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1.  INTRODUCTION 
 
A la fin 2005 avec ma collègue Luz Perrenoud, dans le cadre de notre rôle d’infirmières spécialistes 
cliniques en diabétologie, nous avons mené une « Etude rétrospective du suivi des enfants 
diabétiques type 1 traités par pompe à insuline sous-cutanée ou multi injections dès le début du 
diagnostic à l’Hôpital des Enfants de Genève ». Le but de cette étude était de déterminer s’il fallait 
privilégier un traitement, soit par pompe soit par injections. 
 
Cette étude était basée sur une population de 24 enfants de 2 à 18 ans atteints de diabète de type 
1 depuis au moins deux ans (1). Nous avons évalué le temps d'hospitalisation, le temps 
d'enseignement, le nombre de décompensations graves ainsi que l'HbA1C*. 
 
Les résultats de cette recherche nous ont montré que les deux types de traitement ne diffèrent 
pas par rapport à leur efficacité. Par contre, les 24 enfants diabétiques, tout âge confondu, 
présentent une péjoration significative de leurs taux d’HbA1c deux ans après le diagnostic, alors 
que les contrôles à 1 année étaient encore satisfaisants. (Graphique 1) 
 
 

EVOLUTION DE L' HbA1C 
Au diagnostic HbA1C = 12% (pompe) et 12.6% (injections)
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Graphique 1 : Evolution de l’HbA1C 
 
Il n'y a pas de raison physiologique qui pourrait expliquer ces moins bons résultats. Par contre 
beaucoup de familles nous expliquent qu'il y a eu un relâchement dans la façon de compter les 
glucides ou dans le nombre de glycémies et d'injections.  
 
Les enfants et les parents se disent souvent découragés; ils parlent d’un certain laisser aller, d’une 
fatigue, un ras le bol. Prenons pour exemple cette maman qui avait déjà un enfant diabétique 
depuis 2 ans et quand son 2ème enfant a développé un diabète, nous a dit: " surtout redonnez-nous 
tout l'enseignement comme si on ne savait rien. Cela nous remettra sur la bonne voie…."  
 

                                                 
*
 L'HbA1: reflète la moyenne du taux de sucre dans le sang des trois derniers mois. Depuis les études de la DCCT il a 

été prouvé le lien entre ces résultats et les complications à long terme liées au diabète(5). 
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Si nous prenons comme référence les objectifs thérapeutiques de l’ADA (American Diabetes 
Association) (2) (Tableau 1) nous trouvons parmi nos patients tout âge confondu une moyenne 
d'HbA1c entre 8 et 8.1. Mais qu’en est-il pour les 13-19 ans ? A cet âge il est recommandé une 
HbA1C ≤7.5%. 
 

Objectifs thérapeutiques de l’ADA « American Diabetes Association » 

Age préscolaire (moins de 6 ans)     ≤ de 8.5% mais ≥ 7.5 

Age scolaire (entre 6 et 12 ans) ≤ 8% 

Adolescents/jeunes adultes (13 à 19 ans) ≤7.5% 

Tableau 1 : Objectifs de l’ADA 
 
Par une nouvelle étude rétrospective nous avons revu les résultats de l’HbA1c chez les adolescents 
entre 13 et 18 ans atteints d’un diabète depuis au moins 2 ans. Sur 26 adolescents, 8 filles et 18 
garçons, 10 traités par pompe et 16 traités par multi injections, la moyenne de leur HbA1c à deux 
ans du diagnostic était à 9.11%.  
 
Notre étude a aussi bien montré que les adolescents diabétiques ont une HbA1c qui se péjore à 
deux ans du diagnostic. Ces observations sont également retrouvées dans d’autres études (3) qui 
démontrent un taux plus élevé de non observance à l'adolescence. Les adolescents risquent de 
vouloir fuir la réalité pour être « normal » comme leurs pairs. Lorsqu’on leur demande ce qu’ils 
pensent de leurs résultats d’HbA1c, les témoignages parlent d’eux-mêmes : 
 
« C’est normal, au bout d’un moment,  y 'en a marre » 
« C’est dur de faire attention tout le temps » 
« On fait de l’à peu près, on ne compte plus les glucides » 
« Moi je ne pèse plus mes aliments » 
« C’est barbant: c’est tout le temps, jamais de vacances » 
 
Ces observations m’ont poussée à vouloir développer de nouvelles stratégies pour améliorer le 
suivi à long terme. A ce stade de la recherche, j’ai partagé mes réflexions avec Mme Marianne 
Caflisch, médecin responsable de la consultation des adolescents à l’Hôpital des Enfants, qui a de 
suite encouragé, alimenté et proposé sa participation pour une poursuite de la réflexion. 
 
J’ai donc décidé de focaliser mon travail de recherche sur la problématique du suivi des 
adolescents diabétiques de type 1 suivis à l'hôpital des enfants. 
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2. CONTEXTE 
 
Actuellement je travaille aux Hôpitaux Universitaires de Genève comme Infirmière Spécialiste 
Clinique (ISC) en diabétologie pour adultes et enfants depuis 15 ans. Je partage mon temps de 
travail depuis trois ans avec un poste d’infirmière enseignante au Diplôme d’Enseignement 
Thérapeutique pour maladies chroniques dirigé par le Professeur Golay et par Mme Aline Lasserre 
Moutet et par Mme Monique Chambouleyron qui est mon coach pour cette recherche. 
 

a. Le rôle d’Infirmière Spécialiste Clinique (ISC)  
 
Le rôle de l’ISC s'est développé dans les années nonantes à l’Hôpital Cantonal de Genève. Cette 
fonction est caractérisée par: 
- l'exercice du rôle de consultante et experte,  
- la dispensation des prestations de soins qualifiés 
- l'élaboration, réalisation et évaluation de programmes de soins et d'enseignement destinés 

aux patients, à leur entourage, aux équipes soignantes et autres professionnels 
- la réalisation des programmes de recherche et d'assurance de qualité en soins infirmiers  
 
Le poste d'ISC en diabétologie s'est développé suite à une enquête menée par la direction des 
soins infirmiers auprès des équipes soignantes qui se sentaient en difficulté lors de la prise en 
charge de personnes diabétiques. En tant qu'infirmière responsable de la Division d'Enseignement 
Thérapeutique pour Maladies Chroniques, D.E.T.M.C, unité 3HL, j'ai commencé par répondre aux 
demandes des soignants en me déplaçant dans les services ; le nombre de demandes étant de plus 
en plus importantes, on a créé en 1995 un poste d'ISC en diabétologie que j'occupe dès lors. 
 
En 1997, en collaboration avec ma collègue Luz Perrenoud qui travaillait dans le département de 
pédiatrie et faisait l'enseignement aux nouveaux enfants diabétiques et à leurs parents nous avons 
eu l'idée de réunir nos expertises en diabétologie  pour un poste commun destiné aux personnes 
diabétiques de toutes âges, adultes et enfants, ainsi qu'à leur entourage. En dépit des grandes 
résistances manifestées par nos collègues médecins et grâce à l'appui de la direction des soins 
infirmiers notre projet a abouti en créant le poste actuel d'ISC en diabétologie pour adultes et 
enfants (4). Nous sommes actuellement quatre ISC, à temp partiel, a occuper ce poste pour 
l'ensemble des HUG.   
 

b. Le travail à l'Hôpital des Enfants:  
 
L’Hôpital des Enfants fait partie intégrante des Hôpitaux Universitaires de Genève et se compose 
en 9 unités de soins, dont l'unité d’hospitalisation de pédiatrie générale (Médecine B2), où sont 
hospitalisés les enfants et adolescents diabétiques, et la policlinique d’endocrinologie pédiatrique 
où ont lieu les consultations et les soins ambulatoires. 
 
L'équipe de diabétologie pédiatrique se compose d’un médecin adjoint responsable, la Drss. 
Valérie Schwitzgebel, une cheffe de clinique, un médecin interne, une diététicienne, des 
infirmier/ères spécialistes cliniques, trois infirmières de la policlinique, une pédopsychiatre, une 
pédiatre spécialiste des adolescents et l'équipe soignante de médecine B2. 
 
Actuellement sont suivis en pédiatrie plus d'une centaine d'enfants/adolescents diabétiques dont 
la moitié a plus de 12 ans. 
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Lorsque le diagnostic d’un diabète inaugural est posé l’enfant est initialement  hospitalisé pendant 
10 à 20 jours, selon les besoins spécifiques de chaque situation. Durant ce séjour hospitalier 
l’enfant, selon l’âge et sa famille, reçoivent un enseignement approfondi sur la maladie, donné par 
l’équipe de médecine B2, les ISC en diabétologie, la diététicienne et l’équipe médicale 
d’endocrinologie et diabétologie. Par la suite, le suivi se fait à la consultation ambulatoire, en 
policlinique de pédiatrie.  
 
Ce suivi est avant tout médical, sous forme de consultations d’approximativement 1 heure tous les 
3 mois, complétées par un bilan annuel (contrôle du fond d’oeil, bilan rénal…). 
Selon indication, les enfants bénéficient d’une évaluation et d’un suivi pédopsychiatrique ou d’un 
suivi en consultation de médecine pour adolescents.   
 

c. Division d'Enseignement Thérapeutique pour Maladies Chroniques: 
 
La division d’Enseignement Thérapeutique pour Maladies Chroniques (D.E.T.M.C, 3HL) a été 
fondée en 1975 par le Professeur Assal dans le but d'offrir aux personnes vivant avec une maladie 
chronique un enseignement donné par une équipe interdisciplinaire avec une approche bio-
psycho-social. Le service du 3HL offre plusieurs programmes (en groupe on en individuel) sous 
forme d'hospitalisations, de journées ambulatoires motivationnelles ou de consultations 
individuelles. Ces programmes se basent sur de nouvelles approches psychopédagogiques et 
s’adressent à des patients diabétiques, mais également à des patients souffrant d'obésité, 
d'hypertension, ayant des facteurs de risque cardiovasculaires, des problèmes respiratoires (apnée 
du sommeil, insuffisances respiratoire) ou d’HIV. En 1983 cette division est devenue un centre de 
référence pour l'OMS 
 
Le diabète est une maladie chronique qui a joué un rôle pionnier dans le développement de 
l'éducation thérapeutique (10). En 1998 le Diplôme Universitaire de Formation Continue en 
Education Thérapeutique du patient (DIFEP) est né. Le but de ce diplôme est de former les 
soignants à concevoir et à développer des actions éducatives pour des patients vivant avec une 
maladie chronique, à acquérir des compétences de formateur de soignants en éducation 
thérapeutique et à coordonner la mise en œuvre d'un projet d'éducation thérapeutique dans son 
institution. C'est dans le cadre de mon travail d'enseignante de ce programme que ce travail de 
recherche a été créé.   
 

d. Division d'endocrinologie et diabétologie:  
 
En tant que ISC en diabétologie, nous collaborons avec la division d’endocrinologie et diabétologie 
pour le suivi des patients diabétiques hospitalisés. La division a beaucoup développé son activité 
en ambulatoire et c'est dans ce cadre que les jeunes diabétiques sont suivis lors qu'ils quittent la 
pédiatrie.   
 

e. Ressources externes:  
 
En prenant en charge des adolescents diabétiques, le travail en réseau est indispensable afin 
d’aider ces adolescents à intégrer au mieux leurs activités quotidiennes et le diabète. Le réseau 
externe est complexe : 
- milieu scolaire et médecine scolaire (Service de Santé de la Jeunesse, SSJ) 
- pédiatres et diabétologues installés en privé 
- service de protection des mineurs (SPMI). 
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3. PROBLEMATIQUE EDUCATIVE: 
 

a. Constats 
 
L'étude DCCT (5) a démontré en 1993 qu'on peut diminuer les complications à long terme par un 
meilleur contrôle du diabète de type 1: non seulement par l'augmentation du traitement et des 
contrôles glycémiques, mais également en augmentant la fréquence des contacts avec l'équipe 
soignante. 
 
Nos collègues français de l'AJD (Aide aux jeunes diabétiques) ont déjà développé des prestations 
variées destinées aux diabétiques de type 1, leurs parents ainsi que l'entourage proche. Ils 
proposent, par exemple, des rencontres « partage d'expériences » aux parents, aux adolescents 
ou encore aux frères et sœurs. Ils gèrent un site destiné à toutes les personnes vivant avec un 
diabète,  www.ajd-educ.org (12), riche en outils pédagogiques pour mieux comprendre le diabète. 
 
Dans la prise en charge d’enfants diabétiques, nous ne devons pas oublier le rôle important que 
jouent les parents. J’ai eu la chance de pouvoir participer de façon très active à une recherche 
effectué par Drss Dora Borenstein-Cognié (6). Nous avons pu recueillir des témoignages de ce qu’ils 
ressentent ainsi que de leurs  questionnements (Tableau 2 – p. 12 et 13). En tant qu’ISC en 
diabétologie, nous ne revoyons pas systématiquement les parents lors du suivi d’adolescents en 
consultation mais sommes surtout appelés lorsqu’une difficulté survient : p. ex. problème de 
matériel, besoin de revoir une technique, changement de traitement, passage à la pompe ou 
problèmes d'intégration à l'école.  
 
L’adolescence est une période de transformation et le jeune se voit confronter à une double 
problématique « être adolescent et  malade chronique » (7). Une revue de la littérature m’a 
conforté dans l'idée que lorsqu’on veut travailler pour et avec des adolescents, il faut pouvoir 
partir de leur vécu, leurs besoins et leurs idées.  
 
Au fil des réflexions, les différentes hypothèses de travail en émergé, permettant de poser des 
objectifs concrets et les possibles approches de recherche. 
 

b. Hypothèse 
 

"Si les nouvelles stratégies de suivi répondent aux besoins exprimés et ressentis par 
les adolescents diabétiques de type 1, leur entourage et les soignants, alors  

tous les acteurs s'impliqueront d'avantage dans la prise en charge du diabète". 
 
Autrement dit, en répondant mieux à leurs besoins, nous pourrions améliorer et diversifier le suivi 
à long terme des adolescents diabétiques. 
 
Beaucoup d'études montrent les bénéfices que trouvent les patients lorsque des stratégies 
alternatives sont proposées dans leur suivi pour stimuler leur implication dans la prise en soins (9). 
 
Voilà, quelques questions que nous nous sommes posés au départ: 

 
 Faut-il une nouvelle formation pour exercer ce qu’ils ont appris? 
 Comment les aider à interpréter les résultats glycémiques et réagir en conséquence? 
 Est-ce des rencontres avec d’autres enfants diabétiques s’avéreraient utiles? 

http://www.ajd-educ.org/
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c. Objectifs 
 
Apporter des stratégies nouvelles et diversifiées qui permettent une meilleure implication des 
adolescents diabétiques de type 1 et leur entourage dans le suivi à long terme du diabète à la 
Policlinique de l'Hôpital des Enfants de Genève.   
 

d. Approche du problème 
 
Dans le développement de l'éducation thérapeutique, telle que mise en place autour de la prise en 
charge du diabète (10), la philosophie ETP, centrée sur le patient est essentielle ; les acteurs sont au 
centre : ados, soignants et parents. Les données de la littérature montrent que de travailler avec 
des personnes directement concernées par une maladie chronique aide à avancer dans 
l’élaboration de nouvelles stratégies de prise en charge à moyen ou long terme (11,12)  
 

En ce qui concerne la prise en charge d’adolescents diabétiques, nous nous questionnons souvent 
sur ce que nous pourrions faire pour mieux les aider et les soutenir dans cette période charnière 
de leur vie. C’est pourquoi nous avons eu besoin de les rencontrer dans le but de mieux connaître 
leurs attentes pour ensuite envisager ce que nous pourrions faire pour améliorer la qualité et le 
type de suivi qu’on leur propose.  
 
Avec Mme Marianne Caflisch, nous décidons alors de rencontrer les adolescents en organisant des 
focus groupe pour faire émerger les « besoins, envies, désirs, idées » des jeunes patients.  
Je prévois également de rencontrer les soignants pour faire la même démarche et en ce qui 
concerne les parents, je m'inspire du travail de Mme Dora. Borenstein-Cognié (6) et des rencontres 
dans le groupe de parents d’enfants diabétiques. 

 
 
e. Cadre théorique, voir annexe 11 
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4. ETAPES DU PROJET 

 

ANALYSE DES BESOINS 

1ère Étude rétrospective                                juillet2006 

2ème Étude rétrospective pour"ados"                   Sept 2006 

Demande au comité éthique                                           Oct 2006     

Animation de deux Focus groups"                                           Déc 2006 

Travail avec l'équipe soignante                                                       début 2007 

Réunion avec les parents d'adolescents Diabétiques                           début 2007  

Réunion avec les Services de la Santé et Jeunesse                              début 2007  

Analyse                                                                                        Avril 2007 

Camp d’été pour adolescents Diabétiques type1                                               Eté 2007 

MISE  EN  ŒUVRE 

Créer et organiser le groupe de travail « Tripartie »                                                                              sept 2007 

Rencontre groupe de travail « Tripartie » GT3                                                                                    Oct et Nov 2007 

Réflexion sur stratégies à mettre en place                                                                                                                  Déc 2007 

Travail avec soignants                                                                                                                                                             Jan 2008 

Partage avec ados et leurs parents                                                                                                                                               Fev 2008 

Partage avec les soignants et responsables/ policlinique                                                                                                                        Fev 2008 

Mise en place des nouvelles stratégies                                                                                                           Mars 2008 

Résultats                                                                                                                                                                                                                                 Juin 2008 
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5. ANALYSE DES BESOINS 
 
Pour analyser les besoins de toutes les personnes concernées j'ai prévu trois approches 
différentes: 
 

 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 

Graphique 2 : Groupes investiguées 
 
J'ai rencontré notre médecin adjoint Responsable, Mme Valérie Schwitzgebel, pour avoir son 
accord et adhésion qui sont indispensables dans l'avancement du projet. Nous décidons de 
soumettre la demande de création d’un focus group au comité éthique de pédiatrie qui a accepté 
et approuvé le projet. 

 

a. « Focus group » pour rencontrer les adolescents 
 
Mode de travail  
 
Les « focus groups » sont une méthode d’enquête rapide développée dans les années 80. Ils ont 
d’abord été utilisés comme méthode de recherche qualitative en sociologie et psychologie sociale 
en complément aux méthodes quantitatives. 
 
Les « focus groups » sont des groupes de discussion animés par des modérateurs qui ont pour but 
d’obtenir des informations relatives aux opinions, croyances et attitudes des participants 
concernant un sujet ou une problématique précise. Cette méthode a ainsi été proposée face à des 
idées ou des situations données en lien avec des maladies chroniques. Ces rencontres doivent 
permettre d’identifier les principales problématiques dans le cadre d’une situation locale donnée. 
Les « focus groups » se déroulent autour d’une table et les discussions sont enregistrées pour une 
meilleure analyse. L’animateur des « focus groups » a pour objectif d’encourager la discussion et 
d’inciter toutes les personnes à participer et amener les participants à réagir. Il doit veiller à ne pas 
prendre position et son rôle consiste à relancer la discussion, à poser des questions ou à organiser 
la prise de parole. Avec une grille d’entretien, l'animateur aide à développer et approfondir les 
échanges d'idées. Suite à ces réunions, il faut retranscrire les commentaires sur papier, les coder 
et les analyser (13,14) . 
 
Différentes difficultés se trouvent citées dans la littérature concernant l’utilisation des « focus 
groups ». D’abord, il faut trouver des participants, répondant tous aux mêmes critères de sélection 
prédéfinis. Ensuite, il faut les convaincre de participer aux groupes de discussion. Une autre 
difficulté du « focus group » est la dérive consensuelle. En effet, selon la composition des groupes, 
les individus peuvent avoir tendance à adopter le point de vue d’un « leader » et l’intérêt du 

b. Rencontrer 
les soignants 

a. Créer deux 
"focus group" 

c. Enquêtes auprès 
des parents  

BESOINS 
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« focus group » est alors perdu. Par la suite, le traitement des informations recueillies doit se faire 
avec prudence s’agissant de données qualitatives et non quantitatives. Les résultats ne peuvent 
pas être utilisés comme étant représentatifs de l’opinion générale. L’objectif de ces « focus 
groups » est d’élargir la vision d’une problématique sans nécessairement pouvoir donner des 
certitudes. Les résultats restent descriptifs (15) 

 

Critères de sélection et mode de recrutement 
 
Nous avons proposé ces rencontres à tous les adolescents diabétiques suivis à l’Hôpital des 
Enfants et à quelques adolescents suivis en privé, âgés entre 14 et 18 ans, et malades depuis au 
moins deux ans. Lors des consultations en endocrinologie pédiatrique, nous avons expliqué aux 
adolescents et à leurs parents (si présents) le but de notre recherche et notre souhait de les 
inclure dans un « focus group ». Nous leur avons donné un formulaire d’information (Annexe 1) et 
un formulaire de consentement à signer par eux et par les parents. (Annexe 2). Une douzaine se 
sont montrés intéressés et 8 adolescents, ont finalement participé au focus groupe dont deux  
étaient suivis en privé. 
 
Il y a également eu un recrutement lors du camp de ski pour adolescents diabétiques en décembre 
2006 à Morgins. Tous, les 13, ont souhaité participer à un groupe de parole ; les moniteurs 
diabétiques ont également été conviés mais aucun d’entre eux n'a participé à la rencontre. 
Les "focus group" ont réuni en tout 21 adolescents. 
 

Déroulement des séances des « focus group »  
 
La rencontre à Genève a eu lieu à l’Hôpital des Enfants, en fin d’après midi (hors période d’examen 
scolaire). Au camp de ski, elle a eu lieu en début de soirée.  Les réunions étaient fixées sur une 
durée de deux heures et enregistrées (audio).  
 
L’objectif a été clairement posé en début de rencontre: 
"Nous souhaitons connaître vos désirs et vos préoccupations dans le but d’améliorer la prise en 
charge et élargir notre offre dans le suivi. Pour cela nous avons besoin de votre expertise et de 
votre savoir faire" 
Les jeunes ont été questionnés sur (voir aussi formulaire d’information, Annexe 1) :   
 la vie de tous les jours avec le diabète 
 l’intégration dans leur entourage et parmi leurs proches (famille, pairs, enseignants, soignants) 
 les différences ressenties entre eux 
 leur relation avec l’équipe soignante, leurs besoins et attentes. Ce qui leur faciliterait et 

améliorerait la prise en charge 
 leurs projets d’avenir 
Le déroulement :  
Présentation de chaque participant (nom, durée du suivi, spécificité personnelle…) 
Questions posées (trame suivie):  
 Quelle couleur donnez-vous au diabète ? 
 Association du diabète à : un mot, une image, un animal, une couleur 
 Si vous aviez une baguette magique, qu’est-ce que vous changeriez? 
 Un bon et un mauvais moment lié au diabète ? 
 Qu’aimeriez-vous changer au diabète généralement ? 
 Que souhaiteriez-vous changer: dans la vie de tous les jours, dans le suivi ? 
 Quel est l’influence du diabète sur : l’école, les copains, la famille, les loisirs? 
 Combien de temps vous prend le diabète ? : où est pris ce temps ? 
 Est-ce que vous vous sentez compris par : les proches, les amis, les soignants? 
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 Qu’est ce que le diabète vous a apporté ? 
 Comment gérez-vous les moments où vous n’allez pas bien ?  
 Sur qui pouvez-vous compter ? 
 Est-ce que le diabète influence vos projets d’avenir ? 
 Si vous pouvez changer une seule chose, que changeriez-vous ? 
 
A la fin de la rencontre, chaque adolescent a reçu une enveloppe cachetée pour exprimer des 
idées qui viennent plus tard ou qu’ils n’ont pas osé exprimer. Aucun d'entre eux n'a utilisé ce 
mode d’intervention.Durant la rencontre, nous leur avons proposé une collation et offert un bon 
d’achat de 20 francs à chacun.  
 
Les participants ont reçu une synthèse des propos échangés et recueillis, en respectant 
l’anonymat, et ont été informés des stratégies qui pourraient être mises en place suite aux 
propositions développées par le « focus group ».  - Résultats: Tableau 2 – p. 12 et 13 

 
Les séances ont été retranscrites "verbatim" en se basant sur les deux enregistrements. Ce travail 
a permis de classer les différents propos en trois parties, tout en respectant ce qui a été dit sans 
interpréter:  
 les difficultés et problèmes 
 les besoins  
 les pistes de solutions qui pourraient nous amener des stratégies nouvelles de suivi. 
De plus chaque partie est regroupée par thèmes:  
 en lien avec la maladie,  
 en lien avec l'école,  
 en lien avec les soignants 
 

b. Rencontre avec les soignants 

 
Avec les soignants une rencontre a permis de traiter les thèmes suivants : 
 Les expériences positives et difficultés qu'ils rencontrent dans le suivi des adolescents 

diabétiques 
 Que souhaiteraient-ils, si tout était possible, s'ils avaient une baguette magique (pas de 

problème de temps, ni de locaux…)? Comment envisageraient-ils idéalement le suivi des 
adolescents et jeunes diabétiques en pédiatrie ? 

 A la fin, seulement je leur ai transmis le rapport de ce qui avait été dit par les jeunes lors des 
« focus group ».  - Résultats : Tableau 3 – p. 14 

 

c. Enquête auprès des parents 
 
Je m'inspire du travail du Dr. Dora Borenstein-Cognié (6), qui m'a autorisé à utiliser son tableau 
récapitulatif, pour enrichir mon analyse grâce aux témoignages des parents des enfants 
diabétiques. - Résultats : Tableau 4 - p. 15 et 16. 
 
Ces données ont été alimentées par une rencontre des parents d'enfants diabétiques avec Mme 
Caflisch pour parler du passage à l'adolescence. Cette réunion m'a permis une fois de plus de 
m’imprégner des difficultés et questions que rencontrent ces parents. Ils trouvent difficile de 
savoir où se place la frontière entre les difficultés dues à la maladie et celle dues à l'adolescence. 
J’ai également pu avoir des entretiens avec des parents suite au camp pour adolescents 
diabétiques.  
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d : Résultats :1. Analyse des focus groupe des adolescents (Tableau 2)  

DIFFICULTES ET PROBLEMES REFLEXIONS SUR LES  BESOINS PISTES DE SOLUTIONS 

Difficultés liées à la maladie:  
- le diabète c’est galère 
- le changement ; car on n’est pas comme avant 
- avoir le diabète dans l’adolescence, c’est plus difficile, 
- nous, physiquement cela ne se voit pas 
- si on compare avec quelqu’un sans le diabète, il aura plus de 

liberté, pas besoin de faire ses glycémies, il est libre 
Difficultés dans la gestion du diabète :  
- changer le cath tous les trois jours c’est une contrainte 
- les repas à l’école 
- les glycémies, les seringues et les stylos 
- aller chez le médecin tous les trois mois  
- les hypo et les hyper c’est énervant 
- si j’oublie mon appareil de glycémie, je dois rentrer 
- c’est une perte de temps le diabète  
Le regard des autres: 
- certaines remarques, du genre quand on te regarde te piquer 

et te dis mais tu as quoi, tu as le SIDA ?, 
- ils ne prennent pas cela au sérieux  
- le regard des gens peut être très blessant, une fois, au Mac do, 

on a dit : regarde il se shoot à son âge ! 
- même de la pitié parfois, ils se disent mais lui c’est un malade 
- nous on ne veut pas qu’on nous traite différemment 
Difficultés à l’école :  
- les pompes à insuline quand elles sonnent, on se fait renvoyer 

des cours 
- des fois si on ne nous laisse pas faire une glycémie  
- une fois le prof ne m’a pas laissé manger du sucre  
Difficultés avec la famille : 
- ils se préoccupent trop, ils sont trop derrière nous : tu fais ci tu 

fais ça et au bout d’un moment ça soûle  
- les grands-parents, ils ont peur de ne pas bien faire 
- toutes ces petites remarques, on arrive  à un âge ou nous 

Besoins liées à la maladie: 
- que tout soit automatisé 
- les glycémies qu’elles soient stables 
- pas devoir faire des glycémies 
- moins faire attention à ce qu’on mange 
- pouvoir boire, manger ou respirer l’insuline 
- un appareil qui fasse tout, glycémies, injection 
- les greffes et les cellules souches 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Besoins liées à l’école: 
- ils ne vont pas changer jusqu’à ce que ce soit 
un médecin ou une infirmière qui aie leur parler 
 
Besoins liées à la consultation: 
- savoir l’hbA1c, notre poids et taille,  
- que ce soit plus court  

Solutions liées aux connaissances: 
- des nouvelles connaissances si non ça devient 

répétitif, pour nous c’est bon 
- en fait, on pourrait nous dire plus, nous expliquer 

d’autres choses 
- des rencontres comme ça, c’est bien, on échange, on 

partage des expériences même si on n’apprend pas 
- oui on peut comparer entre nous 
- On aimerait « rencontrer des sportifs diabétiques qui 

nous expliquent comment ils font avec le sport. On 
pourrait faire des comparaisons…cela nous 
motiverait.  

- le sport on devrait le pratiquer à l’hôpital, j’ai fait que 
de la piscine durant trois semaines, quand je suis 
sortit et j’ai fait mon premier match de basket je l’ai 
senti venir mon hypo 

on pourrait faire plus de sport à l’hôpital 
Propositions liées au regard des autres: 
- écrire des témoignages, voir un  livre, faire un film 
- témoigner à la télé : temps présent, infrarouge…) 
 
 
 
Solutions liées à l’école 
- avoir un certificat en début d’année qui explique tout 

pour ne plus se faire embêter 
- parfois il faut que l’infirmière y aille 
Solutions liées aux consultations: 
- IL faudrait plus de variété dans les jours de consulte, 

plus courtes et moins d’attente pour nous motiver 
- Réorganiser leur planning 
- S’il y a deux médecins, qu’ils arrivent au même temps 

pas besoin de poser les mêmes questions 
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sommes capables de nous autogérer, il n’y a pas besoin qu’ils 
soient derrière…, c’est bon c’est moi qui vis avec la maladie ce 
n’est pas eux 

Difficultés avec les soignants:  
- moi ça joue si l’Hb est bonne mais si tout à coup elle est à 9 

alors là, ils disent ce n’est pas bien….c’est la crise, tu te fais 
engueuler parce que ce n’est pas bien…quoi 

- ils sont trop radicaux, ils sont comme à l’armé 
- les médecins c’est de la théorie, c’est beau de dire ta glyquée 

doit être à 7 mais pour qu’elle tienne tu dois y aller et ça ils  ne 
savent pas forcement 

- ne savent pas comment on réagit, ils n’ont pas le diabète, ils 
ne savent pas ce que cela fait, comment on se sent et ce qu’on 
peut faire ou pas faire, ils ne savent pas 

- il faut qu’ils se mettent à notre place 
- on cause beaucoup pour pas grande chose 
- on sait ce qu’il y a à faire…pas besoin de nous le redire,  
- il y a un moment ou cela stagne, on nous dit à chaque fois 

pareille 
- ils regardent feuille par feuille nos glycémie, c’est long  
- des fois c’est la mise en doute, p. ex.: le 4 décembre il y a 4 

mois, tu as fait quoi ?, nous on ne se rappelle pas 
- souvent on perd beaucoup de temps, ils sont là ils ne disent 

rien ils regardent l’ordinateur, ou le carnet et toi tu es là tu 
t’ennuies quoi, ça sert à rien 

- oui le médecin du début doit demander pour savoir et après 
l’autre recommence : est-ce que ça va ? …et voilà on répète 
les mêmes choses, j’y ai dit juste avant 

Difficultés long terme et pour les changements: 
- nous c’est depuis des années il y a un effet de routine qui 

s’installe, on est soûlé à force de tout faire tout le temps 
- nous on sait ce qu’il faut faire, mais on ne peut pas changer 

d’un coup  
- moi avant je faisais mes bolus avant le repas et le médecin 

veut que je les fasse après, mais c’est une habitude que j’ai, je 
ne peux pas changer, comme ça ! 

- qu’il y ait moins d’attente 
- moins de parlotte 
- c’est nécessaire qu’on aie le contacte, qu’on nous 

ausculte, 
- qu’on perde moins de temps avec les conslt. 
Besoins de communication avec les soignants: 
- on aimerait par exemple parler sur la recherche, les 

projets qui se développent 
- on a besoin de se sentir plus motiver pour venir  
- motivation, trouver comment aider à motiver 
- besoin de faire des choses comme ça, comme 

aujourd’hui, on peut faire des comparaisons,  cela 
motiverai, si je suis trop haut je n’aurais pas la 
même condition physique 

- oui et mettre des enfants qui viennent d’avoir le 
diabète, personnellement ça me donne envie 
d’aider les gens, 

- des trucs mélangés, plus varié 
 
Besoins liées au suivi à long terme: 
- on a besoin de grandir 
- oui c’est le seul remède 
- je pense que quand on sera adulte cela ira tout 

seul, on m’a dit ça : « quand tu seras adulte tu vas 
moins te prendre la tête, tu ne te poses même plus 
la question tu fais, c’est tout » 

- oui cela devient un reflex, on sera tellement 
habitué 

- ça ne sert à rien de vouloir nous projeter dans 
l’avenir, en nous disent quand tu seras plus 
grand….pour l’instant on ne pense pas trop à 
notre avenir 

- communiquer par Internet,  si on a un problème on 
consulte par mail et on fixe le rdv que quand on en a 
besoin 

Solutions liées aux soignants: 
- serait bien qu’ils portent la pompe ou se piquent, juste 

pour voir ce que ça fait 
- les mettre un bon moment en hypo…et en hyper aussi 

un bon moment 
- oui mais à quoi ça sert eux ils savent qu’après c’est 

finit, tout revient à normale, nous ce n’est pas 
comme ça  

- peut être essayé de nous mettre au DEFI : p.e. le 
médecin nous demande qu’on fasse quelque chose et 
on nous donne quelque chose en échange: ok on fait 
des const. plus courtes et tu fais des efforts pour une 
meilleure glyquée. 

- s’il y avait maintenant quelqu'un de nouveau un jeune 
de notre âge diabète, on pourrait lui donner des 
astuces le former, lui apprendre des choses qui 
peuvent l’aider…pour qu’il aie mieux, l’aider à 
digérer…on peut se mettre à sa place, il va dire tient 
c’est un jeun qui connaît, parce qu’il est passé par là, 
il va mieux nous écouter nous que un médecin, ce 
sera des cours plus pratiques surtout quand ils 
commencent à sortir 

- ne pas nous envoyer aux urgences, nous aider à gérer 
soi-même, 

- que la consultation soit plus intéressante, parce que 
c’est barbant par moments 

- parler moins 
- et ne pas nous dire des choses qu’on sait déjà 
- ne pas nous poser des questions inutiles comme nous 

demander ce qu’on a fait il y a un mois, on ne se 
souvient plus 
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d : Résultats : 2.Analyse des rencontres avec les soignants (Tableau 3)  
DIFFICULTES ET PROBLEMES REFLEXIONS SUR LES  BESOINS PISTES DE SOLUTIONS 
Difficultés rencontrés par la diététicienne:  
- je les vois que 1 fois l’an,  
- avec le temps, ils ne calculent plus rien, ils font au pif, ils n’ont 

pas envie de compter,  
- ne veulent plus manger régulièrement, veulent être comme 

les autres.  
- Je ne sais pas comment les motiver, pour les accrocher.  
- Je vois que l’HbA1c n’est pas une motivation.  
- Ils viennent parce qu’ils sont obligés. Il manque la possibilité 

de faire un schéma. C’est frustrant. 
Difficultés rencontrés par les médecins:  
- Ils savent mais ne font pas : on continue l’éducation. 
- je trouve difficile la prise en charge au quotidien :  
- ils ont de la peine à adhérer au traitement.  
- Ce n’est pas évident de reprendre aux consultations.  
- On doit revoir les risques qu’ils prennent en faisant l’injection 

à l’aveugle.  
- On doit faire un pacte, chercher un compromis une 

négociation : 
- Trouver l’équilibre dans le marchandage et la négociation c’est 

difficile.  
- Ils jouent sur le côté affectif 
- on connaît dans la globalité, l’objectif est de les rendre plus 

autonome 
- il y a des thèmes comme la sexualité, l’alcool qu’on ne peut 

pas parler avec les parents. 
Difficultés rencontrés par les infirmier/ères : 
- après l’hospitalisation on les voit que si ça ne va, dans ces 

conditions il est difficile de garder le lien 
- ce qui n’a pas été fait durant l’hospitalisation, devra être fait 

par les médecins ou par Luz en ambulatoire 
 

Besoins liées au suivi à long terme 
- si les soignants deviennent comme les parents il y 

aura un conflit de loyauté.  
- dans le suivi il faut une relation de confiance...  
- notre souci est la qualité de vie 
- à qui appartient le diabète?, aux parents ? 

Besoins de communication avec les soignants: 
- Je me demande comment faire pour les motiver, 

pour les accrocher.,  
- nous devons nous intéresser à eux, au comportement 

à risque  
- les aider à penser plus tôt que de donner des conseils 

ou dire ce qu’il faut faire.  
- Remettre la bal dans leur main. 

 
Besoins liées à l’apprentissage:  
- C’est très important ce qui est dit  et fait durant 

l’hospitalisation car après c’est difficile de changer 
- Je me demande ce qu’il reste de l’enseignement fait 

durant l’hospitalisation au début du diagnostic. 
- ils savent ce qu’ils doivent faire et on doit voir ce 

qu’ils peuvent faire.  
- dans l’adolescence il y a le développement 

intellectuel et affectif, c’est le moment de 
reconstruire l’apprentissage, reprendre 
l’enseignement 

 

Solutions et propositions: 
- ce serait bien de pouvoir voir l’ado seul sans les 
parents 
- ce serait bien de marquer le passage à 
l’adolescence par un rituel 
- prévoir un espace de parole pour les parents : 
qu’ils soient une ressource pour l’enfant 
- des ateliers de demie journée avec des thèmes 
- consultations individuelles suivi de rencontres en 
groupe, séparément parents et enfants 
- faire des consultations « ado » en groupe avec des 
thèmes à traiter  
- organiser des soirées à thèmes animés par des 
adolescents 
- il faudrait un espace pour dire ce qui les 
préoccupe en lien avec leur maladie ? 
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d : Résultats : 3.Analyse des enquêtes individuelles réalisées auprès de parents, Dr. D. Borenstein-Cognié, (Tableau 4)  

DIFFICULTES ET PROBLEMES REFLEXIONS SUR LES  BESOINS PISTES DE SOLUTIONS 

A la découverte de la maladie, l’annonce du diagnostic :  
- Vécu difficile : sentiment d’ébranlement, de choc : chez tous 

les parents 
- Difficulté à comprendre 
- Difficulté à se projeter dans l’avenir      
- Deuil, c’est un processus d’acceptation et d’intégration 
A la sortie de l’hôpital, le retour à la maison et les deux 
premières années :  
1 Les difficultés psychoaffectives : 
Souffrance, sentiment de solitude, seuls à comprendre, se 
sentent perdus, sentiment de renfermement 
Difficultés à en parler, communiquer, écouter, discuter, 
partager, s’ouvrir aux autres 
Difficultés à se projeter dans l’avenir : Pas de perspectives 
Difficultés à se séparer de son enfant 
Anxiété, stress 
Mobilisation d’énergie et de temps, La place que prend la maladie      
2 Répercussions sur les contraintes de la vie quotidienne 
 Tous les parents parlent des difficultés du processus 
d’apprentissage et d’adaptation qui demande du temps et se fait 
par étapes au début, les difficultés sont différentes pour chaque 
parent et évoluent dans le temps : 
Acquisition  des connaissances, de compétences  
Apprendre, comprendre, intégrer 
Accepter et respecter les contraintes horaires, les quantités 
d’alimentation, les restrictions, 
Apprendre les gestes, faire les contrôles, connaître  et avoir tout 
le matériel, faire les injections, régler les difficultés techniques 
Intégrer le passage à la pompe  
Savoir où s’adresser, où chercher et avoir les informations 
Difficultés  d’organisation de la vie quotidienne :  
Adaptation aux changements, aux événements particuliers: école, 
vacances, activités, déplacements            
3 Besoin de temps pour s’adapter et avoir une vie normale 

A la découverte de la maladie 
COMMENT TRAVAILLER AVEC LES NOUVEAUX 
PARENTS ? 
Organiser un passage é l’hôpital 
Prévoir un suivi individuel à domicile à la sortie de 
l’hôpital, en lien avec l’hôpital 
 
 
2-COMMENT AURIEZ VOUS VOULU ETRE AIDES ? 
 
Listes 
 
 
 
 
Rafraîchissement des connaissances sur la maladie 
pour les parents 
 
 
Articles dans les journaux 
Témoignage Mme Carol Kitner 
 
COMMENT VOUDRIEZ VOUS ETRE AIDES ?  
 
Réapprentissage pour les enfants :  
Ateliers à l’hôpital en groupe pour les enfants 
 
Thème de conférence avec un spécialiste 
Améliorer le processus d’acceptation de la maladie 
Cela fait du bien d’en parler avec quelqu’un qui 
comprend  
Avoir un lieu pour parler sans la présence de l’enfant, 
pouvoir plus parler du vécu 
 

Parent qui passe à l’hôpital 
 
Les infirmières de l’hôpital envoient un message aux 
parents pour qu’ils passent, si les nouveaux parents sont 
d’accord. 
 
Une infirmière en Diabétologie indépendante, vient à 
domicile les premières semaines, une fois par semaine 
ou tous les 15 jours,  
en fonction des besoins des parents. 
Pas par la FSASD (les parents ne veulent pas trop 
changer de personne). 
Les infirmières de l’hôpital doivent insister  pour 
proposer cette 
infirmière. 
 
Listes des parents du groupe avec téléphones,  mail, et 
type de pompe : données par les infirmières aux 
nouveaux parents.  
Qu’ils osent se téléphoner:  
Pour pouvoir partager avec d’autres parents.   
Pouvoir avoir des réponses à des questions précises. 
(Impression d’être strict, pour pouvoir lâcher prise)  
 
 
Les parents du groupe vont faire entre eux différentes 
listes pratiques selon leurs besoins pour tous les autres 
parents  
et les proposer aux infirmières qui les donneront aux 
nouveaux parents 
 
Evaluation et cours pour les parents 
Techniques d’injections pour ceux qui ont une pompe 
Quoi faire en cas de problèmes techniques avec la 
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A gérer les glycémies ; lâcher prise avec les résultats 
Apprendre à prendre du recul 
Emotions exprimées : 
Difficultés dans le processus d’acceptation: culpabilité, injustice, 
tristesse, pleurer, angoisse, responsabilité, 
De la peine avec les réflexions des gens :  
Faire la différence entre Diabète 1 et 2. 
Y en a marre  
Piquer son enfant   
Chronicité : peurs, craintes, incertitudes 
Difficultés par rapport aux enfants : 
Autonomie, indépendance, lâcher prise, leur faire confiance, 
imposer les règles, jouer de la maladie 
Soutien psychologique : par un professionnel  
en individuel et en groupe 
Souffrance des parents et des enfants  
Difficultés à entendre ce que leur enfant leur dit, ce que les 
frères et sœurs disent 
Difficultés des enfants à parler de leur maladie  
LES SOUTIENS ET LES RESSOURCES 
Ressources personnelles : adaptation, apprentissages, 
organisation, vie normale 
Savoirs, compétences, expériences, pratique, gestes 
Vos enfants : ils vont bien 
Des gens de confiance qui connaissent 
Famille, entourage, amis, école 
Equipe soignante : confiance à l’égard des professionnels   
Camps pour Diabétiques 
Les journées sur le Diabète/AGD 
Le Groupe de parents :  
 Importance du soutien apporté par le groupe 

 
 
 
COMMENT LE VOYEZ VOUS ? 
 
 
 
COMMENT AUGMENTER LES LIENS ENTRE PARENTS ?  
 
Chaîne téléphonique  
 
Témoignages d’autres diabétiques 
 
Créer un groupe de personnes disponibles pour faire 
du baby-sitting d’enfants diabétiques 
 
Thèmes qui intéressent tout le monde : adolescence,  
 

pompe 
En groupe : lors d’une réunion de groupe de parents ou 
à l’hôpital avec un soignant 
 
Lors de la journée du 21 avril 2007, les parents sont 
conscients qu’il faut informer sur la différence entre le 
Diabète type 1 et 2. 
Actions sur les médias pour le diabète type 1  
 
 
Ateliers à l’hôpital en groupe pour les enfants qui sont 
trop jeunes pour le camp et pour ceux  ne veulent pas y 
aller 
Ateliers alimentation à l’hôpital pour les 12 ans et plus : 
Quoi manger au restaurant ? 
 
 
Surtout pas obligatoire  
Ils aimeraient avoir un soutien 
Plutôt quelqu’un qu’ils puissent voir après 
l’hospitalisation, à la demande.   
Pour les parents et aussi pour les enfants. 
Pouvoir vider son sac, aborder certains thèmes. 
Mettre en place un soutien pour les enfants qui sont 
passés par les soins intensifs. 
 
L’organiser avec les adolescents diabétiques 
 
 
Conférence organisée par le Dr Schwitzgebel sur les 
cellules souches 
- Contact avec le Dr Caflisch pour une future réunion 
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e. Analyse des constats : 
 
Pour les adolescents : 
 
 des consultations plus courtes : besoin de l’HbA1c, poids, taille, être ausculté… 
 ne pas passer 1h en salle d’attente. 
 ne pas avoir deux médecins dans la même consultation et devoir tout répéter deux fois. 
 moins de parlote. On nous redit toujours les mêmes choses. Nous on sait déjà.  
 nous aider à trouver la motivation. Nous mettre au défi 
 faire des rencontres comme aujourd’hui pour partager et comparer  
 traiter des thèmes qui nous intéressent : nouveau matériel, espoir pour le futur, la  
 recherche…. 
 plus nous impliquer pour des enfants qui viennent d’avoir le diabète, pouvoir leur donner des 
« trucs » comme durant le camp. 
 parler de comment acquérir l’autonomie 
 ne pas nous envoyer aux urgences 
 communiquer avec les soignants via mail ou Internet 
 nous faire un certificat pour l’école, destiné à tous le prof. 
 écrire un livre 
 écrire des témoignages 
 témoigner dans les médias (émission TV comme Infrarouge, Temps Présent…) 
 
Le fait d'avoir retranscrit moi-même in extenso les deux enregistrements des deux focus group m'a 
beaucoup aidée à m'imprégner de tout ce que les adolescents ont exprimé. La richesse de tout ce qui 
a été dit et échange est impressionnante et m'a beaucoup appris. Il y a trois choses qui m'ont plus 
fortement touchée: 
  
 le fait qu'ils aient manifesté leur satisfaction à être sollicités et considérés comme experts 
 l'envie de se sentir impliqués et de se rendre utile par exemple pour les nouveaux diabétiques 
 et le plaisir qu'ils ont eu à se rencontrer et pouvoir discuter avec leurs pairs. 
 
Pour les soignants : 
 
 trouver une façon de les motiver : les ados savent mais ne le font pas 
 varier les types de consultations, par exemple : commencer en individuel : HbA1c, poids, taille…, 
et après rencontre en groupes de parents et d'adolescents séparément 
 espace de parole pour les parents 
 voir les ados sans les parents (thèmes comme alcool, sexualité…) 
 les aider à penser plus tôt que de donner des conseils 
 les rendre plus autonomes 
 passer par des contrats 
 enseignement en groupe par thèmes, par exemple : apprendre des choses sur la pompe qu’ils 
n’apprennent pas durant l’hospitalisation 
 marquer le passage à l’adolescence, « rituel » 
 soirées à thèmes animées par les ados 
 
Pour les parents : 
 
Mme Dora Borenstein-Cognie, dans le cadre de son travail de recherche au DIFEP, a interviewé 5 
parents d’enfants diabétiques. Elle a mis en évidence des besoins spécifiques à trois étapes bien 
distinctes: 
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 à la découverte de la maladie lors de l’annonce du diagnostic à l’hôpital : soutien par d’autres 
parents ou jeunes adultes pour qu’ils témoignent. Une liste de parents disponibles a été faite par le 
groupe de parents 
 au retour à la maison : assurer un suivi à domicile, avec des infirmières spécialisées 
 au long terme rafraîchir les connaissances par des ateliers pour les enfants et des ateliers pour les 
parents selon les étapes d’évolution des enfants (assurer le passage de connaissances, préparer 
l’entrée à l’adolescence, etc.) 
 
Les parents ont exprimé des souhaits très précis comme: 
 support psychologique ou tout simplement pouvoir parler seuls avec les soignants, sans l’enfant 
lors des consultations 
 organiser une liste d’adolescents qui pourraient faire du baby-sitting auprès des petits enfants 
diabétiques 

 
Tous les adolescents et jeunes adultes qui ont participé "aux focus groups" ont manifesté leur 
contentement, par des phrases comme: 
 "on devrait faire plus de choses comme ça, comme aujourd'hui" 
 "si tu as à nouveau besoin, n'hésite pas à m'appeler" 
 "tiens-nous au courant de la suite,  je serais intéressé à voir comment cela évolue" 
 
Suite aux constats recueillis auprès des adolescents et des soignants, je relève des deux côtés une 
insatisfaction dans le type d’accompagnement qui se pratique aujourd'hui. Autant les soignants que 
les adolescents ou que les parents se sont montrés très intéressés et créatifs quant à des possibles 
changements pour améliorer et diversifier nos prestations. J’ai pu voir émerger des besoins qui 
peuvent amener des changements dans le suivi impliquant l’adhésion de tous. 
 
Nous pourrions, nous l’équipe soignante, envisager de mettre en place quelques propositions des 
adolescents. En discutant avec ma coach Monique Chambouleyron et avec Marianne Caflisch l’idée 
est venue de continuer ensemble (adolescents, soignants et même parents) ce travail. 
Ceci aura beaucoup d’avantages : 
- Ainsi personne n’est exclu 
- Toutes les idées sont prises en compte 
- Nous risquons moins de nous éloigner des idées données par les adolescents 

- Nous pourrons mieux nous ajuster à la faisabilité des changements (pourrons tenir compte des 
contextes divers, des moyens, des  horaires…) 
 
J’ai consulté les soignants qui ont été d’accord de créer un groupe de travail ensemble avec les 
adolescents et les parents. 

 
Lors du camp d’été pour adolescents, j’ai demandé à quelques adolescents s’ils seraient partants 
pour un tel travail. Ils ont tous très vite et spontanément adhéré car ils veulent assurer une suite aux 
focus groups. 
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6. GROUPE DE TRAVAIL TRIPARTITE 
 
Dans le but de continuer à travailler ensemble sur les nouvelles stratégies à mettre en place, j'ai créé 
un groupe. Je l'ai appelé Groupe de Travail Tripartite, GT3, car il est composé d'adolescents, de 
parents et de soignants. J'ai tout d'abord sollicité quelques adolescents en précisant qu'il fallait 
s'engager pour un minimum de deux séances. Les dates étaient déjà fixées. Les adolescents ont 
accepté sans hésitation même ceux qui avaient déjà participé aux focus groups d’octobre et 
décembre 2006. Pour les parents, j'ai eu plus de difficultés car les dates étaient déjà arrêtées. J'ai pu 
avoir la participation de 3 mamans. Quand aux soignants, j'ai veillé à ce que toutes les professions 
soient représentées. 
 

a. Mode de travail : Création du "GT3" : (Groupe de Travail Tripartite)  

La création d'un groupe de travail mixte (adolescents, parents et soignants) "GT3", centré sur 
l’écoute des besoins et propositions des participants devait aider à relever la pertinence des divers 
points de vue et à s’accorder sur de nouvelles  alternatives de suivi ambulatoire des adolescents et 
jeunes diabétiques dans notre consultation. 
Les résultats de ce travail devrait permettre de construire un accompagnement satisfaisant pour les  
parents et les soignants et adapté au processus d’apprentissage des adolescents, à leurs ressources 
et difficultés dans leur contexte de vie. 
 
Définition de trois objectifs pour ce groupe: 
 
1. Créer un GT3 hétérogène, mixte et représentatif avec : 
- des adolescents suivis en pédiatrie et des adolescents suivis en cabinet privé ayant été suivis en 
pédiatrie  
- des soignants des diverses professions : diététicienne, diabétologue, infirmières, médecin 
spécialiste des adolescents  
- des parents d’adolescents diabétiques  
 
Les participants ont été contactés personnellement et se sont engagés pour  deux rencontres. 
 
2. Favoriser une dynamique de communication qui alimente la réflexion et facilite la discussion pour 
travailler ensemble sur les possibles alternatives visant à améliorer le suivi en ambulatoire des 
adolescents diabétiques en pédiatrie  
-  en permettant à chacun de s’exprimer 
-  en respectant l’avis de l’autre et du temps de parole 
-  en s’accordant sur de possibles nouvelles modalités 
 
3.  Obtenir de ce groupe des propositions concrètes, adaptées et réalistes 
- adapter les changements envisagés au contexte de la consultation 
- partager l’avancée du groupe de travail avec les personnes concernés et ceux qui ne font pas 
partie du groupe 
- faire un compte rendu de chaque rencontre  
- mesurer la faisabilité de ces nouvelles modalités. 



 20 

b. Rapports des deux rencontres du "GT3" 

1ère rencontre du « GT3 » - Octobre 2007 
Participants : Toutes les personnes convoquées sont venues:  

 6 adolescents (4 suivis dans notre consultation et 2 suivis en privé) 

 2 jeunes adultes qui étaient suivis en pédiatrie et actuellement suivis par un diabétologue en ville 

 1 maman d’adolescente 

 1 médecin pédiatre diabétologue de notre consultation, 1 diététicienne, l’infirmière responsable de 
la consultation ambulatoire et 1 ISC travaillant à la consultation 
Co-animation : Marianne Caflisch et moi-même. 
 

Déroulement de la séance : 
 

1- rappel de l’historique et de l’objectif qui nous réunit. Le but est de travailler ensemble en 
réfléchissant aux différentes propositions quant au suivi des adolescents à la consultation 
ambulatoire de l’Hôpital des Enfants 
2- présentation du tableau 5 - p. 22, avec toutes les propositions récoltées durant les "focus group", 
la réunion avec les soignants et d’après les entretiens de Mme Borenstein avec des parents 
d’adolescents. La maman présente a participé à ce travail et nous apporte des précisions. 
3- chacun  pose des pastilles de couleur sur les thèmes qui, à leur avis, leur sont prioritaires, tableau 
5 - p. 22. 
4- nous réunissons les choix de chacun sur un tableau métaplan qui récapitule toutes les priorités. 
Nous avons relancé le débat sur les trois thèmes jugés prioritaires par le groupe: 
 
1. LES CONSULTATIONS : 
Qu’est ce qui est important pour vous dans la consultation ? 
 
 ADOLESCENTS:  
- Nous motiver, avec, par exemple, la « journée parfaite », comme au camp: journée avec des 

glycémies entre 4 et 10 mmol. 
- Qu’on nous remette les pendules à l’heure 
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- Qu’on puisse avoir l’HbA1c (ça nous donne une idée même si parfois elle ne reflète pas la réalité, 
surtout quand on a beaucoup des hauts et des bas) 
- Qu’on nous informe des nouveautés 
- Consultation sans les parents, ainsi on peut répondre librement, sinon on a peur d'inquiéter les 
parents et on a peur des représailles 
- Qu’on parle à un seul médecin; pas tout répéter 2 fois  
- durée de la consultation: une demie heure et si possible sans attente et plutôten début ou en fin 
d’après midi, pas au milieu 
 PARENTS: 
- Nous considérer comme un partenaire avec notre enfant 
- Ne plus nous voir avec l’enfant à partir d’un certain âge 
- Devons prendre du recul 
- Avoir un seul médecin comme interlocuteur 
 SOIGNANTS: 
- Important de créer un lien de confiance : consultation individuelle 
- Il pourrait y avoir un seul médecin référant pour l’adolescent, et ainsi marquer le changement 
lors de l’adolescence 
- On peut faire plus court 
- C’est nous les soignants qui devrions proposer aux parents la consultation seule avec les ados. 
 
2.  LA MOTIVATION, LES DEFIS:  
Qu’est ce qui vous motive à mieux vous prendre en charge? 
 
 ADOLESCENTS: 
- Nous motiver avec un objectif, un but à atteindre, comme au camp avec la « journée parfaite » 
- Parfois nous mettre la pression 
- Avoir des challenges 
- Menace par les parents 
- Quand les parents lâchent prise, je me responsabilise, comme lors du camp ou à l’étranger 
 PARENTS : 
- Difficile de les responsabiliser, parfois ils se débrouillent mieux quand on est absent 
- Peur des risques encourus 
- Quand et comment changer notre rôle de parents ? 
 SOIGNANTS :  
- Important de fixer des objectifs 
- On n’est pas sûre de l’efficacité de la menace 
 
3. LES RENCONTRES AVEC D’AUTRES ADOLESCENTS:  
Comment et où imaginer ces rencontres? 
 
 ADOLESCENTS:  
- Ailleurs qu’à la consultation  
- Il pourrait y avoir une alternance entre consultation et rencontre en groupe 
- Avoir une réunion annuelle en soirée sans les parents 
- Peut être un week-end : alterner des activités avec des discussions à thèmes, que ce soit attractif, 
par exemple week-end culinaire 
- à plusieurs c’est plus motivant, ça met de l’ambiance et de la compétition 
 PARENTS: 
- S’ils ne font pas le camp, ils voient rarement d’autres diabétiques 
 SOIGNANTS:  
- Important de fixer des objectifs 
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Tableau 5: récapitulatif des propositions 
 

PROPOSITIONS DES ADOLESCENTS, DES PARENTS ET DES SOIGNANTS 

PROPOSITIONS ADOLESCENTS PRIO 
RITE 

PROPOSITIONS SOIGNANTS PRIO 
RITE 

PROPOSITIONS PARENTS PRIO 
RITE 

1- consultations plus courtes, ne pas devoir 
attendre, ne pas devoir tout répéter 2x à 2 
médecins différents 

6x 1- Varier les type de consult., par ex.: début en 
individuel : HbA1c, poids, taille…, et après 
rencontre en groupe, (parents et adolescents 
séparément) 

1x 1- À la sortie : assurer un suivi à 
domicile, avec des infirmières 
spécialisées 
 

1x 

2- rencontres pour discuter ensemble 1x 2- voir les ado sans les parents 
(pour discuter de thèmes comme alcool, 
sexualité…) 
et les parents sans les ados 

5x 2- support psychologique, ou tout 
simplement pouvoir parler seuls 
avec les soignants, sans l’enfant 

 

3- trouver la motivation, nous mettre au 
défi 

5x 3-trouver une façon de motiver 
Faire des contrats 

4x 3- organiser une liste d’ados qui 
pourraient faire du baby-sitting aux 
enfants diab. 

 

4- nous impliquer pour les adolescents 
nouveaux diabétiques : pouvoir échanger 

1x   4- soutien d’autres parents ou 
jeunes adultes pour qu’ils 
témoignent. Liste de parents  

1x 

5- communiquer avec les soignants par mail 
ou internet 
 

 4- les rendre plus autonomes, ne pas donner des 
conseils mais les aider à penser  

2x   

6- traiter des nouveaux thèmes : par ex. le 
futur et le diabète, comment acquérir 
l’autonomie,  

4x 5- enseignement en groupe par thèmes, par ex : 
apprendre des choses qu’ils n’apprennent pas 
durant l’hospitalisation 

1x 5- rafraîchir les connaissances : 
ateliers pour enfants et parents 
séparément. p ex. (préparer l’entrée 
à l’adolescence…) 

1x 

7-certificat pour les professeurs 
 

 6- marquer le passage à l’adolescence : « rituel » 1x   

8- ne pas nous envoyer aux urgences 
 

     

9-écrire des témoignages, voir un  livre, 
faire un film 
 

2x 7- soirées à thèmes animées par les ados 
 

1x   

10- témoigner à la télé : Temps Présent, 
Infrarouge…) 
 

     



2ème rencontre du « GT3 » - Novembre 2007 
 

Participants 
Toutes les personnes faisant partie du 1er groupe ont été reconvoquées et sont venues, à l'exception 
d'un jeune adulte qui n’a pas pu manquer son travail. De plus, j'ai proposé à plus de parents de venir 
afin qu'ils soient mieux représentés. Il y a donc eu 3 nouvelles mamans. 
Lors du 1er GT3, la richesse des échanges a été très grande. Pour mieux saisir tous les propos j'ai 
cherché quelqu'un d'extérieur au groupe pour prendre des notes. C'est un éducateur spécialisé qui 
travaille avec des adolescents qui a été accepté par le groupe. 
 
Déroulement de la séance : 
1. rappel de l’historique et de l’objectif qui nous réunit : le but étant d’élaborer ensemble des 
réponses adaptées, concrètes et réalisables aux problèmes rencontrés.  
2. travail concret sur les  thèmes « les consultations, la motivation et les défis » en trois sous 
groupes (adolescents, parents et soignants puis tout le groupe ensemble) 
 
1. SOIGNANTS 
- comment concrètement ils imaginent  pouvoir faire les consultations autrement 
 
 LES CONSULTATIONS  
- Offrir des consultations plus courtes et rapides 
- Dès « 12 ans » offrir des consultations sans la présence des parents suivant le processus 
d’apprentissage thérapeutique du diabétique. 
- Offrir un résumé pour les parents, selon le degré d’importance des événements de la situation en 
consultation. Ce résumé se ferait en commun accord avec les soignants et les adolescents. « Qu’est-
ce qu’on transmet aux parents ? » « Les limites de la confidentialité ? » « Qui transmet le résumé ? » 
 
2. ADOLESCENTS 
- chercher concrètement ce qui peut les mettre au défi 
- ce que les soignants peuvent dire ou faire pour mieux les motiver 
 
 LA MOTIVATION, LES DEFIS 
- se donner des objectifs tripartites: 
adolescents / soignants / parents 
- avoir un espace de négociation entre 
adolescent et soignants débouchant sur un 
contrat basé sur le respect, la confiance, la 
maturité des parties. 
- pouvoir avoir une discussion suivant 
l’âge de l’adolescent sur un pied d’égalité 
« discours entre adultes » « besoins d’être 
considéré comme une personne 
responsable »  
- planifier la fréquence des consultations 
selon les résultats du taux de l'hémoglobine glyquée. Bonus si les adolescents ont des bons résultats: 
plus les résultats sont bons plus les séances sont espacées. 
- faire préparer les consultations par « Email » ou autres moyens de communication dans le but de 
rendre plus rapide le processus des consultations. Un petit bilan du mois en cours avec toutes les 
infos nécessaires peut être communiqué avant. 
- donner la possibilité de faire des consultations en groupe avec plusieurs adolescents diabétiques.  
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- faire aider les plus « jeunes » dans la maladie par les plus anciens, partages, échange de 
techniques, etc.… Afin aussi de dédramatiser la maladie et le sentiment de marginalité « être seul au 
monde » et aussi montrer la possibilité de vivre avec. 
 
3. PARENTS 
Si vous ne participiez plus aux consultations, de quelles informations avez-vous besoin ? Quels sont 
vos besoins ? 
- Les parents selon l’âge doivent être mis en dehors des consultations. Afin de permettre aux 
adolescents de traiter des thèmes spécifiques à leur âge, de s’approprier leur maladie, le processus 
thérapeutique et leur indépendance. 
- Permettre aussi aux parents de « lâcher prise » 
- Cette séparation adolescent - parent doit être inscrite dans un processus. 
- Autre processus important à préparer: la séparation entre la pédiatrie et les adultes. Liens qui sont 
très privilégiés «  affectifs » en péd.  et le passage aux adultes. 
- Possibilité d’une « post-cure » d’une année entre les parties (adolescent - référence pédiatrique - 
adultes) pour que ce passage se fasse en douceur avec la plus grande coordination possible. « Une 
aide au passage ! » 
- Possibilité d’un réseau pour du « baby-sitting » de la part des "grands" diabétiques ou personnes 
qualifiées pour que les parents puissent souffler, (réseau de n° de téléphone, soutiens de proximité, 
infirmière spécialisée). 
- Ces échanges permettent aussi de positiver les plus petits sur la maladie et évitent ce sentiment 
d’exclusion et de fatalité. « Image positive des plus grands qui vont bien ». 
- Importance du camp 
 
4. ADOLESCENTS, PARENTS et SOIGNANTS 
Comment intégrer les nouveaux diabétiques adolescents? Comment faire des rencontres 
différentes? 
 
 LES RENCONTRES AVEC D’AUTRES ADOLESCENTS 
- Si nous faisons des rencontres : possibilité qu’un lien perdure après entre certains partenaires. 
- Il est peut-être plus facile d’être suivi directement par un « médecin » extérieur aux HUG pour que 
le suivi perdure entre enfance - adolescence - adulte. 
- Raccourcir le temps des consultations et la fréquence.  
- Mettre sur pied des rencontres entre les jeunes diabétiques suivant les âges sous des formes 
différentes. « Soirée cool » « restaurant » « discussion » 
- Tous ouverts pour des moments d’échange comme référence pour les plus jeunes. 
- Possibilité d’interview, radio, télé, conférence, etc. 
- Ambivalence autour de la maladie, entre montrer les aspects positifs, de « vie normal », « être 
comme tout le monde », « être bien » sans pour autant banaliser la souffrance et la lourdeur au 
quotidien de la maladie. 
- Créer des liens entre les jeunes et les anciens. 
- Responsabilité prise dans le cadre de rencontre par les plus anciens. 
- Pour tous, il est plus important de rencontrer dans le début de la maladie des plus anciens 
diabétiques plutôt qu’un « psy ». Envie de pragmatique, du quotidien et pas trop de théorie 
 
4. CONCLUSION 
 
"Vous êtes les experts et vous nous avez aidé dans cette réflexion. Nous nous engageons à mettre en 
place vos propositions et à vous tenir au courant de l’avancement du projet". 
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Les jeunes ont donné à l’unanimité leur accord pour l’utilisation des photos dans le milieu 
professionnel. Une fille demande de la discrétion au niveau d’Internet. 
 
Evaluation: Une évaluation a été proposée à la fin. 
Je leur demande s’ils voudraient continuer ce travail. Ils acceptent tous et donnent leur adresse mail. 
 
 

c. Analyse des groupes "GT3" 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
J'ai évalué les GT3 sur les trois objectifs fixés pour le groupe:  
- l'hétérogénéité des participants,  
- la dynamique de communication  
- l'obtention de propositions adaptées et réalistes 
 

1. Groupe de travail hétérogène : 
Ados: 4 ados suivis chez nous + 2 suivis par des diabétologues en ville et 2 jeunes adultes qui avait été 
suivis en pédiatrie, (1 jeune adulte s'est excusé pour le deuxième GT) 
Parents: au premier groupe il y a eu seulement une maman (l'idée de les inclure dans la réflexion 
m'est venue un peu tard). Au 2ème GT3, il y a eu 3 mamans. 
Soignants de chaque profession: 1 médecin, 2 infirmières (dont la responsable de la policlinique de 
pédiatrie), la diététicienne et la médecin des adolescents pour co-animer avec moi. 
 
Le groupe était vraiment représentatif. Pour moi, il était important que les adolescents et jeunes 
adultes concernés soient en majorité, ce qui a été le cas (8 diabétiques, 3 parents et 4 soignants plus 
deux co-animatrices). 
La psychologue rattachée au service n'a pas pu participer car c'était dans une période de 
changement (départ à la retraite et nouvelle arrivante.  
 
2. Dynamique de communication dans le groupe 
Le groupe a bien fonctionné dans les 2 séances de travail prévues. Tous ont honoré leur engagement 
(le seul qui a manqué au 2ème GT3 s'en est excusé par téléphone). 
 
- Répartition du temps de parole, tableau 6: tout le monde s’est exprimé spontanément et quelques  
fois par sollicitation. Au deuxième GT3, nous avons travaillé en trois sous-groupes et seulement à la 
fin nous étions ensemble. C'est pour cela qu'il y a moins de prise de parole. Néanmoins tous les 
participants se sont exprimés.    
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Tableau 6 : Prises de parole des participants et modérateurs 
 
Une évaluation par des échelles (Annexe 3) proposée à la fin de chaque GT3, m'a permis de mesurer:   
- le plaisir qu'ils ont pu avoir à participer à ce groupe, 
- s'ils se sont sentis écoutés et ont pu s'exprimé sans problème, 
- le niveau de confiance à trouver un accord sur des propositions  
- le degré d'utilité et d'importance qu'ils donnent à cette démarche. 
 
Les adolescents (Annexe 3a) ont tous eu du plaisir à participer, se sont sentis écoutés et ont pu 
s'exprimer sans problème. Un des adolescents pense qu'on n'arrivera pas à s'accorder pour proposer 
des nouveautés alors que tous les autres sont assez confiants. D'autre part, ils trouvent tous que ce 
qu'on fait est important. Entre le premier GT3 et le deuxième, nous observons une nette évolution 
vers le "toujours" qui peut être comprise comme une augmentation de la confiance dans le travail 
proposé. 
 
Pour les parents, (Annexe 3b) comme pour les soignants (Annexe 3c), nous observons qu'ils adhèrent 
à cette démarche et qu'ils sont confiants quant à la possibilité de proposer des nouveautés 
 
A la fin du questionnaire les participants ont retranscrit des commentaires comme suit: 
 
Commentaires sur le 1er GT3 par: 
 LES ADOLESCENTS :  
- « Je pense qu’il est important de réunir différentes personnes avec des points de vue variés qui 
représentent chaque partie, car cela permet de satisfaire les besoins de chacun. EN BREF C’ETAIT 
COOL » 
- « Il faudrait pouvoir trouver des enfants d’âges différents, pas que des ados, afin de varier les idées 
qui s’en dégagent, et nous pourrions alors essayer de satisfaire tout le monde, à tous les niveaux » 
- « Très bonne idée que cette rencontre. Bravo » 

 1er GT3 2ème GT3 

 Prise de parole Prise de parole 

Adolescents Spontanée Sollicitée Spontanée Sollicitée 

Arturo XXXXX  XXXX X 

Cinzia XXXXX X XXXXXX  

Damian XXX X X X 

Léo XXX X X X 

Loïc XXXX X Excusé 

Tristan XXXXXXX  XXXX  

Vania XXXX X XXX  

Vincent XXXXXXXXXXX  X X 

Parents Spontanée Sollicitée Spontanée Sollicitée 

Maman C. XXXXXXXXX  XX  

Maman L. Pas convoqués XXXX X 

Maman C. Pas convoqués XXX X 

Soignants Spontanée Sollicitée Spontanée Sollicitée 

Catherine XXXXX  X  

Laurence XXXXXX  X  

Mirjam XXXX  XX  

Animation Spontanée Sollicitée Spontanée Sollicitée 

Marianne XXXXXXXXXXXX  XXXX  

Montserrat XXXXXXXXX  XXXX  

Luz (scripte) XXX  X  
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- « Continuez ainsi » 
- « Mais c’est parfait ! » 
 LES PARENTS:  
- « Très intéressant- ambivalence entre parents enfants, c’est difficile à résoudre mais il faudra 
beaucoup « travailler » les parents sur l’importance de lâcher prise» 
 LES SOIGNANTS :  
- « C’était très bien, vraiment très bien de confronter nos idées parents/ados/soignants !, ça nous 
donne envie de changer» 
- « Quel enseignement ! Beaucoup de confiance, un peu de fatigue du groupe en fin de séance» 
- « Les  idées  sont intéressantes et sans doute à appliquer. Merci pour l’investissement» 
 
Commentaires sur le 2ème GT3 par: 
 LES ADOLESCENTS :  
 « Très content d’avoir participé à ce projet ! Impatient de voir les résultats » 
- « Très bon travail, bonnes idées que celles exposées ! Merci pour tout ! » 
- « J’ai eu beaucoup de plaisir et je trouve qu’il serait bien d’organiser des soirées ou des week-
ends » 
 LES PARENTS:  
- « Réunion très positive avec des répercussions qui iront certainement au-delà des buts discutés, 
par exemple dans l’extension de la discussion au sein de la famille. Merci beaucoup» 
- « J’ai trouvé que les ados ont de la peine à faire des propositions concrètes. Ce que nous avons fait 
sera utile à condition que les ados aillent plus au bout de ce qu’ils ont proposé» 
 LES SOIGNANTS :  
- « Je ne pensais pas que l’on pourrait s’accorder (parents, enfants et soignants) et finalement…» 
- « Me réjouis de découvrir  le chemin parcouru dans quelques mois» 
 
3.  Obtenir des propositions adaptés et réalistes:  
Suite aux propositions faites par le GT3, j'ai réuni l'équipe soignante pour mesurer leur adhésion et 
envisager la pertinence la faisabilité des propositions (voir chapitre 7). 
Ainsi grâce au travail fourni par le GT3 nous avons pu mettre en place de nouvelles stratégies 
(chapitre 9), qui diversifient le suivi des adolescents diabétiques à l'hôpital des Enfants de Genève. 
Nous évaluons aussi l'adhésion des adolescents qui n'ont pas participé au GT3 à ses nouveautés, voir 
chapitre 9, d. 
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7. TRAVAIL AVEC LES SOIGNANTS 
 
Grâce au travail fourni par les deux rencontres du GT3, nous avons pu, enfin, envisager la mise en 
place de nouvelles stratégies. Pour ce faire, j'ai proposé aux 10 soignants les plus concernés de 
travailler ensemble sur la faisabilité et la mise en place. Huit ont pu participer à ce groupe de travail 
et toutes les professions ont été représentées (médecins, infirmières et diététicienne). 
 

a. Mode de travail avec les soignants (22-01-08): 
- rappel des diverses étapes du projet (page 8) et de l’objectif: 
 

Adapter nos stratégies de prise en charge ambulatoire des adolescents diabétiques de type 1 à 
partir du travail fait par le GT3,  afin de répondre au mieux aux besoins de tous. 

 
- Partage du compte rendu des deux rencontres avec le groupe de travail tripartite GT3. 
- Messages clefs: Besoin des adolescents de se sentir IMPLIQUES DANS LE SUIVI et besoin de sortir 
de l’isolement, « ne plus être seul au monde »  
- Travail selon la technique appelée de « l’ambassadeur » (graphique 3 et 4) qui permet d'être le plus 
productif possible (vu le peu de temps dont les soignants disposent). Il s'agit de faire exploiter un 
thème par une personne qui va aller dans les différents groupes en stimulant un maximum les idées 
et propositions. 
 
Trois principaux objectifs à travailler:  
- Contexte organisationnel, contenu et alternatives des consultations 
- Rencontre des adolescents  
- Implication des adolescents 
J'ai partager les soignants en deux groupes dans le but de mélanger les diverses professions et de 
travailler sur deux thèmes: 
 
Groupe 1 : les consultations 
Pourrions-nous faire le bilan annuel différemment ? 
Est-il envisageable de faire des rencontres en groupe au même temps que le bilan? 
Actuellement le bilan se fait individuellement et un jour de semaine, 2 à 3 semaines après ils ont le 
rendez-vous en policlinique pour parler des résultats. 
 

AMBASSADEUR 1 

 
 

 
Organisationnel               Contenu    Alternatives  
- pas d’attente    - discours « adulte »    - bilan annuel 
- plus court       même pied d’égalité  
- ne pas répéter    - faire des contrats négociés     possibilité de voir  
  à 2 médecins       ado parent soignant   d’autres ados  

- faire cst. sans les parents    - l’ado résume la cst. aux parents cst. en groupe 
  dès 12 ans     - fréquence des cslt.    et échange et 
          selon Hb. glyquée    partage  
 
Graphique 3 : Technique de l’ambassadeur pour évaluer la consultation 
 

Consultations 
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Les propositions du Groupe 1 sont:  
- Grouper les rendez-vous pour les bilans avec plusieurs adolescents: prises de sang le même jour à 
la même heure (p.ex mardi à 8h15). Ils doivent prévoir 1heure après la prise de sang pour la 
rencontre en groupe pour discuter des complications, de la gestion des résultats, de la peur de 
l’annonce des résultats. C'est également un moment de partage d’expériences sur : les techniques, le 
matériel, la diététique, ou autres. Cela pourrait être géré par deux soignants. 
- Questions à poser: "quels sont les possibilités dans les rdv (dispo inf. pour prise de sang)? 
- Profiter du rdv pour : donner les résultats du bilan voir l’ado seul et avec les parents et faire le 
point sur les événements marquants de l’année 
- Faire une journée comme au 3HL. Mais les adolescents ne veulent pas que ce soit plus long. 
- Comment faire ses consultations avec moins d’attente? Il serait important de préciser ce qui est 
tolérable pour nous comme attente et le dire aux adolescents 
- Quand  commencer?  Voir selon l’agenda ce qui est déjà programmé 
- Comment informer les parents et les adolescents?  Au début dire que c’est dans le cadre de cette 
recherche pilote et qu’on commence par petits groupes. Faire l'information lors des consultations 
- Ceci concerne (une cinquantaine d'adolescents): Comment allons-nous nous y prendre ? Peut-être 
faut-il commencer par les adolescents qui ont plus de 1 ou 2 ans de diabète? 
 
Groupe 2 : Rencontres différentes pour adolescents diabétiques 
- Combien ?  Quelle fréquence ? 2 à 3 par an? Commençons déjà par 1 
- A partir de quand ? Le plus vite possible 
- Présence des ados libre ou obligatoire ? Présence libre 
- Quels seraient les thèmes et activités possibles ?  
- L’important est de bien poser le cadre. 

 

AMBASSADEUR 2 
 

Rencontres différentes pour adolescents diabétiques   
 
 

Soirée à thème  Soirée cool week-end -sport/défi  
- avec diabétiques connus   - disco    - challenge 

- avec d’autres ados chroniques  - restaurant   - rencontre avec copains 
- relookage         - avec frères et soeurs 

- participer à des interviews radio, télé 
 

Graphique 4 : Technique de l’ambassadeur pour évaluer les rencontres proposées 
 

Les propositions du groupe  2 sont: 
- Rencontre avec des diabétiques connus ou qui ont fait des choses exceptionnelles, rencontres avec 
d’autres adolescents qui ont une autre maladie chronique. 
- Faire une fresque, des concours. Parler de thèmes sur thèmes sur l’alcool, la sexualité ou faire des 
jeux de rôles : « speed-diabeting » : 7 minutes pour communiquer, par exemple sur le traitement. 
- Débats entre deux groupes: un argumente les avantages d’avoir la pompe (bagarre) et l'autre 
argumente sur les avantages à avoir les injections (prix) 
- Ateliers pratiques, ludiques : théâtre, relookage 
- L’idée du week-end serait à revoir par et avec l’implication des ados intéressés. 
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Graphique 5: Planification des stratégies à proposer 

 

Impliquer les ados 
 
 

Rencontrer les nvx participer aux activités des petits babysitting 
  liste d’ados dispo                liste d’ados dispo 
 
  
qui et comment la gérer          pour les ateliers   quelle gestion 
 
Grapique 6 Comment impliquer les adolescents (2ème partie) 
 

- comment faire ces listes ? Leur demander lors des consultations 

- quelle couverture légale ? comme pour les autres jeunes, ils ne doivent pas faire des soins 

- qui gère ces listes ? on pourrait proposer au groupe de parents 

- nombre d’ados concernés/ âges/ durée du diabète 
 
Les soignants ont proposé d'utiliser les ressources de la Division d'Enseignement Thérapeutique pour 
Maladies Chroniques, DETMC, par exemple, les journées spécifiques pour les jeunes ou les journées à 
thèmes. 
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b. Propositions de nouvelles stratégies (Tableau 7)  

 
PROPOSITIONS DE NOUVELLES STRATEGIES 

 
 

   
 
 

BILAN ANNUEL  
EN GROUPE 

SOIREE A THEME  WEEK-END  
 

IMPLICATION  
DES ADOS 

RESSOURCES 
DETMC  

plusieurs ados sans parents, 
« petit-déj »  de rencontre et 
discussion en groupe 

fixer une date: 
réserver lieu 

Pour faire du sport  Liste pour témoigner  
pour les nouveaux diabétiques  

Journées jeunes 

Organisation : voir faisabilité 
avec équipe 

 Organisée avec et par eux. 
Les solliciter 

Participer au Noël des petits Journées insuline 

Les parents pourraient se 
retrouver aussi à la cafétéria avec 
un soignant 

trouvé intervenants et thèmes: 
- personnes témoins 
- ados avec d'autres maladies, 
- alcool, sexualité 

Contacter des sponsors 
Possibilité à Genève ou à 
l'étranger 

Liste baby-sitting à proposer au 
groupe de parents d'enfants 
diabétiques 

Journées 
diététiques 

Thèmes possibles : les 
complications à long terme, le 
bilan de l'année: qu'est ce que 
cela représente pour les 
adolescents?, 
les techniques, le matériel les 
traitements 

 Week-end à l'étranger Participer à la réalisation  
d’un film destiné  
aux adolescents 

Groupe de parole de 
jeunes diabétiques 
type 1 
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8. DISCUSSION 
 
Ce travail de recherche est né en 2005 et a évolué de façon surprenante et inattendue pour moi.  
 
Tout a commencé lorsque nous avons gagné, avec ma collègue Luz Perrenoud, le prix "coup de 
cœur" pour l'étude rétrospective présentée à l'ALFEDIAM (1). Par la suite, nous avons été d'une 
grande créativité et avons usé de toute notre imagination pour envisager de nouveaux projets, pour 
investir le prix gagné dans le travail auprès des enfants diabétiques suivis en consultation. 
 
Grâce à notre formation en Education Thérapeutique du Patient et aux nombreux échanges avec 
notre équipe, très vite, nous avons entamé une réflexion nous permettant de mieux nous centrer sur 
les principaux intéressés et futurs bénéficiaires: les patients, leur entourage et les soignants. 
 
Il s'en est suivi un complément d'étude qui a démontré que les adolescents diabétiques de type1 
rencontrent passablement de difficultés dans la prise en charge de leur maladie chronique. J’ai alors 
décidé de cibler la recherche sur ces adolescents. 
 
Effectivement, l’adolescence est une période de multiples transformations, selon Caflisch et Alvin (7) : 
"Le corps du jeune pubère peut être comparé à un véritable corps en chantier".  L’adolescent se voit 
confronter à une double problématique « être adolescent et  malade chronique ».  Alors que pour le 
soignant la maladie chronique est au centre du débat, pour le jeune c’est plus la phase de transition, 
en l'occurrence,  l'adolescence, qui est au premier plan. L’adolescent va essayer d’adapter au mieux 
cette transition à sa maladie ou, dans la plus part des cas va essayer d’adapter sa maladie à ses 
besoins d’adolescent. 
 
Avec Marianne Caflisch, notre intérêt premier a été de donner la parole aux adolescents afin de 
mieux connaître leurs besoins et difficultés. 
Alvin et Marcelli (7) nous rappellent: "Les professionnels et les soignants au sens large doivent rester 
bien conscients qu'ils participent à ce qu'on a pu appeler "le culte de la maladie", dont la 
conséquence la plus directe est d'ignorer tous les besoins de la personne". 
Reach (8) souligne l'importance de la perception que le patient a sur le comment il se sent traité par 
le soignant: « avec respect et estime, qu'il participe aux décisions, que l'on tienne compte de leurs 
attentes…. » 
 
Tous ces constats confirment l’importance d’impliquer les adolescents eux-mêmes dans les 
propositions à apporter pour améliorer le suivi en consultation. Rencontrer les adolescents en créant 
des focus groupe (13,14),  a été le point clef pour saisir leurs difficultés, besoins et pistes de solutions. 
 
Le fait d'avoir retranscrit moi-même ces rencontres m'a permis de m'imprégner de leurs propos et 
de les analyser plus en détail. (Tableau 2, p. 12 et 13). L’implication active des jeunes durant toute la 
durée des différentes étapes de ce projet témoigne de leur engagement envers l’équipe soignante. 
Cet engagement peut être compris comme une contribution de leur part à nos efforts.  
 
Il a été intéressant pour moi de confronter mon travail à celui de Mme Dominique Talhouadec, 
infirmière spécialisée en diabétologie travaillant à l'hôpital de La Source à Lausanne. Cette dernière a 
organisé des focus groupes en même temps que nous dans le but de connaître les besoins des 
adolescents et des jeunes adultes diabétiques de type 1. Nous avons eu la possibilité de confronter 
nos résultats qui sont très semblables. Annexe 4: présentation de nos résultats faite à Lausanne 
pendant la journée mondiale du diabète, novembre 2007. 
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Après ce travail effectué auprès des adolescents, il était primordial d'entendre aussi les difficultés 
rencontrées par les soignants (Tableau 3, page 14), ainsi que leurs besoins et propositions. Comme 
nous le rappelle Michaud (7): " l'organisation des soins de santé pour les adolescents pose à la fois un 
problème de structure et de compétences. Il s'agit de déborder des cadres institutionnels habituels 
et de faire preuve d'imagination et de créativité (…) comment nous devons rendre les lieux de soins à 
la fois plus attrayants et plus efficaces." 
 
Lors des rencontres avec les soignants, j'ai pu constater que beaucoup de difficultés exprimées 
étaient comparables à celles énoncées par les adolescents.  
Tout particulièrement, les soignants comme les jeunes donnent un poids important au problème de 
la motivation : les soignants doutent sur leur capacité à pouvoir motiver les adolescents et ces 
derniers ne se sentent pas toujours suffisamment motivés à se prendre en charge adéquatement. Ce 
souci commun peut expliquer le nombre de stratégies proposées (Tableau 5, page 22) visant à 
améliorer la motivation et l’implication de tous les acteurs.  
 
L’enthousiasme des soignants pour cette étude peut être interprétée comme un besoin de leur part 
d’avoir des moment de paroles plus neutres, où des idées nouvelles peuvent être abordées, donnant 
ainsi aux professionnels une nouvelle motivation pour le travail clinique qui peut être ressenti par 
moment comme figé et peu flexible, dû à une certaine surcharge de travail 
 
Le rôle des parents est primordial dans la prise en charge des adolescents diabétiques. Le travail 
effectué par Mme Dora Borenstein-Cognié (6), donne un témoignage de ce que les parents peuvent 
vivre, de leurs angoisses et besoins, tableau 4 p. 15 et 16. 
Lors des rencontres avec les parents (au camp des adolescents, dans les consultations, dans les 
réunions du Groupe de Parents d'Enfants diabétiques et dans le groupe de travail GT3), nous avons 
constaté que les parents se posent beaucoup de questions et rencontrent des difficultés liées à cette 
période de vie pleine de transformations. Les parents se voient confrontés à la question - " qu'est ce 
qui est spécifique à l'adolescent et qu'est ce qui est dû à la maladie chronique?" -. 
 
Une fois les besoins de tous les acteurs récoltés, l'idée est née de réunir les adolescents, les 
soignants et les parents pour envisager des stratégies possibles. Ainsi est né le GT3 et le projet a 
connu un nouvel élan. Après avoir réussi à bien définir les attentes et propositions de chacun et  à 
s'accorder sur les priorités, de nouvelles stratégies concrètes et applicables ont été élaborées. Cette 
démarche a été consolidée par un retour auprès des équipes de soignants - dans une séance de 
travail à l’aide de la technique de « l’ambassadeur » - pour évaluer la faisabilité des différentes 
options proposées.  
 
Durant toute la démarche de ce travail la variété des différentes approches (focus-groupes, 
technique de l’ambassadeur, groupes tripartites) utilisées a permis de garder le projet vivant et 
maintenir l’intérêt et l’implication de chacun vers un même objectif : essayer d’améliorer la prise en 
charge des jeunes diabétiques. 
  
Les évaluations successives, ainsi que l’attention apportée à toutes les suggestions faites (puis 
retranscrites), ont également permis de répertorier de nouvelles idées et d’évaluer à fur et à mesure 
les résultats obtenus. 
 
Chacune des étapes m'a permis de remettre en question l’hypothèse initiale  de cette évaluation par 
rapport aux besoins des jeunes diabétiques. Comme nous le préconisons dans l'Education 
Thérapeutique du Patient, j'ai voulu m'accorder constamment avec tous les acteurs concernés.  
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Cette démarche par étapes (Graphique 2 Page 8) a permis de mieux implanter le projet dans les 
structures existantes et d’éviter ainsi un trop grand éparpillement des idées et des ressources à 
disposition. 
 
Parmi les propositions pour de nouvelles stratégies (Tableau 7 page 31), la composante ludique ne 
peut pas être ignorée (organisation de soirées et de week-ends d’activités, petit-déjeuner discussion, 
réalisation d’un film, etc.). Les jeunes donnent également un poids important aux activités leur 
permettant de se responsabiliser envers autrui (baby-sitting, témoignage envers de nouveaux cas 
diabétiques, etc.) ; cette implication de leur vécu de diabétique peut être comprise comme un besoin 
d’être reconnu par nous, les soignants et leurs parents dans leur expertise par rapport à la maladie.  
 
La mise en place de nouvelles stratégies s’est faite de façon bien structurée, continue et évolutive 
(par paliers).  
 
Afin de continuer à améliorer progressivement la prise en charge des adolescents diabétique, chaque 
étape est suivie par une phase d’évaluation, permettant de construire le projet suivant sur des 
modifications découlant des étapes précédentes.  
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9. MISE EN PLACE DE NOUVELLES STRATEGIES 
 
Après avoir rencontré tout ces intervenants, un tableau récapitulatif de ce qui pouvait être mis en 
place a été fait (Tableau 7 : Propositions de nouvelles stratégies) avec une planification dans le temps 
(Graphique 5: Planification). 
 
Avant de poursuivre la mise en place de propositions concrètes, des contacts avec différentes 
personnes clefs s’avéraient indispensables: 

- Dresse V. Schwitgebel, Médecin Adjoint Responsable de l’Unité d’Endocrinologie pédiatrique, qui 
a participé au projet 

- Dresse M. Caflisch, Médecin Responsable de la Consultation des Adolescents, qui co-anime avec 
moi les "petits-déjeuners discussion", et a participé activement tout au long du projet 

- Mme L. Gillon, Infirmière Responsable de la Policlinique de pédiatrie, qui a participé activement 
au  GT3 ainsi qu'au groupe de travail avec les soignants  

- Mme S. Cavallero, Directrice Adjointe de la Direction de Soins, ma responsable qui m’a soutenue 
dans la démarche et qui a proposé de soumettre ce travail comme un projet qualité 

- Mme S. Loiseau, Infirmière Coordinatrice de l'Hôpital des Enfants 

- Dresse A. Lopez de La Calle et Dresse G. Matiella, pédopsychiatres consultantes pour la 
l’endocrinologie pédiatrique  

- Prof. A. Golay, Chef du Service d’Enseignement Thérapeutique pour Maladies Chroniques et 
directeur du DIFEP, qui m’a soutenue depuis le début du projet  

- Les Professeurs D. Belli, Chef du Département de l’Enfant et de l’Adolescent, et J. Philippe, Chef 
du Service d'Endocrinologie, Diabétologie et Nutrition, qui ont été tenus informés de la démarche en 
cours.  
 
La suite des stratégies s’est faite par paliers, ce qui m’a permis d’être plus réaliste et cohérente dans 
ma démarche, qui regroupe : 
 
 Des rencontres en groupe lors du bilan annuel: "petit-déjeuner-discussion" 
 L’organisation de soirées à thème pour les ados 
 La mise en place d’une liste d’adolescents disponibles pour témoigner auprès des nouveaux  
      diabétiques 
 La gestion d’une liste d’adolescents intéressés à faire du baby-sitting auprès des familles avec des   
      enfants diabétiques en bas âge. 
 La mise à disposition de possibilités de témoignages dans des films ou reportages 
 L’organisation de sorties sportives à Genève ou à l'étranger 
 

a. Bilan annuel avec "petit-déjeuner discussion": 
 
Rencontres en groupe lors du bilan annuel: 
 
Pour répondre à leur besoin de se rencontrer, nous avons décidé de proposer des rencontres 
d’adolescents lors du bilan annuel. Nous avons donc donné une invitation à un « petit-déjeuner 
discussion » (Annexe 5) aux adolescents, pour qu’ils puissent partager "entre ados" leurs 
questionnements autour du bilan, tels que : « qu'est-ce que le bilan représente pour eux? », « est-ce 
qu'ils ont des questions ? »,« à quels résultats s'attendent-ils? »... et faire un point sur l'année 
écoulée et celle à venir. 
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Cette proposition offre l’opportunité à tous les adolescents de rencontrer leurs pairs, afin de pouvoir 
pallier au manque de cette adolescente qui disait: "moi qui ne vais pas au camp, je ne connais pas 
d'autres diabétiques". Bien que la participation à ces « petits-déjeuners-discussion » soit facultative, 
tous les adolescents sont convoqués en même temps pour le bilan, ce qui leur donne tout de même 
l'opportunité de se croiser. 
 
L’organisation de ces petits-déjeuners est complexe et exige l'adhésion des infirmières de la 
policlinique, qui sont en charge de la consultation des enfants diabétiques. Pour cela, deux réunions 
ont été organisées avec elles et leur responsable. Les infirmières ont, non seulement adhéré au 
projet, mais aussi été très actives dans la concrétisation de ces rencontres. Elles ont montré leur 
implication et intérêt en étant présentes lors des "petit-déjeuners-discussion ». 
 
Alors que j’étais engagée auprès des adolescents, j'ai proposé à ma collègue infirmière spécialiste 
clinique en diabétologie de rester disponible pour les parents qui voudraient discuter entre eux, à la 
cafétéria de l'hôpital. 
 
Pour le premier « petit-déjeuner discussion » sur 6 adolescents invités cinq sont venus. Cette 
expérience a été évaluée par la suite (Annexe 6) à l’aide d’une échelle de mesure allant du "je ne suis 
pas du tout satisfait/e" à " je suis très satisfait/e». Autant les soignants que les adolescents ont dit 
qu’ils étaient très satisfaits de ce nouveau type de rencontre. Afin de mieux illustrer l’appréciation 
des adolescents, nous les laissons parler à travers leurs commentaires : 
 
- « C'est plus cool comme ça »   
- « C'est plus chaleureux » 
-« Je ne voudrais pas refaire comme avant »  
- « L'idée venait de nous et c'est vraiment mieux comme ça »  
- « Je croyais que le bilan c'était que pour vous, les médecins »  
- « Moi, je me suis un peu relâché, alors ça fait du bien »  
- « De plus, on a le petit-déj. "gratos"  et on peut manquer à l'école » 
- « c'est bien, cela me pousse à mieux faire, dernièrement j'ai un peu laissé tomber le diabète ». 
 
Les soignants ont beaucoup apprécié de voir les adolescents dans un autre contexte que la 
consultation et ont pu entendre leurs peurs, inquiétudes et comprendre comment ils se 
représentent le bilan (p. ex. un adolescent a dit qu'il ne se sent pas concerné par le bilan. Pour lui le 
bilan sert aux médecins pour faire des statistiques).  
 
Vu le succès de ce premier « petit-déjeuner discussion », toute l’équipe a suggéré de reprogrammer  
trois autres dates : les 3 juin, 9 septembre et 7 octobre 2008.  
 

b. Soirée à thème pour les adolescents 
 
Pour la première soirée, j'ai choisi d'organiser une rencontre entre ados avec des jeunes adultes 
diabétiques pour qu’ils témoignent de leur quotidien de diabétique et qu’ils partagent des 
expériences personnelles d’activités sortant un peu du commun. Trois jeunes adultes, Jessica, Floppy 
et Yves ont tout de suite accepté l'invitation et ils se sont dit prêts à parler des difficultés rencontrées 
à l'adolescence.  
Cette soirée était aussi destinée aux copains des adolescents diabétiques. Par contre, la présence des 
parents n’était pas souhaitée. Deux soignants ont modéré la soirée en stimulant les échanges et la 
communication entre eux. 
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Graphique 7 : Invitation pour une soirée à thème 
 
L'invitation ci-dessus (Graphique 7) a été réalisée par un des adolescents qui a participé au GT3. Une 
fois de plus, j'ai pu constater le plaisir que ce jeune avait à être actif dans l’organisation de cette 
soirée. Ceci m’a beaucoup touchée. L’invitation était destinée à tous les adolescents suivis en 
pédiatrie qui avaient 12 ans révolus, ainsi qu’aux participants des différents groupes de travail de ce 
projet. Sur 52 invités, 12 adolescents diabétiques sont venus dont 7 accompagnés d’un(e) ami(e) 
(Tableau 8) 
 
 

1ère Soirée à thème pour adolescents diabétiques et leurs amis, le 6 mai 2008 

Nombre d'invités: 52 Diabétiques: 12 Nbre. copains: 7 Nbre. soignants: 7 

Nombre de participants 
 
19 adolescents 
 

Filles: 7 
Garçons:5 
Pompes: 6 / Injections: 6 

Filles : 4 
Garçons: 3 

Méd.: 2  
Inf.: 4 
Diét.: 1 

Ages 12 ans: 1x    -13 ans: 4x 
14 ans: 3x    - 5 ans: 2x 
18 ans:1x     -24 ans: 1x 

13 ans: 3x 
14 ans: 3x 
25 ans: 1 frère 

Animation: 1 méd., 1 inf. et 3 
jeunes adultes diabétiques de 
23,24 et 32 ans 

Tableau 8 : Participants à la soirée à thème 
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Une évaluation a été faite auprès de tous les participants de la soirée (Annexes 7a-d) afin de savoir : 
 
- s’ils ont eu du plaisir et de l'intérêt pour la soirée, 
- s'ils ont appris quelque chose,  
- si ce serait ou pas à refaire ; et si oui, quel serait le jour, la fréquence, l'horaire et les thèmes qu'ils 
souhaiteraient aborder. 
 
L’analyse de l’évaluation faite auprès des adolescents (Annexe 7a) nous apprend que: 
 
La majorité des adolescents (9/12) a eu beaucoup de plaisir et d’intérêt à participer à cette 
rencontre ; 2/12 sont indifférents et un adolescent n’a pas trouvé cela intéressant. J'ai pu observer 
lors de cette soirée, que le plus jeune des participants,  ne se sentait pas très concerné. 
 
9/12 ont dit avoir appris quelque chose, et les exemples qu'ils précisent sont assez explicites sur 
l'impact que ce type de rencontres peut avoir sur eux : 
 
- « L'expériences des autres diabétiques » 
- « Je sais que d'autres diabétiques peuvent maîtriser bien la maladie » 
- « Que les injections par pompes ou par seringues donnent le même résultat » 
- « Comment les autres vivent avec le diabète » 
- "La pompe et la pompe qui fait les glycémies" 
- « Qu'il faut faire beaucoup de sport pour régler le diabète » 
- « Qu'il y a beaucoup de personnes qui vivent exactement la même chose et que ça m'encourage à 
 continuer avec mon diabète » 
- « Q'une soirée comme celle-ci peut apporter plus qu'il n'y paraît ! » 
 
11 sur 12 trouvent que ce serait bien de refaire ce type de rencontre. Une majorité propose une 
fréquence 2 fois par an (5 /12) mais cela va d’une fois à quatre fois par an. Une majorité prefère le 
mardi soir. 
Les  adolescents ont déjà donné des idées de thèmes à traiter:  
- Tout sur le diabète 
- Le sport pour les diabétiques  
- Les modèles de pompes ou de seringues 
- Les complications du diabète et leurs impacts 
- Les nouveautés par rapport au diabète 
- Comment mieux vivre avec le diabète 
Dans leurs commentaires on notera encore : 
- Animation: qu'on ne reste pas assis mais qu'on bouge, on parle entre nous 
- Super soirée, très intéressante 
- Une salle plus grande 
Pour les plus jeunes c'était un long de rester assis  plus de 45 minutes et la salle n'était pas assez 
grande vu le grand nombre de participants à cette première soirée. 
 
L’analyse de l’évaluation faite auprès des amis (Annexe 7b) nous apprend que: 
 
4/7 ont eu beaucoup de plaisir, 2 « sans plus » et 1 « pas du tout », alors que 5 ont trouvé la soirée 
très intéressante, 2 « sans plus » ou « pas du tout intéressante ». 5/7 disent avoir appris quelque 
chose: 
- "La difference d'asumation du diabète entre les personnes" 
- "Qu'est ce que c'est cette maladie, comment d'autres personnes vivent avec" 
- "Qu'on peut utiliser une pompe pour l'insuline" 
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- "Le FIT et le choix de la pompe" 
- "Les traitements en évolution" 
- "Qu'on peut pas le "guerrire 
 
Tous, sauf un, trouvent que ce serait à refaire entre une et trois fois par an et en soirée. Il n’y apas eu 
de proposition concrète de thème et un seul commentaire :  
- « Peut être que chacun pourrait se présenter et pas seulement les personnes qui ont partagé leurs 

expériences » 
Effectivement, j’avas décidé de ne pas faire faire de présentations car cela aurait été trop long. Nous 
avons simplement demandé qui était diabétique et qui ne l’était pas. 
 
L’analyse de l’évaluation des jeunes qui ont témoigné (Annexe 7c) : 
 
Tout les trois ont eu beaucoup de plaisir et ont trouvé la soirée très intéressante. Voici ce qu’ils 
disent avoir appris ou découvert: 
- "Exemple par le vecu" 
- "Je ne savait pas qu'il pouvait y avoir plusieurs diabétiques dans la même famille" 
- "Voir les porteurs de pompes" 
Les trois disent que ce type de rencontres est à refaire et proposent les thèmes suivants: 
- « Sur l'acceptation, comment mieux accepter le diabète » 
- « La gestion du diabète à l'école » 
- « Les relations avec les copains » 
- « Association pour faire des week-ends sportifs, intéressant? » 
Les jeunes adultes ont fait les commentaires spontanés: 
- « La disposition de la salle, ce vide au milieu, le cercle était trop grand, à réfléchir comment faire 

différemment » 
- « J'ai pu rencontrer des gens et me réjouis de voir tout ces diabétiques » 
- « Belle expérience de voir ces jeunes » 
- « Un peu mou mais très sympathique » 
- « Très sympathique » 
 
L’analyse de l’évaluation faite auprès des soignants (Annexe 7d) nous apprend que: 
 
Ils ont tous eu beaucoup de plaisir et ont trouvé la soirée très intéressante. Cinq sur six partagent ce 
qu’ils ont appris : 
- « J'ai trouvé très interessant ces expériences de vie différentes, je suis sûre que cela apportera 

beaucoup aux plus jeunes » 
- « L'importance du partage d'expériences » 
- « Nouvelle pompe », « Les divers axes de recherche/diabète » 
- « Gérer le diabète suivant le sport » 
-  « L'expérience est bénéfique » 
 
Tous disent que ce serait à refaire et proposent des thèmes: 
- Sur l'acceptation, comment mieux accepter le diabète 
- La gestion du diabète à l'école 
- Les relations avec les copains 
- Association pour faire des week-ends sportifs, intéressant? 
Ces quatre évaluations montrent à quel point ce type de rencontres peut être bénéfique, tout 
d'abord pour les adolescents, mais aussi pour les soignants. L'implication des amis dans l'évaluation 
nous montre qu'il y a aussi un impact pour l'entourage de l'adolescent. Les trois jeunes qui sont 
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venus pour témoigner ont aussi bénéficié de cet échange et ont appris des choses. Nous avons aussi 
eu le retour des parents qui ont pu parler de la soirée avec leurs adolescents. 
 
 

c. Projets en cours 
 
Pour que tout ce travail prenne du sens, il a été primordial pour moi de partager l'avancée du projet 
avec tous les adolescents diabétiques et leurs parents. Pour informer les personnes ayant participé 
aux focus groups et/ou au GT3 j'ai envoyé une lettre explicative (Annexe 8) accompagnée du Tableau 
9 (page 41), qu'ils pouvaient remplir afin de préciser leur niveau d'intérêt pour chaque proposition. 
 
Pour tous les autres adolescents et parents, nous avons décidé de leur en parler personnellement au 
cours des consultations trimestrielles avec l'aide d'une lettre explicative du projet (Annexe 9,) en leur 
proposant également de remplir le Tableau 9. 
 
Une question reste en suspend : 
 Quelle est l'adhésion des adolescents aux nouvelles stratégies ? 

 
Les réponses des 31 répondants, qui représentent plus de la moitié des adolescents suivis, sont 
résumées dans le Annexe 10. 
Nous continuerons à faire remplir les tableaux à tous les adolescents au fur et à mesure qu'ils 
viennent en consultation. 
 
A ce jour, nous notons qu’il y a une bonne cohérence entre les propositions faites (Tableau 9) et 
leurs intérêts. De façon clairement majoritaire, plus de 2/3 affichent leurs préférences s'affichent sur 
les colonnes "très intéressé/e" et "plutôt intéressé/e".  
La majorité des adolescents est partante pour un week-end à l'étranger avec une équipe 
d'encadrement. L'organisation d'un week-end sportif à Genève et les soirées à thème ont également 
suscité beaucoup d'intérêt (Annexe10). Pour aller de l'avant dans ces projets, je prévois d'impliquer 
les adolescents dans l'organisation.  
Pour ceux qui ont montré de l’intérêt pour la réalisation d’un film sur le traitement du diabète, un  
projet est en cours en collaboration avec Stéphane Piccolo, infirmier au Service d’Accueil et Urgences 
Pédiatriques et le service de la communication des HUG. 
23 adolescents se sont dits prêts à témoigner auprès d’un nouveau patient diabétique. Une liste est à 
disposition des soignants.  
Les adolescents intéressés à faire du baby-sitting d’enfants diabétiques, 20 adolescents dont 11 ♀ et 
9 ♂, seront contactés par la responsable du Groupe de Parents d'Enfants Diabétiques.  
Pour l'organisation des ateliers et pour la fête de Noël des "petits" diabétiques de moins de 12 ans, 
nous solliciterons ceux qui on signalé leur intérêt. 
 
L’intérêt que les adolescents ont montré aux diverses propositions faites me permet de dire que la 
démarche est efficace et pertinente et que chacun peut y trouver son compte.(20) 

 

Je suis consciente que nous n’avons pas pu répondre à toutes les attentes des jeunes, de leurs 
parents et des soignants et que cette démarche est le début d’un processus évolutif, qui ne demande 
qu’à être développé. 
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Hôpital des Enfants. Département de l’Enfant et de l’Adolescents et Direction de Soins 

Tableau 9 : Propositions 

NOM – PRENOM :                                                         

ADRESSE : 
 

 

ADRESSE MAIL : 

TELEPHONE : 

MARQUE D’UNE X CE QUI TE CONVIENT LE 

MIEUX 

Très  
intéressé/e 

Plus tôt 
intéressé/e 

Plus tôt  
pas intéressé/e 

Pas intéressé/e  
du tout 

Participer à des soirées à thèmes pour 
adolescents diabétiques 

    

Participer à l’organisation des ateliers et à la 
fête de Noël pour les petits diabétiques 

    

M'inscrire sur une liste pour être sollicité pour 
discuter avec un nouveau jeune diabétique 

    

Participer à un week-end à l'étranger avec des 
adolescents diabétiques et une équipe 
d’encadrement 

    

Participer à un week-end sportif à Genève avec 
des adolescents diabétiques et une équipe 
d’encadrement 

    

Participer à la réalisation d’un film destiné aux 
adolescents diabétiques 

    

M'inscrire sur une liste pour faire du  baby-
sitting auprès d’enfants diabétiques. Cette liste 
sera gérée par le groupe de parents d'enfants 
diabétiques 

 je suis intéressé/e pour faire du baby-sitting  

 je ne suis pas intéressé/e à faire du baby-sitting  
 



10. CONCLUSIONS ET PERSPECTIVES : 
 
 
Un adolescent m'a demandé:  
 - Montserrat, t'as combien d'années d'expérience  dans le diabète? 
Je lui ai répondu vaguement et l'ai relancé:  
 - A quoi tu penses?",  
 - Je me demandais si ça fait moins de temps que moi? 
Quand je lui ai dit que pour moi, ce n'était que quelques heures par jour, alors que lui c'est 24 heures 
sur 24, il a conclu d'un ton fier : 
 - Alors  je suis plus expert que toi et Luz ensemble ! 
 - Et comment ! 
 

 
Cette conversation illustre parfaitement le parcours suivi durant cette recherche. A chaque étape, 
j'ai essayé de solliciter ceux qui étaient le plus concernés et avaient le plus d'expérience.  
L'objectif du projet était d'apporter des stratégies nouvelles et diversifiées qui permettent une 
meilleure implication des adolescents diabétiques de type 1 et leur entourage dans le suivi à long 
terme du diabète à la Policlinique de l'Hôpital des Enfants de Genève.  
 
La littérature nous montre bien les bénéfices de l'Education Thérapeutique du patient qui préconise 
une approche humaniste centrée sur le patient et son entourage (17-21). Il était donc essentiel de 
partir des besoins exprimés et ressentis par les personnes concernées: les adolescents, les parents et 
les soignants. Pour ce faire, diverses rencontres nous ont permis de récolter les difficultés, besoins et 
pistes de solutions imaginées par chacun (Tableaux 2, 3, et 4). 
La force du projet a été de proposer des focus groupes aux jeunes et un groupe de travail tripartite 
(adolescents, parents et soignants) afin de réussir à s'accorder sur de nouvelles alternatives de suivi 
concrètes et réalisables (22,23). Les stratégies que nous sommes en train de mettre en place, chapitre 
9, exigent une implication de tous les acteurs. 

 
Le pari a été gagné puisque nous avons pu débuter des nouvelles stratégies de suivi créatives et 
innovantes dans notre consultation (24-28). Par ces nouvelles actions, les adolescents bénéficient 
maintenant, de nouvelles possibilités de rencontres qui devraient leur permettre de se confronter 
aux autres, échanger et se motiver dans leur suivi à long terme, comme le disait un des jeunes "en 
attendant de grandir". 
 
Tout au long de ce travail, j'ai beaucoup appris sur la problématique de l'adolescence; je me suis 
sentie en évolution constante, projetée vers de nouvelles idées à chaque rencontre, à chaque 
réflexion et expérience vécue.  
 
Pour l’avenir, il est évident que la gageure sera d’enraciner les acquis dans le quotidien et sur la 
durée porque chacun puisse en tirer le plus grand bénéfice. Il me paraît aussi bon d’élargir ce défi 
aux autres adolescents et ce travail constituera assurément une base féconde pour ouvrir des 
nouvelles voies. L’une d’entre elles pourrait être d’essayer d’appliquer la démarche aux enfants et 
adultes tout en adaptant, bien sûr, la méthode aux singularités de chacun. 
 
Comme le dit l'éthicien, Jean François Malherbe dans son livre "Pour une éthique de la médecine":  
" Déverrouiller l'accès de chacun aux outils dont il dispose pour résoudre ses propres problèmes, c'est 
cela la pratique éducative de l'éthique appliquée. C'est cela penser avec les gens plutôt que penser 
pour eux". 
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12. RESUME 
 

L'objectif de ce travail était d'adapter nos stratégies de suivi à long terme des adolescents 
diabétiques de type 1 et de leur entourage dans la prise en charge  ambulatoire à l'Hôpital des 
Enfants de Genève. Une étude rétrospective nous a révélé les difficultés plus spécifiques de cette 
période charnière qu'est l'adolescence. Suivant la philosophie de l'Education Thérapeutique du 
Patient, nous avons cherché à connaître les difficultés et besoins spécifiques vécus par les 
adolescents, les parents et les soignants. Pour ce faire, nous avons rencontré les jeunes dans des 
focus groupes, les parents pour des entretiens individuels et les soignants lors de séances de travail. 
Une fois les besoins et propositions de tous les acteurs récoltés, nous avons créé un groupe de 
travail tripartite (adolescents, parents et soignants), qui a réussi à s'accorder sur les nouvelles 
stratégies de suivi comme: de "petits déjeuners discussion" en groupe, l'organisation de soirées à 
thème entre adolescents, d'un week-end sportif à Genève ou à l'étranger, d'une liste des adolescents 
souhaitant témoigner auprès d’un nouveau adolescent diabétique, etc…  
Grâce à ces nouvelles actions, les adolescents bénéficient de nouvelles possibilités de rencontres qui 
devraient leur permettre de se confronter aux autres, échanger et se motiver dans leur suivi à long 
terme.  
Les résultats obtenus par cette démarche sont très encourageants. Ils nous permettent d’insuffler 
une nouvelle dynamique dans les suivis souvent ressentis comme pesants et contraignants, aussi 
bien par les jeunes que par l’équipe soignante.  
L’implication des tous les acteurs témoigne de l’adéquation entre les besoins de chacun et les 
nouvelles stratégies élaborées. 
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ANNEXE 1: Formulaire d'information pour la participation au "focus groupe" 
 

FORMULAIRE D’INFORMATION 
 
Bonjour, 
 
Comme nous l’avons déjà explique lors de la dernière consultation, nous sommes des professionnels 
de la santé, infirmières, médecins et diététicienne, qui souhaitons mieux connaître vos besoins, 
désirs et préoccupations. Ceci dans le but d’améliorer la qualité du suivi et des soins que nous vous 
proposons.  
Pour cela nous organisons une rencontre avec huit adolescents, tous diabétiques de type 1 depuis au 
mois deux ans.  
La réunion durera deux heures, et sera animé par Marianne Caflisch, Luz Perrenoud et Montserrat 
Castellsague. Ce sera l’occasion de discuter et échanger vos idées, impressions et préoccupations 
autour des questions suivantes : 
   

- Comment est-ce que je vis tous les jours avec mon diabète ?, Comment se passe ma 
relation avec la famille, l’école, les amis ? 

- Est-ce que je me sens différent des autres ? 
- Dans le suivi : Est-ce que je suis satisfait/te de l’équipe soignante ?,  Qu’est ce que 

j’attends des soignants ?, 
- Est-ce que j’arrive à suivre les conseils des soignants ? 
- Comment je réagis lorsque je ne vais pas bien ou lorsque les résultats des glycémies sont 

incompréhensibles? 
- Est-ce que je me sens compris/se par les soignants ? 
- Quels sont mes envies, mes attentes vis à vis des soignants ? 
- Sur qui je peux compter pour m’aider, me soutenir ? 
- Est-ce qu’il y a des choses que je voudrais changer ? 
- De quoi j’aurais besoin aujourd’hui ? 
- Comment j’envisage mon avenir ?, Quels sont mes projets ? 

  
 
Pendant la rencontre il y aura une collation, et pour vous remercier on offriras à chacun des 
participants un bon d’achat de 20 CHF. 
Nous avons besoin de votre avis entant que personne concernée pour améliorer la qualité de nos 
prestations. 
La rencontre sera enregistrée à fin de pouvoir par la suite faire une synthèse que nous enverrons à 
chaque participant, en respectant l’anonymat, c’est-à-dire en transformant prénoms ou initiales. 
Pour des plus amples informations vous pouvez nous contacter au : 022.372.61.16, Luz et 
Montserrat, répondront volontiers à toutes les questions. 
 
Merci de nous avoir lu et bonne journée 
 
 
 
 
 
Marianne Caflisch  Montserrat Castellsague   Luz Perrenoud 
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ANNEXE 2 : Formulaire de consentement pour la participation au "focus groupe" 
 

Unité d’Endocrionologie et Diabétologie Pédiatrique 
Hôpital des enfants de Genève      
         
         Genève le 
 

Formulaire de consentement à signer et renvoyer 

 

Concerne : organisation d’une rencontre le 3 Octobre à 17h30 avec des jeunes adolescents 

diabétiques type1 
 

 Le médecin signataire et / ou infirmières m'ont informé(e) oralement et par écrit des buts de la 
rencontre et de son déroulement.  

 J'ai lu et compris le dossier d'information du patient, feuille jaune, que j’ai pu garder. 

 J'ai reçu des réponses aux questions concernant ma participation à ce groupe. Je peux garder la 
copie de ce formulaire de consentement, feuille bleue, et signer et envoyer le formulaire de 
consentement, feuille orange. 

 J'ai eu suffisamment de temps pour réfléchir avant de prendre ma décision. 

 Je confirme avoir été informé(e): que la rencontre sera enregistrée (audio) et que par la suite une 
synthèse parviendra à chaque participant, en respectant l’anonymat. 

 Je sais que les informations et les données me concernant/concernant mon enfant restent 
strictement confidentielles. 

 Je participe volontairement et je peux à tout moment retirer mon accord de participation à cette 
rencontre sans avoir à donner de raisons. Dans ce cas, aucun inconvénient pour mon suivi 
médical ultérieur ne découlera de cette décision. 

 

Je consens de mon plein gré de (que mon enfant participe) participer à cette rencontre avec le droit 
à tout moment de me (le) retirer sans en indiqué le motif. 
 
 
Lieu et date : 
 
Nom et prénom de l’adolescent : 
Date de naissance : 
 
Signature de l’adolescent : 
 
 
Signature du représentant légal : 
 
 
La date et la signature des investigateurs : 
 
 

Mariane Caflish     Luz Perrenoud et Montserrat Castellsague 
Pédiatre Responsable     Infirmières Spécialistes Cliniques en  
de la consultation des adolescents    Diabétologie pour adultes et enfants 
Tél : 022.382.47.60     Tél : 022.372.61.16 
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ANNEXE 3a : Résultat de l'évaluation du GT3 par les Adolescents et jeunes adultes: 
- J’ai eu du plaisir à participer à ce groupe de travail: 

        
           

                       1 x  1 x  6 x 

              7 x 

      
               

- Je me suis senti/e écouté/e : 
        

    1 x    7 x 

              7 x 

               
           

- J’ai pu m’exprimer sans problème : 
 
         

          1 x    7 x 

    1 x    6 x 

               
             

- J’ai l’impression que nous arriverons à nous accorder pour proposer des nouveautés 
 

     1x       3 x    4 x 

               

          1 x    6 x 
               

 - J’ai l’impression que ce que nous avons fait est utile et important:  
 

          3 x    5 x 

              7 x
    
 

XX 

XXXXX 

2ème GT3 

1er GT3 

Parfois Pas du tout Toujours Souvent 

Parfois Pas du tout Toujours Souvent 

1er GT3 

2ème GT3 

2ème GT3 

Parfois Pas du tout Toujours Souvent 

Parfois Pas du tout Toujours Souvent 

1er GT3 

1er GT3 

1er GT3 

2ème GT3 

XX 

XXXX 

Parfois Pas du tout Toujours Souvent 

2ème GT3 
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ANNEXE 3b : Résultat de l'évaluation du GT3 par le parents: 
- J’ai eu du plaisir à participer à ce groupe de travail: 

        
           

                            1 x 

              3 x 

      
               

- Je me suis senti/e écouté/e : 
        

        1 x 

              3 x 

               
           

- J’ai pu m’exprimer sans problème : 
 
         

              1 x 

        3 x 

               
             

- J’ai l’impression que nous arriverons à nous accorder pour proposer des nouveautés 
 

                1 x 

               

            1 x  2 x 
               

 - J’ai l’impression que ce que nous avons fait est utile et important:  
 

              1 x 

              3 x
    

XX 

XXXXX 

2ème GT3 

1er GT3 

Parfois Pas du tout Toujours Souvent 

Parfois Pas du tout Toujours Souvent 

1er GT3 

2ème GT3 

2ème GT3 

Parfois Pas du tout Toujours Souvent 

Parfois Pas du tout Toujours Souvent 

1er GT3 

1er GT3 

1er GT3 

2ème GT3 

XX 

XXXX 

Parfois Pas du tout Toujours Souvent 

2ème GT3 
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ANNEXE 3c : Résultat de l'évaluation du GT3 par les soignants: 
- J’ai eu du plaisir à participer à ce groupe de travail: 

           

                           1 x 4 x 

              4 x 

      
               

- Je me suis senti/e écouté/e : 
        

    1 x   1 x 3 x 

            4 x 

               
           

- J’ai pu m’exprimer sans problème : 
 
         

              5 x 

    2 x    2 x 

               
             

- J’ai l’impression que nous arriverons à nous accorder pour proposer des nouveautés 
 

           1 x 1 x    3 x 

               

          2 x    2 x 
               

 - J’ai l’impression que ce que nous avons fait est utile et important:  
 

              5 x 

 1 x 1 x 2 x 

XX 

XXXXX 

2ème GT3 

1er GT3 

Parfois Pas du tout Toujours Souvent 

Parfois Pas du tout Toujours Souvent 

1er GT3 

2ème GT3 

2ème GT3 

Parfois Pas du tout Toujours Souvent 

Parfois Pas du tout Toujours Souvent 

1er GT3 

1er GT3 

1er GT3 

2ème GT3 

XX 

XXXX 

Parfois Pas du tout Toujours Souvent 

2ème GT3 
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ANNEXE 4: Présentation à la journée mondial du diabète 14 novembre 2007 

 

AU MEME MOMENT SUR LE 
MEME CHEMIN

Montserrat Castellsague et Dominique Talhouedec

Infirmières Spécialisées en diabétologie

Journée Mondial du diabète, 14 novembre 2007

INTRODUCTION

• Chacune de son côté, dans des milieux 
différents

• On est partie du même soucis

• On a utilisé la même méthode

• On arrive à des résultats semblables

• Rencontre par le GICID=partage

 

La singularité

Chaque une de son côté du lac nous 
avons fait: 

• la même démarche

au même moment

sans se rencontrer

La Source

• HbA1c supérieure à 8% pendant 
l’adolescence. Pourquoi????

• Faible fréquentation des cours 
organisés pour les jeunes

• Questionnements????

 

Hôpital de enfants de Genève

L’étude rétrospective 2005:

Prix ALFEDIAM

Choix de l’âge

Partir de leurs besoins: « focus groupe »

HbA1c ≥ 8% à deux ans de DM

Objectif

 Identifier les problèmes et 
difficultés rencontrés par les 
adolescents diabétiques,
 Faire émerger leurs besoins 
 Construire ensemble des réponses 
adaptés en partant de leur point de vue

 

Pour quoi des « focus group »
• méthode d’enquête rapide 
• technique de discussion de groupes sur quelques 

thèmes prédéterminés
• le but d’obtenir des informations relatives à une 

problématique
• l’objectif  est énoncé clairement: faire émerger 

les « besoins, envies, désirs, idées » des 
participants

• L’animateur encourage et relance la discussion et 
incite toutes les personnes à participer.

Focus group
• Les discussions sont enregistrés
• Les séances durent 2 heures
• Le nombre de participants entre 6 et 12
• Participants représentatifs du groupe 

concerné
• Rémunération et collation sont offertes
• Un accord signé par les parents pour les 

mineurs
• Une grille d’entretien initiale est prévue.
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Méthode

• animé par un 
psychothérapéute

• Semi-directive

• Accord avec les 
diabétologues 

• Comité éthique

• Co-animé par médecin 
des adolescents et 
l’infirmière spécialisée

• Consentement signé
par les parents

La Source Hôpital de Genève

Méthode

Dans les 2 groupes

• Pas de sélection (sauf pour les suivis privés)
• Enregistrés, confidentialité
• Analyses
• Rémunérés

 

Hôpital des Enfants de Genève

• 1er focus groupe:
– Proposé à ceux qui ont ≥2 ans de DM

– Suivis en pédiatrie et/ou diabétologues

– Nbre participants: 8 adolescents

– Ages: entre 14 et 18 ans

• 2ème focus groupe, camp de ski
– Participants: 13 adolescents

– Animation: infirmière

– Les moniteurs n’ont pas participé

LA SOURCE

• 1er focus groupe:
– Jeunes adultes: 20 à 25 ans

– Nombre: 10 participants

• 2ème focus groupe
– Ados: 17 à 20 ans

– Nombre: 3

Temps: 2 fois deux heures

 

Qu’est ce qui a émergé de 
ces focus groupe

Les difficultés rencontrées

• Dans la gestion de la maladie

• Dans le regard des autres

• Liées à l’école

• Avec la famille

• Avec les soignants

• Liées à la chronicité

 

Propositions à la Source

• Mise en place d’un groupe de rencontre

• Créer un réseau de soutien par et entre 
diabétiques

• Ressource;: « personne écoutante »

• Être acteurs dans l’information du 
diabète de type 1 au citoyen lambda

Propositions à Genève
• Changer les consultations  
• Rencontres pour parler entre nous « comme 

aujourd’hui »
• Les aider  à se motiver (défis)
• Les impliquer dans l’enseignement aux 

nouveaux diabétiques adolescents
• Nous aider à acquérir plus d’autonomie
• Écrire un livre avec nos témoignages, 

passer à la télévision, faire un film 
explicatif
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Perspectives

La Source

• Participation à l’émission « la lutte des classes » sur 
couleur3 Semaine du 12-16 nov.07
• Organisation d’une table ronde avec pour thème « La 
descendance et le diabète »
•Créer avec ces jeunes un groupe de réflexion
• trouver une personne écoutante

Perspectives

Genève 
 Création d’un groupe de travail mixte: 
soignants, adolescents et parents

 Objectif du groupe pilote:

•S’accorder sur des réponses adaptées 
pour améliorer les difficultés rencontrés

 
 

Discussion

depuis « 20ans » dans le  diabète:

le groupe de parole de jeunes diabétiques 

les camps pour adolescents diabétiques

malgré sensible et à l’écoute

nous sommes surprises, étonnées, secouées

remise en question

Nous apprenons énormément

 
 

Conclusion
dans l’avenir si nous voulons:

TOUJOURS AVEC LES 
PRINCIPAUX INTERESSES

prévoir
changer

décider
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 ANNEXE 5 : Convocation pour le bilan annuel 
 

 

Hôpital des Enfants 

Département de l’Enfant et de l’Adolescent 

Direction de Soins 
         

 

CONVOCATION POUR LE BILAN ANNUEL  
 

 

 

Cher/ère, 

 

Pour ton bilan annuel,  tu es attendu(e) le  …………………………à 7h45 A JEUN 
 

Après la prise de sang, nous te proposons de partager  

un "petit déjeuner discussion" entre ados  

pour faire le point sur l'année écoulée et répondre  

aux questions éventuelles. 

Cette réunion durera jusqu’à 9h00 

 

 

Merci de nous confirmer ta participation à l'aide du bulletin ci-dessous et de l'enveloppe jointe 

 

 

Dre. Valérie SCHWITZGEBEL 
Médecin Adjoint Responsable de 

l'Unité d'Endocrinologie et 

Diabétologie Pédiatriques 

Mme Montserrat CASTELLSAGUE 
Infirmière Spécialiste Clinique 

en Diabétologie 

Dre Marianne CAFLISCH 
Médecin Responsable de la 

Consultation pour Adolescents 

 

 

 

 

 

 

NOM:……………………………………………PRENOM:……………………………………… 

 

 Je serai présent/e au petit-déjeuner discussion entre ados 
 

 Je ne "peux" pas participer au petit déjeuner discussion entre ados  
 

 Je ne "veux" pas participer au petit déjeuner discussion entre ados 
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ANNEXE 6 : Evaluation du premier « petit déjeuner discussion » 
 

Bilan annuel avec "petit déj. discussion rencontre entre adolescents" 

1
er

groupe  

15 avril 2008 

Proposé à 
6 ados 

Je veux 
participer 

Je ne peux 
pas 

Je ne veux 
pas 

Présents: 5 

5 1  Je ne suis pas                                 Je suis                                                   
du tout satisfait/e                        très satisfait/e  

                                                                      
________________________XXXXX 

 

Commentaires des adolescents : 
 
-C'est plus cool comme ça  
- c'est plus chaleureux. 
- je ne voudrais pas refaire comme avant,  
-l'idée venait de nous et c'est vraiment mieux comme ça, 
- je croyais que le bilan c'était que pour vous, les médecins, 
- moi je me suis un peu relâché, alors ça fait du bien, - de plus on a le petit-déj. "gratos", 
- et on peut manquer à l'école. 
 

Commentaires des soignants: 

 

Soignants:            Je ne suis pas                                                  Je suis                                                                                                                                        

du tout satisfait/e                                          très satisfait/e  
                        
                               ___________________________XXXXX 

 
Méd.1 : 
- Retour intéressant sur le bilan, on avait l’impression après les premières discussions qu’ils étaient stressés 
du résultat, que c’était un peu la sanction. Mais visiblement ils sont assez cool avec ça. C’est peut-être les 
parents que cela angoisse plus. La proposition du suivi dentaire bienvenue.Ambiance agréable. Importance 
du médecin à reévaluer. Merci … !!!! 
 
 Méd.Cheffe :  
- même si je n’ai pas pu rester tout le long, j’ai trouvé interessant d’entendre leur point de vue et j’ai pris 
note des propositions qu’ils ont fait car elles  sont très pertinantes. Je n’avais jamais vu l’adolescent « N » 
aussi souriant et fièr, d’être avec des grands. C’est bien que dans notre service on donne des prestations 
nouvelles. Tu peux déjà prévoir deux autres  groupes. 
 
Diét. :  
- Je n’ai pas pu rester à toute la séance donc difficile d’en tirer un bilan. Mais j’ai trouvé bien surtout que les 
ados puissent se rencontrer (par ex. pour les 2 filles plus récemment diabétiques) et partager leurs 
préoccupations, s’ils peuvent ensuite éventuellement garder des contacts et se soutenir ce serait bien.. Le 
bilan annuel est plus valorisé, cela permet que ce soit une étape pour les ados et qu’ils réflechissent plus à 
leurs attentes par rapport aux résultats du bilan, que ce soit un bilan pour eux et non seulement pour les 
médecins. Peut-être qu’il faudrait garder les mêmes groupes quand ils reviennent l’année suivante ?. Il ne 
faut pas qu’on soit trop de soignants, 2 à 4 pers. max à mon avis c’est suffisant même si bcp sont intéressés, 
sinon ça risque de freiner un peu la spontanéité et les empêcher de se livrer. 
 
 



 56 

Inf.1:  
- N’ayant pas participé cette fois-ci au petit déj je ne peux donner mon avis que sur la prise en charge 
niveau  prises de sang. Organisation à revoir car la prise en charge globale prends bcp de temps (étiquetage 
des tubes).J’ai en tout cas bcp apprécié de voir tous ces ados en même temps.Ils étaient tous partie 
prenante et décontractés.Très bon ressenti pour une première fois.On va devenir les meilleures après 
rôdage.Je suggère une petite réunion entre infirmières concernées pour donner des idées d’organisation. 
 
Inf.2: Ce qui m’a plus surprise:  
- La proximité et l’aisance des échanges entre les jeunes sans qu’ils se connaissent…L’ambiance conviviale : 
petite salle, tous autour d’une table, possibilité de boire et de manger pour tous…Le caractère décontracté 
et souriant des ados et leurs plaisanteries entre eux.La réflexion et la conduite de l’échange par  Marianne 
pour partir du bilan d’examens médicaux et aboutir à un bilan de la gestion et du vécu de la maladie au 
niveau individuel …mais aussi qu’est ce qui durant cette dernière année a été très satisfaisant et/ou 
agréable pour moi.. ?. Durant les prises de sang , j’ai trouvé les jeunes plus décontractés que d’habitude. J’ai 
apprécié que l’équipe médicale soit relativement en retrait et à l’écoute, je me suis sentie valorisée par ma 
présence à cette première rencontre.1 ado a exprimé sa crainte que les résultats des examens biologiques 
soient comparés entre les patients avec classement des bons et des mauvais ( mesure de l’hémoglobine 
évoquée…) A prendre en considération pour la tenue et la place du carnet hgb gly.  
 
Ce que j’ai appris:  
- Il vaut toujours mieux  partir des besoins et propositions des malades que des soignants.Les relations des 
diabétiques avec leurs copains, la perception de la maladie par les autres, et parfois les bénéfices de la 
maladie chronique.  
 
Ce que je pense: 
- J’aimerais participer régulièrement à cette nouvelle prise en charge et connaître mieux ces jeunes, 

lorsqu’ils témoignent hors présence parentale de leurs expériences.(voyage en Australie, simulations de 
malaise pour sauter un cours…pour exemple dans ce groupe). Je trouve que ce bilan sans les parents 
leur permet mieux de s’approprier la maladie. L’intérèt du groupe est important chez les ados, ils 
m’apparaissent plus à l’aise à plusieurs.  

 
Ce qu’il faudrait faire autrement:  
- Comment justifier une date imposée sans la présence souhaitée au petit déjeuner?  
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ANNEXE 7a : Résultat de l'évaluation de la soirée du 6 mai 
 

EVALUATION DES  12  ADOLESCENTS DIABÉTIQUES 

J'ai eu du plaisir à 
participer  
à cette soirée 
 

 
  
           Pas du tout             Sans plus         Beaucoup  
        ________________________________________ 

            1x                                      3 x                        2 x           6 x                   
 

J'ai trouvé la soirée  
 
 
             Pas du tout                                               Très  
              intéressante  Sans plus           intéressante                                      

          _________________________________________ 

             1x                                            2 x                       2 x           7 x  
                   

J'ai appris quelque 
chose: 

9x OUI 3x  NON 
 

Si oui, par exemple  
- Les expériences des autres diabétiques 
- Car je sais que d'autres diabétiques peuvent maitriser bien la maladie 
- Que les injections par pompes ou par seringues donnent le même résultat 
- Comment les autres vivent avec le diabète 
- La pompe 
- Q'une soirée comme celle-ci peut apporter plus qu'il n'y paraît ! 
- Qu'il faut faire beaucoup de sport pour regler le diabète 
- Qu'il y a beaucoup de personnes qui vivent exactement la même chose et que ça 
m'encourage à continuer avec mon diabète 
- La pompe qui fait les glycémies 

 

À refaire Oui: 11 x Non: 1 x 
 

Fréquence par année 1 fois:   3 x            2 fois:  5 x            3 fois:             4 fois: 2 x 

Jours de préférence - Lundi: 5x       - Mardi: 8x        - Mercredi: 1x      - Jeudi: 3x      - Vendredi: 2x  

Préférence d'horaire   - Entre 16h30 et 19h: 2x,         - à 18h30: 3x,      - à 19h: 2x 

Thèmes proposés  
- Tout sur le diabète 
- Le sport pour les diabétiques, les modèles de pompes ou de seringues 
- Les complications du diabète et leurs impacts 
- Les nouveautés par rapport au diabète 
- Comment mieux vivre avec le diabète 
 

Mes commentaires  
- Animation: qu'on ne reste pas assis mais qu'on bouge, on parle entre nous 
- Super soirée, très intéressante 
- Une salle plus grande 
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ANNEXE 7b : Résultat de l'évaluation de la soirée du 6 mai 
 

EVALUATION DES 7 COPAINS  

J'ai eu du plaisir à 
participer  
à cette soirée 
 

 
 
 
            Pas du tout      Sans plus                                Beaucoup  
         _____________________________________ 

             1 x                                       2 x                                        4 x       
 

J'ai trouvé la soirée  
 
 
            Pas du tout                               Très  
            Intéressante                      Sans plus  intéressante                                      

           ______________________________________ 
               1 x                                    1 x                          1 x           4X                      

 

J'ai appris quelque 
chose: 

5x OUI 2x  NON 
 

Si oui, par exemple  
La difference d'asumation du diabète entre les personnes 
- Qu'est ce que c'est cette maladie, comment d'autres personnes vivent avec, qu'on 
peut utiliser une pompe pour l'insuline 
- Le FIT 
- Système FIT, choix de la pompe, les traitements en évolution 
- Qu'on peut pas le "guerrire" 

 

À refaire Oui: 6 x Non: 1 x 
 

Fréquence par année 1 fois: 2 x            2 fois: 3 x            3 fois:             4 fois: 1 x 

Jours de préférence - Lundi:       - Mardi: 3x        - Mercredi: 1x      - Jeudi: 2x      - Vendredi: 2x  

Préférence d'horaire   - Entre 14h30 et 15h30: 1x,         - à 18h30: 2x,  

Thèmes proposés - Tous 

Mes commentaires  
- Avoir de la nourriture, des jeux, animations et plus de gens  
- Peut être que chacun pourrait se présenter et pas seulement les personnes qui ont 

partagé leurs expériences 
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ANNEXE 7c : Résultat de l'évaluation de la soirée du 6 mai 
 

EVALUATION DES 3 JEUNES DIABETIQUES QUI ONT TEMOIGNE  

J'ai eu du plaisir à 
participer  
à cette soirée 
 

  
 
 
             Pas du tout          Sans plus                   Beaucoup  
            __________________________________________ 

                                                                                                                3 x  
      

J'ai trouvé la soirée  
 
 
Pas du tout                               Très  
intéressante  Sans plus   intéressante                                      

          ________________________________________ 

                                                                                                1 x           2X       
                

J'ai appris quelque 
chose: 

3x OUI  NON 

Si oui, par exemple - Exemple par le vecu 
- Je ne savait pas qu'il pouvait y avoir plusieurs diabétiques dans la même famille 
- voir les porteurs de pompes 

À refaire Oui: 3 x Non:  
 

Fréquence/année 1 fois:              2 fois: 1 x            3 fois:             4 fois: 1 x 

Horaire préféré   - En soirée  

Thèmes proposés  
- Sur l'acceptation, comment mieux accepter le diabète 
- La gestion du diabète à l'école 
- Les relations avec les copains 
- Association pour faire des week-ends sportifs, intéressant? 
 

Mes commentaires  
- La disposition de la salle, ce vide au milieu, le cercle était trop grand, à réfléchir 

comment faire différemment 
- J'ai pu rencontrer des gens et me réjouis de voir tout ces diabétiques 
- Belle expérience de voir ces jeunes 
- Un peu mou mais très sympathique 
- Très sympathique 
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ANNEXE 7d : Résultat de l'évaluation de la soirée du 6 mai 
 

EVALUATION DES SOIGNANTS 

J'ai eu du plaisir à 
participer  
à cette soirée 
 

  
 
 
                Pas du tout                                Sans plus                       Beaucoup  
        _________________________________________ 

                                                                                                                6 x       
                       

J'ai trouvé la soirée  
 
 
                Pas du tout                               Très  
               intéressante    Sans plus  intéressante                                      

           _______________________________________ 

                                                                                                                6X                   
    

J'ai appris quelque 
chose: 

5x OUI  NON 

Si oui, par exemple  
- J'ai trouvé très interessant ces expériences de vie différentes, je suis sûre que cela 
apportera beaucoup aux plus jeunes 
-  L'importance du partage d'expériences 
- Nouvelle pompe 
- Les divers axes de recherche/diabète 
- Gérer le diabète suivant le sport 
- L'expérience est bénéfique 

 

À refaire Oui: 6 x Non:  
 

Fréquence/année 2 fois: 1 x           entre 2 et 3 fois: 2x            4 fois: 2 x 

Horaire préféré   - En soirée: 17h30, 18h30 

Thèmes proposés  
- Je pense que des thèmes pourraient permettre de plus approfondir un aspect: par 

exemple: les voyages, l'école, le matériel 
- L'apprentissage des pompes ou des injections aux HUG 

- Les parents et la maladie 
 

Mes commentaires Ø 
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ANNEXE 8 
 

Hôpital des Enfants  

Département de l’Enfant et de l’Adolescent 

Direction de Soins    

    

                                                                              Genève, le 14 mars 2008               

       Aux parents et adolescents ayant   

       participé aux "rencontres" et/ou   

       au groupe de travail 

Chers (ères) tous et toutes, 

 

Comme promis, nous voulons partager avec vous la suite de nos rencontres et du groupe de travail. 

Nous avons réuni les soignants impliqués pour voir comment nous pourrions donner une suite à vos 

propositions. Nous avons étudié quels changements seraient envisageables et ce qui apporterais des 

nouveautés dans le suivi proposé par notre service de pédiatrie, selon vos demandes : 

 

1. afin de diminuer le temps d’attente, nous nous efforcerons à trouver des solutions pour pallier 

le plus possible à ces contraintes 

2. concernant votre souhait de rencontres entre ados pour discuter ensemble, nous vous 

proposons deux ateliers «petit-déjeuner rencontre discussion » en groupe lors du rendez-vous 

du bilan annuel 

3. le 6 mai 2008 nous proposons une première soirée pour les adolescents et ouverte à leurs 

copains: avec quelques témoignages des jeunes adultes diabétiques, (vous recevrez une 

convocation) 

4. les adolescents intéressés à  témoigner lorsqu’il y a un nouvel adolescent diabétique pourront 

s'inscrire sur une liste 

5. nous proposons aux adolescents intéressés de participer à l'organisation d'ateliers et fête de 

Noël pour les "petits" diabétiques de moins de 12 ans 

6. concernant l’organisation d’un week-end cet automne, soit à Genève, soit à l’étranger, nous 

souhaitons le préparer avec l’aide de ceux qui seraient intéressés 

7. les adolescents intéressés à faire du baby-sitting pour des enfants diabétiques, pourront 

contacter le groupe de parents d'enfants diabétiques et s’inscrire à leur liste 

8. et ceux qui seront intéressés auront l'opportunité de participer à la création d’un film sur le 

traitement du diabète  

 

Afin d’évaluer l’adhésion et intérêt aux différentes propositions, nous vous remercions de bien vouloir 

participer à une première enquête, en remplissant la feuille annexe et en la renvoyant à l'aide de 

l'enveloppe timbrée. 

 

Nous vous remercions, une fois de plus pour votre participation. 

 

Recevez nos meilleurs messages. 

 

 
Dre. Valérie SCHWITZGEBEL 
Médecin Adjoint Responsable de 

l'Unité d'Endocrinologie et 

Diabétologie Pédiatriques 

Mme Montserrat CASTELLSAGUE 
Infirmière Spécialiste Clinique 

en Diabétologie 

Dre Marianne CAFLISCH 
Médecin Responsable de la 

Consultation pour Adolescents 



ANNEXE 9 
 

Hôpital des Enfants  

Département de l’Enfant et de l’Adolescent 

Direction de Soins  

       Genève, le 14 mars 2008            

       Aux adolescents diabétiques            

       et leurs parents 

 

Chers (ères) tous et toutes, 
 

 

Nous voulons partager avec vous la réflexion que nous avons menée sur les modalités à développer 

dans le suivi, en pédiatrie, d’adolescents diabétiques de type 1. Ceci est le résultat de deux rencontres 

avec les adolescents diabétiques et d'un groupe de travail composé d'adolescents diabétiques, de 

parents et de soignants qui s’est réuni à plusieurs reprises.  
 

Nous envisageons de vous proposer plusieurs nouveautés dans le suivi : 
 

1. En réponse à la demande d’organiser des rencontres entre ados pour discuter ensemble, nous 

avons prévu deux ateliers «petit-déjeuner : rencontre discussion » en groupe entre adolescents 

lors du rendez-vous du bilan annuel. 
 

2. Le 6 mai 2008 : nous proposons une première soirée pour les adolescents et ouverte à leurs 

copains, avec quelques témoignages des jeunes adultes diabétiques, (vous recevrez une 

convocation). 

3. Les adolescents intéressés à témoigner lorsqu'il y a un nouvel adolescent diabétique pourront 

s’inscrire sur une liste. 

4. Vous pourrez également participer à l'organisation et le déroulement des ateliers et fête de Noël 

pour les "petits" diabétiques de moins de 12 ans 

5. A la demande  d'organiser, un week-end à Genève ou à l’étranger, nous souhaitons le préparer 

avec l’aide de ceux qui seraient intéressés. 
 

6. Les adolescents intéressés à faire du baby-sitting auprès d’enfants diabétiques pourront 

contacter le groupe de parents d'enfants diabétiques et s’inscrire à leur liste. 

7. Ceux qui sont intéressés/es, auront l’opportunité de participer à la création d’un film sur le 

traitement du diabète  

 

Afin d’évaluer l’adhésion et intérêt aux différentes propositions, nous vous remercions de bien vouloir 

participer à une première enquête, en remplissant la feuille annexe et en la renvoyant à l'aide de 

l'enveloppe timbrée 

 

Nous vous remercions infiniment pour votre collaboration. 

 

Recevez nos meilleurs messages 

 

 
Dre. Valérie SCHWITZGEBEL 
Médecin Adjoint Responsable de 

l'Unité d'Endocrinologie et 

Diabétologie Pédiatriques 

Mme Montserrat CASTELLSAGUE 
Infirmière Spécialiste Clinique 

en Diabétologie 

Dre Marianne CAFLISCH 
Médecin Responsable de la 

Consultation pour Adolescents 

 



Annexe 10 

Hôpital des Enfants. Département de l’Enfant et de l’Adolescents et Direction de Soins 
 

NOM – PRENOM :                                                        « REPONSES DE 31 ADOLESCENTS » 

ADRESSE : 
 

 
ADRESSE MAIL : 

TELEPHONE : 

MARQUE D’UNE X CE QUI TE CONVIENT LE 

MIEUX 

Très 
intéressé/e 

Plus tôt 
intéressé/e 

Plus tôt 
pas intéressé/e 

Pas intéressé/e 
du tout 

Participer à des soirées à thèmes pour 
adolescents diabétiques 

11x 12x 6x 2x 

Participer à l’organisation des ateliers et à la 
fête de Noël pour les petits diabétiques 

5x 11x 14x 1x 

M'inscrire sur une liste pour être sollicité pour 
discuter avec un nouveau jeune diabétique 

7x 16x 7x 1x 

Participer à un week-end à l'étranger avec des 
adolescents diabétiques et une équipe 
d’encadrement 

15x 11x 4x 1x 

Participer à un week-end sportif à Genève avec 
des adolescents diabétiques et une équipe 
d’encadrement 

12x 11x 7x 1x 

Participer à la réalisation d’un film destiné aux 
adolescents diabétiques 

10x 8x 10x 3x 
 

TOTAL 60x + 69x = 129 48x + 9x = 57 

M'inscrire sur une liste pour faire du  baby-
sitting auprès d’enfants diabétiques. Cette liste 
sera gérée par le groupe de parents d'enfants 
diabétiques 

 je suis intéressé/e pour faire du baby-sitting: 20 adolescents: 11 ♀ et 9 ♂ 

 je ne suis pas intéressé/e à faire du baby-sitting: 11 adolescents: 3 ♀ et  8♂ 
 



Annexe 11 
 

CADRE THEORIQUE 
 

"Si les nouvelles stratégies de suivi répondent aux besoins exprimés et ressentis par les adolescents 
diabétiques de type 1, leur entourage et les soignants, 

alors tous les acteurs s'impliqueront davantage dans la prise en charge du diabète". 

 
Le cadre de référence que je développe est en lien avec l'hypothèse que j'ai posée pour ce travail de 
recherche action : les notions sur l’adolescence et l’adolescent vivant avec une maladie chronique, le 
concept de besoins et les notions d'implication et motivation dans les stratégies de suivi. 
 
Adolescence et maladie chronique:  
 
L’adolescence est une période de multiples transformations, selon Caflisch et Alvin 1 : "Le corps du 
jeune pubère peut être comparé à un véritable corps en chantier".  L’adolescent se voit confronter à 
une double problématique « être adolescent et  malade chronique ».  Alors que pour le soignant la 
maladie chronique est au centre du débat, pour le jeune c’est plus la phase de transition, en 
l'occurrence, l'adolescence, qui est au premier plan. L’adolescent va essayer d’adapter au mieux 
cette transition à sa maladie ou, dans la plus part des cas va essayer d’adapter sa maladie à ses 
besoins d’adolescent. 
 
Reprenons quelques extraits de la définition de l'adolescence, telle que nous la retrouvons dans le 
livre "Adolescence et psychopathologie" de D.Marcelli et A Braconnier2: "C'est l'âge du changement… 
un passage entre l'enfance et l'âge adulte... un double mouvement, reniement de son enfance d'un 
côté, recherche d'un statut stable adulte de l'autre". Ce passage est une période marquée par des 
remaniements physiques et psychologiques. L'apparition de la puberté et l'accession à la sexualité va 
bouleverser l'individu et le pousser hors de son monde infantile; il va devoir quitter cette identité 
d'enfant - et le corps qu'il croyait si bien connaître - pour en découvrir une nouvelle, celle d'une 
personne adulte. Pour l'adolescent malade, comme pour tout autre adolescent, il est impossible 
d'ignorer les bouleversements qui touchent son corps et tout réaménagement qui aura lieu pendant 
cette phase de transition ne pourra se faire sans intégration simultanée du "corps malade ". Celui-ci 
prend une place importante et souvent centrale dans la construction du nouveau "moi", quelle que 
soit la forme d'expression corporelle de la maladie. 

Cette période de grands bouleversements est vécue par le jeune, la plupart du temps, avec 
l'impression qu'une vie nouvelle va commencer, avec également des sentiments de toute-puissance, 
si caractéristiques à cet âge. Ce "recommencement", l'adolescent malade chronique le veut et 
l'envisage lui aussi. 
Les parents se voient confrontés à la question - " qu'est ce qui est spécifique à l'adolescent et qu'est 
ce qui est dû à la maladie chronique?". Marianne Caflisch développe cette problématique dans son 
travail de mémoire pour le Diplôme de Médecine de l'Adolescent suivie à Poitiers en 1995 sous la 
direction de P. Alvin : "Une double problématique "être adolescent et malade chronique": 
L'adolescent n'est pas seul à être affecté par les bouleversements de cette phase, mais avec lui son 
entourage, et tout particulièrement sa famille, laquelle cherchera à retrouver un nouvel équilibre. 
Lors d'une maladie chronique, les liens entre l'adolescent et sa famille sont souvent très intenses et 
le remaniement des relations intrafamiliales, si nécessaire qu'il soit, est parfois difficile à engager. 
Patterson3  décrit que pour arriver à une bonne adaptation du fonctionnement familiale aux 
problèmes liés à la présence d’une maladie chronique il est primordial d’équilibrer les besoins liés à 
la maladie avec les autres besoins de la famille.  
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Il arrive même que les changements concernent, en dehors de la famille, tous les acteurs de soins 
impliqués dans la prise en charge du jeune malade; l'équipe soignante se remettra elle aussi en 
question, pour pouvoir construire une approche personnalisée, plus adulte. Le nouvel équilibre qui 
en résulte redéfinira la place que l'on accorde à la maladie chronique dans la relation entre patient et 
soignants, entre adolescent et parents: elle sera "autre" que celle accordée pendant l'enfance. Que 
les parents puissent se distancier de leur rôle de soignants pour mieux pouvoir s'imposer en tant que 
parents revêt également une importance notable. Il s'avère, donc important d’inclure dans le 
processus de réflexion la famille. 
L'évidente apparence d'une maladie forcera l'adolescent à agir rapidement en vue d'une intégration 
de son corps imparfait3. La confrontation perpétuelle à l'image que son entourage lui renvoie ne 
l'autorisera pas à se cacher à lui-même sa maladie. Ce n'est pas le cas dans une maladie n'affectant 
pas l'intégrité corporelle (diabète ou épilepsie par exemple); ou la tendance serait plutôt à vouloir la 
"rendre invisible". Mais tout en donnant l'illusion d'être "normal", ce "camouflage" va peser lourd 
pour l'adolescent, qui se met inévitablement dans une situation qui l'oblige à s'abriter dans le secret 
et le mensonge, souvent difficile à supporter. Il vivra avec l'angoisse permanente de perdre la 
maîtrise de sa maladie, de la livrer à la découverte de son entourage. Combien de fois nous avons des 
jeunes hospitalisés pour des décompensations dues à une tentative d’arrêt du traitement, 
dernièrement un adolescent dans cette situation m’a dit : «  je voulais vérifier que j’avais vraiment 
besoin de l’insuline, si pour quelque temps je ne pouvais pas être comme mes  copains ». 
L’adolescent agira en sorte à pouvoir être reconnu par ses pairs.  
Le besoin d’appartenance à un groupe est très fort dans l’adolescence car cela permet au jeune de 
s’identifier avec ceux qui l’entourent. J’ai très fortement vécu cela au camp d’été pour enfants 
diabétiques lorsque les adolescents de l’équipe encadrant qui n'étaient pas diabétiques m’ont 
demandé de pouvoir se faire des glycémies et des injections comme les participants diabétiques. 
Il reste à souligner qu'en dépit des ressemblances que présente leur vécu d'adolescence, les malades 
chroniques offrent des profils multiples. Dans leur prise en charge - qu'ils soient d'ailleurs "malades" 
ou "bien-portants"- la prudence conseille de croire qu'on ne sait pas d'avance ce qu'ils peuvent 
ressentir. Chacun se veut légitimement unique, donc différent des autres tout en partageant avec 
eux la normalité. C'est pourquoi Mme Caflisch met l'accent sur un fait essentiel: chaque adolescent 
malade chronique est à considérer et à respecter dans sa phase de transition comme "adolescent" à 
part entière et non seulement comme un individu porteur d'une maladie invalidante. 
 
Le concept de besoin 
 
Ce travail veut partir du recueil des besoins exprimés et ressentis de tous les acteurs pour aboutir sur 
des propositions de changements dans le suivi des adolescents. Il est donc important de comprendre: 
“qu’est-ce qu’un besoin”  
Selon le dictionnaire de Wikipedia: "le besoin correspond à une sensation de manque, d'inconfort ou 
de privation, qui est accompagné par l'envie de la faire disparaître par un comportement 
économique et social menant à un mieux-être". 
Les articles publiés dans "la lettre du psy », 2005, par Jean Garneau4, psychologue nous permettent 
une excellente réflexion, en voici un résumé: 
Les expériences émotionnelles sont importantes parce qu’elles servent à nous informer sur nos 
besoins et sur leur état actuel. Elles nous indiquent quel besoin est le plus important dans 
l’immédiat, nous signalent dans quelle mesure il est comblé ou insatisfait et nous permettent de 
déceler à quel moment il est temps de passer à autre chose. Nous avons tendance à regrouper un 
grand nombre d’expériences, pas toujours pertinentes, sous le concept de besoin. Par exemple, nous 
incluons les caprices, les désirs, les pulsions, les préférences, les envies, les goûts, les manques, les 
nécessités, les droits, les rêves, les aspirations ainsi que des objectifs, des demandes et des 
exigences. 
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Pour nous y retrouver, il faut y mettre de l’ordre. Celui-ci peut prendre la forme d’une typologie (une 
grille théorique qui permet de situer les divers besoins les-uns par rapport aux autres) ou la forme 
d’une conception qui identifie les dimensions les plus importantes à considérer. Commençons par la 
recherche d’une typologie déjà définie. 
Les psychologues ont créé trois théories qui m’apparaissent particulièrement importantes d’un point 
de vue humaniste : 
A. La hiérarchie des besoins de Maslow 
Les besoins les plus fondamentaux sont liés à la survie (motivation de 
déficience) alors que les besoins les plus évolués se rapportent à la 
satisfaction et à l’épanouissement personnel (motivation de 
croissance).  
1-Les besoins physiologiques (manger, boire, respirer, etc.) sont 
directement liés à la survie.  
2-Les besoins liés à la sécurité (stabilité, ordre, limites, protection, 
etc.) sont également très directement reliés à la survie, même s’ils ne 
sont pas d’ordre physique).  
3-Les besoin d’appartenance (amour, amitié, relations affectueuses 
et faire partie d’un groupe).  
4-Les besoins liés à l’estime (respect, attention, appréciation des 
autres, estime de soi, compétence, liberté, etc.).  
5-Le besoin d’actualisation n’est pas ressenti à partir d’un manque. En fait, il s’agit ce type de besoin 
tend à grandir lorsqu’on le satisfait. C’est le désir d’exploiter son potentiel au maximum, la recherche 
d’harmonie, de vérité, de justice, de sens, d’unicité, de créativité, etc. 
 
B. Les besoins interpersonnels selon Schultz 
La théorie FIRO (Fundamental Interpersonal Relationship Orientation) de William Schultz cherche à 
identifier les besoins qui amènent les humains à entrer en relation avec les autres. Elle en distingue 
trois: 
1-Le besoin d’inclusion est celui qui nous pousse à nous associer à un groupe, à chercher à faire 
partie d’un ensemble de personnes, à être membre reconnu d’une collectivité.  
2-Le besoin de contrôle est celui qui nous amène à tenter d’influencer les personnes avec lesquelles 
nous sommes en contact, à vouloir faire une différence dans notre environnement, à vouloir avoir 
notre mot à dire dans ce qui se passe.  
3-Le besoin d’affection nous pousse à établir des relations privilégiées, caractérisées par l’intimité et 
la chaleur. C’est le besoin d’aimer et d’être aimé tel qu’il s’applique à nos conjoints, nos enfants et 
nos amis intimes. 
C. Les types de transferts selon Larivey 
Michelle Larivey distingue trois genres de relations transférentielles. Chaque type est défini par la 
conquête d’une capacité, celle de vivre librement une dimension de sa vie psychique afin de 
satisfaire le besoin fondamental qu’elle contient: 
1-Le droit à l’existence est lié au besoin d’être aimé sans avoir à le mériter par une performance.  
2-Le droit à une identité distincte est lié au besoin d’affirmation et d’autonomie. Il concerne la 
capacité de s’affirmer comme un être distinct sans perdre l’amour des personnes auxquelles on est 
lié.  
3-Le droit à une identité sexuelle est lié au besoin d’aimer et d’être aimé en tant qu’être adulte 
sexué. L’enjeu est l’estime de soi en tant que partenaire sexuel et amoureux. 
Le moyen étant une façon efficace de répondre au besoin il est essentiel d’étudier la différence entre 
moyen et besoin : lorsque notre besoin est satisfait, il n’est pas utile de nous en soucier et nous n’y 
pensons pas. Nous consacrons alors notre énergie à satisfaire un autre besoin qui n’est pas comblé. 
C’est lorsque le besoin n’est pas comblé que la distinction devient importante. Si nous distinguons 
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alors entre notre besoin et le moyen que nous proposons, nous pourrons constater qu’il existe un 
grand nombre d’autres façons de répondre à notre besoin.  
Le besoin est contraignant (nous n’avons pas vraiment le choix d’y renoncer) alors que le moyen est 
optionnel (nous pouvons toujours choisir ou d’inventer la façon la plus efficace de répondre à notre 
besoin). Le fait d’assumer l’existence de nos besoins est étroitement relié à notre droit d’exister 
comme êtres vivants, la satisfaction du besoin est nécessaire à notre vitalité. 
En assumant l’existence de notre besoin ainsi que la recherche de satisfaction, nous adoptons les 
attitudes nécessaires pour y répondre efficacement. Il ne reste alors qu’à passer à l’action pour lui 
donner la place qui lui revient. 
Alvin et Marcelli 2 nous rappellent: "Les professionnels et les soignants au sens large doivent rester 
bien conscients qu'ils participent à ce qu'on a pu appeler "le culte de la maladie", dont la 
conséquence la plus directe est d'ignorer tous les besoins de la personne". 
 
Dans ce travail j’ai utilisé diverses méthodes dans le but de permettre aux acteurs concernés, 
adolescents, parents et soignants d’avoir des moments de paroles où ils peuvent exprimer leurs 
insatisfactions et difficultés. Il est primordial dans mon approche que les adolescents puissent parler 
des situations difficiles qu'ils vivent avec leur maladie et leur traitement, c'est en parlant de leurs 
insatisfactions qu'ils pourront faire émerger leurs besoins; au final il serait souhaitable de trouver des 
moyens pour répondre à ces besoins. 
 
Stratégies de suivi – Implication et Motivation 
 
Walter Hesbeen (1998)5, décrit la pratique soignante comme une démarche. Une des étapes de cette 
démarche est celle de la rencontre entre la personne soignante et la personne soignée. Elle poursuit 
un objectif bien précis, celui de réussir cette rencontre, c'est-à-dire de tisser des liens de confiance. Il 
faut mettre en œuvre différents moyens qui vont permettre l’émergence de ce sentiment de 
confiance. 
Une des premières étapes qui va permettre de tisser ces liens de confiance est celle qui consiste à 
agir pour déceler les attentes fortes de la personne, ce qui l’inquiète le plus et qui n’est pas toujours 
en lien directe avec la pathologie. Lorsque ce premier contact a été établi le soignant pourra 
identifier les situations problématiques  qui lui permettront de prendre soin de la personne et agir 
dans un contexte favorable. Tout ce cheminement doit permettre au soignant de se décentrer de sa 
propre idée sur le besoin du patient pour mieux répondre aux besoins de la personne concernée. 
Ce travail a représenté pour moi un grand exercice de décentration dans mon rôle soignante à fin de 
priorisé l'émergence des besoins spécifiques des divers protagonistes: les adolescents, les parents et 
les soignants 
La motivation ne précède pas l'apprentissage elle s'y construit (Meirieu). 
Les recherches sur la motivation ont suivi l'évolution générale des recherches en psychologie. Trois 
tendances, successives puis coexistantes, se sont centrées sur l'individu puis sur son milieu, enfin sur 
l'interaction entre les deux.  
Ainsi les Anglo-Saxons ont distingué trois groupes de théories :  
1. Les théories des besoins (drive theory) 
Dans ces théories, le comportement est perçu comme une réponse à une tendance, une impulsion, 
un besoin biologique psychologique ou social (Maslow, 1954; Raths, 1967).  
Ce modèle béhavioriste permet d'expliquer de nombreux comportements simples à base 
d'automatismes ou d'habitudes développées par apprentissages. Mais il est peu d'utilité pour 
expliquer des comportements complexes qui caractérisent l'action humaine dans lesquels 
interviennent à la fois :  

 les stimuli extérieurs,  
 les pulsions plus ou moins inconscientes,  
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 le système de tri et de traitement de l'information tel qu'il est reçu de l'environnement  
 les automatismes acquis correspondant aux stratégies d'action réussies.  

2. Les théories du champ (field theory) 
Elles sont basées sur la notion de champ ou d'espace de vie, dans lesquelles le comportement 
humain est considéré comme la résultante des interactions de la personne avec son environnement. 
3. Les théories de l'accomplissement (achievement theory) 
Dans ces théories, les comportements humains sont expliqués par trois types de facteurs :  

 l'attente du succès et la crainte de l'échec,  
 les probabilités subjectives de succès,  
 l'attractivité pour l'activité réussie.  

Ces théories ayant l'avantage d'orienter la recherche des motivations vers le social et le futur, ce qui 
correspond à notre mode de vie actuel. 
Porter et Lawler décrivent la théorie des attentes : boucles d'anticipation, selon ce modèle, le 
processus motivationnel ne s'enclenche que si l'individu a répondu affirmativement aux 3 questions 
suivantes :  

 suis-je capable de réaliser l'action demandée et d'obtenir le résultat fixé ?  
 l'obtention du résultat déclenche-t-il de manière quasi certaine une contrepartie (au 

minimum une absence de punition) ?  
 l'enjeu présente-t-il un intérêt ou une réelle valeur ?  

Pour Warr, la motivation est à envisager comme un processus de pensée, une manière de se 
représenter les actions à entreprendre, non seulement dans leur aspect cognitif mais aussi dans leur 
aspect affectif. 
Ainsi, il décrit 9 groupes de raisons qui fondent l'action :  

 la désirabilité intrinsèque d'un résultat immédiat;  
 la désirabilité intrinsèque d'un résultat consécutif;  
 les comparaisons sociales;  
 les pressions sociales;  
 les tendances dans le niveau d'aspiration;  
 la probabilité subjective d'une réalisation;  
 les habitudes;  
 les autres désirs ou actions possibles ou actuelles;  
 la structure de l'action. 

 
Ces définitions de la motivation donnent un aperçu de la complexité des interactions qui vont 
influencer la motivation6. Dans le cadre de cette recherche les trois questions de Porter et Lawer me 
paraissent primordiales, puisque les adolescents vont agir et s'impliquer seulement s'ils s'en sentent 
capables, s'ils peuvent obtenir un résultat et enfin s'ils y trouvent de l'intérêt.  
Lorsque je mise sur l'implication des personnes concernées dans ce projet je me base sur la définition 
de  l'implication comme l'attachement de la personne à ce que qu'elle fait. L'implication accroît ou 
diminue finalement les chances de ressentir de la satisfaction. L'implication des adolescents devrait 
leur permettre de se sentir plus concernés par les soins que le diabète exige. 
L'implication des soignants doit être considérée comme un facteur influant la motivation des 
adolescents et leur parents : l'étude DCCT7 a démontré en 1993 qu'on peut diminuer les 
complications à long terme par un meilleur contrôle du diabète de type 1: non seulement par 
l'augmentation du traitement et des contrôles glycémiques, mais également en augmentant la 
fréquence des contacts avec l'équipe soignante. 
Les données de la littérature montrent que de travailler pour et avec les personnes directement 
concernées par une maladie chronique aide à avancer dans l’élaboration de nouvelles stratégies de 
prise en charge à moyen ou long terme8,9. Pour se faire il est essentiel de partir du vécu, besoins et 
idées des adolescents. 
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Beaucoup d'études montrent les bénéfices que trouvent les patients lorsque des stratégies 
alternatives sont proposées dans leur suivi pour stimuler leur implication dans la prise en soins; nos 
collègues Vidal et Jansà10,  ont organisé des séminaires en forme de week-end destinés aux jeunes 
diabétiques, ils ont pu prouver une augmentation des connaissances ainsi que un degré de 
satisfaction environnant le 98%. Il reste à savoir s'ils ont perçu une amélioration quand au suivi et aux 
résultats biomédicaux.  
Aussi ces nouvelles stratégies de suivi seront d’autant plus motivantes si elles sont créatives et 
innovantes11,12. Comme nous le rappelle Michaud1: " l'organisation des soins de santé pour les 
adolescents pose à la fois un problème de structure et de compétences. Il s'agit de déborder des 
cadres institutionnels habituels et de faire preuve d'imagination et de créativité (…) comment nous 
devons rendre les lieux de soins à la fois plus attrayants et plus efficaces. Je gage d'arriver à d'autres 
approches que ceux que nous faisons actuellement, c'est à dire la consultation classique des 
"mercredis après midis". 
Reach13 souligne l'importance de la perception que le patient a sur le comment il se sent traité par le 
soignant: « avec respect et estime, qu'il participe aux décisions, que l'on tienne compte de leurs 
attentes…. ». 
 
Tout ceci marque l’importance d’impliquer les adolescents eux-mêmes mais aussi les soignants et les 
parents dans les propositions à apporter pour améliorer le suivi en consultation.  
 

REFERENCES BIBLIOGRAPHIQUES 
 
29. P-A. Michaud, P. Alvin "La santé des adolescents, Approches, soins, prévention, Edition Payot 

Lausanne, Doin éditeurs-Paris, Les Presses de l'Université de Montréal. 
30. Marcelli D, Braconnier A: Adolescence et psychopathologie. Masson 1995 
31. Patterson J, Blum R: La maladie chronique et le handicap chez les jeunes: risques et adaptation. 

Med et Hyg 1994; 52: 1406-9 
32. Jean Garneau, psychologue, « lettre du Psy » 2005 
33. Hesbeen, W. La qualité du Soin Infirmier. Penser et agir dans une perspective soignante. Editions 

Masson Paris 1998. 
34. Golay A, Lagger G, Giordan A. Motiver pour changer. Rev. Med. Suisse, 2007, 3, S9-11. 
35. The Diabetes Control and Complications Trial Implications for Policy and Practice. N Engl J Med 

329:1035, September 30, 1993 
36. Dovey-Pearce & al. Young adults (16-25years) suggestions for providing developmentally 

appropriate diabetes services: a qualitative study. Health social Care Comm 13(5), 409-419 
37. Weinger & al. Adolescent Views of Diabetes-Related Parent Conflict and support: A Focus Group 

Analysis.Journal of Adolescent Health 2001; 29:330-336 
38. M.Vidal, M. Jansà, Levy &al Therapeutic education seminars for patients with type 1 diabetes and 

their relatives, European Diabetes Nursing winter 2006 volume3. 
39. Assal JP. Et si une certaine pédagogie conduisait à une médecine plus globale ? De la nouvelle 

pédagogie en faculté de médecine à l'éducation thérapeutique des malades. Med Hyg, 2002, 60, 
1791-1800. 

40. Assal JP. Motivation et compliance en thérapeutique. Med Hyg, 2004, 62, S11- 
41. G. Reach, "clinique de l'observance. L'exemple des diabètes". Paris John LibeynEurotext 2006 

 

http://search.nejm.org/search?p=R&srid=S9%2d1&lbc=nejm&w=dcct%201993&url=http%3a%2f%2fcontent%2enejm%2eorg%2fcgi%2fcontent%2fshort%2f329%2f14%2f1035&rk=1&uid=899592805&sid=2&ts=subs&rsc=Eu6suONv6KALWn7S&method=and&isort=score&start%5fyear=1993&start%5fmonth=1&end%5fyear=1993&end%5fmonth=12

	A PARTIR DES BESOINS EXPRIMES 
	Montserrat Castellsague Perolini   Diplôme de Formation Infirmière 
	Spécialiste Clinique      Continue en Education 



