ou trés important. Ceci est plus particulierement le cas lors des

" Ces 2 diabétologues exercent en cabinet libéral, et I'un des 2 également dans une clinique. L’un d’entre eux fait partie
des 2 diabétologues qui ont déclaré voir rarement de patients DT1 en consultation.
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consultations (93%) et, dans une moindre mesure, lors des hospitalisations, qu’elles soient « éducatives »
(77%) ou non (77%) , et lors des bilans annuels (54%), alors qu’ils sont une minorité a le penser en ce qui
concerne la formation initiale des patients (38%).

3.2.Questionnaire d’évaluation initiale (deuxieme partie): Consignes de
sécurité

Importance des consignes pour la sécurité

Les réponses des soignants, quant a leur perception de I'importance des consignes proposées pour
la sécurité de leurs patients traités par pompe, sont présentées en rouge a la figure 2. Notre
évaluation de I'importance des mémes consignes est représentée par les rectangles verts. Pour la
plupart (16/17%), ils s’étendent sur un intervalle correspondant a 2 niveaux consécutifs de réponse
(import-tres important, ou pas important-peu important par exemple), ce qui permet de définir
une zone acceptable d’importance, pas trop stricte, et de laisser place a un certain degré
d’interprétation de I'importance des consignes. Ces résultats sont présentés sous forme chiffrée
au tableau 7.

Dans 8 cas sur 17, l'interprétation des soignants est concordante avec la nétre (consignes 1; 3; 7;
9;10; 11; 12; 16), et dans 4 cas I"écart d’interprétation est minime. Ces consignes sont les plus
importantes de notre point de vue car elles correspondent aux mesures susceptibles de prévenir
ou de détecter rapidement un incident de pompe.

Les écarts les plus importants interviennent pour les consignes que nous jugeons les moins
importantes (2; 5; 8; 13), a I'exception toutefois de la consigne 17. Pour une part, 'intitulé de la
consigne 2, qui a été mal compris par les soignants, peut expliquer cette différence. Les soignants
ont eu tendance a surestimer I'importance de ces consignes, ce qui, du point de vue de la sécurité
des patients, porte moins a conséquence qu’une sous-estimation pour les consignes 5 et 8. Ce n’est
pas le cas de la consigne 13 ou la surestimation de I'importance d’avoir une alarme d’obstruction
sur les pompes peut conduire a sous-estimer le risque d’obstruction sans alarme, ce qui est le cas
le plus fréquent.

Concernant la consigne 17, qui porte sur le lecteur de cétonémie, les divergences sont
relativement importantes, les soignants ayant tendance a négliger a notre sens l'apport d’un tel
outil pour la détection et la correction des épisodes de cétose.

Evaluation par le centre de I'explication des consignes fournies par les soignants

Le nombre moyen de réponses a cette question pour chaque consigne est de 10 (sur 15 complétés), avec
au minimum 8 réponses pour la consigne 8 et maximum de 12 pour la premiére consigne. |l convient donc
de prendre ces résultats avec précaution. Les résultats sont présentés a la figure 3 et dans le tableau 7.

Douze explications sur 17 sont jugées « satisfaisantes » (score >3, c.-a-d. Plutét d’accord ou d’accord) alors
que 5(2;7;13; 14; 17) obtiennent un score moyen intermédiaire (entre 2 et 3, c.-a-d. entre Plutot pas
d’accord et Plut6t d’accord). Pour ces derniéres, on retrouve, dans 3 cas/5, les mémes consignes que celles
oU un écart important avait été constaté dans l'interprétation de I'importance entre soignants et centre.

8 Sauf pour la consigne 6, ol la réponse « acceptable » s’é¢tend de peu important a important, dans la mesure ot la
réponse a cette question dépend éminemment du type de patient.
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Pour l'une d’entre elle (consigne 2), la mauvaise compréhension de l'intitulé explique sans doute le
caractére jugé inadéquat des explications fournies. Pour les 2 autres (consignes 13 et 17), ces réponses
indiquent probablement une véritable différence de point de vue entre soighants et centre.

A l'inverse, les explications fournies pour 5 consignes pour lesquelles un écart modéré a important avait été
constaté sur la question n°1 sont jugées satisfaisantes, suggérant qu’il n’y a pas de différence de fond sur la
signification de ces consignes mais plutot une simple différence de perception de leur importance.

Fréquence avec laquelle ces consignes sont abordées au cours du suivi

Les réponses sont présentées a la figure 4.

Les soignants déclarent aborder I'ensemble de ces points avec leurs patients, avec une fréquence
relativement importante (>souvent) pour ce qui a trait au changement de cathéter, au schéma de
remplacement ou a la surveillance de la glycémie et de I'acétone (consignes 3, 6, 7, 11, 14 et 15).

Les 2 points les moins abordés concernent la consigne 9 (douche), dont I'importance est jugée faible par les
soignants, et la consigne 13 (alarme d’obstruction) qui n’est que peu sujette a discussion avec les patients,
puisqu’elle ne dépend pas d’eux, ce qui est cohérant avec les réponses antérieures ou le contenu de la
consigne.

Estimation par les soignants des difficultés pour les patients a appliquer ces consignes.

Les réponses sont présentées a la figure 5 et dans le tableau 8.

Il existe incontestablement des différences de perception entre les soignants et nous concernant les
difficultés des patients a appliquer les consignes. En effet, seules 7 consignes sur 17 sont classées de
maniere comparable.

Mais le résultat le plus marquant est la constance de la sous-estimation des difficultés de la part des
soignants. En effet, dans la plupart de cas (8/10), ceux-ci estiment que la difficulté pour les patients est
moindre que celle que nous proposons. L'écart est cependant minime (< 0,5) dans la moitié des cas, mais
des différences plus importantes apparaissent dans I'autre moitié, comprises entre 0,5 et 1 dans 3 cas et >1
dans 2 cas.

3.3.Commentaires de I’évaluation initiale
Les réponses a ce questionnaire d’évaluation initiale indiquent, dans I'ensemble, une convergence de vue
entre les diabétologues du Gedec et le centre initiateur de référence que nous représentons. Si des
différences sont bien notées dans la fagon d’apprécier I'importance de telle ou telle consigne, le fondement
de ces consignes est généralement bien percu par les soignants, illustrant la cohérence globale des
messages de sécurités au sein du groupe.
Deux divergences existaient néanmoins, entre soignants et centre, sur I'importance et I'intérét des alarmes
d’obstruction et des systemes de mesure de la cétonémie.
Les soignants déclarent aborder ces questions de fagon relativement fréquente, a un rythme ni tres élevé,
ni trés faible, sans doute guidé par les besoins du patient (survenue d’un incident et vérification de la
fréquence de changement de cathéter, départ en vacances et vérification de la validité du schéma de
remplacement, etc.) et I'importance particuliére de certaines consignes pour la sécurité.
Enfin, on note une différence d’appréciation des difficultés des patients, qui ne sera pas abordée au cours
de la séance qui suivra ce questionnaire, et qui justifie d’interroger les patients pour savoir qui, des
diabétologues ou du centre, est dans le vrai.

|
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Importance de la consigne pour la sécurité

Limiter le temps de déconnexion du cathéter 3 2h lorsque seul le débit de base est actif.
Limiter le temps de déconnexion du cathéter 3 2h lorsque le bolus est actif.

Avoir sur soi de quoi mesurer sa gly cémie et I'acétone en toute circonstance.

Avoir sur soi un stylo de rapide et une aiguille en toute circonstance.

Avoir sur soi de quoi reprendre son schéma de remplacement (rapide et lente) en toute circonstance.
Avoir sur soi son schéma de remplacement noté quelque part (carnet, _..).

Savoir calculer son schéma de remplacement.

Avoir un cathéter de rechange a proximité en cas d'hy perglycémie et dacétone.

Se laver (douche, bain...) avant chaque mise en place du cathéter.

Désinfecter |a peau avant chaque mise en place du cathéter.

Changer systématiquement son cathéter tous les 3 jours.

Ne pas changer son cathéter aprés le diner.

Disposer sur sa pompe dune alarme d'obstruction du cathéter.

Ne jamais rester plus de 12h sans surveillance glycémique.

Surveiller I'acétone dés que la gly cémie est supérieure 3 2,509/1.

Recontrdler sa glycémie 1 3 2h aprés une hy pergly cémie supérieure 3 2,50g/| sans acétone.
Disposer d'un lecteur mesurant la cétonémie(sur le sang).

1 2 3 B 5

e —

I —

-Aucune impartance

2-Peu important
3-Assez important
4-lm portant

5-Trés important
6-Essentiel

Figure 2 : Importance des consignes de sécurité d’apres les soignants et le centre initiateur. Evaluation initiale.
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Tableau 7 : Importance et fondements des consignes de sécurité d’apreés les soignants et le centre initiateur. Evaluation initiale.

Evaluation de [I'explication des
Evaluation de I'importance des consignes consignes fournies par les soignants
par le centre

Centre Ecart Interprétation (1-pas d’accord; 2-plutét pas
Soignants d’accord; 3- plutot d’accord; 4-
n° | Consigne Min Max | soignant-centre | De I’écart d’accord)
Limiter le temps de déconnexion du cathéter a 2h lorsque seul
1 o 2 . . 4,7 4 5 0 concordant 3,3
le débit de base est actif.

Avoir sur soi de quoi mesurer sa glycémie et I'acétone en toute
circonstance.

5,2 5 6 0 concordant 3

Avoir sur soi un stylo de rapide et une aiguille en toute
circonstance.

4,6 5 6 -0,4 sous-estimation minime 3,5

Avoir sur soi son schéma de remplacement noté quelque part

4,5 2 4 0,5 surestimation minime 3,6
(carnet, ...).

7 | Savoir calculer son schéma de remplacement. 4,6 4 5 0 concordant 2,8

Se laver (douche, bain..) avant chaque mise en place du
cathéter.

2,5 3 4 -0,5 sous-estimation minime 3,1

V. Melki : Former les soignants pour améliorer la sécurité du traitement par pompe

Page 33




V. Melki : Former les soignants pour améliorer la sécurité du traitement par pompe Page 34




Evaluation des explications fournies pour limportance de la consigne
1 2 2 4

Limiter le temps de décaonnexion du cathéter 3 2h lorsque seul le débit de baseest actif.

1-Pas dsccord

Limiter letemps de déconnexion du cathéter 3 2h lorsque e bolus est actif. 2-Peu dsccord
3-Assez daccord

4-Complétement d'sccord

Avcir s ur s0i de quoi mesurer sa glycamie et [scetone entoute circonstance.
Avoir sur s0i un stylo de rapide et une siguille en toute circonstance.

Awcir sur 50i de quoi reprendre son s chéma de remplacement (rapide et lente) en taute drconstance.
Avcir sur sd son schéma de remplascement ncté quelque part (carnst, ..).
Savoir calculer son schéma de remplscement.

Awcir un cathéter de rechange 8 praxmité en cas d hyperglyceémie et d acétone.
Se laver (douche bain...) svent cheque mise en place du cathéter.
Dssinfecter la peau svent cheque mise en place du cathéter.

Changer systématiquement son cathéte tows les 2 jours.

Ne pas changer son cathéer gores le diner.

Dis poser sur sa pompe d une slame dobstruction du cathéter.

Nejamais mester plus de 12hsans sunvellance glycamique.

Sunveiller I scétore dés que la glycémis est supérieurs 3 250g/.

Recortréler 53 glyoémie 13 2h aprés une hyperglycamie s upsrieurs 3 250g/| sans acétone.

Dispose dun lectewr mes urant la cétanémig(sur lesang).

Figure 3: Degré d'accord du centre initiateur avec les explications fournies par les soighants concernant le fondement des consignes de sécurité. Evaluation initiale.
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Fréquence awec laquelie la consigneest abordée au cours du suM

Limiter le temps de déconnexion du cathéter a 2h lorsque saul le débit de base est achif
Limiter le temps de décomexion du cathétera 2h larsque le bolus est adtif

Awairsursoi dequoi mesurer sa dycémie et 'acStone en toute circonstance.

Awoirsur sa un stylo de rapide et une aiguille entoute circonstance.

Avoir sur sa de qua reprendre son schéma de remplacement (rapide et lerte) en toute circonstance.
Ayoir sur soi son schéma de remplacement noté quelque part (camet, ...}

Savar calcd e son schéma de remplacemert.

Ayoir un cathéter de rechange a podmité en cas dhyperglycemie et dacétone.

Se|aver (doudche, ban...) awant chaque mise en place du cahéter

Désinkcter la peau aant chaque mise en place du cahéter

Change systématiquement son cathéer tous les 3 jours.

Ne pas changer son cathéter aprés le diner.

Disposer sur sa pompe d une alarme d obstruction du cathéter.

Ne jamais rester plus de 12h sans suneillance dycémique.

Sunller l'acétone dés que la glycémie est supéieure a2 50g/l.

Recontroler sa gycémie 1 @ 2h aprés une hyperg yeémie supérieure a 2,500/ sans acétone.
Dispeser dun lecteur mesurant la conémig(sur le sang).

Figure 4: Fréquence déclarée avec laquelle les consignes sont abordées par les soignants au cours des consultations. Evaluation initiale.
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Edindion par les soigrarts des difficuliés pour les paients a gopliquer les consgnes

1 2 3 4 5 6

Limiterle tenps de décomedion du cahéter 3 hlorsqLe seul le deit de base et adif. .
el ; : SR : 1-Aucune difficulté

Limite le tenps de deconnexion ducahaer a2h losgue le baus est adif. 2.Peu difiicile

Auoir sr soi ée qua mesurer sa gyodrie e l'acdae entoute droostance 3-Assez difficile
Awdrsursai ingtylode ranide & uneaquille entoute drooretance 4-Difficile .
Aveir sur sd e quai regrende sonschéa derenplacamert (rmpice  lerte entaute cirooretane 5-Tres difficile
6-Impossible

Auoir sursai son schéma de renplacenent naté quelque pat (camd, ).
Saair cdouer son schénade enplacenert

Audrun cahder derechane apradinité encas dhypedycénmied dacdore
Se lagr (chuche, ban . )avat cheque nise enplace du cahdter
Desirfecter|apeauavat chaque nise enplace di cahder

Changer systéndiquarent soncathder tous les 3 jous.

Ne pas changer sm cathéter gorésle dng.

Disposer sursa pape dune danre doostuction du cahater

Ne jass rester plus de 12hsans aneillave gycémiqe

Quneiller I'acdtone d&s que |a dycérie est supéiewre 32 50g1.

Reaortrd e sagyoénie 1 32h gues une hyperdyodie supdrieure 3 250 sas adore
Disposer dunlecteur mesurart 1a odtonémigsurle sang)

Figure 5: Estimation par les soignants des difficultés des patients a appliquer les consignes. Evaluation initiale.
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Tableau 8: Evaluation des difficultés des patients a appliquer les consignes d’apreés les soignants et le centre initiateur. Evaluation initiale.

Evaluation des difficultés des patients a appliquer les consignes

Centre Ecart Interprétation
Soignants
Consigne Min Max | soignant-centre | De I'écart
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17 | Disposer d’un lecteur mesurant la cétonémie (sur le sang). 2,3 1 2 0,3 surestimation minime
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4. Questionnaire d’évaluation finale a I'issue de la séance
Les résultats de la partie 3 du questionnaire, rempli par les diabétologues apres la présentation de notre

vision des consignes et les échanges parfois un peu vifs qui ont suivi, figurent au tableau suivant. Il s’agit
des moyennes des réponses ol les 4 valeurs semi quantitatives proposées dans le questionnaire (-- ;- ;+ ;++)
ont été transformées en variable quantitative (de 1 a 4) pour permettre d’établir une moyenne.

De maniére générale, les points d’achoppement que nous avons pu constater durant la présentation
persistent a I'issue de celle-ci. L'essentiel des divergences proviennent d’'une appréciation différente de
I'importance des consignes (6/17), davantage que sur leur fond (3/17), ce qui était déja apparu sur le
guestionnaire initial (partie2).

Encore une fois, signalons la difficulté de compréhension de la consigne 2 par les diabétologues® . Pour les
consignes 5 et 6, qui concerne le schéma de remplacement, il n'y a pas de désaccord sur le fond, mais les
divergences sur l'importance des consignes traduisent sans doute une vision plus pragmatique des
diabétologues, qui privilégient le fait de noter les doses d’insuline qu’il faut faire en cas de probleme de
pompe, qu’ils considérent comme plus facile a mettre en place et donc plus efficace, plutét que d’avoir
appris et de se rappeler comment faire pour reprendre les injections. Ceci est cohérent avec leur
perception de la difficulté de ces consignes. Néanmoins, cela peut traduire aussi une vision plus négative
des capacités d’apprentissage des patients, ce que nous récusons a priori, méme si cette vision a quelque
chose d’idéal.

Les 3 mémes consignes (9; 13; 17) restent I'objet de divergences plus profondes, de « forme » et de de
fond, et la discussion n’a pas modifié la situation.

Soulignons toutefois I’évolution positive, au sens ou elle était souhaitée, de la perception des consignes 14
et 4, mais surtout de la consigne 8, qui faisait I'objet de fortes divergences initiales qui ont disparu en fin
de séance.

Tableau 9: Evaluation de lI'importance et du fondement des consignes en fin de séance.

Limiter le temps de déconnexion du cathéter a 2h lorsque seul le débit de base est
1 | actif. 3,6 3,6
2 | Limiter le temps de déconnexion du cathéter a 2h lorsque le bolus est actif. 2,8 3,2
3 | Avoir sur soi de quoi mesurer sa glycémie et I’acétone en toute circonstance. 3,9 3,8
4 | Avoir sur soi un stylo de rapide et une aiguille en toute circonstance. 3,9 3,8
Avoir sur soi de quoi reprendre son schéma de remplacement (rapide et lente) en
5 | toute circonstance. 2,6 3,2
6 | Avoir sur soi son schéma de remplacement noté quelque part (carnet, ...). 2,8 3,2
7 | Savoir calculer son schéma de remplacement. 3,3 3,5
8 | Avoir un cathéter de rechange a proximité en cas d’hyperglycémie et d’acétone. 3,1 3,1
9 | Se laver (douche, bain...) avant chaque mise en place du cathéter. 2 2

° Ce qui n’est pas le cas des patients & qui nous posons cette question lors de la formation initiale.
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10 | Désinfecter la peau avant chaque mise en place du cathéter. 3,9 3,8
11 | Changer systématiquement son cathéter tous les 3 jours. 3,9 3,7
12 | Ne pas changer son cathéter aprés le diner. 3,2 3,3
13 | Disposer sur sa pompe d’une alarme d’obstruction du cathéter. 2,3 2,6
14 | Ne jamais rester plus de 12h sans surveillance glycémique. 3,3 3,4
15 | Surveiller 'acétone dés que la glycémie est supérieure a 2,50g/I. 3,9 4
Recontroler sa glycémie 1 a 2h aprés une hyperglycémie supérieure a 2,50g/l sans

16 | acétone. 3,3 3,4
17 | Disposer d’un lecteur mesurant la cétonémie (sur le sang). 2,8 2,9

En résumé :

Au cours de cette séance, par un questionnaire administré en début et en fin, nous avons constaté une
modification de conception du risque telle que nous souhaitions la susciter. Elle a été générée par I'exposé
des recommandations habituelles du CHU faites aux patients, soumises a I’analyse et au débat.

|
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Module 2 : Acidocétose et traitement par pompe

Ce temps de formation s’est déroulé le 19 Novembre 2011.

1. Hypotheses et objectif :
Notre objectif était de poursuivre la réflexion sur le risque du traitement par pompe, en la focalisant celui

de l'acidocétose, qui est tout a la fois I'accident le plus grave sous pompe mais I'un des moins fréquents.
Nous nous interrogions sur la perception de ce risque par les soignants. N’était-il pas sous-estimé, dans sa
fréquence ou sa gravité, du fait de n’avoir que peu ou pas été confronté a cette situation? Car, si tel était le
cas, ceci pouvait aggraver le risque pour les patients.

Cette interrogation est venue en premier lieu des résultats des questionnaires d’évaluation initiale et finale
du Module 1 qui montraient une divergence de point de vue persistante entre nous-méme et les
diabétologues de suivi sur deux points essentiels. Cette divergence concernait I'importance de « disposer
sur sa pompe d’'une alarme d’obstruction » [consigne 13] et l'intérét de « disposer d’un lecteur de
cétonémie » [consigne 17], ce qui, pour nous, traduisaient une différence de fond. En effet, par expérience,
I'absence de déclenchement des alarmes d’occlusion est régulierement constatée au cours des
acidocétoses sous pompe, dont |'origine est pourtant quasi exclusivement en rapport avec un défaut
d’administration de I'insuline, donc en rapport avec un probléme de cathéter non signalé par la pompe. De
plus, plusieurs travaux montrent la supériorité de la mesure sanguine par rapport a la mesure urinaire pour
la détermination des corps cétoniques, a la fois en terme de précocité de détection des corps cétoniques
et de rapidité avec laquelle ils disparaissent aprés traitement. Ces résultats, confortés par notre expérience,
nous ont conduits a proposer systématiquement aux patients débutant la pompe d’adopter I'unique
lecteur de glycémie commercialisé capable de mesurer la cétonémie. Ces différences révélées par les
guestionnaires pouvaient donc traduire un défaut d’expérience, voire de connaissances, a propos de
I'acidocétose qu’il nous semblait important d’explorer et de travailler au cours de ce module.

En second lieu, nos interrogations sur la perception du risque d’acidocétose par les soignants avaient été
soulevées par les travaux de psychologie du risque, qui se sont notamment attachés a décrire les facteurs
influengant ou biaisant la perception des risques (Kouabenan, 2006). Or, le risque d’acidocétose a ceci de
particulier qu’il se rapporte a un accident grave mais rare au cours du traitement par pompe. Comment dées
lors appréhender ce risque, produit de 2 composantes tirant I'ensemble dans des sens opposés selon que
I’on accorde plus ou moins de poids a la gravité des conséquences de I'accident ou la faible fréquence de
I’évenement. Le risque n’est pas une variable « exacte » mais bien une perception, évaluée de facon
différente selon les individus. Or, la relative rareté des acidocétoses peut conduire a négliger ce risque, en
le considérant comme tellement rare qu’il n’y a pas lieu de s’en préoccuper. Ce mécanisme est bien décrit
par les psychologues du risque qui indiquent que la perception du risque par un individu est influencée par
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la nature du risque, et notamment par son incidence, le risque des phénomeénes trés rares étant
généralement sous-estimé. A l'inverse, la gravité des conséquences des accidents aura tendance a faire
surestimer le risque. D’autres mécanismes, propres aux individus vont également modifier la perception du
risque. Ainsi, le fait de n’avoir jamais subi un accident peut conduire a s’estimer protégé vis-a-vis de ce
risque (on parle de biais d’optimisme (Causse, Kouabenan, & Delhomme, 2004) (Causse, Kouabenan, &
Delhomme, 2006)). Ces phénomenes psychologiques sont facilement décelés lors d’entretiens avec les
patients™. Trés souvent, le fait de n’avoir jamais été confronté a un type d’incident les conduit & douter de
la véracité des messages de sécurité que nous pouvons leur proposer. Ceux qui ont expérimenté tel ou tel
probléeme ont pris conscience de son éventualité et modifient leur comportement en conséquence, mais
rarement avant. Ces biais de perception des risques sont évidemment susceptibles d’exister chez les
soignants, en particulier chez ceux qui n’ont jamais eu de problemes graves avec leurs patients, et les types
de comportement qui leurs sont associés peuvent se traduire par une certaine négligence vis-a-vis des
risques du traitement, délétére pour la sécurité de leurs patients. Explorer la perception du risque
d’acidocétose chez les soignants nous semblait donc essentielle.

De plus, chez les soignants, du fait de leur position hiérarchique d’« experts », la tendance « naturelle »
peut étre de privilégier, comme cause d’un accident, les incidences courtes, qui font reporter la
responsabilité sur le dernier maillon de la chaine. Dans le probléme qui nous intéresse, c’est le patient qui,
par son comportement (ne pas surveiller 'acétone par exemple), a directement déclenché I'enchainement
des événements qui va conduire a I'acidocétose. La responsabilité devient alors intrinséquement celle du
patient. Il est moins « naturel » pour le soignant (que pour le patient) de rechercher des explications
longues, plus globales et plus organisationnelles, dans lesquelles la responsabilité ne repose plus
uniguement sur l'opérateur final -le patient- mais englobe son environnement et son encadrement - ici le
soignant-, qui partage alors une part de responsabilité. Cette différence potentielle de perception des
causes d’accidents entre patient profane et soignant expert, qui conduit a faire reporter la « faute » sur
autrui pour préserver son intégrité et son estime de soi est, dans les deux cas, de nature défensive. Bien
gue normale, elle nous parait délétere pour la relation médecin-patient, et a terme pour la sécurité des
patients (Kouabenan, 2006 chap 12). Prendre conscience de sa part de responsabilité en tant que soignant
dans la survenue d’événements graves comme |'acidocétose nous semblait essentiel pour améliorer la
sécurité des patients et se devait étre abordé au cours de cette séance.

2. Méthodes

2.1.Déroulement de séance
Durant ce temps de formation, il nous a paru important de débuter par I'exploration des représentations

des soignants sur I'acidocétose, dont la perception de son risque, grace a un court questionnaire. Ce moyen
devait surtout permettre aux diabétologues de se les exposer a eux-mémes et d’en prendre conscience.
Dans un deuxiéme temps, nous avons prévu de confronter ces conceptions au cas réel d’'une patiente qui
avait fait une acidocétose, a travers un enregistrement audio particulierement émouvant, puis a des

19 Bien mis en évidence lors de « focus group » sur les consignes de sécurité, menés avec des patients traités par pompe

depuis plusieurs années
I —
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données bibliographiques, de facon a créer un conflit cognitif susceptible, dans notre esprit, d’aller dans le
sens de plus de sécurité. Ces étapes sont détaillées ci-dessous.

2.2.Questionnaire d'évaluation initial
Ce questionnaire comporte 5 questions [voir annexes].

La premiere d’entre elles reléve de données factuelles propres a chaque soignant :
Question 1: « un(e) de vos patient(e)s a-t-il (elle) déja présenté une acidocétose sous pompe ? »,

Les autres, dans leur tonalité, cherchent avant tout a explorer les conceptions des soignants plutot que
leurs savoirs sur cette question :

Question 2 : « Comment qualifieriez-vous I'incidence des acidocétoses sous pompe ? »

Question 3 : « Par rapport au traitement par multi-injections, comment qualifieriez-vous I'incidence
des acidocétoses sous pompe ? »

Question 4 : « Comment qualifieriez-vous la gravité des acidocétoses sous pompe ? »

Question 5: « Quelle place accordez-vous a ces différents « facteurs » dans la survenue d’une
acidocétose sous pompe ? »

2.3.Enregistrement d’un patient ayant fait une acidocétose

Dans cet enregistrement, une patiente qui, quelques jours auparavant, venait de faire une
acidocétose trés sévére, raconte comment se sont déroulées les 48h au cours desquelles
I'acidocétose s’est constituée. Elle explique trés clairement ce qu’elle a pensé et fait, ce qui I'a
conduit vers cette situation. Mais surtout, elle raconte comment son état qui s’altérait I'a entrainé
a ne plus étre en mesure de réagir, ni intellectuellement, ni physiquement. Il s’agit d’un
témoignage extrémement émouvant, dans lequel on percoit une grande détresse chez cette
femme qui se rend compte qu’elle a failli mourir en accumulant erreurs sur erreurs.

Histoire en bref :

Me X va au restaurant avec une amie. Elle ne s’est pas contrélée depuis quelques heures et elle a oublié de prendre des
bandelettes de cétonémie, qu’elle a habituellement toujours avec elle. Dans les encombrements, elle sent I'odeur
d’essence d’une voiture, ce qui lui donne la nausée car, raconte-elle, elle est trés sensible aux odeurs. Arrivée au
restaurant, elle vomit et est persuadée que c’est toujours a cause de I'odeur. Dans le restaurant, toujours nauséeuse,
elle ne prend pas d’entrée. Elle sera incapable de toucher au plat qu’elle a commandé et vomira a nouveau. Ses amis
finissent par la raccompagner. De retour chez elle, sa fille la voyant mal en point lui propose I'aider et lui mesure la
glycémie et l'acétone. Elle lui annonce le chiffre de cétonémie qui est a 2,2mmol/l (treés élevé) que la patiente interpréte
comme étant normal a 0,2mmol/| (elle raconte qu’elle a dit a sa fille : « 0,2, c’est normal »).

Le lendemain, la glycémie et 'acétone a diminué mais elle reste tres mal. Elle contrélera sa glycémie qui est élevée mais
plus 'acétone jusqu’au soir. Elle fera des bolus avec sa pompe pour corriger I’hyperglycémie qui persiste et dont elle
pense cette fois qu’elle est en rapport avec une gastroentérite. Le soir, épuisée, elle envoie toute sa famille au cinéma
sans elle (ils avaient réservé des places). Elle va de plus en plus mal. De retour du cinéma, son mari la voyant dans cet
état et pensant qu’elle a effectivement une gastroentérite, lui dit qu’il va dormir dans le canapé pour ne pas étre
contaminé. Dans la nuit, elle finit par vérifier l'acétone qui est trés élevé. Elle s’en rend compte mais est incapable
physiquement d’appeler son mari qui dort a cété. Elle tente de lui téléphoner avec son portable posé a cété d’elle, mais
le téléphone de son mari est dans la cuisine et il ne I'entend pas. Il se réveillera dans la nuit et ira la voir. Elle lui dit qu’il
faut 'amener a I’hépital d’urgence.

Ce que cette histoire a dillustratif :

|
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e Représentatif des cas d’acidocétose
e type de patiente : se surveille, bien équilibrée
e aucune alarme ne s’est déclenchée
e les circonstances particulieres et les erreurs qui retardent le diagnostic : I'oubli de ses
bandelettes, la mauvaise interprétation de I'acétone
e |es facteurs de confusions : elle est persuadée que c’est 'odeur d’essence puis une
gastroentérite qui sont responsables de son état, a aucun moment elle ne pense a la
pompe
I’état d’épuisement qui perturbe son jugement puis sa capacité physique a réagir
e Plusinattendu
e |a baisse de la glycémie et de la cétonémie malgré 'obstruction probable du cathéter de
sa pompe (ceci s’observe lorsque la canule du cathéter est coudée).

2.4.Présentation de données scientifiques et de notre expérience des
acidocétoses
Dans cette séquence, nous avons présenté sous forme de diaporama une revue de la littérature concernant
I'acidocétose au cours du traitement par pompe et présenté notre expérience relative aux cas que nous
accueillons. Par ce moyen, nous souhaitions augmenter le niveau de connaissance sur cette question.
[Cf annexes]

3. Résultat du questionnaire d’évaluation initial

3.1.Résultats
Quinze soignants ont répondu au questionnaire d'évaluation initiale.
Quatre-vingt cing pourcents d'entre eux déclarent n'avoir pas eu de patients ayant fait une acidocétose au
cours de lI'année écoulée. Toutefois, la moitié a été confrontée a cette situation sur une période de 5 ans.
Soixante-neuf pourcents considérent que l'incidence de l'acidocétose sous pompe est peu ou trés peu
fréquente, ce qui est conforme a la réalité. En revanche, trois des soignants sur 15, soit 23%, pensent
qu'elle est nulle.
Une minorité de soignants (33%) pensent que la fréquence des acidocétoses est plus fréquente sous pompe
que sous injections, ce qui est vrai, alors que 33% pensent l'inverse, et 17% estiment qu'elle est
équivalente.
L'AC est considérée comme un événement grave (67%) ou trés grave (33%) par 100% des soignants. Aucun
ne la considére comme un événement « catastrophique ».
La totalité des soignants considérent que le patient tient une place essentielle (92%) ou trés importante
(8%) dans la survenue d'une acidocétose. Parmi les autres « facteurs » pouvant jouer un réle dans la
survenue d'une acidocétose viennent ensuite le diabétologue (85% [essentiel : 23%- trés important : 62%]),
les facteurs extérieurs de décompensation (78% [essentiel : 36%- trés important : 43%]), la formation
initiale (71% [essentiel : 29%- trés important : 43%)]), la journée de bilan annuel (46% [essentiel : 15%- trés
important : 31%]) et d’autres facteurs extérieurs (44% [essentiel : 22%- tres important : 22%]).
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3.2.Commentaires
L’effectif des soignants qui ont répondu a ce questionnaire® est réduit et il est difficile d’affirmer que leurs
réponses refletent exactement la réalité de I'’ensemble du Gedec. Peut-étre sont-elles moins « bonnes », ou
« meilleures », que dans le reste du groupe. Néanmoins, il s’agissait de personnes plutot assidues aux
réunions, et dont une grande part travaille dans le service.

A Confrontation a I'acidocétose chez un de ses patients

Comme attendu, peu de soignants déclarent avoir eu I'expérience d’'une AC chez un de leurs patients au
cours de I'année écoulée, ce qui est cohérent avec la perception globale des répondants que le risque d’AC
est faible chez les patients traités par pompe. A cela s’ajoute le nombre généralement réduit de patients
traités par pompe suivi par un méme médecin, car la probabilité d’avoir une AC parmi 50 ou 100 patients
traités par pompe est plus grande que sur un échantillon de 10 ou 20 patients. A ce titre, la personne qui a
déclaré le plus d’AC est sans doute, parmi les participants, celle qui suit le plus de DT1 sous pompe. Plus
étonnant est le pourcentage relativement élevé de soignants ayant été confrontés a une AC de I'un de leurs
patients au cours des 5 dernieres années, indiquant que la confrontation a ce type d’événement n’est pas si
exceptionnelle aprés quelques années.

A Fréquence des acidocétoses sous pompe

Les réponses paraissent cohérentes avec I'expérience de chacun et avec les données de la littérature. Il est
toutefois inquiétant de constater que 3 soignants sur 15 considérent que la fréquence des acidocétoses est
nulle chez les patients DT1 traités par pompe. Car si, dans |'esprit des soignants, ce risque n’existe pas,
comment pourrait-il étre présent chez leurs patients.

A Fréquence relative des acidocétoses sous pompe et sous injections

L’estimation de la fréquence des acidocétoses sous pompe et sous injections par les soignants est plus
homogeéne mais pas plus exacte pour autant. La encore, les résultats sont un peu décevants car la
fréquence des AC est plus fréquente sous pompe d’apres la littérature. Répondre a cette question est
cependant difficile car nous n’avons pas d’éléments objectifs, dans la région, permettant d’y répondre avec
certitude. La question explore donc de la perception de chacun, perception qui est sans doute biaisée par le
fait que chaque diabétologue (a fortiori ceux travaillant dans un centre qui accueille les urgences) a assisté
a bien plus d’AC sous injection que sous pompe en valeur absolue, puisque 85 a 90% des diabétiques de
type 1 sont traités par injections.

A Gravité de I'acidocétose

L’estimation de la gravité d’une acidocétose par les soignants parait « normale ». Aucun des répondants
(12/15) ne la banalise ni ne la juge classe au rang de catastrophe. On peut toutefois souligner que seul 1/3
des soignants la considere comme tres grave, ce qui correspond a notre perception en tant que soignant et
gue formateur de patient car cet événement nous remet chaque fois en question dés lors que nous avons
participé a sa formation.

A« Facteurs » pouvant jouer un réle dans la survenue d'une acidocétose

A posteriori, cette question est sans doute mal posée car il est difficile de savoir le role attribué a certains
facteurs par les soignants : favorisent ils ou préviennent ils le risque d’AC ? La question se pose notamment
pour les patients, considérés par 100% des soignants comme trés importants ou essentiels dans la survenue
d’une AC. Mais la perception du patient par le soignant n’est pas la méme selon qu’il pense qu’ils sont

11 Le taux de réponses est de 12 a 14 sur les 15 participants, sauf pour la derniére question ou seuls 9 soignants
ont répondu.
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essentiels, par leurs comportements, pour éviter ou pour déclencher une AC, méme si une écrasante
responsabilité lui incombe dans les deux cas.

Cette responsabilisation du patient correspond bien au modéle'? unique qui sous-tend notre mode de prise
en charge des patients traités par pompe.

Le role du diabétologue, pour prévenir les AC (plutdét que pour les précipiter, on peut le supposer), est
percu comme tres important ou essentiel par 85% soignants. Ces résultats sont a mettre en paralléle avec
le pourcentage de réponses erronées a ce questionnaire, et en particulier a la proportion importante des
soignants (77%) qui considerent qu’un facteur de décompensation (comme un stress ou une maladie,
comme précisé dans I'énoncé) est trés important ou essentiel pour le déclenchement d’une AC, ce qui est
faux®®. Cette discordance entre ce qui peut étre considéré comme une perception idéalisée (jouer un réle
important dans la prévention des AC en tant que soignant) et la réalité (ses connaissances) est peut étre un
élément positif pour amener les diabétologues du Gedec a se mobiliser pour la sécurité de leurs patients.
Enfin, la perception des soignants de I'importance des journées de bilan annuel pour la prévention des AC
est relativement faible, bien plus que celle accordée a la formation initiale des patients. La aussi, ces
résultats, qui pourraient sans doute étre meilleurs, peuvent constituer un moyen d’inciter les soignants
(dont je fais partie) qui interviennent dans le programme médical et éducatif de ces journées a modifier
leurs pratiques (courriers, themes abordés et modalités éducatives, etc.).

4. Hypotheses initiales et conclusion

Les réponses a ce questionnaire, qui explore davantage les représentations que les connaissances
scientifiques a proprement parler, sont cohérentes avec nos hypothéses initiales, a savoir qu'il existait des
différences de perception des risques liés au traitement par pompe, entre les médecins du Gedec et le
centre initiateur de référence qu'est le CHU. Il convenait bien de les faire évoluer, pour rapprocher nos
points de vue, afin de faire permettre aux patients d'évoluer au sein d'un ensemble cohérent, ol les mémes
messages de sécurité, issus des mémes représentations, davantage fondées sur des bases scientifiques que
sur les croyances individuelles, sont relayés dans I'ensemble de notre réseau.

En résumé

Par I'exposé des représentations des soignants de I’acidocétose et par I’écoute du témoignage sonore d’une
patiente propre a susciter émotion et empathie, nous avons souhaité dans cette séance augmenter la
perception de la gravité de ce risque et faciliter la compréhension des données présentées par la suite.

Cette préparation a [l'acceptation des données était d’autant plus importante qu’une partie des
connaissances des soignants était erronée.

12 Voir Hyperespace du danger et les réflexions sur I’axe épistémique.

13 Il existe treés classiquement un facteur de confusion altérant la perception de la situation par le patient (repas
copieux, maladie, épidémie de gastroentérite...) et qui est présent simultanément au moment ou un incident technique
intervient (obstruction, fuite...). Le probleme technique est généralement a ’origine de I’AC alors que le facteur de
confusion ne fait que retarder le diagnostic et la correction du probleme technique. Lorsque le retard est trop grand, le
patient n’est plus en état de réagir et I’AC s’installe.
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Module 3 : Apport des cindyniques, les sciences du danger

Ce temps de formation s’est déroulé le 10 Mars 2012.

1. Hypotheses et objectifs

A cette étape du dispositif, au cours duquel nous avions identifié des divergences de point de vue en
matiere d’estimation du risque du traitement par pompe et de moyens de les prévenir, en partie liées a un
défaut de connaissance et/ou d’expérience que nous avions tenté de combler, il nous paraissait important
d’introduire une séance visant a faire prendre conscience aux soignant de leur réle dans la prévention des
risques, pour accroitre leur motivation a mettre en place des pratiques, individuelles ou collectives, plus
« slres » pour les patients.

Cette volonté faisait écho au travail d’analyse du Gedec, en tant que groupe, que nous avons réalisé sous
I'angle des sciences du danger. Le Gedec a été abordé comme la juxtaposition de 3 réseaux : celui des
centres initiateurs, celui des diabétologues de suivi et celui des patients. Pour I'ensemble de ce groupe,
suivant la méthodologie cindynique, nous avons essayé d’identifier les déficits systémiques cindynogenes
possibles. Puis, pour chacun de ces réseaux, nous avons tenté d’établir leur hyperespace du danger
respectif. Le centre initiateur pour lequel nous avons établi I'hyperespace du danger correspond a notre
centre. Il nous paraissait difficile de définir I’hyperespace du danger d’un centre initiateur « général »,
représentatif de tous les centres initiateurs de la région, car il était impossible d’extrapoler les valeurs, les
finalités ou d’autres parameétres de centres auxquels nous n’appartenions pas. En revanche, cette
démarche a été adoptée pour les hyperespaces du danger des soignants et des patients. Ceux-ci ont été
établis en fonction, certes de notre propre expérience de diabétologue de suivi, mais aussi de la perception
gue nous avons des autres soignants et des patients, issue des relations que nous entretenons avec nos
collégues et avec les patients que nous suivons ou rencontrons dans notre activité. C’est donc une analyse
personnelle, qui n"est pas le fruit d’'une enquéte objective comme il se devrait mais d’une simple réflexion,
avec ses imperfections et ses partis pris.

Les résultats de cette analyse figurent en annexe et aux figures 7, 8, 9 ci-dessous. Nous en résumerons ici
les points clés:

1. Il existe une lacune d’hyperespace statistique pour chacun des réseaux pris en compte. ll n’y a en
effet aucun systeme de recueil de données concernant les incidents ou accidents, a |I’échelon
individuel ou collectif. Ce constat correspond au déficit systémique cindynogene n°7 (absence de
systéme de retour d'expérience), se traduisant par une absence d'une procédure écrite déduite des
cindyniques (DSC 8), en partie liée a une absence de formation aux cindyniques (DSC 9).

2. Il existe une lacune d’espace épistémique dans tous les réseaux. Le principal modeéle qui est utilisé
pour la sécurité place I’ensemble de la responsabilité de la prévention des accidents sur les
patients, exonérant ainsi les soignants d’une part de leurs responsabilités et reléguant les aspects
techniques du traitement par pompe au second plan. Le modéle en question consiste a admettre
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gue les pompes sont imparfaites et que seul le patient est susceptible de prévenir, dépister et
corriger rapidement un dysfonctionnement du systeme.

3. Les finalités des acteurs des différents réseaux sont différentes, du fait notamment de la place
gu'ils occupent au sein du Gedec (centre, diabétologue, patient), d’olu des dissonances
téléologiques qui paraissent normales et inévitables entre les réseaux. Elles peuvent cependant
avoir pour conséquence des dissonances d’espace déontologique entre centre et soignants et
induire des disjonctions entre les espaces téléologique, déontologique et axiologique dans le
réseau des soignants et celui du centre.

4. Onreléve également de potentiels déficits systémiques cindynogenes culturels, avec une tendance
au simplisme (DSC2) et au nombrilisme (DSC4).

Cette analyse, par son caractére méthodique et systématique, nous a permis de mettre en évidence des
sources de danger que nous ne soupgonnions pas bien que les ayant sous les yeux en permanence. Ceci est
particulierement le cas des points 1 et 2 qui se sont imposés avec force. Il devenait urgent de mettre un
terme a ces dysfonctionnements que nous avions identifiés pour améliorer la sécurité des patients. Les
moyens a mettre en ceuvre étant a la fois individuels et collectifs, il nous fallait faire comprendre et faire
prendre conscience aux soignants des sources de danger liées a leurs/nos pratiques. Cette étape nous
paraissait essentielle avant d’amorcer une réflexion sur les moyens de corriger ces sources de danger, ce
qui reste la finalité de ce dispositif de formation (et qui devait faire I'objet du Module 4), et les mettre en
place.

2. Méthodes:

Pour suivre cet objectif, nous avons adopté la méme progression en matiére de réflexion que celle qui avait
été la nbtre. Nous avons donc choisi de restituer aux soignants les résultats des questionnaires
d’évaluation dans un premier temps, puis de leur apporter I'éclairage méthodologique des cindyniques,
avant de les faire analyser les dysfonctionnements de notre groupe, potentiellement sources de danger.
Enfin, des pistes de solutions leur étaient proposées, auxquelles ils pourraient réfléchir jusqu’a la prochaine
réunion.

Le déroulement de cette séance (~2h) a fait appel a deux temps de présentation :

e |e premier concernait les questionnaires, reprenant sous forme de diaporama les données figurant
dans la partie 2 de ce travail sur les consignes de sécurité et I'acidocétose. Les résultats exposés
étaient alors commentés par le groupe.

e Le second temps de présentation concernait les cindyniques, ses buts et sa méthodologie. Cette
présentation était entrecoupée de temps de discussion mais surtout d’un temps de réflexion et de
production durant lequel il était demandé aux participants d’élaborer I’hyperespace du danger du
Gedec par groupe de 2. Une ébauche d’hyperespace du danger concue par I'ensemble des
participants a ainsi pu étre réalisée. La présentation reprenait ensuite exposant notre travail
d’analyse et les pistes qu’il nous semblait intéressant d’explorer pour corriger les déficits
cindyniques identifiés.

Ces présentations figurent en annexe.
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3. Résultat de la séance:

Un groupe de 4 personnes (2 diabétologues de centres hospitaliers généraux, I'infirmiére de notre service
et moi-méme) s’est proposé d’élaborer une fiche permettant une systématisation des données a
collecter. En attendant la réalisation de cette fiche, il a été décidé d’informer I'’ensemble des membres du
Gedec concernant cette démarche au sujet des cas d’acidocétoses dont ils pourraient avoir connaissance,
ce qui fut fait par mail. Une cinquiéme personne (diabétologue libérale travaillant en clinique) a alors
souhaité rejoindre ce petit groupe pour participer a la réflexion autour de cet outil de recueil de données.

En résumé

A l'issue de la réunion, suite aux résultats des questionnaires d’évaluation que nous avions présentés et, on
peut le supposer, a la meilleure perception de I'importance d’un systeme de retour d’expérience pour
réduire les sources de danger, il a été décidé par le groupe de soignants présents de mettre en place un
systeme de recueil de données concernant les acidocétoses.

|
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Figure 6: 'Hyperespace du danger élaboré par les participants durant la séance

Photo de I’'Hyperespace du
danger élaboré par les
participants durant la séance
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Soignants

Modéles et représentations

Les pompes sont imparfaites et
ne detectent pas tout. Le
patient détient au final les
moyens d'éviter les accidents. lls
deivent étre formes a la gestion
des risques.

Perception des risques ou des
difficultés des patients parfois
BrTonés.

Donnges et mémoire des accidents
Dossier médical (pour les accidents
graves) peu adapteé au recusil de données.
Pas de recueil de données des incidents.
Absence de systéme de retour
d'expérience collectif- la mémoire des
accidents de ses patients fait office de
statistique.

Normes, procédures st réglements
Deécrets JO globalement suivis lors de la
mise en place.

Régles internes du Gedec imparfaitement
suivies (adaptation et autosurveillance, en
général 3 un niveau suffisant pour assurer
la sécurité, mais pas forcément
I'efficacite).

10 mal suivi pour les bilans annuels: les
patients ne viennent pas chague année
Arrét du traitement par pompe difficile.
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Figure 7: Hyperespace du danger des soignants

V. Melki : Former les soignants pour améliorer la sécurité du traitement par pompe

Page 52




Patients

Normes, procédures et reglements
Consignes de sécurité proposées par le

Modéles et représentations A A
Modéle médical : je détiens les centre initiateur.
moyens d’éviter les accidents. Tenir son carnet.
Les pompes sont imparfaites et alx Se rendre aux consultations et aux bilan.
ne détectent pas tout. Je suis 2 -4 %  Envoyer les ordonnances, etc...
responsable. = =4
ls ne sont pas 3 ma place : faut £ &
en prendre et en laisser de ce 2 7 ®,
qu'ils disent. Dailleurs, ¢a ne < |z '§
m'est jamais arriveé.
Axe
Données et mémoire des accidents téléologique o o v
Absence de systéme de retour § - bl Q'.—z'b Confiance en mon médecin.
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statistique. g Eviter les complications. %ﬂ

Hyperespace du danger

Figure 8: Hyperespace du danger des patients
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Centre initiateur

Modéles et représentations

Les pompes sont imparfaites et
ne détectent pas tout.

Le patient détient au final les
moyens d'éviter les accidents.
Les patients doivent &tre formeés
a |a gestion des risques.

Données et mémoire des accidents
Absence de systéme de retour
d’expérience collectif: la mémoire des
accidents fait office de statistique.

Suivi -

Courrier médical du diabétologue de suivi
absent. Dossier médical pour les patients
du service.

Evaluation prestataire pas accessible et
inadapté pour le retour des incidents.
Veille de matériovigilance des prestataires
par |z biais de I'Afsaps.

Normes, procédures et réglements
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Module 4 : Outils pour améliorer la sécurité des patients

Au moment de la rédaction de ce document, ce module n’est pas formalisé. Il se déroulera au cours de la
prochaine réunion du Gedec, qui aura lieu le 29 Juin 2012. Nous décrirons dans les grandes lignes nos
intentions et le déroulement que nous envisageons.

Il s’agira d’une séance de création de supports et d’outils destinés a améliorer la sécurité des patients.
L'objectif est notamment de corriger les dysfonctionnements cindyniques préalablement identifiés, qui
constituent des sources de danger, directes ou indirectes, pour les diabétiques de type 1 traités par pompe,
dont le plus grave est 'absence de systeme de retour d’expérience, tant pour les soignants que pour les
patients.

Nous prévoyons de proposer aux participants de travailler par groupe a I'élaboration de 5 types de
supports et d’outils, en repartant des pistes qui avaient été envisagées au module 3 et qui leur seront a
nouveau soumises :

- Améliorer la fiche de recueil des acidocétoses déja élaborée et proposer une modalité d’utilisation,
de collection des données et de restitution des résultats.

- Créer un support destiné a faire une enquéte transversale « flash » auprés des diabétologues de
suivi concernant un incident classique mais inexploré. Contrainte : doit pouvoir étre rempli en
grande partie par les patients. Trouver un sujet. Etablir un support. Et une modalité d’utilisation.

- Créer un support destiné a faciliter I'analyse des causes d’accident par le patient, utilisable en
consultation avec le diabétologue, voire seul par le patient. Proposer une modalité d’utilisation.

- Proposer une trame de protocole de recherche, destiné a évaluer la qualité technique respective
des différents modeles de pompe (et ou de cathéters).

- Réaliser une affiche et un slogan, pour une campagne d’affichage de prévention de 'acidocétose et
éventuellement des infections, destinée a promouvoir la surveillance de I'acétone et la désinfection
chez les diabétiques de type 1 traités par pompe (Kouabenan, 2006-12 ; Vanelli & al, 1999).

Chacun des groupes serait alors convié a présenter son travail a I'ensemble des participants et incité a
finaliser sa production pour la prochaine réunion.
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Partie 3: évaluation du dispositif et

discussion
1. Méthodes

2. Résultats

3. Discussion
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1. Méthodes

Afin d’évaluer I'impact du dispositif de formation qui avait été mis en place au cours des derniers mois,
nous avons fait parvenir a I’'ensemble du groupe un questionnaire par mail. Son but était de vérifier si le
travail entrepris avec les soignants avait « influencé leurs perceptions et leurs pratiques dans un sens
susceptible d’améliorer la sécurité des patients DT1 utilisant le traitement par pompe », tel que défini dans
les objectifs initiaux du dispositif formatif, et s’ils étaient préts a entreprendre des actions permettant de
prévenir les risques chez leurs patients.

1.1.Questionnaire d’évaluation
La premiere partie du questionnaire explorait la vigilance et les pratiques des diabétologues vis-a-vis des

themes abordés dans la séance sur les consignes de sécurité. Leur vigilance s’était-elle renforcée a I'issue
de cette séance ? Et est-ce que cela s’était traduit par une modification de leurs pratiques ? Pour chaque
theme, il leur était demandé de préciser quelles modifications étaient intervenues.

Avec vos patients diabétiques de type 1, diriez-vous que vous étes plus vigilants qu’avant aux théemes suivants ou tout
autant. Dites si cela s’est traduit par un changement dans votre pratique et, si oui, précisez sous quelle forme
(Exemple : je vérifie plus souvent si le patient...).

La deuxiéme partie avait trait a I’évolution de la perception des risques, ceux liés au traitement par pompe,
qui avaient été abordés au cours des 2 premieres séances, mais également ceux en rapport avec les
pratiques individuelles ou collectives, dont il avait été question lors de la séance sur les cindyniques.

Au cours de ces derniers mois, précisez si votre perception des risques du traitement par pompe chez le diabétique de
type 1 s’est modifiée ?

Enfin, la troisieme partie explorait I'utilité percue par les soignants de plusieurs propositions d’actions,
présentées comme étant susceptibles d’améliorer la sécurité des patients, et le degré d’adhésion déclaré a
y participer.

Parmi les éléments suivants, lesquels, selon vous, pourraient contribuer a I'amélioration de la sécurité des patients
diabétiques de type 1 traités par pompe. Dites, sur une échelle de 1 a 10, si vous seriez préts a participer a ces
différents types d’action.

Les réponses proposées sont pour la plupart fermées et d’ordre semi quantitatif, pour permettre un
remplissage rapide et une analyse statistique simple.

Cette évaluation était précédée de questions visant a savoir a quelles réunions les répondants avaient
assisté et s’ils avaient participé aux différentes séances du dispositif de formation. Le questionnaire devant
étre adressé a I'ensemble des membres du Gedec, y compris a ceux n’étant présents a aucune des séances,
il convenait de pouvoir analyser les réponses en fonction de la participation au dispositif de formation.

Etiez-vous présent a la réunion du Gedec du ... Et avez-vous participé au temps de travail sur ...
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Les soignants devaient retourner leur questionnaire par mail, la possibilité leur étant donnée de le faire
anonymement, par l'intermédiaire d’'une adresse qui avait été créée a cet effet
(association.gedec@gmail.com). Cette disposition avait été prévue afin de limiter des non-réponses de la
part de ceux qui n’auraient pas souhaité répondre nominativement au questionnaire.

1.2.Analyse statistique
Les réponses qualitatives aux questions concernant la vigilance, les pratiques, la perception des risques et

I'utilité des actions, qui correspondent a des échelles d’intensité, ont été transformées en variables
qualitatives pour permettre d’établir des scores chiffrés et faciliter I'analyse des résultats. La
correspondance des scores avec les réponses proposées dans le questionnaire figure au tableau suivant.
Dans tous les cas, un score de 0 équivaut a une absence de changement ou de modification.

Tableau 10: Correspondance des scores avec les réponses proposées dans le questionnaire d'évaluation finale.

Vigilance Réponses proposées Autant Un peu plus Bcp plus
Score (min/max: 0-2) 0 1 2
Modification , , .
. Réponses proposées Non oui
des pratiques
Score (min/max: 0-1) 0 1
Perception , , . .
. Reponses proposees Bcp moins Moins Autant Plus Bc lus
des risques P prop P PP
Score (min/max: -2-2) -2 -1 0 1 2
Utilité Réponses proposées Pas utile Peu utile Utile Trés utile
Score (min/max: 0-3) 0 1 2 3

Les résultats des différents scores sont présentés sous forme de moyennes. lls sont donnés pour I'ensemble
des répondants (total), pour le groupe de soignants ayant assisté a une séance ou plus (groupe « venus 1
fois ou + ») et pour le groupe de soignant n’ayant participé a aucune d’entre elles (groupe «jamais venus»).

Les comparaisons des variables quantitatives ont été effectuées a I'aide de tests non paramétriques (test
de Mann-Whitney) compte tenu de la faiblesse des effectifs, celles de variables qualitatives a I'aide du test
exact de Fisher.

2. Résultats

2.1.Taux de participation au questionnaire
Le questionnaire a été adressé a 62 diabétologues.

Nous avons recu 21 questionnaires complétés, aprés 2 relances générales par mail et des sollicitations
directes de personnes rencontrées dans le service. Un seul questionnaire nous a été adressé de facon
anonyme. Le taux de participation s’établit a 34% de réponses sur I’ensemble des personnes contactées.

2.2.Taux de participation au dispositif de formation
Parmi les répondants, les 2/3 ont participé a au moins une séance (n=14) et le tiers restant a aucune (n=7).
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3 soignants (14.3%) étaient présents a 1 séance, 10 (47.6%) a 2 séances et 1 seul (4.8%) a toutes les
séances. Parmi les 14 soignants présents a I’'une au moins des réunions, 10 ont assisté a la premiere, 10 a la
deuxiéme, et 6 a la troisieme.

2.3.Vigilance

Sur les 21 questionnaires, le nombre de réponses par item concernant la vigilance oscille entre 20 et 21, les
non-réponses provenant du groupe de soignants n’ayant participé a aucune séance alors que tous ceux du
groupe « venu 1 fois ou + » ont donné une réponse pour chaque item.

Les scores moyens de vigilance de chacun des 10 items figurent au tableau suivant. Les scores obtenu par le
groupe de soignants « venus 1 fois ou + » sont systématiquement plus élevés que ceux du groupe « jamais
venus ». Les différences de résultats entre les 2 groupes n’atteignent cependant la significativité que pour
les items 6 et 8, relatifs aux horaires de changement de cathéter et a la fréquence de I'autosurveillance et
de I'acétone respectivement.

La moyenne de I'ensemble des scores de vigilance s’établit a 0,42. Elle est significativement plus élevée
dans le groupe « venus 1 fois ou + » que dans le groupe « jamais venus » (0,56 vs 0,12 ; p<0,005).

Tableau 11: Résultats du questionnaire d'évaluation finale concernant la vigilance.

Vigilance (Score moyen [min-max: 0-2])

Total jamais venus  venus 1 fois ou + Ecart

(n:20-21) (n:6-7) (n:14) .

1. Temps de déconnexion du cathéter 0,55 0,33 0,64 +0,31 ns

2. Matériel de secours en cas de probléme de 0,38 0,14 0,5 +0,36 ns

pompe

3. Schéma de remplacement 0,29 0,14 0,36 +0,22 ns

4, Désinfection cutanée 0,67 0,57 0,71 +0,14 ns

5. Durée de mise en place du cathéter 0,2 1 0,29 +0,29 ns
6. Horaire du changement de cathéter 0,5 1 0,71 +0,71 0.02

7. Gestion des hyperglycémies avec et sans cétose 0,45 0,29 0,54 +0,25 ns
8. Fréquence de I’ASG et de I’acétone 0,38 1 0,57 +0,57 0.05

9. Mode de surveillance de I'acétone (urine ou sang) 0,48 0,14 0,64 +0,5 ns

10. Caractéristiques techniques des pompes 0,38 0,27 0,43 +0,16 ns

Moyenne des scores de vigilance 0,42 0,12 0,56 +0,44 <0.005

2.4.Modification des pratiques
Le nombre de réponses concernant les modifications de pratiques varie entre 16 et 20 selon les items sur

les 21 questionnaires regus.

Une moyenne de 21% des répondants déclarent avoir modifié leur pratique pour chacun des items, ce
pourcentage étant le plus faible concernant le schéma de remplacement et la durée de mise en place du
cathéter (11%) et maximum pour la désinfection cutanée (44%). Pour chaque items, a I'exception de I'item
5, la proportion de soignants déclarant avoir changé leur pratique est plus élevée dans le groupe « venus 1
fois ou +», ce qui représente 27% de ces soignants en moyenne (8-50%), que dans le groupe « jamais

|
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venus », dont les pratiques ne se sont pas modifiées pour 8 items sur 10. Ces différences observées entre
les 2 groupes n’atteignent cependant pas la significativité.

Tableau 12: Résultats du questionnaire d'évaluation finale concernant la modification des pratiques.

Total jamais venus venus 1 fois ou + Ecart
p
(n:16-20) (n:4-6) (n:12-14)

1. Tempsde deconnexmn' du 0,21 0 0,27 40,27 ns
cathéter

2. Matériel de sec‘ours en cas de 0,28 0 0,36 0,36 ns
probléeme de pompe

3. Schéma de remplacement 0,11 0 0,14 +0,14 ns

4. Désinfection cutanée 0,44 0,25 0,5 +0,25 ns

5. Durée de mise en pIace: du 0,11 0,2 0,08 0,12 ns
cathéter

6. Horaire du changemen'f de 0,17 0 0,23 40,23 ns
cathéter

7. Gestion des hyperglycgmles 0,19 0 0,25 40,25 ns
avec et sans cétose

8. Fréquence del A,SG ,et de 0,24 0 0,31 +0,31 ns
I"acétone

i 0

9. [\/Io,de de sur.velllance de 0,13 0,17 +0.17 ns

I’acétone (urine ou sang)
7. . . O

10. Caractéristiques techniques 0,19 0,25 40,25 ns

des pompes
Moyenne des scores de mOdIfIC.atIOI"I 0,21 0,05 0,27 40,22 0.061

des pratiques

2.5.Commentaires
Dix soignants, appartenant tous sauf 1 au groupe « venus 1 fois ou +», ont fourni des commentaires

illustrant leurs changements de pratiques ou leurs réflexions vis-a-vis de ces questions. Ces commentaires
sont retranscrits ci-dessous.

Tableau 13: Commentaires des soignants concernant leurs changements de pratiques.

e

e Interrogatoire plus poussé du patient. 1. Temps de déconnexion du cathéter
e Interrogatoire plus systématique.

e  Chronométrage

e  Jinterroge plus systématiquement

e Je vérifie a chaque consultation (le fais apporter) 2. Matériel de secours en cas de

e Je vérifie aussi qu'il ait I'aiguille (Cf histoire de vM™). probleme de pompe

! Fait référence 4 une histoire vraie d’un patient ayant laissé sa pompe chez lui alors qu’il était en déplacement et qui
s’en est sorti car il avait de I’insuline rapide et surtout une seule et unique aiguille qui s’était égarée au fond d’un sac.
Sans cette aiguille, le stylo d’insuline ne lui aurait servi a rien, et la situation aurait été critique tres rapidement.
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e Jele note sur le carnet plus régulierement et je prescris en rapport. 3. Schéma de remplacement

e J'en parle. 4. Désinfection cutanée
e J'oubliais totalement cette question : me semblait évident.
e  Rappel lors des consultations.

e  ('était déja important. 5. Durée de mise en place du cathéter
e Interrogatoire plus systématique. 6. Horaire du changement de
e ..Mais j'aurais di. [pas de modification des pratiques] cathéter
e Jerefais le point a chaque fois. 7. Gestion des hyperglycémies avec et
sans cétose
e Interrogatoire plus systématique. 8. Fréquence de I’ASG et de I'acétone
e Je refais le point a chaque fois.
e  Plus d'exigence sur I'exploration d'une Hyperglycémie.
e  Utilisation acétonémie
e [pas de commentaire pour cet item] 9. Mode de surveillance de I'acétone
(urine ou sang)
e Déjaimportant avant 10. Caractéristiques techniques des
pompes
e  Enfait, ce rappel m’amene a faire beaucoup plus attention, car j’avais Commentaire global sur les pratiques
oublié pas mal de choses a contrdler par routine.
e Je projette d'utiliser cette fiche en 10 points dans le dossier papier des Commentaire global sur les pratiques
patients sous pompe de maniére a améliorer et systématiser le recueil.
e N'ayant pas assisté aux réunions du Gedec, j'ai répondu selon ma Commentaire global en fin de questionnaire

pratique... Il est temps que je revienne!

2.6.Evolution de la perception des risques
Le nombre de réponses aux différentes questions sur I’évolution de la perception des risques est compris

entre 17 et 21.

Les scores observés pour chacun des items figurent au tableau suivant. En moyenne, pour I'ensemble des
répondants, la perception des risques s’est accrue, avec un score maximum pour l'item 5 concernant les
risques associés a sa pratique professionnelle (score: 0.57). La perception des risques a également
augmenté dans le groupe « venus 1 fois ou + » pour chacun des items alors qu’elle a en moyenne régressée
dans l'autre groupe, cette différence d’évolution étant significative pour 4 items sur 6 (items 1 a 4) et
proche de la significativité pour les 2 items restants (items 5 et 6). La moyenne des scores d’évolution de la
perception des risques est également significativement plus élevée dans ce groupe des soignants « venus 1
fois ou + » (0,50 vs -0,12 ; p<0,01).

Tableau 14: Résultats du questionnaire d'évaluation finale concernant I'évolution de la perception des risques du
traitement par pompe.

Total jamais venus 1 Ecart p
venus fois ou +
(n:17-21) (n:5-7)  (n:12-14)
1. Je pergois les différents risques du traitement par 0,21 -0,17 0,39 +0,56 0.04
pompe...
(moins bien-mieux)
2. Jaiune vision des risques du traitement par pompe... 0,19 -0,14 0,36 +0,50  0.04

V. Melki : Former les soignants pour améliorer la sécurité du traitement par pompe Page 61




(moins précise-plus précise)

3. lJe percois le déroulement de certains incidents... 0,38 -0,14 0,64 +0,78 <0.01
(moins bien-mieux)

4. Je pergois en quoi mes patients sont susceptible 0,40 0 0,57 +0,57 <0.01
d’avoir un accident grave (moins bien-mieux)

5. Je pergois en quoi ma pratique peut-étre source de 0,57 0,14 0,79 +0,65 0.06
risque
(moins bien-mieux)

6. Je pergois en quoi nos pratiques collectives (au sein du 0,24 -0,2 0,42 +0,62  0.07
Gedec) peuvent étre sources de risque (moins bien-
mieux)

Moyenne des scores de perception des risques 0,33 -0,12 0,50 +0,62 <0.01

2.7.Utilité percue des propositions d’action
Le nombre de réponses a ce groupe de questions sur 'utilité des 7 propositions d’action varie entre 19 et
21.

L’ensemble des soignants jugent chacune de ces mesures « utiles » avec des scores s’établissant autour de
2 (1,86-2,52). En moyenne, ces valeurs sont légerement plus élevées dans le groupe « venus 1 fois ou + »
gue dans celui « jamais venus », avec des écarts maximum concernant les items 3 et 7 pour lesquels les
différences observées sont proches de la significativité.

Tableau 15: Résultats du questionnaire d'évaluation finale concernant I'utilité des actions proposées pour améliorer
la sécurité des patients.

Total jamais venus 1 Ecart p
venus fois ou +
(n:19-21) (n:6-7) (n:14)
1. Modifier certaines de mes pratiques 2,05 2,14 2 -0,14 ns
2. Modifier certaines pratiques collectives du Gedec 1,9 1,83 1,93 +0,1 ns
3. Mieux connaitre les incidents survenus chez mes 2,43 2 2,64 +0,64 0.06
patients
4. Mieux connaitre les incidents survenus au sein des 2,52 2,29 2,64 +0,35 ns
patients du Gedec
5. Utiliser des supports spécifiques pour recueillir les 2,33 2,14 2,43 +0,29 ns
incidents survenus chez mes patients
6. Disposer d’outils de collecte des incidents a 2,38 2,29 2,43 +0,14 ns
I’échelon régional
7. Organiser une campagne de prévention des 1,86 1,43 2,07 +0,64 0.06
accidents dans les lieux de consultation
Moyenne des scores d’utilité pergue 2,22 2,02 2,31 +0,29 ns

2.8.Participation déclarée aux actions
Parmi les 21 questionnaires, le nombre de non-réponses s’établit entre 3 et 4 selon les items, soit entre 17

et 18 réponses par item.
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Les scores de participation déclarée aux différentes actions proposées se situent autour de 8/10 pour la
plupart des items sauf pour les items 2 et 7 ou le score est de I'ordre de 6/10. Les résultats sont
sensiblement comparables, sans différence significative, entre les groupes de soignants « jamais venus » et
ceux « venus 1 fois ou + ». L'écart entre les 2 groupes est cependant supérieur de 1 point en faveur du
groupe « venus 1 fois ou + » pour les items 5 et 7.

Tableau 16: Résultats du questionnaire d'évaluation finale concernant l'accord de participation aux actions
proposées.

Total jamais venus 1 Ecart p
venus fois ou +
(n:17-18) (n:4-5) (n:12-13)
1. Modifier certaines de mes pratiques 8,11 8,2 8,08 -0,12 ns
2. Modifier certaines pratiques collectives du Gedec 6,63 6,5 6,67 0,17 ns
3. Mieux connaitre les incidents survenus chez mes 8,83 8,6 8,92 0,32 ns
patients
4. Mieux connaitre les incidents survenus au sein des 8,22 8 8,31 0,31 ns
patients du Gedec
5. Utiliser des supports spécifiques pour recueillir les 8,39 7,6 8,69 1,09 ns
incidents survenus chez mes patients
6. Disposer d’outils de collecte des incidents a I’échelon 8,06 8,2 8 -0,2 ns
régional
7. Organiser une campagne de prévention des accidents 5,61 4,8 5,92 1,12 ns
dans les lieux de consultation
Moyenne des scores de participation déclarée 7,66 7,32 7,78 0,46 ns

3. Discussion

3.1.Effet du dispositif de formation
Le taux de participation a ce questionnaire d’évaluation est faible, avec seulement 34% de réponses sur 62

médecins contactés. Néanmoins, 2/3 des questionnaires proviennent de diabétologues qui ont participé au
moins a une réunion de ce dispositif de formation. Parmi eux, 11/14 (79%) étaient présents a au moins 2
des 3 réunions qui ont eu lieu au cours de I'année écoulée. De ce point de vue, cet échantillon est sans
doute assez représentatif des diabétologues qui participent régulierement aux réunions du Gedec.

Le groupe « témoin », représenté par les soignants « jamais venus », est sans doute moins représentatif des
diabétologues qui n'assistent que rarement ou ne participent plus aux réunions du Gedec. En effet, parmi
les 7 diabétologues de ce groupe, 3 d’entre eux (soit 42%) sont des permanents du service, soit une
proportion excessive de la représentation du service par rapport a sa part réelle dans la population des
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diabétologues de la région®™. Il est donc difficile d’extrapoler les résultats du groupe « jamais venus » a
tous ceux qui ne viennent que rarement ou jamais aux réunions. On peut en effet supposer que ces 3
diabétologues, que nous cdtoyons constamment et avec lesquels nous discutons régulierement, aient une
vision trés proche de la nétre, ou tout au moins influencée par celle-ci, et qu’ils fournissent des réponses
aux questions sur la sécurité plus proches de celles des soignants qui ont participé au dispositif de
formation que de celles des soignants qui n’y ont pas participé, a fortiori de ceux qui n’ont ni participé, ni
répondu au questionnaire. Ceci, combiné a la faiblesse des effectifs, explique sans doute en partie
I'absence de significativité de certaines différences statistiques, observées entre les réponses des groupes
« venus 1 fois ou + » et « jamais venus ».

Malgré ces difficultés méthodologiques, les résultats de I’évaluation finale indiquent assez clairement une
évolution différente de la vigilance vis-a-vis du comportement des patients traités par pompe, et des
pratiques professionnelles qui en découlent, ainsi que de la perception du risque de ce traitement entre les
2 groupes de soignants.

Il ressort de la premiére partie du questionnaire que les soignants « formés » sont globalement et
significativement plus attentifs aux consignes de sécurité qui avaient fait I'objet de la premiére séance de
formation. Il n’a pas été possible de démontrer statistiquement I'impact du dispositif de formation sur les
pratiques des soignants. Néanmoins, la tendance est positive avec, pour chaque item (sauf pour le 5), entre
14 et 50% des soignants qui déclarent avoir modifié leurs pratiques. La moyenne des scores de modification
des pratiques atteint 0,27 dans le groupe « venu 1 fois ou + » ( vs 0.05 dans I'autre groupe), ce que I'on
peut traduire par une modification des pratiques concernant 27% des 10 themes proposés par médecin,
soit une modification des pratiques concernant prés de 3 de ces themes par soignant (contre 1 théme sur
10 chez un soignant sur 2 « non formé »). Sachant que ces soignants ont |'expérience du traitement par
pompe et que tous y ont déja été formés, ces résultats sont loin d’étre négligeables méme s’ils ne sont pas
significatifs. Le niveau antérieur d’expertise des soignants explique probablement I'absence de modification
des pratiques pour I'item 5, concernant la durée de mise en place des cathéters a laquelle la plupart d’entre
eux faisaient déja attention comme le précise un commentaire. La modification de pratique la plus
illustrative concerne la désinfection. Ainsi, lors de la séance sur les consignes, ce point avait fait 'objet de
vifs débats. Les soignants ne comprenaient au fond pas pourquoi figurait dans la liste des consignes pour
les patients « Se laver (douche, bain...) avant chaque mise en place du cathéter ». Y compris a la fin de la
séance, des différences quant a I'importance et au fondement de cette consigne persistaient. Malgré cela,
et sans doute grace a cela, 50% des soignants « formés »ont modifié leur pratique vis-a-vis de la
désinfection. lls en « parlent » lors des consultations alors qu’ils « oubliaient totalement cette question : [¢a
leur] semblait évident » comme indiqué dans les commentaires.

Ces commentaires sur les modifications des pratiques, provenant tous sauf un de soignants « formés »,
illustrent I'effet de I'augmentation de la vigilance secondaire au dispositif de formation. Cette attention
plus grande se traduit globalement par le fait d’ « interroger plus systématiquement » les patients sur tel
ou tel point ayant trait a la sécurité du traitement. Un soignant souligne, dans un commentaire général, la
part de la « routine » dans la baisse de son degré de vigilance vis-a-vis des incidents de pompe, vigilance qui

511 existe par ailleurs une sous-représentation des diabétologues travaillant en dehors de la Haute-Garonne, et plus
particulierement des départements du Lot et du Tarn pour lesquels nous n’avons obtenu aucune réponse.
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a été rehaussée suite a sa participation aux 2 premiers modules. Plus inattendu est I'impact direct du
guestionnaire d’évaluation sur I'intention de modifier ses pratiques chez une diabétologue qui n’a participé
gu’au module 3, et qui déclare vouloir «utiliser [la liste des 10 items du questionnaire] dans le dossier
papier de [ses] patients sous pompe de maniere a améliorer et systématiser le recueil ». Pour une autre,
n’ayant participé a aucune séance, sa participation au questionnaire semble la motiver a revenir aux
réunions.

Dans leur ensemble, les résultats de cette premiere partie du questionnaire d’évaluation correspondent a
nos objectifs et a nos attentes. Nous souhaitions augmenter la vigilance des soignants vis-a-vis du risque du
traitement par pompe et que cela se traduise par une modification de leurs pratiques individuelles lors du
suivi des patients. Dans notre esprit, il s’agissait de « petits changements », applicables en consultation,
comme de penser, malgré I'évidence pour un médecin, a demander a ses patients s’ils désinfectaient leur
peau avant de placer le cathéter. Les commentaires concernant ces changements de pratiques vont
totalement dans ce sens. Bien entendu, ces résultats ne concernent que des pratiques déclarées, et non
constatées, ce qui n’a pas la méme force. Néanmoins, la véracité de ces changements nous parait étayée
par le fait que 7 soignants sur les 10 qui ont fourni des commentaires I'ont fait de fagcon spécifique, a savoir
gu’a un changement de pratique déclaré correspondait une description cohérente de ce changement. A
I'inverse, on peut plus facilement douter de la réalité des changements de pratique déclarés par le soignant
qui signalait I'émoussement de sa vigilance du fait d’une certaine routine, et qui n’a pas précisé, dans son
commentaire, en quoi ces changements consistaient. La méme réserve s’applique évidemment a ceux qui
ont déclaré des changements de pratique sans fournir aucun commentaire. Mais |a aussi, on peut se
demander quel intérét auraient ces soignants a déclarer nominativement de fausses modifications des
pratiques alors qu’ils avaient la possibilité de n’en déclarer aucune sous couvert d’anonymat. Nous pensons
donc que ces évolutions dans les pratiques sont peut-étre plus modestes qu’annoncées mais bien réelles.

La deuxiéme partie du questionnaire relatif a la perception des risques montre également des évolutions
induites par le dispositif de formation allant dans le sens d’une perception des risques accrue dans le
groupe « formé » alors qu’elle stagne dans le groupe « non formé ». Cette évolution entre les 2 groupes
est significativement différente pour les 4 premiers des 6 items proposés et pour la perception moyenne
des risques. Les soignants « formés » pergoivent mieux et de fagon plus précise les risques du traitement
pour leurs patients ainsi que le déroulement des incidents, qui obtient le score le plus élevé. Pour les deux
derniers items, la différence n’est pas significative mais en est trés proche. Les 4 premiers points ont trait a
des dimensions « classiques » des risques du traitement par pompe, traitées périodiquement et en
particulier au cours du module sur I'acidocétose, alors que les 2 derniéres, moins habituelles, ont été
abordées lors de la séance sur les cindyniques a laquelle seuls 6 soignants ont assisté. Ces éléments
expliquent peut étre en partie le score relativement faible des items 1,2 et 6 (0,39, 0,36 et 0,42
respectivement) dans le groupe « formé ». La encore, le niveau de formation antérieur des soignants rend
sans doute plus difficile une évolution plus grande des items 1 et 2. Pour l'item 6, la proportion de
soignants sensibilisés a cet aspect par la séance sur les cindyniques est peut-&tre trop faible™ pour
influencer I'ensemble du score des soignants « formés ».

'® Ce d’autant que 2 des 6 soignants ayant participé au module 3 ont omis de répondre a cette question.
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Le niveau moyen des scores de perception des risques pour le groupe « formé » est en de¢a de nos
attentes. S’établissant a 0,50, il traduit notamment que seul un soignant sur 2 a modifié sa perception de
chacun des risques « d’un cran », passant d’une perception de base au niveau immédiatement supérieur.
Ces résultats sont quelque peu pondérés par le fait que la perception des risques dans le groupe « non
formé » s’émousse légeérement (-0,12). Le dispositif de formation a donc eu pour effet d’améliorer la
perception des risques chez les soignants alors que la tendance naturelle observée est au déclin de cette
perception en I'absence de formation. Ce dernier élément, dont nous avions fait I’hypothése lors de
I’élaboration du module 2, est d’une certaine facon plus riche d’enseignement que I’augmentation
attendue (ou espérée) de la perception des risques chez les soignants « formés » : dans une perspective de
maintien de la sécurité des patients, il est indispensable de former régulierement les soignant aux risques
du traitement par pompe.

La troisieme partie du questionnaire explore la motivation des soignants a participer a des actions de

éme

prévention des risques qui ont été présentées lors du 3°"° module. A cet égard, et a la différence des 2
premieres partie du questionnaire, cette suite de questions correspond a la seule évaluation, indirecte, de
la séance consacrée aux cindyniques. Les différences de résultats observés entre les 2 groupes de
soignants, « formés » et « non formés », n’est significative ni pour l'utilité percue de ces mesures, ni en ce
qui concerne le sentiment d’étre prét a y participer. Une fois encore, le faible nombre de soignants ayant
assisté au module 3 au sein du groupe « formé » et la part non négligeable de médecins du service®” dans le
groupe « non formés » participe sans doute a cette absence de différence. Néanmoins, soulignons les 2
points ou des tendances se dégagent, avec des écarts de score importants entre les groupes, qui
concernent les retours d’expérience a I'échelon individuel du soignant (pour ses propres patients) et la
proposition d’organiser une campagne de prévention sur les lieux de consultation, suggérant malgré tout

un certain impact du dispositif de formation.

Mais le point le plus positif des résultats de cette partie du questionnaire est sans doute le score élevé
obtenu a ces 2 séries de questions : les mesures proposées paraissent « utiles » (score proche de 2 pour
chacun des items) et les soignants se déclarent majoritairement prét a y participer (score moyen proche de
7.5/10). Ces éléments, couplés a 'augmentation de la perception des risques du traitement par pompe que
nous avons noté et aux modifications des pratiques déja mises en place par les soignants, nous paraissent
des indicateurs favorables en vue de la mise en place effective de certaines de ces actions de prévention
dans la pratique de ces soignants (comme le suggérent les modeéles socio-cognitifs ayant traits aux
comportementaux de santé (Bruchon-Schweitzer, 2002 ; Kouabenan, 2006-13)).

Reste que, si I'on peut raisonnablement penser que des changements auront bien lieu chez ces soignants
ayant répondu au questionnaire d’évaluation, il est bien moins probable que les mesures proposées soient
acceptés par les diabétologues qui n’ont pas répondu ou qui ne viennent aux réunions qu’épisodiquement.
C’est une des limites de notre dispositif qui n’avait cependant pas pour ambition de rassembler la totalité
du Gedec autour de ces questions de sécurité.

' Sensibilisés au moins pour 2 d’entre eux aux cindyniques a I’occasion de discussions informelles.
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3.2.Analyse du dispositif de formation
D’une facon générale, a ce stade de réalisation du projet et au vu des résultats positifs qui viennent d’étre

rappelés, le dispositif de formation que nous avons mis en place nous semble adapté aux objectifs initiaux
gue nous avions fixés et aux besoins du public cible, et cela en dépit d’'imperfections méthodologiques que
nous allons tenter de détailler.

Ce dispositif congu n’est pas a proprement parler une formation, ni méme un cycle de formation étalé sur
plusieurs modules. Le dispositif n’était pas établi a I'avance avec, par exemple, un nombre de séances
précis ou une durée prévue. Ainsi, lors du premier module, nous n’avions envisagé que 2 séances réparties
sur environ 6 mois pour I’'ensemble du dispositif, ce qui ne fut finalement pas le cas. Les objectifs éducatifs
n’étaient pas fixés avant de débuter, avec une liste de compétences a faire acquérir aux soignants, et, en
conséquence, aucun dispositif d’évaluation n’avait été congu au départ. Les besoins du public cible n’ont
pas méme été recensés avant de démarrer. Le dispositif que nous avons congu est avant tout un processus,
élaboré au fil de I'eau, dont le point de départ provient d’'une volonté individuelle, de notre part, de
travailler sur la sécurité du traitement par pompe et d’harmoniser les messages de sécurité aupres des
patients. Pour le reste, le dispositif a été élaboré pas a pas, en fonction des finalités que nous poursuivions,
des évaluations que nous avons réalisées, du déroulement du processus lui-méme et des besoins ressentis
de ce public que nous connaissons depuis 20 ans et auquel nous appartenons. A ce titre, méme s’il n’y a pas
eu d’enquéte de besoins préalable, les besoins du public formé ont été pris en compte. Et les hypothéses
gue nous avons formulées, qui ont été la base de notre travail et permis I'élaboration des modules, n’ont
pas réellement été mises en défaut. Ce travail s’apparente donc a un projet de recherche-action dans le
domaine de la formation des soignants, dans lequel la finalité du projet n’a jamais changé, mais les moyens
a mettre en ceuvre ont été réajustés en permanence.

La finalité de ce travail était bien que les soignants améliorent certaines de leurs compétences en relation
avec la sécurité du traitement par pompe: étre plus vigilants dans le suivi des patients, avoir une perception
plus aiglie des risques, étre plus enclins a adopter des pratiques propres a accroitre la sécurité de leurs
patients. Pour atteindre ces buts, nous avons fait le choix, lors des 3 premiers modules, de travailler
essentiellement les savoirs, avec I'apprentissage de connaissances nouvelles sur les consignes de sécurité,
I'acidocétose ou les cindyniques, qui constituent en quelque sorte les objectifs opérationnels de notre
dispositif. Les compétences visées a chaque module ne sont pas détaillées dans ce travail, car elles n’ont
pas été établies au préalable, ce qui, a posteriori, constitue une lacune méthodologique de notre dispositif
et explique sans doute pourquoi il n’a pas été réalisé d’évaluation des acquis a la fin de 2 des 3 séances que
nous avons animées. A notre décharge, il n’est pas dans les habitudes des « réunions du Gedec » de
proposer, a l'issue des interventions, une quelconque évaluation. Les « réunions du Gedec » ne sont pas
considérées comme un lieu (ou un temps) de formation, tout au plus un lieu d’information, d’échanges et
de débats, et nous nous sommes conformés en partie aux régles de cette structure. En partie seulement car
il n’est pas non plus dans les habitudes du Gedec de réaliser une évaluation en début d’intervention, ce que
nous avons pourtant fait a deux reprises : les habitudes peuvent donc étre changées. Introduire des temps
systématiques d’évaluation, qui obligeraient a se poser la question des objectifs et des compétences que
I'on vise a travers ces temps de travail, augmenterait trés certainement la qualité de ces réunions, et des
présentations qui s’y déroulent. Ce n’est pas le propos de ce travail, mais c’est une de ses conséquences et
une perspective intéressante pour rehausser I'attrait et I'intérét de ces réunions.

Au cours de ce dispositif, le déroulement des séances a été congu pour tenter de maximiser les
apprentissages. On le sait, la présentation transmissive, qui est la méthode privilégiée utilisée lors de ces
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réunions, profite davantage a celui qui intervient qu’a ceux qui écoutent. C'est pourquoi, nous avons
privilégié, dans la conception et I'animation des séances, les confrontations d’idées et les échanges entre
pairs. Comme nous I'avons souligné dans I'introduction, ceci est habituel lors de ces réunions. C’est méme
leur intérét premier. Ce qui I'est davantage, c’est d’avoir intégré des temps de réflexion et d’expression
dans chacun des modules, sous la forme de questionnaires d’évaluation au début des séances 1 et 2, et en
séance, de facon a

éme

demandant aux participants d’élaborer « leur » hyperespace du danger lors de la 3
permettre une méta-analyse du probléeme qui leur était soumis. Notre ambition était de créer, a chaque
module, un conflit cognitif propre a favoriser la déconstruction/reconstruction des « savoirs » qui étaient
abordés lors des présentations qui suivaient. Dans le méme but, ces temps de travail ont été couplés a
d’autres séquences susceptibles de provoquer de I'émotion et des réactions, comme |’enregistrement de la
patiente ayant fait une acidocétose ou la restitution des évaluations initiales des modules 1 et 2, dont tous
les résultats étaient loin d’étre attendus. Au vu des résultats de I'ensemble du dispositif, on peut supposer
que l'impact de ces méthodes sur les apprentissages a probablement eu une certaine efficacité méme s’il
est difficile de I'affirmer du fait de I'absence d’évaluation a la fin de chacun des modules.

Quant aux modalités d’évaluation de I'ensemble du dispositif, a ce stade du projet, le choix du
guestionnaire nous parait adapté car le seul faisable. On pourra discuter du choix des indicateurs/critéres,
mais apprécier par exemple si les pratiques des soignants s’étaient modifiées, ou leur vigilance, n’était
envisageable qu’en faisant appel a du «déclaratif » a partir de questions, |'observation étant
matériellement impossible. On pourra toutefois regretter I'absence d’évaluation directe, en fin de module,
des acquis (savoirs, perceptions,...) relatifs a I'acidocétose ou aux cindyniques des seul participants aux
différentes séances, les questions de |'évaluation finale ne permettant pas de se faire une idée sur ces
points précis.

D’une facon générale, aurions-nous pu procéder autrement ? A I'évidence oui, il y a toujours matiére a
remanier et améliorer ce type de dispositif dont nous avons souligné certaines imperfections, méme si nous
sommes globalement en accord avec le travail que nous avons réalisé. Sauf peut-étre sur un point, qui tient
a la structure du dispositif. Nous avons opté pour un dispositif de formation intégré aux réunions du Gedec,
étalé dans le temps. Nous avons expliqué dans l'introduction (paragraphe 4) les contraintes auxquelles
nous avions a faire face et les raisons de ce choix. Nous avons également utilisé le mode de (dys-)
fonctionnement du Gedec pour imposer notre projet, ne le cachons pas. Quoiqu’il en soit, dans notre
esprit, ce dispositif est un tout, constitué de 3 séances d’acquisition de savoirs et de compétences, et se
terminant par une séance de conception de supports et d’outils. C'est aussi un processus formatif, avec une
continuité, destinée a faire cheminer la réflexion, ou chaque module nourrit le suivant, et particulierement
les 3 premiers modules. Or, un seul soignant a participé aux trois séances. Et, de fait, le dispositif imaginé
est caduque! Ainsi, I'ingénierie du dispositif n’était donc pas adaptée au degré de participation prévisible
des membres du Gedec. Il est bien rare, et nous le savions, que les diabétologues assistent a I'ensemble des
3 réunions organisées dans |'année, a fortiori a 4. Les solutions pour impliquer davantage les soignants et
améliorer la participation a 'ensemble des séances ne manquent pas. Parmi celles qui nous semblent avoir
le plus manqué, citons la co-construction du dispositif avec les participants et I'annonce de sa mise en
ceuvre avant son lancement. Mais ceci suppose une autre facon de travailler avec soignants, et
probablement, pour les soignants, d’adopter une autre posture de travail, plus participative et moins
« consommatrice », ce a quoi on les a cantonné durant de longues années. Alors, aurions-nous fait
différemment si nous avions davantage anticipé ce probleme? Probablement pas compte tenu de notre
contexte.
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Néanmoins, sur le plan personnel, I'analyse méthodologique de notre dispositif, nous a permis de mieux
percevoir I'importance de cette phase d’ingénierie dans la construction d’un dispositif de formation, et plus
particulierement de sa phase préparatoire. Ce « retour d’expérience » est probablement I'élément le plus
riche d’enseignement pour nous, pour |'avenir, et celui que nous retiendrons de ce travail de Difep. Nous
serons en effet trés certainement amenés a devoir réaliser d’autres dispositifs de formation ou a transposer
celui que nous avons élaboré a d’autres publics. Gageons que les erreurs du passé nous servent a améliorer
la qualité des formations que nous proposerons, établissant ainsi le lien entre pédagogie et cindyniques.

|
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Module 1 : Consignes de sécurité au cours du traitement par pompe chez le

diabétique de type 1

1. Questionnaire soignant : consignes de sécurité

Partie 1

Activité :

Dans quel cadre exercez-vous ? (plusieurs réponses possibles)

U a I'hopital, qui est un centre initiateur

U a I’'hopital, qui n’est pas un centre initiateur
U en clinique, qui est un centre initiateur

U en clinique, qui n’est pas un centre initiateur
U en cabinet libéral

U autre : précisez

Précisez dans quelles situations vous étes amené(e) intervenir auprés de patients diabétiques de type 1
traités par pompe (plusieurs réponses possibles)

Circonstances jamais rarement souvent trés souvent

olors de la formation initiale d a d a

olors .da}ltre. type de sessions éducatives en 0 0 0 0
hospitalisation

uen’ hospltallsa'tlon, Fians une autre situation 0 0 o 0
(décompensation, bilan...)

olors des « bilans annuels » pompe a a d a

oen consultation de suivi [ a d a

oen dehors d’une structure médicale a a a a

oautre : d a d a

Compte tenu de votre activité, comment définiriez-vous votre role dans la sécurité des patients
diabétiques de type 1 par pompe auprés des quels vous intervenez ?

Votre réle dans la formation a la sécurité
du traitement

modeste

peu important

important

trés important

ode fagon globale

a

a

a

a
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Education des patients :

Précisez dans quelles situations vous étes amené(e) intervenir personnellement pour former des patients
diabétiques de type 1 au traitement par pompe, en groupe ou en individuel (plusieurs réponses possibles)

Circonstances

jamais

rarement

souvent

trés souvent

olors de la formation initiale

a

Q

Q

olors d’autre type de sessions éducatives en
hospitalisation

oen hospitalisation, dans une autre situation
(décompensation, bilan...)

olors des « bilans annuels » pompe

oen consultation de suivi

oen dehors d’une structure médicale

oautre :

o000 0)|0

o0 0|00 0|DO

o000 0|0

o000 0|0

Compte tenu de votre activité, comment définiriez-vous votre réle dans la formation des patients
diabétiques de type 1 vis-a-vis de la sécurité de leur traitement par pompe

Votre role dans la formation a la sécurité
du traitement

modeste

peu important

important

trés important

ode fagon globale

olors de la formation initiale

olors d’autre type de sessions éducatives en
hospitalisation

oen hospitalisation, dans une autre situation
(décompensation, bilan...)

olors des « bilans annuels » pompe

oen consultation de suivi

oen dehors d’une structure médicale

oautre :

o000 0000

o000 00 0|0O

o000 0| 0)|DO

o000 0| 0)|0D
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Partie 2

Evaluation de la perception des risques liés au traitement par pompe, de 'importance des consignes de
sécurité et des difficultés a les mettre en place au quotidien

Veuillez répondre seul(e) au questionnaire suivant.

Les consignes suivantes concernent le traitement par pompe a insuline.

Indiquez le degré d’'importance que vous leur accordez pour la SECURITE du traitement par pompe de vos
patients.

Expliquez pourquoi en quelques mots.

Pour chacune de ces consignes, dites ensuite quel niveau de difficulté vous percevez chez vos patients pour
les appliquer au quotidien.

Précisez enfin s’il vous arrive d’aborder cette consigne avec vos patients lors des consultations de suivi.

1. Limiter le temps de déconnexion du cathéter a 2h lorsque seul le débit de base est actif.

Q -~ Q Q Q Q
Importance pour la sécurité | Aucune . Assez Important Trés Essentiel
. important . .
importance important important
Expliquez votre choix
Difficulté a appliquer pour 9 d e - D - D e D .
les patients aucune peu difficile | assez difficile tres difficile | impossible
P difficulté difficile
Au cours du suivi, abordez- | O a d d d
vous cette consigne avec | Jamais Rarement Parfois Souvent D\ Toujours
. Tres souvent
VOs patients
2. Limiter le temps de déconnexion du cathéter a 2h lorsque le bolus est actif.
m) - Q Q m) Q
Importance pour la sécurité | Aucune . Assez Important Tres Essentiel
i important - .
importance important important
Expliquez votre choix
Difficulté & appliquer pour | = T Q a /o
les patients aucune peu difficile | assez difficile tres difficile | impossible
P difficulté difficile
Au cours du suivi, abordez- | O a a a d
vous cette consigne avec | Jamais Rarement Parfois Souvent D\ Toujours
’ Tres souvent
VOs patients

|
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3. Avoir sur soi de quoi mesurer sa glycémie et I’acétone en toute circonstance.

a

a Peu a a a a
Importance pour la sécurité | Aucune . Assez Important Trés Essentiel
! important - .
importance important important
Expliquez votre choix
Difficulté a appliquer pour J d e - D - D e D .
les patients aucune peu difficile | assez difficile tres difficile | impossible
P difficulté difficile
Au cours du suivi, abordez- | O a a a d
vous cette consigne avec | Jamais Rarement Parfois Souvent D\ Toujours
g Tres souvent
VOs patients
4. Avoir sur soi un stylo de rapide et une aiguille en toute circonstance.
Q ~ Q Q Q Q
Importance pour la sécurité | Aucune . Assez Important Trés Essentiel
. important - .
importance important important
Expliquez votre choix
Difficulté & appliquer pour 9 d e - D . D e D .
les patients aucune peu difficile | assez difficile tres difficile | impossible
P difficulté difficile
Au cours du suivi, abordez- | O a d d 0 a
vous cette consigne avec | Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours

VOS patients

Tres souvent

5. Avoir sur soi de quoi reprendre son schéma de remplacement (rapide et lente) en toute

circonstance.

a

a Peu a a a a
Importance pour la sécurité | Aucune . Assez Important Tres Essentiel
. important - .
importance important important
Expliquez votre choix
Difficulté a appliquer pour J J e d D - D e D .
les patients aucune peu difficile | assez difficile tres difficile | impossible
P difficulté difficile
Au cours du suivi, abordez- | O a [ d 0 d
Vous c_ette consigne avec | Jamais Rarement Parfois Souvent Trés souvent Toujours
VoS patients

|
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6. Avoir sur soi son schéma de remplacement noté quelque part (carnet, ...).

a

a Peu a a a a
Importance pour la sécurité | Aucune . Assez Important Tres Essentiel
! important - .
importance important important
Expliquez votre choix
Difficulté & appliquer pour | = d - d - d
les patients ppiIg P aucune peu difficile | assez difficile tres difficile | impossible
P difficulté difficile
Au cours du suivi, abordez- | O a a a d
vous cette consigne avec | Jamais Rarement Parfois Souvent D\ Toujours
g Tres souvent
VOs patients
7. Savoir calculer son schéma de remplacement.
Q ~ Q Q Q Q
Importance pour la sécurité | Aucune . Assez Important Trés Essentiel
. important - .
importance important important
Expliquez votre choix
Difficulté a appliquer pour d d e d D - D e D .
les patients aucune peu difficile | assez difficile tres difficile | impossible
P difficulté difficile
Au cours du suivi, abordez- | O a d d a
vous cette consigne avec | Jamais Rarement Parfois Souvent D\ Toujours
: Tres souvent
VOs patients
8. Avoir un cathéter de rechange a proximité en cas d’hyperglycémie et d’acétone.
m) -~ Q Q m) Q
Importance pour la sécurité | Aucune . Assez Important Tres Essentiel
. important - .
importance important important
Expliquez votre choix
Difficulté a appliquer pour J J e d D - D e D .
les patients aucune peu difficile | assez difficile tres difficile | impossible
P difficulté difficile
Au cours du suivi, abordez- | O a [ d 0 d
VOus c_ette consigne avec | Jamais Rarement Parfois Souvent Trés souvent Toujours
VOs patients

|
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9. Se laver (douche, bain...) avant chaque mise en place du cathéter.

a -~ Q Q a Q
Importance pour la sécurité | Aucune . Assez Important Trés Essentiel
. important . .
importance important important
Expliquez votre choix
Difficulté a appliquer pour J Q- - Q D e - .
les patients aucune peu difficile | assez difficile tres difficile | impossible
P difficulté difficile
Au cours du suivi, abordez- | O a a a d
vous cette consigne avec | Jamais Rarement Parfois Souvent D\ Toujours
g Tres souvent
VOs patients
10. Désinfecter la peau avant chaque mise en place du cathéter.
a ~ Q Q a Q
Importance pour la sécurité | Aucune . Assez Important Trés Essentiel
! important - .
importance important important
Expliquez votre choix
Difficulté & appliquer pour 9 d e - D . D e D .
: aucune peu difficile | assez difficile tres difficile | impossible
les patients cere e
difficulté difficile
Au cours du suivi, abordez- | Q a d d 0 a
vous cette consigne avec | Jamais Rarement Parfois Souvent X Toujours
. Tres souvent
VOs patients
11. Changer systématiquement son cathéter tous les 3 jours.
a o Q Q a Q
Importance pour la sécurité | Aucune . Assez Important Tres Essentiel
. important - .
importance important important
Expliquez votre choix
Difficulté a appliquer pour J J e d D - D e D .
les patients aucune peu difficile | assez difficile tres difficile | impossible
P difficulté difficile
Au cours du suivi, abordez- | O a [ d 0 d
vous cette consigne avec | Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours

VoS patients

Trés souvent

|
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12. Ne pas changer son cathéter apres le diner.

a -~ Q Q Q Q
Importance pour la sécurité | Aucune . Assez Important Tres Essentiel
! important - .
importance important important
Expliquez votre choix
Difficulté a appliquer pour J Q- - Q D e - .
les patients aucune peu difficile | assez difficile tres difficile | impossible
P difficulté difficile
Au cours du suivi, abordez- | O a a a d
vous cette consigne avec | Jamais Rarement Parfois Souvent D\ Toujours
g Tres souvent
VOs patients
13. Disposer sur sa pompe d’une alarme d’obstruction du cathéter.
Q ~ Q Q Q Q
Importance pour la sécurité | Aucune . Assez Important Trés Essentiel
. important - .
importance important important
Expliquez votre choix
Difficulté & appliquer pour 9 d e - D - D e D .
les patients aucune peu difficile | assez difficile tres difficile | impossible
P difficulté difficile
Au cours du suivi, abordez- | O a d d a
vous cette consigne avec | Jamais Rarement Parfois Souvent D\ Toujours
: Tres souvent
VOs patients
14. Ne jamais rester plus de 12h sans surveillance glycémique.
m) -~ Q Q m) Q
Importance pour la sécurité | Aucune . Assez Important Tres Essentiel
. important - .
importance important important
Expliquez votre choix
Difficulté a appliquer pour J J e d D - D e D .
les patients aucune peu difficile | assez difficile tres difficile | impossible
P difficulté difficile
Au cours du suivi, abordez- | O a [ d 0 d
vous cette consigne avec | Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours

VoS patients

Trés souvent

|
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15. Surveiller 'acétone dés que la glycémie est supérieure a 2,50g/I.

a -~ Q Q Q Q
Importance pour la sécurité | Aucune . Assez Important Tres Essentiel
! important - .
importance important important
Expliquez votre choix
Difficulté a appliquer pour d d e d D - D e D .
les patients aucune peu difficile | assez difficile tres difficile | impossible
P difficulté difficile
Au cours du suivi, abordez- | O a a a d
vous cette consigne avec | Jamais Rarement Parfois Souvent D\ Toujours
g Tres souvent
VOs patients
16. Recontréler sa glycémie 1 a 2h apreés une hyperglycémie supérieure a 2,50g/l sans acétone.
Q ~ Q Q Q Q
Importance pour la sécurité | Aucune . Assez Important Trés Essentiel
. important - .
importance important important
Expliquez votre choix
Difficulté a appliquer pour d d e d D - D e D .
les patients aucune peu difficile | assez difficile tres difficile | impossible
P difficulté difficile
Au cours du suivi, abordez- | O a d d a
vous cette consigne avec | Jamais Rarement Parfois Souvent D\ Toujours
: Tres souvent
VOs patients
17. Disposer d’un lecteur mesurant la cétonémie (sur le sang).
m) -~ Q Q m) Q
Importance pour la sécurité | Aucune . Assez Important Tres Essentiel
. important - .
importance important important
Expliquez votre choix
Difficulté a appliquer pour J J e d D - D e D .
les patients aucune peu difficile | assez difficile tres difficile | impossible
P difficulté difficile
Au cours du suivi, abordez- | O a [ d 0 d
VOus c_ette consigne avec | Jamais Rarement Parfois Souvent Trés souvent Toujours
VOs patients

|
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Partie 3

O A ce stade, précisez votre degré d’adhésion avec le niveau d’importance et les raisons sous-
jacentes a chaque consigne qui vous ont été présentés.

Consigne Importance de la consigne | Raison de la consigne
1. Limiter le temps de déconnexion du
cathéter a 2h lorsque seul le débit de | -- - + ++ | -- - + ++

base est actif.

2. Limiter le temps de déconnexion du

cathéter a 2h lorsque le bolus est actif. o j + |- } + +F

3. Avoir sur soi de quoi mesurer sa
glycémie et l’acétone en toute | -- - + ++ | -- - + ++
circonstance.

4. Awvoir sur soi un stylo de rapide et une

aiguille en toute circonstance. - ) + - ) + +t

5. Avoir sur soi de quoi reprendre son
schéma de remplacement (rapide et | -- - + ++ | -- - + ++
lente) en toute circonstance.

6. Avoir sur soi son schéma de

remplacement noté quelque part (carnet, | -- - + ++ | -- - + ++

).
7. Savoir calculer son schéma de

remplacement. - } + T+ |- B + t+
8. Avoir un cathéter de rechange a

proximité en cas d’hyperglycémie et | -- - + ++ | -- - + ++

d’acétone.
9. Se laver (douche, bain...) avant chaque

mise en place du cathéter. o j + |- B + +F
10. Desinfecter la peau avant chaque mise

en place du cathéter. - - + - ) + ++
11. Changer systématiquement son cathéter

tous les 3 jours. - - + - ) + ++
12. (l;l_e pas changer son cathéter apres le . ) + ++ |- ) + +

iner.
13. Disposer sur sa pompe d’une alarme

d’obstruction du cathéter. - ) + - ) + +
14. Ne jamais rester plus de 12h sans

surveillance glycémique. T B + ] - B + +F
15. Surveiller I’acétone dés que la glycémie

est supérieure a 2,50g/l. o B + T+ |- B + tF
16. Recontrbler sa glycémie 1 & 2h apres

une hyperglycémie supérieure a 2,509/l | -- - + ++ | -- - + ++

sans acétone.
17. Disposer d’un lecteur mesurant la | ) + ++ |- ) + ++

cétonémie (sur le sang).

O Quelles consigne ou quel theme concernant la sécurité mériteraient selon vous de figurer dans ce
qguestionnaire?
Précisez :

O Parmiles 17 consignes présentées, laquelle ou lesquelles pourrait-on supprimer (2 maximum)? n°

o

n
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Module 2 : Acidocétose et traitement par pompe

1. Acidocétose : Questionnaire d’évaluation initiale:

Acidocétose, pompe externe et diabéte de type 1
19/11/12011

1. Un(e) de vos patient(e) a-t-il (elle) déja présenté une acidocétose sous pompe... :

o Au cours de I’année écoulée :
non oui, un oui, plusieurs (précisez combien) :

o Au cours des 5 derniéres années :
non oui, un oui, plusieurs (précisez combien) :

2. Comment qualifieriez-vous incidence des acidocétoses sous pompe ?
Nulle (ou trés peu fréquent | peu fréquent fréquent Tres fréquent
presque)

3. Par rapport au traitement par multi-injections, comment qualifieriez-vous

’incidence des acidocétoses sous pompe ?

Beaucoup plus | Plus élevée Equivalente Moins fréquente | Beaucoup moins
élevée fréquente

4. Comment qualifieriez-vous la gravité des acidocétoses sous pompe 2
Catastrophique | Tres grave Grave Peu grave Tres peu grave

5. Quelle place accordez vous a ces différents « facteurs » dans la survenue d’une
acidocétose sous pompe
Role de/du... Essentielle | Tres important | Important Peu important | Tres peu
important

Patient (gestion
du diabete,
surveillance, ...)
Centre initiateur
(formation
initiale)

Centre initiateur
(bilans annuels)
Diabétologue
(suivi)

Facteurs
extérieurs de
décompensation
(stress,
maladie...)
Autres facteurs
extérieurs
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2. Présentation : Acidocétose et pompe

22/02/2012

Pompe et Acidocétose:
Plan

+ Témoignage d'une patiente

+» Risque d'acidocétose sous pompe
» Risque objectif d'aprés la littérature)
+ Risque subjectif: expérience clinique
» (Discussion)

« Apport de la psychologie du risque

» Surla perception des risques et la cause percue des
accidents
» Intérét et pistes pour la prévention

Pompe et Acidocétose

Témoignage % _
Incidence des

Femme de 51 ans - -

Diabéte de type 1 évoluant depuis 15 ans, non aCIdocetoses et pompe

compliqué. Sa derniére HbA1C, réalisée 3 mois plus
tot, est a 7.3 %.

Traitement par pompe depuis 9 ans, avec une
pompe Animas 2020 depuis 3 ans.

Débit de base: 0.6 u/h et bolus: 4 -6 - 6.
Hospitalisée pour Acidocétose (déc 2010):

« pH:6.97 ; Bicarbonates: 3 mmol/l;

= glycémie: 8.6 g/l; kaliémie: 6,10 mmol/l

Données bibliographiques

Incidence et gravité des Traitement par pompe et incidence des

- - Y .e - I - - -
acidocétoses au cours du diabete | ® acidocétoses : études historiques
* 90% DT1 « Mode de révélation de 30% . Mﬁ%ﬁ%’#ﬂ(’%’i QEW' JJT Mf,d 1982
. . ans) traites par pom|
» soit encore méconnu environ des DT1 + suiv ~42 années-patients parpompe
(découverte du diabéte) « Incidence (en 1987): . Acwqocéﬁose:{cas i
« soit a l'occasion d'une 1,25/100 patients-années + Incidence: 9,5/100 années-patients
Tupture therapeutique ou (variable selon I'age et le « Meckienburg JAMA 1984
d'une mauvaise adaptation sexe 0 46-1 34/100 . 181DT
du fraitement lors d'un patie;nts;—ann:ées) + SuiVE 248 années-patients ) -
affection infercurrente Mortalité (en 1987) s Au mo':ns unle complication aigué chez 42% patients: infection, acidocétose,
. . R » Mortalité (en : coma hypoglycémigue
+ Incidence: j:valuee -~ o 2-5% pays développés + Incidence: 1 cas pour 78 mois-patients, soit 15,4/100 années_patients
0,5/100 patients-années ' » Lincidenceest plus élevée gu'avec le traitement conventionnel {groupe 165
* 6-25% pays en voie de patients)

+ Mortalite: 4-5% développement

« Mortalité (en 1995) : 4-5%

JF Biickié 5 Paulin etcoll
in Diabétologie, Elsevier-Masson 2010 in Traité de dizbétologie, Flammarion 2005.
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Traitement par pompe et incidence des
acidocétoses : études historiques

¢ 121 patients traités par pompe externe
= entre 1977-84
e Sous population
= de 40 patients traités pendant au moins 6 mois

+ apparié a un groupe contréle traité par un traitement
conventionnel.

Benting et coil. American Joumal of Medecine 1985

Traitement par pompe et incidence des
acidoceétoses : études historiques

e Une fréquence des Acidocétoses qui décroit avec
I'expérience du centre, et qui survient en début de
traitement.

TABLEN  Froquency of " M
usion Traaled Pabioris for Each Yaar, 1977 and 1981

Epssar ot Epiae
M ebediok | Hpegreesk B
117 o o

Wire sar o

vems ® o

1880 [t 0

1081 i 1n
1582 i

1583 ] 5

T RTRers 1) pareTIaSEs reprasent nuTERrs o paien. rd
2,5-3,2% années-patients

Benting &t coil. American Joumal of Medecine 1985

Traitement par pompe et
incidence des acidocétoses

Vow Palwaho Favrsirnene P coeonsl

» Incidence médiane au cours
du traitement intensif: 2,9 %

T années-patients (vs 0
gl # conv. o
= s} « Incidence élevée TT intensif
VS conv.
e unp + OR=174 (p<10?)
- t___ . ' | e Incidence comparable vs
- b |- conv -
—

+ MDI (OR=1,13, ns)

+ MDI ou Csii (OR=1,24, ns)
= Incidence élevée TT pompe
exclusif vs conventionnel:

+ OR=7.2 (p<10+)

M Egger et coll, Diabetic Medicine 1957

22/02/2012

Traitement par pompe et incidence des
acidocétoses : études historiques

» L'incidence des Acidocétoses n'est pas différente d’'un groupe
contréle apparié traité par un traitement conventionnel.

TABLE|  Fraguoney Cema e A Potionts

Than Sis Wontss 2t 1877 1 1984
v
[ e s oo i W 3 e
b of pathres. @ @
b witsparsictons prownera ? .
Sac puF) 1 1y
Agm ipears: mean 4 S0 E ety 174128 ne
Duraion of diaketes fyears,rmeas & 50) wrsar N ne
it b 501 s+ 317 <nm
[Totalapisodes of katmpcciace ETY £
G (T L T
Eoisidfes of bysoghicanss coms i pabierts wify s 1T [
Sevtairaia
e oo it wEt am a2y ans

e
Irjocion 3t Guy's T hegs e marbe
puaraiPmces regessd uaroes o pauats

Beniing et coll. American Joumal of Medecine 1985

Plus récemment:
Acidocétose et pompe

Mela-analyse M Egger et coll, Diabetic Medicine 1997

» Objectif: évaluer le risque d’hypoglycémies sévéres,

d'acidocétoses, de mort entre le traitement intensifié et

conventionnel
+ Méthodes:

+ Etudes randomisées, DT 1, comparant traitement intensifié et
fraitement conventionnel, publiées entre 1975 et 1995, suivi de 6
mois minimum

+ Résultats:

+ 14 études retenues (1983-1935)

dent 11 avec traitement par pompe
Exclusif (8 études) ou non (3)

+ Traitement:

Intensifié: 1028 patients
Conventionnel: 1039 patients

Plus récemment:

Etude rétrospective: Hanas et coll. Pediatric Diabetes 2009
+ Questionnaire a tous les centres pédiatriques (42) de Suéde:

+ en 1999 (4 grands centres n'ont pas répondu, représentant 25%
des enfants)

= et 2000 (réponse de tous).

» Le traitement par pompe représente
+ 7.4% des enfanis (5168) en 1999
« et 11% (5460) en 2000.
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Incidence des acidocétoses

142 AcidoCétoses chez 115 enfants
+ HbA1cde 10.1% (vs ~7.5% chez les autres enfants en 2000).

Incidence AcidoCétoses :
+ 1.4/100 années-patients en 1999
s et 1.7/100 années-patients en 2000

.

Causes rapportées:

+ Omissiondes doses d'insuline (48.6%),

s Gastroentérite (14.1%),

» probléme de pompe (12.7%),

+ infecfion (13.4%),

s probléme social entrainant une omissionde I'nsulin (1.4%)

.

40 enfants ont eu plusieurs acidocétoses (7filles), dent 6 entre 3-6
épisodes

Hanas et coll. Pediatic Disbetes 2009

Caractéristiques de la population d’enfants
ayant fait une acidocétose sous pompe

Méme &age (14.9 ans) 5
HbAc plus basse (9.1% vs 10.8%;
p=0.001).

Pas d'enfant avec plusieurs Acidocétose ‘ af
Durée médiane de traitement par pompe:
6 mois

76% Acidocétoses dans la premiére
annee de fraitement

Hanas et call. Pediatic Disbetes 2009

Pompes et acidocétose:
conclusions

e Une incidence plus élevée qu’'au cours du
traitement par injection

Risque multiplié par ~2-6

» Incidence évaluée 3-11% années-patients (vs

0.5-1.34 pour l'ensemble des diabétigues)

Variable selon les équipes (expérience, prise en

charge)

Chez des patients mieux équilibrés que ceux sous

injections

Plus fréquent en début de traitement par pompe

22/02/2012

Traitement par pompe et
incidence des acidocétoses

+ 30 patients traités par pompe sur 115 enfants ayant fait une
AcCet:

» Incidence : significativement plus élevée
3.2/100 années-patients en 1999 (p = 0.021, chi2)
3.6/100 années-patients en 2000 (p = 0.0001, chi2).

Hanas et coll. Pediafric Disbetas 2009

Acidocétose et pompe:
incidence en routine

+ Etude de cohorte:
424 patients: 85%DT1, 13% DT2, 2%DblI3™

+ Nombre dépisodes de cétose au cours des 3 demiers -]
mois:
0.26:0.87 soit 1.04/an-patient 1
s Incidence des acidocétoses: i .
41 1100 années-patients § -
23 patients/39 acidocétoses s T
18: pisode unique B
- 3:3épisodes 1 .
-+ 2:8épisodes i
& Mais... I N
+  Une population difiérents de cells de MP - =

*  Une attitude pius “tolérante” vis & vis des acidocétoses
Incidence “comigée™ £.5-7.6% AP =i on avait arrété s
traitement sprés Iz 14% ou I3 seconde AC

J-F Riveline etal. Disbetes & Metabolism 2008

Pompes et acidocétose:
Expérience clinique (1)

e Caractéristiques de l'acidocétose.
+ Rares
+ Graves (pH bas)
e Profil de patient trés différent des AC sous
injections.
Premiére acidocétose
Frequence d'ASG respectée (peut-éire pas parfaite, mais
suffisante)
Eduqués, savent ce qu'ils auraient dd faire
Biais: ceux qui ne se surveillent pas n'ont plus de pompe
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22/02/2012

Pompes et acidocétose:
Expérience clinique (2)

Quelle est votre expérience? | *:

« Circonstances de survenue: un arbre qui cache la
forét.
« Point commun a la plupart des AC
= Probléme d'identification de la cause de I'hyperglycémie
car il existe un phénoméne concomitant susceptible
d'entrainer une hyperglycémie (un repas excessif, un
stress inhabituel, une infection réelle ou supposée [une
épidémie en cours]
¢ Une recherche tardive de I'acétone.
= Entraine un retard au diagnostic, donc a la prise en charge
¢ Au-dela d'un certain peint, le patient n'est plus
capable de réagir.

|
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Module 3 : Cindyniques

1. Analyse des déficits Systémiques Cindynogéenes du Gedec:

Déficits culturels

1. DSC1: syndrome d'infaillibilité.

On peut supposer que ce déficit systémique est présent dans la mesure ou il recouvre des tendances « naturelles »,
psychologiquement économiques, car elles évitent d’avoir a se remettre en question. Chaque centre croit
probablement intimement a sa fagon de faire en matiere de sécurité et de prévention des accidents, et a la validité de
sa formation initiale. De méme, on peut imaginer que les diabétologues de suivi pensent qu'ils « font bien » dans le
suivi de leurs patients. On peut en dire autant de bon nombre de patients qui pensent que les mesures de prévention
des accidents qu'ils mettent en oceuvre sont suffisantes, puisqu'ils n'en ont jamais eu de grave ou qu'ils s'en sont
toujours sortis.

2. DSC2: culture du simplisme.

Rejoint les DSC6 et 9, dans lequel I'accent de la responsabilité est mise sur le patient, et ou I'analyse systémique est le
plus souvent absente. C'est une tendance « naturelle » des soignants qui iront chercher une cause immédiate de
I'événement et une seule, a un échelon « inférieur », en I'occurrence le patient. A ce titre, les patients reconnaissent
volontiers leur responsabilité dans lors des épisodes d'acidocétose, ce qui peut entretenir le phénomeéne. Parfois, ils
reportent la « faute » sur la technique ou les circonstances (échelon inférieur), mais, de mémoire, je n'ai (presque)
jamais entendu de patient remettre en cause la formation qu'il avait recue ou les modalités de leur prise en charge. Il
est intéressant de constater que nous, soignants, ne remettons que rarement en question la qualité du matériel. Nous
avons accepté le fait que celui-ci n'est pas capable de détecter certains probléemes de fagon fiable (obstruction de
cathéter, fuite d'insuline par exemple). Nous formons les patients a ¢a, avec ce modele pourtant déficient, sans le
remettre en cause et nous faisons porter toute la responsabilité de la détection des incidents sur les patients.

3. DSC3: non communication.

La communication entre médecins des différents centres est « déficiente » dans la mesure ou le sujet des accidents et
de la prévention est rarement abordé au cours des réunions (du Gedec), jusqu'a il y a peu. Les réunions du Gedec
existent depuis prés de 20 ans, mais ne sont pas obligatoires et de nombreux médecins n'y participent pas. A titre
d'exemple, I'une des « revendications » récurrentes des médecins du Gedec est que les réunions aient lieu 2 fois par
an et non 3 fois, comme c'est le cas actuellement. Il est en outre trés difficile d'aborder frontalement le sujet de la
prévention des accidents, avec ses pairs, sans qu'ils se sentent remis en cause dans leur fonction de médecin. Méme
en tant que centre initiateur de référence, on a du mal a le faire car cela peut-étre vécu comme une agression et
risque d'envenimer les relations (on parle de déontologie, mais est-ce bien le terme exact ? Est-il plus déontologique
de le faire ou de ne pas le faire?).

4. DSC4 : nombrilisme.
Chaque centre a une vision autocentrée de son action. Il y a peu de comparaison par rapport a I'extérieur, donc entre
centres, y compris de la région, notamment par manque d'outils internes d'évaluation, ce qui rend difficile toute
comparaison au sein du Gedec ou vis-a-vis d'autres centres en France. Seule la mémoire fait office d'outil d'évaluation.
On se replie sur soi en pensant que |'on « fait bien ». Il n'y a pas de culture de I'évaluation des risques.

Déficits organisationnels

5. DSC5 : subordination du critére de sécurité a la productivité.
Ceci est vrai a tous les niveaux, centres, diabétologues, patients et prestataires, a des degrés divers en fonction des
individus et des structures. Mais, le diabétologue peut sacrifier la sécurité sous I'influence insistante de son patient a
débuter un traitement par pompe ou -surtout- a le poursuivre de peur de le perdre. De méme, les centres craignent
de perdre leurs correspondants, donc leur activité, en cas d'avis défavorable de mise en place ou de poursuite du
traitement, les prestataires de perdre leurs patients, etc... On peut supposer que ce mode de fonctionnement est sans
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doute plus marqué lorsque I'activité est rémunérée a l'acte, donc s'il s'agit d'une activité libérale plutét que d'une
activité publique, salariée (méme si tout le monde s'en défendrait si ce point était abordé frontalement).

6. DSC6 : dilution des responsabilités.
La tendance spontanée, en cas d'accident grave, est de reporter la responsabilité de I'accident sur le patient. C'est en
effet lui qui, au final, est responsable de sa propre sécurité. Dire que le patient « n'a pas surveillé I'acétone, ou qu'il
n'a pas désinfecté ou a gardé son cathéter trop longtemps» décharge les soignants de leurs propres responsabilités.
L'analyse systémique des accidents remet en question cette facon habituelle d'appréhender la réalité.

Déficits managériaux

7. DSC7 : absence de systéeme de retour d'expérience.

C'est le cas a tous les niveaux : le patient et le diabétologue de suivi n'ont que leur propre mémoire des faits pour
analyser les accidents. Encore faut-il qu'ils le fassent. Et, compte tenu de la rareté des accidents graves, |'expérience
est absente ou faible. Plus grave, il n'y a pas de systéeme de recueil de données sur les accidents au sein du Gedec (une
tentative avait été faite avec le systeme Vigedec, mais la faiblesse des retours rendait le systeme inutile. Dans la base
de données que nous mettons en place, cette dimension n'existe plus). Quant aux prestataires, qui sont tenus
d'assurer des retours de matériovigilance, l'action n'est pas focalisée sur les aspects cliniques mais concerne
uniqguement le matériel (défectuosité des pompes dans telle ou telle situation).

8. DSC8: Absence d'une procédure écrite déduite des cindyniques.
Pas de retour d'expérience (DSC7), donc pas d'analyse et pas de modalité écrite de procéder (analyse d'incidents peu
graves ou gérés par les patients par exemple). De plus, les régles de mise en place de pompe, imposées par le Gedec
lui-méme, ne sont pas suivies.

9. DSC9 : Absence de formation aux cindyniques.
Il n'y a en effet pas de formation spécifique pour les médecins, a fortiori pour les patients. L'évaluation du rapport
bénéfice/risque d'un traitement fait cependant partie des actes habituels des soignants a titre individuel. Mais les
cindyniques, qui permettent une approche systémique, sont absentes de l'univers des médecins (le terme de
cindynique, ou la notion méme de sciences du danger, m'était parfaitement inconnu jusqu'a il y a peu. Idem pour les
collegues avec qui j'ai pu en parler)

10. DSC10 : absence de formation a la gestion des crises.
Peu vrai, car c'est la base de notre métier (la maladie aiglie) et les structures de soin (service d'urgences notamment)
sont la pour y répondre.

|
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2. Analyse des hyperespaces du danger des réseaux du Gedec

L’analyse porte sur les hyperespaces du danger des réseaux suivants ;
e notre centre initiateur dans son ensemble, comprenant la formation initiale (en 'hospitalisation
traditionnelle) et le suivi annuel (en hospitalisation de jour)
e |es diabétologues de suivi
e les patients

Nous ne proposerons pas ici une cartographie précise des déficits cindyniques réseau par réseau
mais une analyse globale de la situation.

Espace statistique :

L’élément commun a notre situation est qu’il existe une lacune d’hyperespace, ou tout au moins d’espace
cindynique, au niveau statistique pour chacun des réseaux pris en compte. Il n'y a pas de systeme
spécifique de recueil de données concernant les accidents liés au traitement par pompe qui permettrait de
collecter simplement I'ensemble des accidents graves recensés au sein du GEDEC. Sachant qu’il y a
plusieurs centres de diabétologie répartis dans la Région, pas tous «Centres Initiateurs », et donc pas tous
préoccupés au méme degré par ces problématiques de danger, en cas d’accident grave, I'information n’est
pas centralisée et donc difficile a exploiter de facon rétrospective (hormis en faisant appel a sa mémoire de
ces accidents). Il n’y a pas de procédure ou de modalité définie au sein du GEDEC visant a mettre en
commun ces informations. Les différents dossiers médicaux, méme s’ils sont informatisés, ne permettent
généralement pas de collecter ne serait-ce que le nombre d’acidocétoses dans la Région, survenant chez les
patients traités par pompe, sauf a réaliser une recherche spécifique qui demanderait du temps et qui n’est
pas faite.

Le recueil des incidents moins graves n’est pas fait de facon systématique par les diabétologues de suivi, la
encore pour des raisons de systéme d’information ou de procédure inexistants, et ils n'apparaissent pas
toujours dans les courriers. De ce fait, il est impossible d’établir, pour un patient, la fréquence des incidents
significatifs mais qui n’ont pas évolué vers 'accident grave (comme la fréquence des obstructions de
cathéter ou les épisodes de cétose).

Le patient dispose, a titre individuel, d’un carnet d’autosurveillance sur lequel la plupart retranscrivent un
grand nombre d’informations mais il est peu probable que celles-ci fassent I'objet de temps d’analyse a
I’occasion des consultations (la aussi, par manque de temps ou d’outil dédié).

Espace épistémique :

Un autre point commun a I'ensemble des hyperespaces des réseaux pris en compte est I'existence d’un
modele unique qui consiste a placer I'ensemble de la responsabilité de la prévention des accidents sur le
patient, trés peu sur les soignants et quasi pas du tout sur les dispositifs que nous utilisons et que nous
prescrivons. Le modele en question consiste a admettre que les pompes sont imparfaites, ce qui est
incontestable, et, dans ce contexte, seul le patient est susceptible de prévenir, dépister et corriger
rapidement un dysfonctionnement du systeme (Afssaps, Recommandations aux patients traités par
pompes a insuline externes avec ligne d’administration déconnectable., 2010)

Les patients comprennent et acceptent généralement ce modele, méme s’ils sont les plus ardents
défenseurs des systemes de mesure continue du glucose qui leur permettrait d’étre plus en sécurité (bien

]
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gue I'élément mis en avant soit plus souvent le gain escompté en matiere d'efficacité du traitement plutot
que la sécurité de celui-ci).

Du coté des soignants, nous nous reposons collectivement sur les systemes de matériovigilance mis en
place a I’échelon national, par I'intermédiaire des prestataires de service et de I’AFSAPPS (Afssaps, 2007).
Néanmoins, ce modele nous dédouane, nous autres soignants, de notre propre responsabilité dans la
survenue des accidents et nous écarte d’une action préventive des accidents par des améliorations
techniques, ce qui constitue une démarche plus habituelle dans les pays anglo-saxons. Dans le domaine des
accidents domestiques par exemple, une importance plus grande est donnée aux mesures passives de
prévention des accidents (bouchons spéciaux sur les produits toxiques, pour éviter I'ingestion par les
enfants, ou briquets avec systeme de blocage, etc ...). Cela passe par des normes de fabrication, sans doute
tout autant présentes en EUROPE qu’aux ETATS-UNIS (les pompes sont pour I'essentiel américaines).
Néanmoins, ce défaut culturel et le modéle que nous utilisons ne nous incitent pas a explorer la sécurité du
matériel ou sa fiabilité vis-a-vis de la détection des accidents. Nous n’avons, par exemple, jamais analysé la
fréquence relative des alarmes d’obstruction des pompes, en fonction des différents modeles. Ce type
d’analyse pourrait permettre de constater que tel modéle de pompe, plus sensible que les autres, permet
de prévenir plus spécifiguement ou plus précocement les obstructions de cathéter et donc de mieux
prévenir les risques de cétose ou d’acidocétose. Il est rare de trouver des études concernant ces aspects
techniques, alors méme qu'elles fourniraient un moyen de pression sur les constructeurs pour faire évoluer
les matériels vers plus de sécurité.

Ces éléments conduisent a penser qu’il existe une lacune d’espace épistémique commune a I’'ensemble des
réseaux.

Déficit téléologique :

Les finalités des acteurs des différents réseaux sont différentes, ce qui s’explique notamment du fait des
fonctions différentes qu'ils occupent au sein du Gedec. La préoccupation de la prévention des accidents,
prioritaire dans notre centre responsable de la formation initiale des patients, n’est pas la méme pour les
Centres Initiateurs de Suivi, les diabétologues de Suivi ou les patients. De plus, méme au sein des autres
Centres Initiateurs formateurs de la Région, il n’est pas du tout certain que cette préoccupation soit placée
au premier plan, comme chez nous. Bien qu'il existe une « culture » commune aux centres de la Région,
dont les médecins responsables ont été formés par nous, les résultats d'autres centres, comme ceux du
réseau Sud-Francilien, montrent a I’évidence que les finalités de Centres Initiateurs ne sont pas univoques
(au vu du taux extrémement élevé d’acidocétoses dans ce réseau, ce qui n’arriverait probablement pas
chez nous).

De plus, la rareté des évenements graves est susceptible de faire évoluer I'importance de la prévention des
accidents au cours du temps, en particulier chez les patients et chez les diabétologues de suivi, rarement
confrontés a ce type de probléme. A l'inverse, dans un centre comme le ndtre, prenant en charge beaucoup
de patients et vers lequel les problemes graves sont dirigés, cette préoccupation est régulierement
stimulée.

Il existe donc des dissonances téléologiques qui paraissent inévitables entre les acteurs. Néanmoins, une
des raisons de ce travail, est d’éviter que ces dissonances ne deviennent majeures et que chacun puisse a la
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fois prendre conscience des risques du traitement par pompe et de son rdle dans la prévention des
accidents.

Domaine axiologique :

On peut supposer que les valeurs des soignants des différents réseaux sont relativement communes, et
issues d’'une culture commune parmi laquelle se retrouvent les notions de « primum non nocere » et de
« balance bénéfice/risque ». Il est plus difficile de se prononcer sur celles des patients.

Si dissonance il y a, celle-ci se situe entre patients et soignhants.

Espace déontologique :

Dans le cadre dans lequel nous évoluons, il existe incontestablement des différences d’appréciation entre
les Centres Initiateurs de la Région entre eux et les soignants. Les régles officielles fixées par le JO et celles
qgue nous avons décidé d’adopter il y a plusieurs années, ne sont pas toujours respectées. (Mise en place
d’une pompe chez des patients C-peptides positifs ou ne se surveillant pas tout a fait suffisamment). Ceci
est d0 en partie a des divergences entre les finalités des patients, des soignants et des Centres Initiateurs.
Par exemple, il est difficile de refuser une indication portée par un diabétologue de ville, méme si celle-ci
n’est pas totalement justifiée par crainte de perdre ce correspondant ou tout au moins d’entretenir avec lui
des relations difficiles. De méme, certaines indications sont portées par le diabétologue de suivi sous la
pression de son patient, a laquelle il est parfois également difficile de dire non, |a aussi pour des raisons
relationnelles ou par peur de le perdre.

Il existe donc des disjonctions entre I’espace téléologique et déontologique, qui ne sont, le plus souvent,
pas « majeures », au sens ou elles ne concernent généralement pas les aspects de sécurité a proprement
parler mais plutot des aspects d’efficacité du traitement par pompe. Il y a un degré en deca duquel, en tant
gue centre initiateur, nous n’allons pas lors de la formation initiale, ou alors avec de multiples précautions
(revoir le diabétologue rapidement, faire x contrdles par jour etc., sinon arrét du traitement par pompe)

Les disjonctions sont sans doute plus importantes dans certains cas, notamment chez les diabétologues de
suivi (disjonctions entre les finalités, les valeurs et les régles) lorsqu’il existe des dissonances trés
importantes avec ces aspects chez le patient. Le méme type de probléme peut étre rencontré au niveau
des Centres Initiateurs lors des bilans de suivi ou il est extrémement difficile d’interrompre un traitement
par pompe qui ne parait pas justifié.
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3. Présentation : Sécurité du traitement par pompe : apport et éclairage des sciences

du danger

Sécurité du traitement par
pompe

Apport et éclairage des sciences du danger

Naissance des Cindyniques
ou les sciences du danger

O Nées dans I'industrie, en 1994

O Pour comprendre comment de tels événements pouvaient se
produire

1771974 : Fizborough 28/371979 - Three Mik Ishnd

10771976 - Seveso 3121944 : Ebopal

16/371978 : Amoco Cadiz 28/171986 - Chalenger
26471986 Tc bermobyl

Naissance des Cindyniques
ou les sciences du danger

O Extension a d’antres champs:
= Politigue de laville: prévention des viclences whaines,
= Santé publique: cnses samtaires du fype « sang contanune »,
w camcule » ou « Mediator »,
®  Prévention des accidents domestiques,
= Poychosocial: thérapies systémioues familiales.

Catherine Guitton: « malgré las differentas échelles [entra] la therapie
familials, {qui] travaille au niveau micro (famille), et les cindymigues, au
niveau macve, (entreprises — pays...), [....J 'ouril logigue de
‘raisonnement par analogie "permet de saizir les processus a l'suvre
dans les differentes situations »

[Médecine & Hygiene 20027 - Vol 23, 147-153]

Définitions

O Danger
= Simaton oflon est exposé 4 quelque chose qui lEgitime une mguidmde »
¢ éiEnement ou sitiation susceptible d'enwainer des conséquences négates
on des dommmages w.
O Fisque:
® posshilité qu'un événement ou une situation eniraine efecivement des
conséquences négatives dans des conditions déterminées »
= posshilité quun danger s"acmalise »
" Quantification du risque: pas migquement la probabilité
o Risque= probabil®e % pravite
O Secante:
- I L y ..
gx?)ggr: Q_ani?: ﬁ]xsg;ilihanpml&gr d‘agress%cl?sephn:mi:ﬂmls: de
ol de deétérioration »
= ¢ la sécumié est e mivesu de risque acceptable &,

Naissance des Cindyniques
ou les sciences du danger

O Elaboration dune science
= Concepts, modéle ef une msthodologie
O But:
= identfier les situations sowrces de danger (cindynogénes) au sein de
réseax ou dorgamsations complexes comme les entrepnizes
mdustnelles,
= fin de prévemwr les nsques daccident et'on den lhnwter les
conséquences.

= But diagnostic
=  Sclutions propres a chaque situation

Cindyniques et pompe a insuline

O FRobustesse de Ia méthodologie cindynique
= Applicable 3 différents domaines

Question:
O Intérét dans le champ de la sécurité du traitement par pompe?
= Peut-on appliquer |2 méthodologie des cindymiques au taitement par
pompe
= Est-ce que les andymques offient des pistes pour amehaorer la
secunte?
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Meéthodologie cindynique Le systéme et la situation cindynique
O établir une description du systéme ou de l'organisation. o Gedec
O définur la situation cindymique, ® Scignants

®  Centres initiateurs
= Patients
= Prestataires
O Risque d’accidents lié au traztement par pompe
= Problémes technigues - carence en insuline et
acidocétose
= Problémes cutanés = infection et abcés cutané

Le systéme et la situation cindynique Meéthodologie cindynique
O Gedec: 3 réseaux pris en compte O établir une description du systéme ou de l'orgamisation,
®  Socignants O définir la situation cindynique,
= Centre initiatenr de Rangueil: formation initiale et bilan O 1dentifier les déficits systémuques candynogénes.
u  Patients
—=Prestatames —

O Risque d’accidents L€ au traitement par pompe
= Problémes techniques - carence en insuline et
acidocétose
= Problémes cotanés - infection et abeés cotané

Deficits systemiques cindyniques Meéthodologie cindynique

- E% ”(..'E.&ih ‘:-Ezz%%“w;::l%mm“m o O établir une description du systéme ou de l'organisation,
e h:::mw::: g&ﬁm}mﬁqﬁmmwm ™ O définur la situation cindynique,

= "&rmﬁﬁmmw ""“ﬂ,"""“m““mmﬁi_f'.:_”“ O identifier les déficits systémiques cindynogénes,

® e T S i et O élaborer I'hyperespace du danger de chacun des

o DSCE: smlhmh:mmmmmksmu*mnﬁxmm

= DSCS: diucon Posa la quasts spomabilite dans los crpmination réseaux,
mmphnm Qmostmq)em.!hlnﬁlpm . . e R . .
= DSCT: yattme e retour dhezpérience: Ll o sccidece, s o et o o O identifier les déficits et les dissonances cindyniques
?wms&h mmpm sain dums orgamistion o in ot 1 B ctabli t -
oy & | . .
e e e procedunm et d e dos . i au sein et enfre les réseaux, en établissant une
syticmiqe cindyzique precdms. i i cartographie de celles-ci,
= DSCE: M!ﬂelﬂmn;lm digues: Dangnlabmbmmmm .
oty ction dos 1 otaremant des 3 - T o
| ool &mmﬂhlum g 0o rospomaklas - O avant, enfin, de trouver les moyens de réduire ces
aseidants

deficits et dissonances.
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B ——
Hyperespace du danger

O le concept central des cindyniques

A Ane
Epistémique Deéontologique
Représentations, Normes, régles,
rrodéies procédures

Axe Axiokogique
Valeurs , culture:

Construisez votre I !ypere space ! [11

danger

o  Par zoupe de 3 [10-15mun]

O Defimsser vos finalites, valews, normes et regles, donnees,
representztions et modeles

O En tant que disbétologne du Gedee suivant des diabétiques de de type 1
traités par pompe externe

O Essaver d'identifier des sowrces de danger au sem de ce résem

Hyperespace du danger

Meéthodologie cindynique

O Repérer les c?’sfunc‘tionnemtuts qui concourent a
I'émergence du danger.
= leslacoumes: lacume dhyperespace. qui correspond a l'absence
totale de I'axe dun résean, ou despace, dans laquelle les
dimensions sont présentes, mais incomplétes
= les digjonctions : qui correspondent a des incohérences entre
deux axes.

®  Les dégénérescences : qui se manifestent par une absence
d'ordre au sein dun espace.

= les blocages - qui Sapparentent a du refoulement ou du refus
(refus de pr en compte les faits pour fare évoluer les
modéles, d'occulter les valeurs au profit de la seule norme,...)

= les dissonances : qui tradwsent les différences, espace par
espace, des réseaux comparés deux i deux

Meéthodologie cindynique

établir une description du systéme ou de l'organisation,

définir la situation cindynigue,

identifier les déficits systémiques cindynogénes,

élaborer I'hyperespace du danger de chacun des

réseaux,

O identifier les déficits et les dissonances cindyniques au
sein et entre les réseaux. en établissant une
cartographie de celles-ci.

O avant, enfin, de trouver les movens de réduire ces

deficits et dissonances.

m]
O
O
O

Centre initiateur

..... e rararas

w —
e i g e

Hypersspace du danger
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FPatients

Hyperespace du danger

Axe axmloglque

Valeurs

O Pas de dissonances centre-diabéto

O Dissonances médecins-patients?

Axe statistique

O Absence de systéme de retour d’expérience
= Accidents graves ou incidents
= A tous les échelons: Centres, diabéto, patients
® La mémoire de chacun fait office de statistique
o Pas d'outll pow collecter les accidents
= Pas d outil pour analyser et faire analyser par les patients
les incidents dont ils ont été victimes
o Pas de modification des meprésentations, pas d’apprentissage
O Déficit Systémigue Cindynigue n°7 :
= L'analyse des accidents dans le but de trouver les moyens
de les en empécher est I'é1ément clé pour faire progresser
la sécurité au sein d'une organisation ou d'un résean.
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Axe te|eo|0g1que:

Finalités. objectifs

O Dissonances

O Préoccupation du danger sans doute différente entre
les réseaux (centre, diabéto, patients)
= Rile différent
o Medecin-patient —
o Centre formateur-dizbétologue de swwv
(Ouoigue...57.5% et 73% diabito estiment aveir réle imporiant ou s
impartant danz la séouriné or dems la formarion & la séourind du
rEEmREnth
®  Confrontation aux accidents graves différent
o Souvent: centres
o Peu souvent: diabeto (] acidocetose chez 50% diabeto/5 ans)
o Fare: pattent

Axe Eeonto'oglque

normes, regles

O Non respect des normes et régles fréquent
® Celles du Gedec et du JO
» Duisjonction entre finalités et régles
= Porte surtout sur les mdications ou sur les critéres
d’efficacité du trartement

O Respect en matiére de séeurité le plus souvent

S —
Axe épistemique

modeles, représentations

0 Medele
= Thigue ef mcontestable
= imparfaites tactent
m d'eviter les al:'clllg;ﬁs_ I= ﬁé@mﬁ%f?ﬁ des
Tsques.
B Accepté par tous les soizmanss (lpaieervien wee place essenttelle (29) ow mis
imporanic (%) dares fan survenwe d'sise acidacdiose
® (i fai porter la responsabilits des accidents sur le patient
® Mak qui occulte I dimension technique des pompes
o Quelle est s pompe [a plos fiable en maters de secarie?
o Reprl!.&mnhun;
Sowvent fausses chez les patents
=  Parfois errondes chez les sof (2.9 des diabiéte p que [incidersce des
acidocdiones sous powpe et nalle)
= (melles conséquences pour la sécurie?
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Conclusions Pistes pour la sécurite (1)

O Pistes pour la sécurité 0 Ewiter que les dissonances ne sotent trop importantes
entre patients-soignants-centres
= Savoir dire non,

A
Epistémigque
Reprézantations,
modéles

= Et accepter qu’on nous dise non

O Reéduwire ['écart entre objectifs et normes
= Se conformer rigourensement aux normes?

®  Ou plotdt repenser les normes (les mdications du Gedec)
en fonction de nos buts, de nos valeurs

Axe Statistique ités. objeti inlogique
Fats, dannses,
mEmaire

Valewrs fcukure

Conclusions Pistes pour la sécurite (2)

O Disposer de données pour faire évoluer les représentations et les modales
= Collectives, 3 I'échelon du Gedec
® A destnstion des soigmants
O Données scientfiques des aufres
=  Regard plus attentf sux publications concemant les accidents, les risques et
la sacurte

O Pistes pour la sécurité

®  Conserer les temps de biblographie lors des réunions Gedec
O HMos données: Batour d'expénience ef études sur des thémes « cifigues »
" Incidence des acidocetoses
a Commere 1 sime-t-on?
= Incidence des problémes locaws
i o Parception de la désinfection chez Jss patiests
A Axiologique = Totérde des alarmes docchsion
Valeurs /outure 2 Yatium pogpe phs Sible?
= Totérds des lecteurs de cétondmie
o Domées scietifiqees ot resseati des patisnts

Pistes pour la sécurite (3) PERCEPTION DU RISQUE ET PREVENTION

O Faire évoluer les représentations des patients pour faire oOPsvchologie du risq]_le
évoluer leurs pratiques ” - . .

.p = Modéles socio-cogmitifs
O Comment faire? = Perception
du risque

1!
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(S
PERCEPTION DU RISQUE

DInfluencé par les caractéristiques du risque

T —— Z 1
EEamp da T OB | + SN ORI e TS, T s,
ok bt o ik, o, — (6o el D bt STl T ER
recwsan. veEnem

- -

P fecrene ey | e

Famikd |y A = )
e — rt s sreaa

A Elem renica e
Corvilshits =

! g —

Y 1 .

i
Py | ey |
v et S e e

Bt o

Fgueh
Srue st e L parcepsiomh sacpe e s i ks g

BIAIS OU ILLUSIONS DANS LA
PERCEPTION DES RISQUES
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EXPERIENCE CLINIQUE/FOCUS GROUPES

O Les patients sous-estument les risques tant qu'ils n'en
ont pas fat | expérience.
® « L'acétone, moi je n'en fais jamais! »
= « des occlusions de cathéters sans alarme, ¢a existe? Ca ne
m’est jamais arrive. »
O Biais de supériorité ou d optimisme
® « Des hyperglycémies inexpliquées. ¢a n’existe pas. Tout
s’explique. »

PERCEPTION DU RISQUE. EXPLICATIONS
CAUSALES ET PREVENTION

OPsychologie du risque

e E:’ Perception

du risgue

Pergues des
accidenta
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PERCEPTION DU RISQUE. EXPLICATIONS

- : . . “ e (2
CAUSALES ET PREVENTION Pistes pour la sécurite (3)
o Les individus m] ia;‘: ;;.;o&:el;:es représentations des patients pour faire évoluer
tendent 4 se = Echelon individuel
Causes O Travailler sur les incidents
compcr‘rer €n P des E> Perrcephun = Enprendre conscience, analyser les causes, les msques...
ﬂccord aveg ]eg accidents du rizque ®  Pour tenter de prévennr des accidents plus graves
inférences

causales qu’ils
font.

e ——_ S
Incidence des problémes de pompe pouvant . ] N
conduire 4 I'acidocétose Pistes pour la sécurite (3)

O Faire évoluer les représentations des patients pour faire évoluer

leurs pratiques
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Groupes de travail

Création: A suivre sur:
O Fiche de recueil des acidocétoses et modalités
d’utilisation

O Outil d analyse des incidents 4 destination des asso-gedec(@googlesroups.com
patients a utiliser en consultation

O Affiche(s) de prévention des accidents sous
pompe
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1. Questionnaire d’évaluation finale :

Etiez-vous présent a la réunion du Gedecdu... Non Oui

Et avez-vous participé au temps de travail sur ... Non Oui

24 juin 2011 L] L]
19 novembre 2011 [] []
10 mars 2012 ] ]

[
[
[

L]
[l
]

Les consignes de sécurité
L’acidocétose
Les sciences du danger

e Avec vos patients diabétiques de type 1, diriez-vous que vous étes plus vigilants qu’avant aux themes suivants ou tout autant. Dites si cela s’est traduit par
un changement dans votre pratique et, si oui, précisez sous quelle forme (Exemple : je vérifie plus souvent si le patient...).

Je suis vigilant...

J'ai modifié mes pratiques ...

Beaucoup
Autant Un peu plus plus
qu’avant qu’avant qu’avant n i Si oui, lesquelles ?

[ [

Temps de déconnexion du cathéter

Matériel de secours en cas de probleme de pompe
Schéma de remplacement

Désinfection cutanée

Durée de mise en place du cathéter

Horaire du changement de cathéter

Gestion des hyperglycémies avec et sans cétose
Fréquence de I’ASG et de 'acétone

Mode de surveillance de I’acétone (urine ou sang)

O 0do0oofdodod
OO0oOododadg

Caractéristiques techniques des pompes

[

cliquer pour taper du texte

cliquer pour taper du texte
cliquer pour taper du texte
cliquer pour taper du texte
cliquer pour taper du texte
cliquer pour taper du texte
cliquer pour taper du texte
cliquer pour taper du texte

cliquer pour taper du texte

O 0O4doddnoddods
O doododnodos

O 0O 0000004

cliquer pour taper du texte
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Au cours de ces derniers mois, précisez si votre perception des risques du traitement par pompe chez le diabétique de type 1 s’est modifiée ?

Je pergois les différents risques du traitement par Beaucoup moins  Moins bien Aussi bien qu’avant Mieux Beaucoup mieux

pompe... bien [_] ] ] ] ]

Jai une vision des risques du traitement par Beaucoup moins Moins précise Aussi précise Plus précise Beaucoup plus

pompe... précise [_] ] qu’avant [_] ] précise [_]

Je pergois le déroulement de certains incidents... Beaucoup moins Moins bien Aussi bien qu’avant Mieux Beaucoup mieux
bien [_] [] [] [] []

Je pergois en quoi mes patients sont susceptible Beaucoup moins Moins bien Aussi bien qu’avant Mieux Beaucoup mieux

d’avoir un accident grave... bien [_] [] [] [] []

Je pergois en quoi ma pratique peut-étre source de Beaucoup moins  Moins bien Aussi bien qu’avant Mieux Beaucoup mieux

risque pour les patients... bien [_] ] ] ] ]

Je pergois en quoi nos pratiques collectives (au sein Beaucoup moins Moins bien Aussi bien qu’avant Mieux Beaucoup mieux

du Gedec) peuvent étre sources de risque... bien [_] [] [] [] []

e Parmi les éléments suivants, lesquels, selon vous, pourraient contribuer a I'amélioration de la sécurité des patients diabétiques de type 1 traités par
pompe. Dites, sur une échelle de 1 a 10, si vous seriez préts a participer a ces différents types d’action.

Utilité pour la sécurité Prét a participer
Pas du Echelle : 1=pas du tout prét a
tout utile  Peu utile Utile Tres utile 10=complétement prét

[] [] tapez votre score ici
Modifier certaines de mes pratiques
tapez votre score ici
Modifier certaines pratiques collectives du Gedec
tapez votre score ici
Mieux connaitre les incidents survenus chez mes patients
tapez votre score ici
Mieux connaitre les incidents survenus au sein des patients du Gedec

Utiliser des supports spécifiques pour recueillir les incidents survenus chez mes

patients

tapez votre score ici

tapez votre score ici

Disposer d’outils de collecte des incidents a I’échelon régional

OO o dod
OO o dod

[
[
O
[
O
[
O

O 0O 0000 0

tapez votre score ici
Organiser une campagne de prévention des accidents dans les lieux de consultation
[ ]

e Enregistrez le fichier et adressez le moi par mail a I'adresse suivante : melki.v@chu-toulouse.fr Merci.
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