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Glossaire et Abreéviations
ACP: Anayse en Composantes Principales (fait appel ades calculs matriciels, Cf p 102)

ADO : Anti-Diabétique Oral, par exemple metformine ou glicazide (Cf p 41-43)
AFSSAPS : Agence Francaise de Sécurité Sanitaire des Produits de Santé

ALD : Affection de Longue Durée (sa reconnaissance, pour 5 ans, permet une meilleure prise

en charge financiére des soins du patient)

ANAES : Agence Nationale d’ Accréditation et d’ Evaluation de Santé

ANCRED : Association Nationale de Coordination des Réseaux de soins aux Diabétiques
Angor : ou “angine de poitrineg”, douleur liée a1’ insuffisance coronarienne, stable ou pas
ANOVA : pour Analysis of Variance, mesure de correlation entre deux données (Cf p 102)
AOMI : Artériopathie Oblitérante des Membres Inférieurs

ARA 2 dlias sartans : Anti-Récepteurs de I’ Angiotensine de type 2 (anti-hypertenseurs)

AVC : Accident Vasculaire Cérébral (ischémique ou hémorragique)

AVK : AntiVitamine K (lavitamine K préside alafabrication de facteurs de la coagulation)

Bilan lipidigue : mesure et calcul des fractions lipidiques du sang, ajeln depuis 12 heures de
temps, en particulier : cholestérol total, VLDL, LDL-cholestérol, Triglycérides, et calcul de
HDL-cholestéral.

Compensation : phénomeéne de régulation qui permet d’ atteindre un équilibre clinique, malgré
une insuffisance organique. (La décompensation survient lorsque |es mécanismes sont
dépasseés, et que I’ insuffisance en question devient clinique, symptomatique)

Compliant : se dit d'un patient lorsqu’il suit les mesures thérapeutiques préconi sees.

Cycle glycémique : mesures de la glycémie répétées sur le nychtémere, notamment a 8h, 11h,
14h et 17h. 12

DT1, DT2: diabéte de type 1 ou diabéte de type 2 (cf p 18)

EASD : European Association for the Study of Diabetes

Effet Hawthorne : amélioration de la motivation des sujets d' une étude, du fait de leur
participation a celle-ci




ENTRED : Echantillon National Témoin REprésentatif des personnes Diabétiques
EPP : Evaluation des Pratiques Professionnelles
ETP: Education Thérapeutique du Patient

Focus Group ou FG : groupe de « discussion focalisante » Cf p 66 >

Fructosamine : ensemble des protéines plasmatiques glyquées (reflet de I’ équilibre du diabéte
sur 2 a3 semaines, préféré lors de la grossesse). Norme 200 a 290umol/I.

GAJou Glycémie a Jeun : glycémie capillaire (digitale) ou veineuse, mesurée aprés au moins
8h de temps apres le dernier repas.

HbA 1c ou Hémoglobine Glyquée : reflet de la glycémie moyenne sur 3 mois, mesurée par un
hémolysat de sang. Sa norme est inférieure a’5,5% pour un non diabétique, la cible est
inférieure 26,5 a 8% en fonction de I’ &ge du diabéte et du patient. Elle peut monter jusgu’ a
15%...

HDL : High DensityLipoprotein ou protéine de transport du cholestérol a haute densité (« bon
cholestérol ») facteur de risque si inférieur a0,4g/l, ou protecteur si supérieur a 0,69/

HTA ou HyperTension Artérielle : valeur de la pression artérielle (TA ou PA) en mmHg,
supérieure a 140/90 pour la population générale, et supérieure a130/80 pour les diabétiques.

IDM : Infarctus Du Myocarde
IEC : Inhibiteur de I’ Enzyme de Conversion de I’ Angiotensine, hypotenseur.
IMC : Indice de Masse Corporelle (= BMI, Body Mass Index), en kg/m? (poids/taille ?)

Latent : caractérise un phénomene caché, qui ne se manifeste pas encore.

LDL-cholestérol : Low Density Lipoprotein : Protéine de transport du cholestérol de basse
densité (le « mauvais cholestérol »), mesurée dans le sang apres 12 h de jeline au moins, dont
lavaleur cible dépend des facteurs de risque de la personne.

LP(a) : Lipo-protéine(a) dont le taux entre 0,01 et 1,2 détermine un risque au-dela de 0,3 mg/I

Macrosomie fodale : poids ala naissance excédant 4000 g.

Milieu : environnement cloisonné par les membranes cellulaires (lumiere intestinale, milieu
intracytoplasmique, sang, liquide céphalo-rachidien...), ces barrieres étant imperméables.

MDRD (Modification of the Diet in Renal Disease) : estimation par algorithme de lafonction
rénale, plus adaptées aux personnes agées ou obéses que I’ estimation par laformule de
Cockroft et Gault.

NYHA (New-York Heart Association) classification clinique de |’ insuffisance cardiaque
alant del (normal) alV (dyspnée au repos, s aggravant au moindre effort, orthopnée).

OMS : Organisation Mondiale pour la Santé (ou WHO = World Health Organisation)
PA : Pression artérielle (ou TA : « Tension Artérielle »)

RDVO : Réseau Diabétedu Va d’'Oise



Test de Fagerstrdm : questionnaire destiné a mesurer la dépendance au tabac. Consultable sur
< http://tabac-net.aphp.fr/tab-soi gner/ts-test/ts-testfagerstrom.html>

TSH : ThyréoStimuline Hormone, hormone de régulation de la thyroide, qui elle-méme régle
le métabolisme de I’ organisme, par lalibération en continu des hormones thyroidiennes.

Ul : Unités Internationales. S agissant d’insuline, 1ml équivaut a 100 UI.

USA : United States of Americaou Etats Unis d’ Amérique
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| ntroduction

Le diabéte sucré, maadie dincidence croissante, existait du temps de |'Egypte
Ancienne et de I’ Antiquité, et était alors décrite comme un écoulement de |’eau a travers le
corps (d'ou le nom en grec). Ce diabéte est di a un défaut d utilisation du sucre par
I”’ensemble des cellules de I’ organisme, i€ a un manque ou a I’ inefficacité de I’ hormone clef,
I"insuline.

Tandis que dans le diabete de type 1, chez des personnes jeunes ou des enfants, le
pancréas s arréte de produire de I'insuline, le diabete de type 2 sévit sur des personnes plus
agees ayant un patrimoine génétique a risque. Il représente 90 a 95 % des diabetes sucrés. I
touche un nombre croissant de gens dans le monde (la maladie touche des gens de plus en
plus jeunes, les malades ont une espérance de vie croissante, et la population urbaine croit
sans cesse). |l est favorisé par un mode de vie urbain néfaste (alimentation riche en graisses
saturées et sucres raffinés, surcharge pondérale et sédentarité). C’ est une maladie chronique et
evolutive : I’ hyperglycémie a tendance a progresser, malgré la prise en charge thérapeutique.
Or elle est toxique sur divers organes, et un retentissement sur ceux-ci peut étre objectivé en
moyenne au bout de dix ans d’ évolution le plus souvent latente*.

En France, le diabéte de type 2 (DT2) est I’ un des enjeux majeurs de notre systeme de
soins!¥ On recherche, outre la prévention de la maladie, une réduction des coflts, de la
mortalité et de la morbidité du DT2. L’un des moyens en est d accroitre |’autonomie des

patients, et la prise en charge en ville plutét qu’ hospitaliere.

Un groupe de médecins généralistes, pionnier dans la prise en charge ambulatoire du
diabéte et instigateur du Réseau Diabete du Va d'Oise (RDVO), a éaboré en 1998 un
protocole de mise al’insuline en ville, sous le contréle du service de diabétologie de Gonesse.
Il était destiné a rester au plus prés de leurs patients diabétiques de type 2 insulino-requérants,

en suivant les recommandations (rapport du HCSP de 1998).?
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Nous avons voulu évaluer le ressenti de I’ application de ce protocole, par les patients
concernés, pour connaitre les points forts et les failles de ces modalités, pour savoir si elles
avaient un avantage a évoluer, et comment.

L’ objectif de ce travail, dans la dynamique du travail initial, est d’ @aborer une prise
en charge plus adaptée aux besoins et aux attentes des patients, tout en répondant aux
objectifs de soins et en tenant compte des évolutions de ceux-ci.

Plus largement, je voulais savoir s |'écoute de leurs patients par les médecins

généralistes pouvait permettre d' imaginer des pistes d’ amélioration de leur pratique.

Plut6t que de mesurer indirectement la qualité de vie des patients par une échelle, nous
avons préféré nous intéresser directement a leur vécu. Pour étudier la complexité des données
(cognitives, émotives...), nous avons choisi de faire une recherche qualitative, de type ouvert.

Nous avons rassemblé des focus group* de diabétiques de type 2 sous insuline
(groupes de discussion, avec focalisation progressive sur le sujet a aborder) par « grappes »
(d’une méme patientele de généralistes du groupe de travail sus-dit). Nous avons analysé les
discussions guidées, portant sur la mise en route de I'insuline (par le protocole ou d’ autres
pratiques, pour stimuler leur pensée critique).

Dans un premier temps, nous rappelons les caractéristiques du diabéte de type 2, le
contexte de son évolution, sa prise en charge.

Dans un deuxieme temps, nous abordons diverses pratiques : le protocole de prise en
charge par les médecins RDVO, puis quelques exemples de protocoles dans d’ autres pays
européens.

Enfin, nous présentons notre étude, reprenant le contexte, les méthodes, les données

recueillies, puis nos analyses. Nous aboutissons a |’ élaboration d’ une nouvelle prise en charge
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sur le modéle précédent, qui est la traduction des objectifs de santé nationaux, adaptée aux

patients concernés, avec |’ apport d'idées du terrain et d’ autres pays.

L ediabéte detype 2

1. Epidémiologie

1.1 Prévalence, incidence

1.1.1 Dansle Monde

Selon I’'OMS, il y a 220 millions de diabétiques dans le monde en janvier 2011. Ainsi,
I”’OMS prévoit que la mortalité par diabete en 2004, qui était de 3,4 millions (dont 80% dans
les pays & revenu faible ou intermédiaire) aura doublé en 2030.5

Les objectifs du millénaire pour le développement (OMD) sont surtout centrés sur les
problémes de santé infectieux (et autres maladies). Cependant, une conférence sur le theme
des maladies chroniques est prévue pour novembre 2011. Méme si, a long terme, une
limitation des ressources mondiales est & prévoir [, " accés & une alimentation de qualité reste
problématique en particulier dans les régions pauvres, y compris en France: sur un terrain

génétique particulier, les diabétiques sont surtout victimes de malnutrition.™

1.1.2 En France

D’ aprés I’ Etude Nationale Nutrition Santé 2006-2007 ', et une communication par
ses auteurs au Congres de I’ EASD* en 2009 M sur la population des 18-74 ans, la prévalence
connue du diabéte était de 3,95% pour le diabete traité pharmacologiquement, soit 2,9
millions de Frangais (1,6 en 2000), et 4,7 % pour |I'ensemble des diabétes sucrés. Celle du
diabéte méconnu était de 1%, tous types de diabétes confondus!”® Le diabéte de type 2
représente en France 92% de |’ ensemble des diabétes.!” Cela fait donc estimer un taux total
de diabétiques de 5,7% en France métropolitaine, alors qu’'il est estimé a 3,9 sur la méme

période (2007) par I’ étude ENTRED* 2007-2010.°
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La proportion de diabete méconnu sur tous les diabétes est estimée a 20% en France.
Cette proportion est la plus faible des pays industrialiseés, comparée a 40% aux USA ou au
Canada, et 50% Allemagne. Cette étude est encourageante, mais la situation risque de se
dégrader s I’ accés aux soins primaires diminue. |

Maladie de la pauvreté et de I’ urbanisation, le diabéte de type 2 (DT2) augmente avec
I’ obésité (IMC > 30 kg/m?) et le surpoids (IMC entre 25 et 29,9), ces caractéristiques étant
ellessmémes en augmentation réguliére sur toute la population francaise (ObEpi 2009)1.
Ainsi, I’enquéte met en évidence une prévalence et une incidence d’ autant plus grandes que le
niveau d'instruction est bas, que les revenus sont bas, que la taille de I’agglomération est
petite, et que I’ &ge augmente, jusqu’a 65 ans. Le taux de surpoids augmente plus vite chez les
jeunes générations, surtout chez les femmes. La surcharge pondérale donne lieu a plus de
complications chez les sujets les plus &gés : le taux de diabétiques de type 2 est maximal entre
75 et 79 ans, avec une prévalence de 19,8% chez les hommes et 12,7% chez les femmes en
surpoids. En regle générale, en 2009, le risque de diabéte éait multiplié par 3 en cas de
surpoids, et par 7 en cas d’ obésité.

En France les diabétiques de type 2 sont mgjoritairement suivis par leur médecin
généraliste exclusivement (82% selon entred 2007-2010), versus conjointement avec un

endocrinologue libéral (14%) ou hospitalier (4%).

1.2 Morbimortalité

La mortalité par DT2 en 1999 était de 5% de la mortalité totale (en confondant causes
principales et associées de déces).!

L’ étude suivant UKPDS a confirmé que la morbidité et la mortalité sont d’ autant plus
importantes que le diabéte a duré et a été déséquilibré, avec un recul de dix ans apres I’ arrét
de I'intensification thérapeutique.!*? Premiére cause de dialyse, premiére cause de cécité et

premiere cause d amputation de membres pour cause non traumatique dans les pays a haut
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revenu, le diabete de type 2 est aussi associé aux complications cardiovasculaires. Ces
dernieres dépendent peu de la durée du diabéte ou du taux d hémoglobine glyquée. Elles sont
globalement multipliées par 2,5 chez lafemme et 4,5 chez I’homme en présence de diabéte de

type 2.

1.3 Colts

Selon I'étude ENTRED ¥, en 2007 : le cotit moyen du diabéte est de 5431€ par an et
par diabétique (contre 4130€ en 2001). Cela a représenté pour la France en 2007 :
12,5 milliards d' euros, soit 8% des dépenses remboursées.

Les postes de dépenses sont plus représentés chez les personnes agées de plus de 75 ans,
avec proportionnellement plus de soins de médecine générale, de kinésithérapie, et de soins
infirmiers.

IIs peuvent étre liés aux comorbidités et complications: cardiaques (21% des

diabétiques) ; ophtalmologiques (20% et 4% atteints de cécité d’au moins un oeil soit 88 000
patients en France ) ; complications au pied (10%), insuffisance rénale terminale (0,3%)
postes de dépense tres onéreux (60 000€ pour I’ hémodialyse en centre).
IIs peuvent étre liés a certains facteurs : insuline (17% des DT2, surtout avec anti-diabétiques
oraux ou ADO), puis autres traitements anti-diabétiques, héparine, anti-agrégants
plaquettaires, anti-hypertenseurs, age plus élevé, AVK*, statines, anti-hypertenseurs sauf les
ARA 2*, puis sexe masculin et ARA 2.

Les dépenses de santé liées directement au diabete augmentent de 10% par an surtout

sur médicaments et LPP (Liste des Produits et Prestations).
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2. Physiopathologie

2.1 Définition du diabéte sucré depuis 1997 1311134
En 1997, I’OMS a adopté des définitions consensuelles identiques pour tous. On
distingue différents types de diabétes sucrés: les diabetes dits essentiels, de typel ou de

type 2, et les diabétes secondaires, dls a une destruction du pancréas.

2.1.1 Différents diabétes sucrés

i) Diabete de type 1

Le diabéte de type 1 (DT1) est provoqué par une destruction auto-immune sélective
des cellules B de Langerhans, dans les ilots pancréatiques endocrines* du méme nom. Le
terrain génétique est celui de I’auto-immunité. Il débute le plus souvent dans I’ enfance, mais
on peut lui rapprocher le diabéte « LADA » (Latent Autoimmune Diabetes of the Adult), qui
débute chez I’ adulte, avec une progression moyenne de 6 ans. Un diabete apparu avant 45 ans
est le plus souvent de type 1. [Une autre forme proche (type 1.B, ou type 3, ou « diabéte
africain », nécessite une insulinothérapie au déclenchement, puis des ADO, voire un sevrage
en médicaments, mais des rechutes sont possibles lors de prise de poids notamment.]

Le DT1 se déclare en quelques semaines a quelques mois, le plus souvent par une
acido-cétose, et des « signes cardinaux » du diabéte ( polyurie, soif avec polydispie, faim avec
polyphagie, amaigrissement). 1ls peuvent étre plus ou moins fréquemment accompagnés par
des symptdmes « mineurs ». Au maximum, un coma acidocétosique s'installe, et engage le
pronostic vital en 24 a 36 heures.

Une fois déeclenché, les cellules sont irrémediablement détruites, et I’insuline exogéne
est nécessaire pour lasurvie, au long cours et avie.

Les problématiques du suivi, des complications, sont rendues plus difficiles par la

survenue de I’ adolescence, et par lavolonté d’ autonomie des jeunes patients.
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2/ Diabéte de type 2

Touchant essentiellement les personnes d' age mdr, il atteint des personnes de plus en
plus jeunes, dans la dynamique de I’ « épidémie » d’ obésité : les causes en sont, sur un terrain
génétique a risque, une trop grande sédentarité, une alimentation trop grasse et sucrée,
raffinée. Ceci correspond au monde de vie urbanisé, de plus en plus fréguent dans le monde,
et a une alimentation de faible qualité et de faible colt. Un mangue de sommeil aurait aussi
une part de responsabilité.

Défini par une hyperglycémie a jeun supérieure a 7 mmol/I (1,26 g/l), a deux reprises,
ou une fois avec des symptomes de décompensation du diabéte (liés a une hyperglycémie
majeure), ou bien une glycémie a plus de 11,1 mmol/l (2g/l) mesurée 2h aprés une dose de 75¢

de glucose (Hyper Glycémie Provoquée Orale, HGPO) ou & tout moment.[*

L’ hyperglycémie reste ainsi latente pendant des années, et ne devient symptomatique
gue quand la capacité de réabsorption rénale est dépassée, aux alentours de 2,5 a 3g/l.

Le diabéte de type 2 « compense » peut rester méconnu (si hon dépisté) et favoriser
des complications qui ne se révéleront qu aprés 10 a 20 ans d hyperglycémie, ou bien une
décompensation brutale lors d'une affection aigué ou de I’introduction d’un meédicament
déclencheur. On peut en rapprocher les diabétes « MODY » (Maturity Onset Diabetes of the
Young), héréditaires et monogéniques, qui se présentent plus ou moins sévérement chez le
jeune enfant a jeune adulte, et dont le traitement (par ADO* ou insuline) dépend de la
sévérité.

Le diabete de type 2 est plus rarement découvert par une décompensation (coma
hyperosmolaire ou acidocétosique) que le type 1 : le dépistage représente 80% des modes de

diagnostic en France. Le dernier mode est lors d’ une complication.
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3/ Diabetes secondaires
Un diabéte sucré peut aussi étre provoqué par une mutation génétique, ou par la
destruction pancréatique. Les causes les plus fréguentes sont : pancréatite aigué, pancrédtite
chronique sévére, hémochromatose, mucoviscidose, hyperthyroidie... Des médicaments
(corticoides, et plus rarement bétabloguants, statines...) peuvent déclencher une
hyperglycémie, qui peut régresser a son arrét. |l existe aussi un diabéte mitochondrial et

d autres formes.

4/ Diabéte gestationnel

De définition encore floue, il n’est pas encore recherché systématiquement. C’ est une
hyperglycémie post-prandiale ou constante, apparaissant pendant la grossesse (il en concerne
environ 4% ), et s arrétant avec I’ accouchement. Il favorise la macrosomie* ; I’ hypoglycémie
néonatale et autres complications a la naissance sont un peu plus fréquentes. Il est traité le
plus souvent par des mesures hygiéno-diététiques : la prise de poids est contrdlée, les aliments
a index glycémique haut sont évités, |’ activité physique est augmentée dans la mesure du
possible. Si ces mesures sont insuffisantes, I'insuline est débutée rapidement, et les futures
meres sont suivies toutes les 2 semaines (par |e dosage de fructosamine*, I’ examen clinique et
des cycles glycémiques*). [NB: Un diabéte antérieur a la grossesse doit étre le mieux

équilibré possible avant le premier trimestre, pour éviter fausses couches et malformations.]

2.1.2 Avant 79

La définition dépendait de la population de référence, basée sur la glycémie ajeun.™*

2.1.3 Entre 79 et 97"

Le diabete était défini par une glycémie de plus de 1,4 g/l ou plus de 2 g/l aprés

HyperGlycémie Provoquée Orae (HGPO, soit I'ingestion de 100 g de glucose pur, avec
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surveillance de la glycémie avant, 1 h apres et 2 h aprées), ou d’ autres définitions en fonction

du pays et des spécialistes.

2.2 Etiopathologie, régulations et contre-régulations

2.2.1 A I’ échelle moléculaire et cellulaire

U Les sucres : glucose, saccharose, fructose, polyosides...
L’ingestion de sucres déclenche, par le passage dans la bouche et les voies digestives
supérieures, outre I'excrétion damylase (glandes salivaires parotides) locaement, une
excrétion de liquide gastrique, la sécrétion (dans le sang) d'insuline et de facteurs locaux

(GLP1, GIP...) associés alarégulation de la glycémie.

2/ L’index glycémique

La rapidité de la biodisponibilité des sucres simples dans la lumiére intestinale est
traduite par I'index glycémique, déterminé par le type d' oses, les types de liaison entre les
sucres, et les fibres ou autres nutriments qui accompagnent les sucres dans I’aliment. Les
sucres déja libres sont les mono, di ou tri-oses (glucose, fructose, maltose, lactose s
I’ organisme possede une lactase, saccharose, etc) ; d’ autres sont libérés par les amylases pour
glycogene et amidon ; d autres encore ne sont pas utilisables car non scindés comme I’inuline
(polymere de fructose du topinambour) ou la cellulose (polymére de glucose). Les sucres
simples ont un goQt sucré perceptible lors de I’aimentation, mais n’ont pas tous la méme
vitesse de passage dans le sang. Ainsi, fructose (fruit) et lactose (lait) induisent un moindre
pic de glycémie que glucose, saccharose (le sucre de table...) et maltose.

Les sucres sont transportés de facon active a travers les parois de I'intestin, puis
passent dans le sang passivement, atteignent le foie viale systéme porte. Le glucose se répartit
ensuite vers le coaur, les poumons et tous les organes dont le pancréas. Les autres oses sont

d'abord transformés par le foie en glucose ou bien utilisés (énergie, stockage sous forme de
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glycogene ou d acides gras, construction de molécules d’informations...). Le fructose, lors
d une arrivée massive, est transformé par le foie et stocké sous forme d’ acides gras, ce qui
conduit a des stéatoses hépatiques en quelques jours, réversibles. Une situation moins
transitoire se rencontre lors de prise quotidienne importante de boissons sucrées au saccharose
ou « fructose-glucose » (sodas, jus de fruits). ¥

La voie de stimulation principale de I’insulinosécrétion, est la concentration en
glucose du sang au niveau des cellules B des ilots de Langerhans, disposés dans le pancréas.
L’ hyperglycémie entraine une entrée active du glucose dans la cellule B, et par médiation de
I’AMPc, la libération calcium dépendante de I'insuline, protéine clivée stockée dans un
endosome.

Les sucres, sils ne sont consommeés (en libérant de I’ énergie, du CO2 et de |’ eau),
sont stockés (en cas de surplus ou d’ apport alimentaire) sous forme de glycogéne dans le foie
et les muscles, ou partiellement dégradés en glycérol (qui fixe les acides gras dans les
triglycérides).

Sur un terrain génétique a risgque, la graisse viscérale (abdominale surtout) engendre
une inhibition du stockage et de I’ utilisation du glucose dans les muscles, et une stimulation
de la néoglucogénese hépatique, qui concourent a I’augmentation de la glycémie. C'est
pourquoi I’ obésité dite androide (rapport taille/hanches supérieur a 0,95 pour les hommes et
supérieure a 0,8 pour les femmes) est un facteur de risque indépendant de diabéte de type 2.

L'hyperglycémie, a long terme, atére les parois vasculaires (médiacalcose,
athérosclérose, cacification valvulaires avec augmentation du risque emboligene), les nerfs,
provogue une glycation non enzymatique des globules rouges (sans conséquence sur le
transport d’ oxygene mais mesurable par I’HbA1c), de la matrice extracellulaire (néphropathie
glomérulaire diabétique, rétinopathie), des neurones (risque augmenté de maladie

d’ Alzheimer)...
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3/ Insuline. Effets autocrines, paracrines, endocrines
L’insuline, hormone peptidique de 51 acides aminés, composee de deux chaines reliées
par deux ponts di-sulfure, est la seule hormone hypoglycémiante. Elle est élaborée dans les
cellules B des flots de Langerhans, clivée en libérant le peptide C, et stockée dans des
vésicules sous-membranaires. Sa libération dans le sang permet, aprés sa fixation sur son
récepteur sur la cellule cible, I'activation de protéines transporteurs passifs (diffusion
facilitée) de glucose, dans les tissus musculaires, adipocytaires et hépatiques notamment.
L’insuline favorise 4 types de réactions biochimiques: elle augmente la captation de
glucose par le muscle, le foie, le cerveau et le tissu adipeux ; ele stimule la glycogénése
(fabrication de glycogéne) dans foie et muscle ; elle diminue la glycogénolyse dans le foie ;
elle diminue la lipolyse (foie, muscle et tissu adipeux) et augmente la proténosynthese (elle
est anabolisante) dans le muscle.
L'action de I'insuline est limitée lors d'une hyperglycémie trop importante, ou
d hypertriglycéridémie.
Son efficacité est inhibée par des cytokines et adipokines du tissu adipeux lors d'un état
pléthorique (surpoids, obésité), pour lequel une quantité plus importante d’insuline est requise

pour un méme apport de sucre et une méme glycémie post prandiale.

Chez le diabétique de type 2, deux schémas peuvent étre a la source d’ une hyperglycémie,
en fonction du terrain génétique du patient, mais |’ insulinorésistance est e maitre mot de cette
maladie. Lors du stade de diabete, ils sont tous les deux mis en ocauvre, plus ou moins en
fonction des personnes (voir schémal p 222) :

- insulinorésistance : I’inefficacité relative de I’insuline entraine une hyper-insulinémie dans
les premiers stades de lamaladie. La surcharge pondérale en est I’ un des facteurs.
- insulinopénie, par apoptose des cellules B des ilots de Langherans, entre autre par I’ effet

conjugué de I'hyperglycémie chronique, aggravée en cas d hyperlipidémie™ La
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glucolipotoxicité induit une mort cellulaire, aboutissant alors a une hypoinsulinémie (des qu'il
reste moins de 15% des cellules B) et un besoin accru souvent plus rapide d apport d'insuline
exogene.
Ces deux mécanismes sont favorisés par un terrain génétigue complexe, multigénique, et
I’environnement, |a aussi de fagon complexe. L’ existence de diabéte de type 2 chez les

parents, enfants ou dans la fratrie augmente le risgue de le devenir.

4/ Hormones et facteurs partenaires : glucagon, GLP1, DPP4, amyline...

Cibles de nouvelles mol écules thérapeutiques, on distingue différents facteurs qui jouent
sur laglycemie.

Le glucagon s oppose aux effets hépatiques de I'insuline, et est normalement sécrété
lors d’une hypoglycémie et d efforts, pour augmenter la glycémie. Le glucagon peut étre
utilisé comme traitement d’urgence d’une hypoglycémie, quand la prise orale de sucre est
impossible. Chez le diabétique de type 2 (sous insuline ou sulfamides insulino-sécréteurs),
cependant, le foie est déa «épuisé» de glycogene, et cette hormone risque surtout de
stimuler la petite secrétion insulinique persistante, donc d’ aggraver I hypoglycémie.

Les incrétines (GLP-1 et GIP) sont des hormones a réle surtout local sécrétées par le
tractus intestinal, lors du passage du bol aimentaire. Elles activent la sécrétion d’insuline
avant I’ augmentation de la glycémie, et ont un effet trophique au long terme sur les cellules f.

Le GLP-1 ou Glucagon Related Peptide-1 inhibe la sécrétion de glucagon et a un effet
anorexigene sur |I’hypothalamus. 1l contribue a la sensation de satiété lors d'une prise
alimentaire, et a I’augmentation de I'insulinémie. Le GLP1 et le GIP (Gastro-Intestina
Peptide, al’ effet semblable au GLP-1) sont inactivés par la DPP4 (Di Peptidyl Peptidase 4),
qui est elle aussi, une cible thérapeutique.

L’amyline ou IAPP pour Islet Amyloid PolyPeptide est physiologiquement sécrétée par
les cellules B en méme temps que I'insuline, et contribuerait al’ effet de satiété, mais pourrait

avoir un role néfaste sous forme de dépéts amyloides.*
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Nous avons peu de recul pour les nouveaux meédicaments arrivant sur le marché.
Incrétino-mimétiques (analogues du GLP1 et gliptines ou inhibiteurs de la DPP4) ont des
effets secondaires a long terme encore peu connus. On note une perte de poids parfois tres
importante avec |'exenatide, analogue d’incrétine, ce qui peut étre recherché pour certains
patients, sous réserve d une surveillance rapprochée.** L’ amyline est commerciaisée aux

USA, indiquée pour |’ obésité.

2.2.2 A I’échdlletissulaire

i) Les sucres

Hydrophiles, il ne peuvent passer d un milieu* a un autre que par des transporteurs de
glucose.

Il existe un transport actif glucose contre sodium, SGLT-1, qui est activé par la
présence de glucose, dans le tube digestif (entrée du sucre dans |’ organisme) et le tubule rénal
(sortie du sucre dans la pré-urine, et réabsorption, jusqu’a 180L par jour : Si les capacités de
réabsorption sont dépassées, il y a diurése osmotique. Le sucre passe dans les urines,
entrainant de I’eau et du potassium, et augmentant les volumes: ¢ est une polyurie). Au
niveau cérébral (au travers de la barriere hémato-encéphalique) et dans les globules rouges, le
glucose est transporté de facon indépendante de I'insuline (GLUT-1): ces tissus sont
tributaires de la glycémie. Le GLUT-2 peut transporter glucose, fructose et galactose, tandis
gue le GLUT-5 est spécifique du fructose.

Le transport majoritaire se fait par le GLUT-4, qui insulinodépendant. Les
transporteurs sont normalement stockés dans la paroi de vésicules sous la membrane
cellulaire, et sont recrutés a la surface lors de I’arrivée de I’insuline sur son récepteur. Une
autre situation de recrutement des GLUT-4, uniguement dans les muscles squel ettiques, est la

contraction musculaire (I’ exercice physique). La captation de glucose par les cellules est alors
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mutlipliée par 10 a20. Le GLUT-4 est présent sur la plupart des tissus, et tres majoritaire dans
les muscles et les tissus adipeux, qui sont quasi-tributaires de |’ insuline.

La glycosylation est un phénoméne enzymatique, présent dans les noyaux, dans le
cytoplasme, sur les deux faces de la membrane cellulaire, dans |’espace intercellulaire
(matrice extra-cellulaire). Elle permet | apport de glycanes, polymeéres de sucres (polyosides)
en divers sites, qui y conférent information et structure.

La glycation est un phénomene non enzymatique, qui refléte |’ excés de sucre dans le
sang, et se manifeste comme un dépdt de sucre a la surface des vaisseaux, des cellules, dans
les tissus. Cette accumulation atere leurs propriétés mécaniques et fonctionnelles. Elle peut
étre mesurée dans les hématies (qui ont une durée de vie moyenne de 120 jours), sous forme

d HbA1c, ou hémoglobine glyquée.

2/ L’insuline

L’insuline est fabriquée et stockée sous forme active dans les cellules B, dans les amas
endocrines du pancrésas. Elle est libérée lorsgu’ intervient un stimulus. 1l S agit majoritairement
d’une augmentation de la glycémie. Les autres stimuli sont la concentration en acides aminés
(apres un repas protéique), I'innervation parasympathique (le nerf vague, stimulé lui-méme
par I’ingestion), et deux facteurslocaux ou incrétines (GIP et GLP-1).

L’insuline est sécrétée par bouffées dans le sang, et sa durée de vie est de 4 a 5
minutes. Elle est dégradée par lefoie.

Elle a un effet anabolisant sur le tissu musculaire, et potentialise la croissance de
certaines tumeurs.

Son effet sur le métabolisme lipidique est en compétition avec I’ effet hypoglycémiant.
Il favorise le stockage d'acides gras dans le tissu adipeux et musculaire sous forme de
triglycérides et inhibe la lipolyse. Chez les diabétiques de type 2, un repas riche en lipides et
en glucides augmente donc le stockage dans le tissu adipeux, et raentit la baisse de la

glycémie.
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2.2.3 A I’ échelle organigue : sympathique et parasympathique

U Pendant 4h post prandiales
Le sucre est utilisé et stocké apres le repas (sous I'influence de I'insuling, via le systeme
parasympathique sauf si effort physique). L’ augmentation de la glycémie est compensee.

Chez le diabétique de type 2, le repas provoque une réponse insulinique insuffisante,
(effective ou quantitative) et la glycémie augmente tant que les sucres sont libérés depuis la
lumiére intestinale. Les médicaments anti-diabétiques oraux parent a différents niveaux cette
hyperglycémie (sensibilité a I’insuline, insulinosécrétion, voire gjout d'insuline dite rapide),

mais jamais de fagon absolument physiol ogique.

2/ Apres 4h a24h de jeline

Le systéme orthosympathique est mis en jeu. Il libére de I’ adrénaline, de la noradrénaline par
I"intermédiaire de la médullosurrénale, et du glucagon par celui du pancréas. Le foie libére du
glucose (néoglucogénese, glycogénolyse), a partir des réserves hépatiques. L’ ensemble lutte
contre la baisse de la glycémie. Une petite dose d’insuline reste sécrétée, qui permet de faire
entrer le glucose nouvellement libéré dans les cellules tributaires. La régulation par les centres
hypothalamiques sensibles a I'insuline fait apparaitre cet engrenage dans les conditions de
«jedne cellulaire ».

Quand I'insuline ne fonctionne plus ou n’est plus suffisante (situation du diabéte),
malgré une hyperglycémie, ce mécanisme est mis en route quand méme: la glycémie

augmente, cette fois.

3/ Aprés 24h de jeline
Le systéme orthosympathique sollicite les corticosurrénales, qui libérent cortisol et cortisone.
Cdles-ci favorisent le catabolisme protéique dans les muscles, et lipidique dans les

adipocytes. Le glycérol et les acides aminés servent a la néoglucogénese nécessaire au
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cerveau et aux hématies; les acides gras libres servent de substrat aux autres organes via les
Corps cétoniques.
Chez le diabétique de type 2, une hyperglycémie constante ou post-prandiale
prépondérante altére et ralentit les réponses hormonales, sympathiques et parasympathiques.
Il peut par exemple exister, en cas de jeline cellulaire prolongé (insuffisance insulinique), une

hyperglycémie majeure sans acétonémie.

2.3 Complications

Le diabéte, en évoluant, entraine une altération progressive puis irréversible du
fonctionnement des organes eux-mémes. Plus le contrdle de la glycémie est strict (et mime la
glycémie physiologique), plus les complications & long terme sont retardées.!*?

2.3.1 Complications aiqués

") Hypoglycémies

Les hypoglycémies sont plus une complication du traitement du diabete, qu’une
complication de la maladie elleeméme. Chez le non diabétique, elles sont définies par une
glycémie inférieure a 2,5mmol/l (0,45¢g/1), tandis que chez le diabétique, étant donnée la
cinétigue de I’insulinémie et de la glycémie (réponses non adaptées), la définition est en-
dessous de 4 mmol/I (soit 0,72g/l). Les symptomes dépendent de la neuroglucopénie, qui peut
étre compensée par les corps cétoniques si la baisse de la glycémie est suffisament lente (plus
de 4 heures) entre autres.

Une hypoglycémie se manifeste plus ou moins bruyamment en fonction des personnes
et de sa rapidité d'instalation, par des sensations d'instabilité, une asthénie, une vision
brouillée, des paresthésies, une difficulté au raisonnement, la faim ou des nausées, une
tachycardie ou des palpitations, des tremblements, sueurs, péleur, une irritabilité, une

agressivité parfois extréme, une colere brutale, une perte de connaissance pouvant aller
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jusqu'au coma, des crises convulsives, des paralysies flasques (ces trois dernieres
manifestations pour des hypoglycémies séveresinférieures a0,2 g/l).

Elles sont provoguées chez les diabétiques sous ADO hypoglycémiants
insulinosécréteurs (sulfamides ou sulfonylurées, glinides), et sous insuline, par un mauvais
dosage de ces derniers, par une absence de prise alimentaire, par un effort physique sans
compensation ou sans adaptation des doses, ou par |'interaction avec la prise d’acool ou
d autres médicaments. Les hypoglycémies séveres sont rarissimes chez |e diabétique de type
2, elles apparaissent en général sur un terrain d’insuffisance hépatique aigué ou chronique.

En général, plus les hypoglycémies sont fréquentes, plus les symptdmes en sont tardifs
(et, souvent, brutaux). Les signes adrénergiques peuvent étre masqués par des bétabl oquants.

Inversement, des symptdmes d hypoglycémie peuvent apparaitre chez des patients
ayant un taux habituel de glycémie haut, lorsque leur traitement est intensifié (les pseudo-

hypoglycémies).

2/ Hyperglycémies majeures, coma hyperosmolaire

Chez le diabétique de type 2 (traité ou non), les hyperglycémies majeures peuvent
donner un syndrome hyperosmolaire, avec au maximum un coma hyperosmolaire, plus
souvent qu’ un coma acido-cétosique.

Une hyperglycémie peut étre provoquée par des médicaments (en particulier les
corticoides), un stress physique (infection, traumatisme, infarctus du myocarde, ulcere gastro-
duodénal...) ou psychique (deuil, mauvaise nouvelle, excitation, changement de mode de
vie...), une augmentation des apports glucidiques, ou lipidiques a plus long terme, une

diminution de I’ activité physique, une inefficacité des anti-diabétiques...
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2.3.2 Complications chroniques : microangiopathie

i) Néphropathie diabétique
(20 & 40% des diabétiques en sont atteints, 15% des dialysés ont un diabéte de type 2.)

Lors de I'évolution du diabete, il existe une augmentation de la taille des reins
(I"hypertension artérielle ou HTA atendance a la réduire), liée une augmentation de la taille
de chacun des glomérules et a une augmentation du débit de filtration. Il S'agit d une
néphropathie fonctionnelle, sans atteinte de la fonction rénale. Ensuite, des |ésions
microscopiques rénales, sans traduction clinique, apparaissent, avant une néphropathie
glomérulaire débutante : microalbuminurie (entre 30mg et 300mg par 24h d albumine dans
les urines), et une discréte augmentation de la pression artérielle. Ce stade, avec un bon
controle de la glycémie et de pression artérielle, I'instauration d’ un néphroprotecteur (IEC*
surtout), et un régime hypoprotidique néphroprotecteur, peut également régresser.

En cas contraire, apparait une protéinurie croissante (plus de 500mg/24h, ou plus de
300mg/24h d’' abumine), des dépdts mésangiaux artériolaires et glomérulaires, une HTA, puis
dans les 5 ans, une insuffisance rénale par diminution du débit de filtration. Si & ce stade, il
n'y a pas de rétinopathie diabétique, la protéinurie a peut-étre une autre cause, et I’avis d'un
néphrologue est requis. L’évolution se fait vers la dégradation progressive de la fonction
rénale, jusgu’ a une insuffisance rénale terminale, nécessitant I’ épuration extra-rénale (dialyse
péritonéale en continu, hémofiltration en 3 & 4 séances de 3 a 4 heures par semaine) ou une

greffe rénale.

2/ Rétinopathie diabétique
(20% lors du diagnostic de DT2, 60% apres 20 ansde DT2.)
Le diabéte entraine en parallele de la néphropathie, une rétinopathie diabétique, qui ne
devient symptomatique qu’au stade ultime irréversible. Elle est détectable dés les premiéres

stades par rétinographie. Celle-ci est, au mieux, réalisée par un ophtalmologiste, ou peut étre
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lue par un médecin entrainé, sur un rétinogramme (automatise). Le traitement par laser permet
d arréter les lésions proliférantes de la rétinopathie diabétique, et ainsi d éviter les altérations

visuelles et les hémorragies intra-vitréeennes.

3/ Neuropathies diabétiques
(Entre 5 et 60% des DT2, et aprés 25 ans d’ évolution, 50% des DT2 en sont atteints.)

De facon difficilement prévisible, une neuropathie diabétique peut se développer. (Il'y
aurait des facteurs génétiques et aimentaires, en particulier la consommation d'alcool.) Il en
existe différentes sortes, rarement au premier plan : mononeuropathie, multineuropathie, ou
polynévrite, qui peuvent étre sensitives, motrices, douloureuses (paresthésies, douleurs
radiculaires ou autres), ou bien une neuropathie végétative ou dysautonomie (gastroparésie
avec dumping syndrome, hypotension orthostatique sans augmentation de la fréquence
cardiaque, impuissance, diarrhées, troubles trophiques...).

L’ une des conséguences les plus visibles en est le « pied diabétique ».

Une autre conséquence qui se laisse au contraire oublier, est | abolition des douleurs,
en particulier lors d’infections (cutanées, urinaires, appendicite...), d'infarctus du myocarde,

deplaies...

2.3.3 Complications chronigues : macroangiopathie

Le risgue cardiovasculaire du diabétique de type 2 est important, et ne dépend pas de
I’ atteinte microvasculaire. Il se manifeste le plus souvent au niveau coronaire cardiaque
(risqgue d'Infarctus du Myocarde [IDM] multiplié par 2 a 4), e au niveau artériel
(Artériopathie Oblitérante des Membres InférieursfAOMI] x 5 a 10, risque d Accident
Vasculaire Cérébral [AVC] x 1,5 a2). Cerisque est augmenté par I' HTA.

L’ artériopathie touche les troncs supra-aortiques (favorisant des AVC ischémiques),
les artéres rénales (provoquant une HTA), les coronaires cardiaques (donnant lieu a des IDM,

souvent peu symptomatiques), les artéres honteuses (dysfonction érectile), et les artéres
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mésentériques, pour ne citer que les plus fréequentes. L’ AOMI* est I’ expression au hiveau des
membres inférieurs, de I’ occlusion progressive des artéres, qui se calcifient (médiacal cose), et
sont progressivement obstruées par les plaques d’ athérome. Ce phénomene de vieillissement

(athérosclérose) est favorisé par I’ hyperglycémie, la dyslipidémie et |e tabagisme.

2.3.4 Le cas particulier du pied

Le pied est concerné par plusieurs problemes : d’ une part, ce sont les terminaisons
nerveuses et les artéres les plus longues du corps qui sont sollicitées; d autre part, ils
supportent le poids du corps; et troisiémement, les diabétiques de type 2 étant fréguemment
arthrosiques, les pieds sont de fait souvent moins facilement atteignables. Enfin, les troubles
de la cicatrisation entrainent un allongement des plaies, et un taux de récidive élevé (70%
pour un mal perforant plantaire).

La déficience d'innervation peut provoquer des déformations par le défaut
d’innervation sensitivo-motrice (au pire, pied diabétique de Charcot), ellessmémes génant le
port de chaussures, et mettant en péril I'intégrité cutanée; et une hyperkératose (durillons,
callosités) par le défaut d'innervation autonome.

Ces différents facteurs font du pied, le «taon d Achille» du diabé&ique, qui en
conséguence, doit I'inspecter tous les jours, avec une glace si besoin, et |’enduire d'un
émollient pour éviter les hyperkératoses. (Si elles apparaissent, elles peuvent étre doucement
frottées avec une pierre ponce, ou traitées par un podologue, avec une attention extréme au

risque de plaie.)

2.3.5 Autres atteintes

i) Atteinte cérébrale
En plus des AVC et des lacunes dues aux micro-AVC, le cerveau est la cible de

I” hyperglycémie, par I'intermédiaire d’ un épaississement des matrices extracellulaires et de
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glycation des parois cellulaires. Le systeme nerveux central peut également souffrir lors

d hypoglycémies séveres.

2/ Atteinte de la cicatrisation cutanée
La capacité de cicatrisation de la peau est altérée, d’une part par la diminution de la
leucodiapédese des granulocytes (a cause de |’ hyperglycémie), d’autre part du fait d'une
augmentation des besoins d oxygene (20 fois plus environ), aux dépens d artéres souvent
malades (artériolosclérose). De plus, une hyperkératose apparait souvent, favorisant la perte

de tact et les plaies anfractueuses.

3/ Infections
Elles sont surtout pregnantes lors d'un diabéte déséquilibré. Mais une infection
déséquilibre le diabéte. Une brusque augmentation de la glycémie fait rechercher, a coté d' un
IDM, une infection en particulier urinaire, et cutanée ou dentaire, d'autant plus que les

symptémes sont souvent atténueés.

2.3.6 Autres attei ntes spécifiques ou non du diabéte

L’ hyperglycémie prolongée entraine une hypoacousie, une rétraction et rigidification
des ligaments et aponévroses, notamment dans les articulations de la main (cheiro-
arthropathie), capsulite rétractile et rupture de la coiffe des rotateurs, maladies de Dupuytren,
de Lapeyronie. Une cataracte est également favorisée, qui gene pour la rétinographie ou le
fond d'oeil. Une dysthyroidie peut étre latente, et sa correction risque de décompenser le
diabete, et de changer les besoins en insuline/ADO. Des troubles sexuels a type de

dysfonction érectile ou sécheresse vulvaire sont fréquents et sous-estimés.
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3 Priseen Charge

3.1 Diagnostic, suivi 1"

En France, le diagnostic est le plus souvent posé suite a un examen de dépistage
individuel (médecine du travail ou suivi par le médecin traitant). 1l est parfois posé lors de
complications (aigués ou chroniques). C'est |I’occasion de faire un bilan initial, qui va étre
répété annuellement (sauf en cas de doute sur un diabéte de type 1, auquel cas on dosera aussi
laTSH* et les anticorps anti-ilots, anti-GAD et anti-1A2).

Le médecin traitant, une fois le premier bilan effectué, demande une prise en charge a
100% en ALD* pour le diabéte de type 2, et ses complications éventuelles (a réévaluer tous

les5 ans).

3.1.1 Tousles 3 mois

i) Interrogatoire
Il permet de recueillir les représentations du patient de ses différents problémes (poids,
tabac, activité physique, aimentation, tolérance des médicaments...), d’'évaluer son stade
motivationnel pour chacun d’ eux, ses connaissances, et de le conduire a évoluer s'il y est prét.
En cas d'auto-surveillance glycémique, c’est un moment privilégié pour en discuter, et

adapter les doses ou corriger un facteur de déséquilibre si besoin.

2/ Examen clinique
Poids, pression artérielle, examen du pied sont passés en revue en plus des points

d appels éventuel s du patient.

3/ Paraclinique : dosage de I’hémoglobine glyquée (HbA1c)*.
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3.1.2 Tousles ans : bilan trimestriel et annuel

i Interrogatoire
En plus de l'interrogatoire trimestriel, on recherche une nouvelle complication
(difficultés de sommeil, stress nouveau, troubles sexuels, nouveaux antécédents familiaux...).
On évalue plus précisément |a connaissance que le patient a de son suivi, et on fait le point de
celui-ci. Pour les femmes en &ge de procréer, se pose la question d’'un désir d’ enfant, ou de la
préménopause. Pour les hommes, on recherche des troubles sexuels, particuliérement

fréquents (par cause artérielle, nerveuse, médicamenteuse, et/ou psychol ogique).

2/ Examen clinique
En plus du poids, pression artérielle, et palpation des pouls périphériques (et si
anomalie, index de pression systolique IPS [*¥ ), on insiste sur I’examen du pied avec
utilisation du monofilament et gradation du stade du « pied diabétique ». Cf TABLEAU 1.
Les réflexes ostéo-tendineux sont également utiles pour le bilan neurologique. On
recherche des souffles vasculaires (abdominaux, fémoraux, carotidiens), et une hypotension
orthostatique, avec une dissociation du pouls éventuelle. Un examen de la bouche, ORL et

cutané est effectué.

3/ Paraclinique
On demande :
HbA 1c (et Glycémie a Jeun, en cas d' auto-contréle pour étalonner |’ appareil).
Bilan lipidique avec cholestérol total, HDL-cholestérol, Triglycérides, LDL-cholestérol.
Créatininémie, et estimation de la fonction rénale (par la formule de Cockroft et Gault, ou si
plus de 75 ans, celle de MDRD*)
Microalbuminurie : protéinurie a la bandelette, pour éiminer en méme temps une infection.

En cas d’ absence d'infection et de protéinurie, on mesure |’ albuminurie sur les urines des 24h.
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Si I’'albuminurie est entre 30 et 300 mg/24h, il faut répéter la mesure, avant d’ adapter la prise
en charge thérapeutique.
Une recherche annuelle de Rétinopathie diabétique est effectuée soit par un
ophtalmologiste, soit par lecture d' un rétinogramme.
Un éectro-cardiogramme annuel est analysé, et si besoin, un cardiologue prescrira une

épreuve d’ effort, des dopplers vasculaires, etc.

3.2 Facteursderisque associés au diabete

Le diabéte de type 2 est un facteur indépendant de risque cardiovasculaire, lorsqu’il est
compligué par une microangiopathie, ou qu’il évolue depuis plus de 10 ans.

Certains des facteurs de risgue associés ne peuvent étre changés, tandis qu'on peut
influer sur les autres, en tenant compte de la balance bénéfice/risque entre traitement et
facteur derisque. Il s agit de:

- |I’&ge et du sexe : plus de 50 ans pour I’homme, plus de 60 ans pour lafemme

- antécédents familiaux d’ AV C constitué ou d'IDM (avant 55 ans chez I’homme, avant 65 ans
chez lafemme)

- tabagisme actif ou sevré depuis moins de 3 ans

-HTA

- dydlipidémie (hypercholestérolémie par augmentation du LDL, et/ou hypertriglycéridémie)

- diminution du HDL

- obésité androide (critére composite aliant I'indice de masse corporelle: IMC > 30, €t le
rapport taille sur hanches > 0,95chez I homme, RTH > 0,85 chez lafemme)

- Sédentarité
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D’autres facteurs, tels que la précarité, I'origine géographique, les facteurs
inflammatoires, le taux de Lipoprotéine a ou Lp(a)*... sont discutés, non modifiables, et de

moindre importance, pour le moment non comptabilisés dans les a gorithmes.

3.3 Mesuresthérapeutiques
Les mesures tiennent de la prévention (primaire pour la population dans son ensemble,
secondaire pour |es patients « intolérants au glucose » ou ayant des predispositions familiales
connues, et tertiaire pour les patients déja diabétiques), et des mesures curatives. Les mesures
préventives concernant |’ alimentation et la dépense physique, doivent étre poursuivies lors de
[19]

I’ instauration des traitements curatifs.

3.3.1 Mesures hygi énodi ététi ques associ ées

v Alimentation

Dans un premier temps, le régime alimentaire est a reconsidérer dans son ensemble, du
point de vue quantitatif et qualitatif. (Les recommandations jusqu’en 1997 réservaient les
«sucres rapides», y compris les fruits a la lutte contre |’ hypoglycémie. Elle ont
progressivement permis les aiments aindex glycémique bas, méme avec des sucres simples.)
Les sucres « rapides » et aindex glycémique haut, tant dans les aliments que dans les boissons
sont adiminuer le plus possible, ainsi que, le cas échéant, la quantité de graisses saturées. Les
proportions idéales sont de 55 a 60% de glucides (d’index glycémique bas), 30% de lipides, et
10 a 15% de protéines. Les fibres permettent d abaisser I'index glycémique des aliments
glucidiques, en méme temps que d’'en changer la texture. En cas de recherche de perte de

poids, c'est laration alimentaire qu’il faut abaisser entre 1500 a 1800 kcal par jour.
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2/ Poids (en particulier si surcharge pondérale abdominale)

L’ obésité parmi les diabétiques de type 2 (et de type 1 aussi) a augmenté en France
entre 2001 et 2007, aux dépens du surpoids. Elle est définie de fagon arbitraire (ne tenant pas
compte de la masse grasse par rapport alamasse maigre) a plus de 30 kg/m2d’' IMC.

La perte de 5 a 10 kg apporte une amélioration de I’ équilibre diabétique, s €elle est
maintenue, quel que soit e poids de départ.

Une consultation diététique (ou plus) est hautement recommandée pour rechercher les

erreurs alimentaires et réadapter les comportements.

3/ Activité physique ®

La sédentarité est un fléau pour le diabéte (70% des diabétiques seraient sédentaires).

L’ activité physique, sans étre nécessairement sportive, est essentielle pour : diminuer
I"insulinorésistance, diminuer la triglycéridémie et augmenter le HDL-cholestérol. Elle aide
auss pour diminuer la pression artérielle au repos, améliore la masse musculaire et le jeu
articulaire, le périmetre de marche (s AOMI*), et potentialise les mesures diététiques. Elle
permet de stabiliser le poids.

Méme chez les personnes ayant des complications, une activité physique peut étre
prescrite, s elle est débutée progressivement. Si un accident cardiovasculaire adéjaeu lieu ou
est a haut risque, une épreuve d'effort permettra de déterminer la limite de fréquence
cardiaque a atteindre (voire de demander une réadaptation al’ effort en centre dans un premier

temps).

L’ activité physique a plusieurs composantes : I’ activité d’endurance (aérobie), et celle
contre résistance (anagrobie) sont les plus connues. Mais, en particulier pour les personnes
ageées, les exercices de souplesse et ceux d’ équilibre sont particulierement appréciables. Ces

derniers sont a exercer pendant 10 minutes 2 fois par semaine chacun pour atteindre leur but.
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En pratique, 45 minutes de marche soutenue (ou de natation ou de vélo), 3 fois par
semaine, suffisent a entrer dans les recommandations de dépense physique.
De méme que I’alimentation, le sevrage du tabac et le maintien du poids, I’ activité

physique est astreignante et demande une stratégie de soutien réguliére.

4/ Le tabac

Le tabagisme est aussi fréquent que dans la population générale, de 15 a 28% en
France, et est en augmentation chez les femmes. Il augmente de 7 fois d’ avoir une AOMI* ou
une autre artériopathie oblitérante, et de 1,5 fois d’ avoir un AV C*, risques d§ja majorés par le
diabéte (multipliés par 2,5 pour les femmes a 4,5 pour les hommes). Cependant, le risque de
décés diminue de 50% en 1 an apreés le sevrage, pour rejoindre le risque cardiovasculaire des
non fumeurs en 3 ans. De plus, |e tabac induit une insulinorési stance.

Apres une évalutation de la dépendance (Test de Fagerstrom*) et de la consommation,
le sevrage tabagique est a proposer de fagon répétée, et une éventuelle rechute a accompagner.
Ce n’est pas un échec. La nicotine est une molécule trés addictogene, et une aide chimique
peut étre utile pendant 2 semaines a 6 mois. Les substituts nicotiniques ont le meilleur
bénéfice-risque.*Y

La glycémie peut varier lors de I'arrét, et des hypo ou hyperglycémies peuvent
apparaitre. Le patient doit en étre averti, et connaitre les signes, la marche a suivre. De méme
la prise de poids est habituelle (environ 5 kg), qui ne doit pas démotiver le patient, ni le

culpabiliser.

5/ Hypertension artérielle (HTA)
L'HTA, facteur de risque vasculaire 2 fois plus souvent présent chez les diabétiques
gue chez les non diabétiques (55 a 65% des DT2 seraient hypertendus), aggrave la

néphropathie, la rétinopathie et [’insuffisance cardiague par cardiomyopathie. Son
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abaissement en dessous du seuil de 130/85 mmHg permet de limiter, plus qu'un contréle
intensif de laglycémie, les nouveaux événements cardiovasculaires.!? 22 23

En cas de néphropathie débutante, des I’ apparition contrdlée d’ une microalbuminurie,
il est recommandé de traiter par IEC* (ou s mal toléré, par un ARA |I* ou sartan), pour leur
effet néphroprotecteur, avec si besoin un diurétique thiazidique.

Avant les médicaments, des mesures hygiéno-diététiques sont de mise: limitation
d alcool a 2-3 verres par jour maximum, diminution du sel a 6-8g/jour (en tout, sachant qu’il
y a au minimum 2g/j dans les aiments bruts), perte de surpoids, diminution de la
consommation de graisses saturées et de glucides rapides, et augmentation de I’ activité
physique. Si nécessaire, les médicaments seront choisis parmi IEC, inhibiteurs calciques et

alpha-bloguants.

6/ Dyslipidémie (24

L’ hypercholestérolémie, aux dépens du LDL-cholestérol, est a évaluer de facon
systématique au diagnostic de diabéte, puis a évaluer annuellement si dans les normes. A
noter que | hyperglycémie favorise une hypertriglycéridémie. Les mesures hygiéno-
diététiques (éviction des graisses saturées [viande rouge, fromage et huile de paime], du jaune
d cauf, diminution de I’alimentation grasse et sucrée, des sodas sucrés, augmentation des
fibres...) peut permettre une baisse rapide des triglycérides (TG) et du cholestérol. Un échec
au bout de 6 mois de ces mesures seules doit les faire prolonger (de méme que lors de leur
efficacité), tout en instituant une statine, avec un objectif calqué sur le risque
cardiovasculaire.*”

En prévention primaire, on vise un LDL-cholestérol* inférieur a:

- 1,99/l pour les patients ayant un diabéte de moins de 5 ans, et pas d autre facteur de
risque.

- 1,69/l pour les patients ayant un diabete de moins de 5 ans et un facteur additionnel
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- 1,3d/l pour les patients ayant un diabéte de moins de 10 ans, et au moins deux facteurs
derisque
- En prévention secondaire (apres un accident cardiovasculaire) ou un diabéte a haut
risque (albuminurie >300mg/24h ou proténurie, ou insuffisance rénale avec clairance
de la créatinine estimée < 60ml/min), diabéte évoluant depuis au moins 10 ans, et au
moins 2 facteurs de risque additionnels: on vise < 1g/l de LDL-cholestérol. Une
statine est prescrite quel que soit le niveau de LDL-cholestérol.
Il n'y apas de recommandation spécifique pour un DT2 évoluant depuis plus de 10 ans,
mais ayant moins de 2 facteurs de risque, méme si |’ éventualité est rare,
Une hypertriglycéridémie isolée (LDL < 1g/l, TG > 2¢g/l et HDL < 0,4g/l) ou importante
(TG > 4g/l) résistant au régime et au traitement intensifié du diabéte, peut diminuer sous

fibrates, sans qu’ on ait de preuve sur lamortalité de ce traitement.

7/ Risgue thrombotique
En cas de maladie coronaire et de pathologie vasculaire périphérique, le patient devrait

étre traité pour ce haut risgue thrombotique par un anti-agrégant plaquettaire.

8/ Infections
Les infections débutent souvent a bas bruit. Elles sont a rechercher d autant plus
gu’elles déséquilibrent le diabete. Ainsi, un bilan dentaire est préconisé annuellement, un
examen du pied trimestriellement (en plus de I’examen quotidien par le patient, qui reste la
clef de volte du suivi podologique), une recherche systématique d’infection urinaire en cas de

déséquilibre non expliqué de la glycémie en quelques jours.

of Vaccinations [
Les diabétiques sont a risque d’infections séveres par germes encapsulés et par les
virus grippaux. En plus des vaccinations contre diphtérie et tétanos tous les 10 ans, est donc

recommandée la vaccination anti-grippale tous les ans. Une vaccination anti-pneumococcique
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a 23 valences n'est recommandée, par contre, gu’en cas d antécédent personnel d’infection

invasive ou pulmonaire a ce germe.

3.3.2 Insuline

Le réle hypoglycémiant de I'insuline a été découvert en 1922, et a révolutionné le
devenir des diabétiques, en particulier les diabétiques de type 1.

Dégradée par les sucs pancréatiques, I’insuline ne peut agir que par voie parentérale
(intraveineuse en continu, ou injections sous-cutanées ponctuelles ou continues par pompe ; la
biodisponibilité par voie intramusculaire n'est pas fiable car trés aéatoire). L’insuline est
injectée par le patient en sous-cutané, en des sites (cuisses, hanches, abdomen, éventuellement
bras) qui doivent se succéder pour éviter la formation de lipodystrophies, contrariant la
résorption donc la libération de I'insuline. La voie trachéale a été essayée, mais les effets
secondaires en dépassaient |es faibles bénéfices!**

D’ abord prélevée sur des animaux, I’insuline a ensuite été obtenue par génie génétique
(«insuline humaine »), sous différentes présentations. Elle est maintenant aussi proposée sous
forme d analogues plus stables, et d'action lente. Un espoir réside dans une greffe d’lots qui
libereraient I'insuline de fagon basale, mais la régulation de la glycémie ne peut pour le
moment étre garantie par ce seul moyen, sans compter les risques de rejet.

L’insuline provoque des hypoglycémies, d’ autant plus quand le foie est incapable d'y
répondre par néoglucogénese de facon adaptée. Les diabétiques de type 2 ont commencé a
étre traités par insuline seulement depuis la fin des années 1990, quand I’insulinopénie ou les

complications réclament de I’ insuline exogene.
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3.3.3 Autres médicaments

D’ autres médicaments sont apparus dans la prise en charge du diabéte de type 2, afin
de réduire I’'HbA 1c des |e diagnostic. Aux anti-diabétiques oraux (ADO*) s g oute maintenant
un injectable.**d

Il et recommandé de commencer, en cas de diabéete précoce, par les mesures
hygiénodi ététiques.

Si au bout de 6 mois, I'HbA1c est supérieure a 6,5% (ou d’emblée s le diabete est

plus évolué), les traitements médicamenteux sont prescrits en mono, puis bi, puis trithérapie

avant I'instauration de I’insuline, qui est souvent requise au bout de 10 a 15 ans de diabete.

i Lametformine (-1 a-2% d'HbA 1c)

Biguanide disponible depuis 1959 (1979 en France, 1995 aux USA), isolée dans les
années 1950 dans la galega officinalis (rue des chevres) pour son effet insulinosensibilisateur,
la metformine est le seul ADO dont on ait prouveé |’ efficacité pour la réduction de la mortalité
cardiovasculaire du DT2. Souvent mal tolérée surtout au début du traitement (flatulences,
diarrhées, douleurs abdominales), elle I’est mieux a la fin du repas, avec une augmentation
progressive des doses. L’acidose lactique, rarissime mais mortelle, se rencontre lors d’une
ischémie tissulaire (insuffisance rénale avec clairance de la créatinine estimée <50 ml/min,
cardiaque, ou hépatique, athérosclérose évoluée), qui contre-indique temporairement ou
définitivement ce médicament, ainsi qu'un acoolisme aigu, une anesthésie générale, une
injection de produit de contraste iodé.

Ce biguanide stabilise le poids, et ne donne pas d’ hypoglycémie seul.

2/ Les inhibiteurs des a-glucosidases intestinales (-0,5 a-1% d HbA 1c)
L’ acarbose et le miglitol permettent d'inhiber la dégradation de disaccharides en

monosaccharides, seuls absorbés. Leur intérét, en abaissant I'index glycémique des aliments,
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est de prévenir les hyperglycémies post-prandiale, avec pour effet fréquent une mauvaise

tolérance digestive.

Les insulinosécréteurs (sulfamides et glinides) :

3/ Les sulfamides hypoglycémiants (-1 a-1,5% d HbA 1c*)

Les sulfamides ou sulfonylurées, comme le glibenclamide, stimulent la libération
d’insuline. Leur action est forte, et provoque de ce fait des hypoglycémies (surtout chez les
personnes agées, dénutries, et insuffisantes rénales) et une prise de 2 a 3 kg. lls sont
préférentiellement indiqués pour les patients sans surpoids, et doivent étre réduits en cas de
jeline ou d’augmentation de I’ activité physique. Leur utilisation est au mieux encadrée par
I’ auto-mesure de glycémie 2 fois par semaine, surtout vers 18h ou le risque d’ hypoglycémie
est maximal.

IIs sont contre-indiqués en cas d'insuffisance rénale en deca d’' une clairance estimée

de la créatinine de 50ml/min, sauf le glipizide qui peut-étre prescrit jusqu’ a 30ml/min.

4/ Lesglinides (-1% d'HbA1c)
Le repaglinide (en France) a un effet semblable aux sulfamides, d’ action plus rapide et
plus courte, et seule I'insuffisance rénale terminale le contre-indique. Les glinides peuvent

leur étre préférés mais leur association aux sulfamides n’ est pas logique.

5/ Les glitazones, ou thiazolidinedione (-1% d’ HbA 1c)
Elles ont fait long feu... Elles agissent en diminuant I’ insulinorésistance musculaire et
hépatique, moyennant une prise de poids. Elles sont contre-indiquées en cas d'insuffisance

cardiaque ou d’antécédent d’événement cardiovasculaire, elles augmentent les fractures, les
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oedémes et une ostéoporose. La rosiglitazone a été retirée en 2010, tandis que la pioglitazone

est suspectée d' augmenter la fréquence de cancer delavessie”™
Les incrétino-mimétiques (agnistes du GLP-1 et gliptines) :

6/ Les agonistes du GLP-1 (-1% d'HbA1c)

L’ exenatide et autres sont disponibles depuis 2007, ils sont administrés en sous-cutané
une heure avant les deux repas principaux. Ils provoquent une sensation de satiété précoce,
stimulent I’insulinosécrétion (cf p 17) et occasionnent une perte de poids, des nausées, et des
réactions aux sites d'injection. Ils sont préconisés en 3° ligne, en alternative al’insuline, chez
les patients qui pourraient bénéficier d’ une perte de poids, en |’ absence de contre-indication
(insuffisance rénale <30ml/min, personnes agées de plus de 75 ans). Le recul est insuffisant

pour connaitre les effets along terme.

7/ Les gliptines, ou inhibiteurs de la DPP-4 (-0,7% d' HbA 1c)

Les inhibiteurs de la Di Peptidyl Peptidase-4 permettent depuis 2008 d’ obtenir une
plus longue action des incrétines endogenes. La sitagliptine et la vildagliptine sont contre-
indiquées en cas d'insuffisance cardiaque classe I11 ou IV de NYHA*, d'insuffisance rénale et
hépatique, et ont comme effets secondaires des nausées, des tremblements et sensations

vertigineuses. Le recul est encore faible pour ce qui est des effets indésirables along terme.

3.3.4 Education thérapeutique

Essentielle dans la prise en charge du diabéte, I’éducation thérapeutique du patient
(ETP) sadresse au patient et a ses proches: elle vise a le rendre autonome et actif dans la
prise en charge de sa maladie. Cette approche est sans cesse réévaluée, et permet de recueillir

le point de vue du patient. Elle peut étre faite par le médecin traitant, le diabétologue, et/ou

™" Aprés la correction de ce document, la pioglitazone a aussi été retirée du marché le 9/6/11 par I’ AFSSAPS*,
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d autres professionnels (infirmier, diététicien, podologue) formés. L'ETP se compose d’'un
volet motivationnel, d'un volet d évaluation des connaissances, un autre d apport de
connaissances, et un volet technique et pratique. 2 %!

L’ entretien motivationnel, tres développé aux Etats Unis et au Canada, commence a étre
connu en France (par exemple via I’AFDEM, Association Francophone de Diffusion de
I” Entretien Motivationnel).

3.4 Recommandations actuelles™ 3]

L’ objectif est d atteindre une HbAlc inférieure a 6,5% dans un premier temps. Apres
I'instauration de mesures hygioénodiététiques, une escalade thérapeutique médicamenteuse
est mise en route, visant une HbA1c inférieure a 7%.

Les objectifs du suivi sont :

- Mesure del’HbA1c 4 fois par an, tous les 3 mois, et adapter le traitement.

- Autonomie de prise en charge et auto-surveillance glycémique

- Vérifier latolérance du traitement.

- S'assurer de I’ observance (des mesures alimentaires, activité physique, arrét du tabac et du
traitement)

- S'enquérir de I’ apparition de nouveaux facteurs de risque individuels ou familiaux ( HTA,
bilan lipidique, nouveaux traitements, événement cardiovasculaire majeur...)

- Rechercher |’ apparition de complications du diabete (cdl, rein, pied, systémes nerveux et

cardiovasculaire).

Un accompagnement du médecin généraliste ou de I'endocrinologue, par des

professionnels spécialisés est prévu en cas de besoin. Ainsi, des médecins (cardiologue,

"~ NB: Quelquesjours plustard, le 2 mai 2011, |a recommandation 2006 est abrogée. ..
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meédecin vasculaire, radiologue, néphrologue, neurologue, psychiatre, addictologue...) et des
paramédicaux (psychologue, diététicien, infirmier et podologue...) peuvent étre de précieux
aliés al’ éducation thérapeutique et ala prise en charge.

On peut y adjoindre plus spécifiqguement un kinésithérapeute, ou mieux un éducateur
médico-sportif, pour la pratique d une activité physique adaptée (APA) dans le cadre d'une
éducation thérapeutique et/ou d’ une réadaptation a I’ effort, ou tout ssmplement un maintien
des activités de vie quotidiennes et de I’ autonomie.

Des réseaux de soins (rassemblés sous I’ égide de I' ANCRED, |’ Association Nationale
de Coordination des Réseaux Diabéte) organisent et prennent en charge efficacement ces
différentes interventions et les financent sur les territoires qu’ils couvrent, si le patient accepte

d'y adhérer.

1. Lamisesousinsuline du diabétigue de type 2

1. Protocole de mise sous insuline des M édecins Généralistes du Réseau Diabéte

Val d’Oise, autour del’Hoépital de Gonesse, ou « Protocole de Gonesse »

1.1 Contexte

1.1.1. Elaboration d’ un protocole en médecine générale

Suite aux résultats de I’ étude UKPDS rendus en 1998, des médecins généralistes ont
présenté en 1998 au congres de Médecine Générale Européen a Stokholm, un protocole
d'instauration de I’insuline , en médecine de ville.

Ce dernier a été élaboré par ces médecins généralistes, avec le concours du service de
diabétologie de Gonesse, et en particulier avec ses diabétologues. 1l a évoluée avec I’ apparition
de nouveaux stylos d'injection de I'insuline, et d'insuline ultra-lente (insuline glargine puis

insuline détémir), et avec les nouvelles mol écul es thérapeutiques.
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Les patients se voient proposer I'insuline lorsque I’ HbA 1c atteint 8% pendant 6 mois (a
trois reprises) daffilée, malgré des mesures thérapeutigues maximales, ou lors de
complications, ou lors de I’ intolérance du traitement antérieur, sans autre alternative.

lls apprennent dans un premier temps |’automesure glycémique capillaire, pendant
guelques semaines (en fonction du patient), et la réalisation de cycles glycémiques (glycémie
avant et 2 heures apres chague repas, soit 6 par jour). C’est le médecin traitant qui leur montre
comment faire, et ils consignent les résultats sur un « carnet d’ autosurveillance de glycémies »
fourni par le médecin ou le pharmacien.

Ils sont aidés a domicile par une infirmiére qui leur apprend d’'une part a s'injecter
I"insuline et d'autre part a se controler au moyen de la glycémie capillaire (alias « dextro »), et
leur apporte une éducation thérapeutique. Entre 2002 et 2008, les infirmieres appartenaient au
Réseau Diabéte Val d’' Oise, ou elles se formaient.

Pour la plupart des médecins, au bout de 3 a 4 semaines, les patients sont considérés
autonomes pour l'injection d'insuline. Le médecin traitant reste disponible pour toute

guestion, par téléphone ou en consultation.

1.1.2 Recommandations

Les recommandations nationales pour I’insulinothérapie, lors de la premiére éaboration
du protocole, étaient rares. Des textes nationaux de bonne pratique ont été diffusés en 1999
(traitement médicamenteux et suivi a l’exclusion des complications). Une réévaluation a eu
lieu en 2003 puis en 2006, actualisée en 2007.!*" De nouvelles recommandations vont étre
publiées en 2012.1%®

A I’heure ol ce texte est écrit, nous pouvons résumer les principales directives :

"~ NB: Quelquesjours plustard, le 2 mai 2011, |a recommandation 2006 est abrogée. ..
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- L’HbA1c cible en-dessous de 6,5 a 7% pour la plupart des diabétiques de type 2 (pour les

personnes agees, dont |’ espérance de vie est estimée a moins de 10 ans, on vises moinsde 7,5 a
8%).

- L’insuline est ajoutée a un traitement oral (mono ou bithérapie), apres |’ arrét des glitazones :

insuline semi-lente au coucher, ou analogue lent.

- Une aide infirmiere est préconisée pour I’augmentation des doses, pendant la phase
d adaptation al’insuline : tous les 2 jours pour la NPH ou la détémir, ou tous les 3 jours pour
une insuline ultra-lente (glargine).

- En cas d'échec : arrét des insulinosécréteurs, continuer la metformine si possible (si tolérée

et non contre-indiquée, pour limiter la prise de poids), et fractionner I'insulinothérapie (2 a 4

injections par jour). Par exemple 2 ou 3 injections de « prémix » (semi-lente + rapide), ou une
basale lente et 3 injections préprandiales de rapide.

- Lorsgue I’insuline est envisagée a court ou moyen terme, une éducation a I’ autosurveillance

glycémique est requise (sauf en cas de dépendance) 2 a 4 fois par jour. Une fois I'insuline en
place, les patients doivent se surveiller 2 a 4 fois par jour s'ils ont une injection, au moins 4
fois s'ils en ont plus (au moins le matin a jeun tous les jours, et une en fin d aprés-midi,
surtout en cas de traitement par sulfamides hypoglycémiants).

- Dans tous les cas, I’ autosurveillance glycémique ne doit étre prescrite et utilisée que dans

une démarche d'éducation, de surveillance active, et pour aider aux choix thérapeutiques,

cette démarche étant construite avec e patient et son entourage.

- L’actuaisation de juillet 2007 recommandait un recours au diabétologue pour toute
insulinothérapie, alors que le guide de 2006 ne |le considérait qu’ en cas d’ échec d’un schéma a
1 injection d'insuline. L’étude ENTRED 2007-2010 indique que seuls 14% (sur 2 ans) des
diabétiques de type 2 éaient suivis par un endocrino-diabétologue libéral, et 4% par un
diabétologue hospitalier en paralléle, pour 82% suivis exclusivement par leur généraliste. 17%

des diabétiques de type 2 étaient sous insuline (10% avec ADO, 7% seule).
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12 Leterritoire

Le groupe de médecins travaillant ensemble pour |’ élaboration du protocole, non loin de
Gonesse, exerce dans la partie Est du Va d'Oise, dans le canton de Sarcelles, et pour I’un
d entre eux, a Saint Denis, en Seine-Saint-Denis (93).

La plupart des cabinets sont situés en rura ou semi-rural, tandis qu’'une partie
relativement importante se situe non loin de zones sensibles (ZUS: Zone Urbaine Sensible,
ZFU : Zone Franche Urbaine, et quartiers ou a été signé un CUCS: Contrat Urbain de
Cohésion Sociale). Cela tient a la démographie du Val d Oise, I'un des départements les
moins peuplés et les plus jeunes d'lle-de-France et plus précisément du centre urbain de
Gonesse (tres jeune, forte mixité sociale, dont la population a explosé depuis le milieu des
années 1960). Le Va d Oise comptait en 2009, un taux de 64,1 meédecins généralistes
libéraux pour 100 000 habitants, ce qui est faible par rapport a I'le de France (70,2) et ala

France métropolitaine (90,7), mais plus important qu’ en Seine-Saint-Denis (61,1).1%!

1.3 Leprotocole « de Gonesse »

1.3.1 En 1998 et avant 2003, il était e suivant (modéle Bed-time)

i) Indications
HbA1c supérieure a 8% a six mois d’intervalle (3 prélévements en suivant), malgré

régime et activité physique, et traitement antidiabétique oral maximal.

2/ Avant lamiseal’insuline
- arrét des sulfamides ou insulino-sécréteurs
- biguanides conservés ala méme dose (maximale)
- Education des patients & I’ auto-mesure glycémique sur une a deux semaines (éducation faite

par le médecin traitant, et mise en pratique par le patient au domicile)
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3/ Lorsdelamiseal’insuline elle-méme
- Insuline semi-lente (ou « NPH ») en une injection par jour
- injection le plus tard possible lors du coucher, pour éviter les hypoglycémies de fin de nuit.
- augmentation de 2 en 2 UI* (Unités International es)
- réévaluée toutes les 72h (soit tous les 3 mating)
- jusgu’ al’ objectif de glycémie ajeun a1,20g/l (soit 6,67 mmol/Il)
- doseinitidle en UI* : poids (en kg)/10
- Selon les médecins, I'injection est faite puis enseignée par une infirmiére a domicile pendant
une semaine a un mMois, avec un volet d éducation thérapeutique (de la méme facon que les

patients hospitalisés pour lamise al’insuline).

1.3.2 A partir de 2003

Avec |'apparition danalogue d'action ultralente de I'insuline (glargine, puis
detemir), le protocole est modifié comme suit :
- au lieu de I’ Insuline semi-lente, instauration d’ une Insuline lente, avec la méme dose.

- méme agorithme, mais les injections pouvant étre faites soit le matin, soit le soir.

Depuis I’ apparition des nouveaux médicaments antidiabétiques, I arrét des glitazones

est devenu le seul impératif avant I'instauration de I'insuline concernant les ADO; le

maintien de la metformine, quand cela est possible, restant toujours fortement recommandé.

2. Protocolede miseal’insuline au Royaume Uni

2.1 Contexte
Depuis 2002, le National Service Framework for Diabetes encourage la prise en charge

ambulatoire de I’ instauration de I’ insuline chez | es diabétiques de type 2.
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Sur le plan national, les infirmiers & domicile ont & disposition un guide 3%, et sont
accompagneés par un infirmier spécialiste du diabéte (qui a des possibilités de prescription en
relation avec le diabéte). Ils effectuent I’ éducation thérapeutique du patient et des proches,
aussi bien a domicile gu’en centre, individuellement ou en groupe. IIs utilisent des injections
factices, avant le début des informations, pour diminuer les peurs des piqlres. Ils instaurent
I"'insuline de préférence un lundi, ou en début de semaine, et pendant une période ou la
conduite automobile n’est pas nécessaire. S'ils ne revoient pas le patient le lendemain de la
premiére injection, ils lui téléphonent. Le patient recoit une «ID card » (carte d’'identité) de

diabétique de type 2 sous insuline.

2.2 Exemple du West Essex
- Le médecin prescrit une insuline lorsque | e traitement anti-diabétique oral est insuffisant.
- Objectifs: HbA1c inférieure ou égale a 7% , avec des glycémies pré-prandiales entre 4 et
7mmol/l (0,72 a 1,26 g/l), et des glycémies post-prandiales entre 6 et 8 mmol/l (1,08 a
1,44 g/l). Les patients peuvent avoir des objectifs individuels différents.
- Trois schémas sont proposes :
1-  Audébut, et en particulier pour les personnes &gées (du point de vue physiologique), ou
s I’HbA1c de départ est inférieure a 8,5%.
e continuer les ADO, (sauf les glitazones, a arréter).
e une injection par jour, d Insuline NPH*, ou d’Insuline ultralente si personne égée ou
beaucoup d’ hypoglycémies
o titration : 8 210 Ul au départ, préférentiellement au coucher (Bedtime)
e 2 mesures de glycémie par jour (une a jeun le matin, et une avant un repas ou 2h

apres) au moins
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e augmentation de 2 Ul en 2 Ul (ou 10%) tous les 3 jours, pour atteindre les objectifs
préfixés (en pré- et post-prandial)

e s toutes les glycémies sont supérieures a 10 mmol/l (1,8 g/l), augmenter de 4 UI.

e s une glycémie inférieure a4 mmol/l (0,72 g/l), diminuer de 2 Ul ou 10%.

Pour les personnes actives, mais ayant un style de vie régulier, et surtout si au départ,

I"'HbA1c est > 8,5%

e Insuline Mixte (MIX) avec 2 injections par jour.

e Arrét de tous les ADO sauf la metformine.

e Début avec 10 412 Ul lematin, 8 210 Ul le soir.

e Contrle avec 2 dextros par jour.

e Ajustement : 2 par 2 Ul, d'uneinjection alafois, tousles 3 jours.

¢ Si toutes les glycémies sont > 12 mmol/I (2,16g/l), augmenter de 4 Ul.

oS une glycémie est < 4 mmol/l (0,72 g/l), diminuer I'insuline précédant
immédiatement I” hypoglycémie, de 2 Ul.

Pour les personnes actives ayant besoin de flexibilité :

e Schéma « Basal-Bolus » avec 1 injection par jour de basale (NPH ou ultralente) et 3
bolus pré-prandiaux d’ Insuline rapide.

e Arrét de tous les ADO sauf la metformine.

o Titration : débuter par I’insuline basale araison de 8 a 12 Ul le soir.

e Lelendemain, 2 a6 Ul d'insuline rapide avant les 3 repas principavx.

e 4 controéles glycémiques par jour.

e augmentation de 2 en 2 Ul tous les 3 jours, de I’insuline basale d’ abord (en veillant a
diminuer les bolus si nécessaire), en fonction de la glycémie a jeun.

e puis adaptation des bolus un par un, en augmentant ou en diminuant de 2 en 2 Ul,

pour obtenir une glycémie post-prandiale entre 6 et 8 mmol/l (1,08 a 1,44 g/l).
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3. Protocole en Suéde

3.1 Contexte *?

Les appels des patients au médecin, dans un centre de santé, sont filtrés par une
infirmiére d’'accueil, qui juge de la rapidité d' un rendez-vous éventuel. Les patients sont
dirigés depuis leur centre de santé (par un médecin qui y exerce), vers une infirmiere
spécialiste du diabete, qui fera les injections au début de la premiere semaine
d insulinothérapie.

Le patient est autonome au bout de 2 & 3 jours. En cas de doute, et si e patient est seul a
la maison, il peut demander une aide supplémentaire (soins a domicile). Il lui est fourni une
carte d'identité de diabétique a porter sur soi.

Recommandations générales :
* Pour le diabéte de type 2, la glycémie a jeun augmente en moyenne de 1 mmol/l tous les
4 ans. Cela signifie que les patients atteints de diabéte de type 2 ont besoin d'insuline, t6t ou
tard, généralement aprés 10-12 ans.
* Si I'HbALc est supérieure a 5,5% chez un patient nouvellement diagnostiqué DT2, il faut
améliorer son contréle métabolique.
* Si le patient a un &ge physiologique de plus de 80 ans, I'accent est mis sur le traitement des
symptdmes, pour éviter les hypoglycémies qui pourraient amener a un coma insulinique. Les
patients doivent se sentir bien et avoir une bonne qualité de vie.
* Une condition préalable a I'adhésion au traitement est que la "résistance psychologique a
I'insuline», qui affecte alafois patients et soignants, soit brisée. En cas de doutes de la part du
patient, on peut discuter d’ une période d'essai de I’insuline de un a deux mois.
* Souvent, médecin et patient attendent trop longtemps pour commencer I'insuline au profit
des comprimés. La metformine est maintenant instaurée directement au diagnostic, compte

tenu de ses effets positifs. (L'éude UKPDS a montré une réduction de 40% de crises
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cardiaques, des AV C, et des déces. Des études récentes ont également montré une diminution

de moitié des cancers.)

Surveillance de la glycémie adomicile
* Un glucométre a domicile est un outil essentiel pour |'optimisation de la gestion du diabéte,
et surtout si un traitement par insuline est démarre.
* La base idéale est que le patient soit bien formeé, qu'il/elle mesure sa glycémie et fasse les

ajustements posol ogiques nécessaires selon son ordonnance.

Indications
Il est justifié de débuter une insulinothérapie pour un diabéte de type 2 dans les cas suivants :
* efficacité insuffisante, contre-indications ou effets secondaires des meédicaments
antidiabétiques oraux

* défaillance fonctionnelle des cellules B, avec détérioration rapide du contréle glycémique.

3.2 Protocole préconisé
1/ Dose d'insuline : réglée en fonction de la glycémie ajeun (par exemple pour 14 mmol/l ou
2,52 g/l, on donne environ 14 Ul)
Les facteurs d'insulino-résistance (Surpoids, Rapport Taille sur Hanche au dessus du seuil,
tabagisme ou sédentarité), augmentent les besoins en insuline.
2/ Schémale plus ssimple : insuline Bedtime (NPH selon les recommandations), et
augmenter graduellement par titration.
3/ Commencer chez les patients qui ont une « bonne » glycémie ajeun (moins de 6,6 mmol/I
soit 1,2 g/l) permet de sauver desjours.
- Eduquer le patient et ses proches a faire des glycémies plus fréquentes lors de I’ initiation (ou

demander |e passage d’ une infirmiere de secteur).
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- Si fluctuations glycémiques ou hypoglycémies symptomatiques, malgré I’ optimisation, au
bout de 3 a4 mois sous NPH, changer pour un analogue d'insuline ultra-lent.
- L’insuline ultra-lente est une option plus chére, mais qui peut diminuer les hypoglycémies,
les fluctuations.
- Donner I'insuline le soir, permet d’avoir moins d’ hypos et de comas hypoglycémiques; si la
metformine est donnée en une seule fois le soir, il N'y a pas de prise de poids et le niveau
d insulinémie est moindre.
4/ Commencer en limitant les risques d hypoglycémie (pour le patient, ses proches, le
meédecin), avec une petite dose d’'insuline, par exemple 6 Ul le soir au coucher.
5/ Augmenter de 2 en 2 Ul pendant 2 a 4 semaines, a chagque fois que la glycémie a jeun est
supérieure a8 mmol/l (1,44 g/l) a 3 reprises.
6/ En cas de surpoids et d’ absence de contre-indications, la metformine en une prise au diner
empéche la prise de poids, lorsqu’ elle est tolérée.
- Débuter avec 500 mg de metformine le soir.
- Augmenter de 500 mg toutes les 3 a 4 semaines.
- Si le patient le tolére (douleurs abdominales), donner 3x1g en une seule prise le soir, ou
étalée sur lajournée.
7/ Certains patients ont besoin de doses relativement hautes d'insuline (30 & 100 Ul). Les
patients obeses diabétiques de type 2 sont souvent remarquablement insulino-rési stants.
8/ Lors du début de I'insuline, insister sur I’ exercice et le régime, pour réduire les risgues de
prise de poids.
9/ L’HbA1c est contrélée préférentiellement tous les 2 mois.
Augmenter de 2 Ul tant que I’ HbA 1c est au-dessus de 5,5 %.
10/ 1l est utile de débuter I'insuline un lundi, pour que le patient puisse appeler si besoin

d’ aide, questions, doutes.
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11/ Apprendre au patient et a ses proches a faire le contréle glycémique au doigt a la maison,
I’ alternative étant de demander a I'infirmiere de secteur de contrdler la glycémie capillaire
deux fois par semaine (le mieux étant la glycémie ajeun).
12/ Si le patient doit recevoir lesinjections de I’ infirmiére, les administrations peuvent se faire

le matin (meilleure disponibilité du personnel a moindre codt).

Commentaires :
A/ Lors d obésité sévere (120 a 140 kg), en cas d échec des ADO, il peut étre difficile de
commencer I'insuline. 1l faut un contréle optimal du bilan lipidique.
B/ Arréter de fumer améliore le contrdle du diabete, et fait part intégralement du traitement du
diabéte de type 2 : régime + activité physique + arrét du tabac.
C/ Les doses d'insuline pour atteindre la normoglycémie sont hautement variables (variabilité
inter-individuelle : 15 420 fois)
D/ Le patient peut arriver au bon dosage en gustant lui-méme les doses d' insuline.
E/ S la glycémie a jeun est < 12 mmol ( 2,16 ¢/l), la glucosurie est habituellement
négligeable. Si laglycémie est > 15 mmol/l ( > 2,70 g/l), la perte de calories par les urines est
imporante. Elle est directement proportionnelle a la glycémie et peut se situer entre 1000 et

1200 keallj.

- Il est difficile d’obtenir des glycémies normales. Une HbAlc de 5 a 6% est souvent
atteignable est considérée comme sati sfai sante.

- Les professionnels du diabéte, les médecins généralistes, les diabétologues hospitaliers, via
la SFD (Svensk Forening for Diabetologi) ont développé des recommandations associées en
2006, reprises par les recommandations nationales de février 2010 : PA <130/80 mmHg ;
Cholestérol Total < 4,5 mmol/l et LDL < ou = 2,5mmol/l ou en prévention secondaire < 2

mmol/l ; HbAlc cible pour les DT2: 5 a 6% max [s risques d’hypos, on accepte une valeur
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de 6 & 7% : maladies psychiatriques, alcoolisme...] ; pour les plus de 80 ans, on accepte le

seuil de 8% avec uneinjection par jour.

4. Protocole en Belgique

4.1 Contexte
néerlandophone et francophone belges.!*!
L’insuline est préférentiellement instaurée en ville, si les conditions préalables sont
remplies.
A I’époque de la rédaction des recommandations, le patient n’était pris en charge (mais alors
intégralement) que si :
- il recevait 2 injections d’insuline par jour
- un programme individuel était éabli (injections d'insuline, Education Thérapeutique du
Patient, alimentation, activité physique)
- il avait 1 fond d’ odl par an
- une neuropathie était recherchée une fois par an
- Ses pieds étaient examinés une fois par an.

- les objectifs étaient recherchés pour le poids, laTA*, le bilan lipidique, I" arrét du tabac.

Cest I'infirmier de référence de premiére ligne qui se charge de I’éducation du
patient, de sa mise sous insuline, et de remplissage du passeport du diabéte. Le médecin
genéraliste suit les résultats, et adapte les doses si besoin, en suivant les objectifs de glycémie
et d HbAlc.

Les professionnels du diabéte de premiére ligne sont le diététicien, I'infirmier référent,

qui travaillent a domicile, en lien avec le médecin généraliste et I'infimier a domicile.
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L’infirmier référent peut travailler avec une éducateur de diabéte, qui vient de la seconde
ligne (soins hospitaliers).

L’infirmier référent encadre I'infirmier a domicile et le patient, avec un programme
destiné au patient qui varie selon |’ autonomie de celui-ci. L’ éducation thérapeutique va ainsi
demander des séances pendant 5 heures, pour une autonomie normale ; ou 2 heures (pour les
regles alimentaires, les régles de vie a respecter) s le patient nécessite |’ assistance au long

coursd'un infimier adomicile.

4.2 Protocole & Louvain (2006) 134

S appuyant sur les recommandations de I’ANAES* et sur différentes études, et tenant
compte des données locales, notamment les particularités de remboursement, les auteurs
préconisent :
- En cas d'échec de la thérapie orale du diabéte, malgré le respect des mesures hygiéno-
diététiques, I'insuline doit ére commencée pour une HbAlc entre 6,5 et 8% en fonction du
profil du patient, a fortiori si elle est au-dessus de 8%.
- L’insuline est gjoutée aux ADO : soit un analogue lent le soir, soit un analogue biphasique
(prémix) avant le repas du soir, soit preférentiellement en Belgique, un analogue biphasique
avant le repas du soir et un avant le petit dé§jeuner, en arrétant les insulinosécréteurs.
- En cas d'échec, un fractionnement s'impose: soit 3 injections d'analogues biphasiques
avant les repas, soit 3 injections d'insuline rapide pré-prandiale et une injection « basale »
d analogue lent (« basal bolus »).
- Les biguanides sont conservés au maximum, en |’ absence de contre-indications, pour limiter

I"insulinorésistance et la prise de poids.
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5. Protocole en Allemagne

5.1 Contexte *

- Il existe 3 niveaux de soins pour les diabétiques de type 2 en Allemagne :

* Services spécialisés (services hospitaliers de diabétol ogie, centres de réhabilitation)

* Centres pour diabétiques (Diabetikerzentrum)

* Soins primaires (médecins généralistes et urgences)
- L’adhésion au DMP (= Disease Management Programme) sur le diabete de type 2 est
proposee. Ce programme est développé entre les médecins et les caisses de securité sociale, et
permet un remboursement des différentes prises en charge, si le patient respecte les dates de
prise en charge proposées par sa caisse.
- L’initiation doit étre entreprise par un médecin qui peut offrir avec son équipe, I'ETP pour le
patient et ses proches. Si ceci est impossible, I'initiation doit étre transférée a un service de
diabétologie ou a un centre ambulatoire du diabéte (par exemple le centre de Essen Nord :
« Diabetes Fupambulanz »)
- Des autocontrdl es glycémiques réguliers sont nécessaires.
- Le patient doit autogérer les hypoglycémies, la frégquence des mesures, la fréquence des
consultations medicales.
- L’initiation est de préférence conduite en ambulatoire, sauf si les objectifs individuels ne
sont pas atteints aprés 3 a 6 mois, ou s le patient présente des hypoglycémies fréguentes. Le
relai est alors passé a un service de diabétologie.
- Différents schémas d’ insulinothérapie sont possibles.

* Insuline Basale en complément des ADO

* |nsulinothérapie prandiale (insuline rapide avant les 3 repas principaux, avec par

exemple de la metformine)

* Insulinothérapie conventionnelle intensifiée : Basal Bolus, qui permet une activité et

une alimentation irrégulieres
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* S ces 3 schémas sont inapplicables, on propose une insulinothérapie
conventionnelle, avec 2 injections par jour, matin et soir. (Le matin, les doses sont de
0,14 a0,24 Ul/kg, et le soir, de 0,07 20,12 Ul/kg.)
- Si le patient a une obésité morbide (IMC*> 40), un bypass ou un ballon peut étre proposé.
- L"HTA doit étre jugul ée.
- Une dépression doit étre soigneusement recherchée et traitée, son incidence augmente avec

I’ évolution et le nombre de complications.

5.2 Protocole de L aatzen [

Protocole élaboré a Laatzen, pres de Hannover, aprés la campagne nationale «en
meilleure santé en-dessous de 7 » (« Gestinder unter 7 »), il propose des solutions pratiques
pour I’initiation de I’insuline a domicile.

- 1 semaine avant le début prévu, déterminer le profil (cycle) glycémique, en demandant la
glycémie capillaire avant les repas, 1h a 1h30 aprés les repas, et au coucher, soit 7 par jour au
moins.

- Débuter avec 4 Ul d'insuline basale e soir.

- Augmenter ladosetousles2 a3 jours, de 1 a2 Ul, jusqu’ al’ objectif (moins de 120mg/dl a
jeun)

- Puis si présence d’ hypoglycémies entre 4 et 6 heures du matin (fonction hépatique limitée),
mieux vaut changer pour un analogue lent.

- S fluctuations glycémies importantes, mieux vaut commencer par un objectif de GAJ
inférieur a 150mg/dl, pour éviter les pseudo-hypoglycémies symptomatiques, qui peuvent
effrayer les patients.

- Pour les personnes &gées, un objectif moins strict (140 a 160 mg/dl) peut étre discuté.

- L’objectif ultime de la thérapie des diabétiques de type 2 est d’ éviter | hyperglycémie et les

complications qui en découlent.
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6. Protocole en Espagne ¥ %

Pour les patients en échec malgré les mesures hygiénodiététiques et anti-diabétiques
oraux a dose maximale admissible:
- 1dosed’'insuline : soit intermédiaire au coucher, soit ultra-lente & heure fixe
- dose: 10 Ul ou 0,2 Ul/kgl/j
- augmentation en fonction de la GAJ du patient, de 2 en 2 tous les 3 jours, jusgu’ a |’ objectif
de 130 mg/dl. Si GAJ > 180mg/dI, augmenter la dose de 4 Ul tousles 3 jours.
- au début, garder le traitement ADO indentique, sauf les glitazones qu'’il faut arréter.
On gjuste les ADO quand la glycémie est contrélée : on retire les médicaments oraux, sauf la
metformine (maintenue autant que possible) et éventuellement les sulfamides
hypoglycémiants, en fonction de laréponse du patient.
- Si a3 mois, HbA1c < ou égale a 7,5%, maintenir le traitement.
- Si a3 mois, HbA1c > 7,5%, passer aun schémaa multiplesinjections :
* pour le DT2 avec metformine + 1 injection d’insuline basale, si la glycémie post
prandiale est augmentée, gjout d’insuline rapide avant les repas :
- Alors, débuter par 4 Ul d’insuline rapide avant les repas pour lesquels la glycémie
post-prandiae (2h apres) est > 180 mg/dl.
* Si metformine et insuline intermédiaire : soit changer I'insuline intermédiaire pour
une insuline ultralente ; soit gjouter une 2° dose d’insuline intermédiaire avant le petit
dgeuner si laglycémie pré-prandiale du diner est >130 mg/dl (réparties 60% le matin,
40% soir)
- S HbAlc >7,9 % avec 2 doses d'insuline intermédiaire, on peut changer pour des
« prémix » si des glycémies post-prandiales sont élevées, avant |es repas concernés, ou gjouter
deI’insuline rapide au déjeuner si laglycémie post-prandiale est élevée amidi.

- Si HbA1c > 7,9 % et non traité par insuline :
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* débuter par 0,2 20,3 Ul/kg.j en une dose a n’importe quelle heure si Ultralente, ou
* 2 doses d'insuline intermeédiaire (60% avant le petit dgeuner, 40% avant |e souper)
* Dés le bon contr6le des glycémies pré-prandiales, gjouter de I’insuline rapide ou un
«prémix » si besoin.
- Controle: 6 glycémies capillaires par jour, et éventuellement une entre 4 et 6 heures du
matin, si traitement par intermédiaire ou prémix : 1 cycle glycémique doit étre réalise tous les

2 a3jours, pendant I’ gjustement, puis au moins 1 par semaine pendant la durée du traitement.

7. Protocole aux Pays-Bas [**

7.1 Contexte

Les patients doivent étre inscrits aupres de leur centre de santé, en fonction de la
situation geographique de leur résidence. Les soins primaires sont fournis par des genéralistes
le plus souvent assistés d’ une « infirmiére-praticienne ».
i) Le diabéte de type 2 est pris en charge selon un schéma pré-établi simple. Au
diagnostic, les mesures hygiéno-diététiques sont soutenues par la prise de metformine dés que
I"HbA 1c est supérieure al’ objectif individuel du patient.

Ces objectifs sont une HbAlc inférieure a 7% en regle genérale, (8% pour les

personnes ageées...).
2/ En cas d'échec, un 2° ADO* est gouté en fonction de I'IMC* (sulfamide
hypoglycémiant s IMC < 27, et sulfamide hypoglycémiant si supérieur ou égal a 27 ou
pioglitazone si absence de contre-indications cardiaques)
3/ Si échec, gout d'insuline aux ADO (arrét de la glitazone le cas échéant).
4/ Si insuffisant, insuline 2 injections par jour (NPH ou Prémix)

5/ Si encore insuffisant, Basal bolus.
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Les indications de I’ insulinothérapie chez le diabétique de type 2 sont donc des objectifs
individuels non remplis, ou utilisation temporaire (infection, utilisation de corticoides...)

Elle peut se faire en ville a la condition qu’'avec I'instauration, I'ETP puisse satisfaire
les points suivants : nutrition, exercice, perte de poids, observance, automesure glycémique,
courbes journalieres de glycémie (cycles glycémiques), instructions d'injection, ainsi que
discussions des obstacles a I'insuline avec le patient, et éducation du patient a |’ étalonnage du

glucomeétre et & son utilisation pratique.

Si avant I’instauration de I'insuline, I'HbA1c est supérieure & 10 %, il faut rechercher
I’ existence d’ une rétinopathie diabétique et le cas échéant, la traiter avant I’intensification du

traitement.

7.2 Protocole

- Commencer avec uneinjection le soir :
- NPH (intermédiaire) goutée aux ADO
- Dose gjustée en fonction des GAJ* (pas de nécessité de cycle glycémique*)
- Quand GAJ est bonne et stable, contréle a 3 - 6 mois de I’'HbA1c et de la GAJ: ce schéma
est simple a appliquer, donnant peu de prise de poids.
- Arrét des glitazones, les autres ADO sont maintenus.
- Commencer avec 10 Ul d’insuline NPH entre le diner et |e coucher.
- Changer la dose d’insuline tant que les glycémies ajeun répétées sont éleveées, jusqu’ au seulil
de4 a7 mmol/l (0,72 21,26 g/l)
- Changer ladose tousles 2 a 3 jours selon lamarche asuivre::

* GAJ>10mmol/l (>1,80¢g/l): + 4 Ul

* GAJentre7 et 10 mmol/l (1,26 21,8 g/l) : +2a4 Ul

* GAJentre4 et 7 mmol/l : maintenir la dose
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* GAJ < 4 mmol/l ou hypoglycémie nocture : moins 2 a4 Ul.
Remarques::
- 1l 'y apas de maximum aladose d'insuline &injecter.
- Quand il faut de fortes doses (> 40 Ul), il peut étre nécessaire de la fractionner en 2 fois ou
plus.
- En présence d’ hypoglycémie (de préférence documentée), le médecin généraliste doit en
rechercher la cause (changement de comportement alimentaire, d’ activité physique, injection
trop profonde en intramusculaire, lipodystrophies au lieu d’injection, erreur de dosage, abus
d alcool), et doit la corriger pour empécher une récidive. Au besoin, il peut changer la dose
dinsuline.
- Si hypoglycémies nocturnes: la régle de base est que la glycémie au coucher ne soit pas
inférieure a8 mmol/l (1,44 g/l). Si cette mesure est insuffisante, on peut changer la NPH pour
un analogue ultralent d’insuline, pour diminuer le nombre d’ hypoglycémies nocturnes.
- Si le contrdle glycémique est insuffisant, on passe a 2 injections par jour de NPH ou de
Prémix*, voire a4 par jour (3 rapides et 1 d’ action prolongée).
- Un schéma a 2 injections est bien adapté a |'étape 3 et a I’expérience de nombreux
praticiens.
- Un schéma a 4 injections permet une plus grande flexibilité et mime mieux la physiologie,
puisqu’ on couvre les pics glycémiques des repas. || nécessite une grande expertise de
I"insulinothérapie.
Le choix entre les 2 est plus basé sur les possibilités d’ auto-contréle et d’ auto-administration
d’insuline, que sur des preuves scientifiques.
- Au niveau local, des protocoles plus détaill és peuvent exister.
(Sl on est passé a 2 ou 4 injections par jour, il faut surveiller la prise de poids, qui peut étre
considérable. Les médecins généralistes ou infirmiéres spécialistes du diabete doivent

préparer |e patient a cette prise de poids, pour éviter sa démotivation.)



V. Etude qualitative du vécu des patients diabétiques detype 2, deleur mise

al’insuline selon le protocole « de Gonesse »

1. Objectifs

1.1 Déterminer si, en médecine générale, une certaine écoute de ses patients peut

amener aaméliorer sa pratique.

Les médecins généralistes ont-ils intérét, pour améliorer leur pratique, a écouter leurs
patients, et la méthode des focus groups est-elle adaptée pour cela ?

Si ce travail aboutit & une mise en lumiere de certaines pistes d’amélioration, qui soient
adaptées aux données actuelles de la science, nous pourrons en conclure que |I’amélioration
des pratiques en médecine géné&rale peut étre enrichie par |’écoute des patients par focus

groups.

1.2 Déerminer des pistes d’amélioration d’un protocole de mise a I'insuline de

diabétiques detype 2, par les médecins généralistes en ambulatoire.

Le ressenti des patients diabétiques de type 2, de I'instauration d’' une insulinothérapie a
domicile (obstacles ressentis et améliorations proposées), recueilli par Focus Groups peut-il
nous guider pour adapter nos pratiques ?

L’analyse du ressenti des patients ayant vécu I'instauration d’une insulinothérapie a
domicile mettra peut-étre en évidence les moments-clefs et les problémes de tous ordres
rencontrés. Ceux-ci peuvent étre connus ou non par les médecins, que ce soit en théorie ou en

pratique pour chacun des patients.

1.3 Recenser le vécu des patients, pour comprendre ou sont les problémes de la

mise al’insuline. Quelles sont les pistesd’améliorations ?
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L’analyse par la méthode de la comparaison constante des résultats des «focus
groups », puis leur mise en perspective avec les données de la science, pourra peut-étre

permettre la détermination de pistes d’ amélioration des pratiques appliquees.

1.4 Question subsidiaire: y a-t-il avait un profil particulier de patients pour lequel
un type deprise en charge est préférable ?
Quel(s) est (sont) ce(s) profil(s) ? A quelle variable pourrions-nous nous fier ? Quels

types de prise en charge pourraient ainsi étre proposes ?

2. Matérid et Méthode

2.1 Méthode de sélection des participants

2.1.1 Sélection des médecins généralistes

Nous avons invité des médecins généralistes a I’initiative du protocole, a participer a
I’étude. Pour cela, nous avons envoyé une lettre aux volontaires (voir annexe), apres une
rencontre informelle. Nous avons ensuite joint ces médecins par téléphone, et établi avec ceux
qui le pouvaient et étaient encore intéresses, des rendez-vous. Le but était qu’ils établissent
chacun une liste de leurs patients susceptibles d’ entrer dans les criteres et d’ étre volontaires
pour I'étude, parmi leur patientele, pour effectuer un groupe de discussion d’'une a deux
heures avec 4 a 8 patients. Tous les participants ont tenu a recruter eux-mémes leurs patients.
Nous leur proposions d organiser les rencontres dans leurs cabinets respectifs, ou bien dans

un lieu s’y prétant mieux. Nous espérions les réponses d’ au moins 4 médecins.

2.1.2 Sélection des patients

Les patients devaient entrer dans des critéres prédéfinis. Nous avons choisi de les

rassembler par patientele, et non par type de prise en charge (hospitaliere, par un
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diabétologue, par un médecin généraliste, selon le protocole ou pas), pour avoir une
homogénéité de discours entre les patients, et une unité de lieu commune.

Lescriteresd’'inclusion étaient les suivants:

1 - patients diabétiques de type 2 ou considérés comme tels lors de la mise a I'insuling,
véritables experts du vécu de I’ instauration de I’insuline ;

2 - patients ayant vécu une insulinothérapie, donc en général sousinsuline, ou I’ ayant été ;

3- puis critere variable :

- patients ayant suivi le «protocole» en ville, mis en route par leur médecin
généraliste traitant, qui devaient si possible étre majoritaires;;

- patients ayant suivi soit une prise en charge similaire, mais par un diabétologue, soit
une prise en charge du méme ordre, mais effectuée a |’ hépital (en Hopital de Semaine), avec
les diabétol ogues qui ont contribué al’ éaboration du protocole en ville;

- patients ayant eu une autre prise en charge, qu’ elle soit pour certains en ville, avec un
diabétologue, mais sans le méme encadrement, ou en milieu hospitalier, pour les autres, dans
un contexte de crise. Tous les patients n’ étaient donc pas inclus dans le Réseau RDVO.

( NB : Une patiente a é&é incluse, alors qu’ elle était diabétique de type 1. Je I’al tout de méme
acceptée dans le focus groupe pour deux raisons. Premiérement, son diabéte avait été
considéré comme un diabéte de type 2 jusgu’a l’instauration de I'insuline, et deuxiemement,

elle était trés demandeuse. Cependant, j’ ai fait les analyses en distinguant son cas.)

Les critéres d’exclusion étaient les suivants:
1 - refus de participer ;
2 - troubles mnésiques, troubles sévéres de la parole ou de la compréhension, de I’ audition ;
3 - non compréhension du francais oral sauf si présence d'un interpréte ;

4 - impossibilité de se déplacer (et/ou dépendance a un niveau de lagrille AGGIR* 1 ou 2).
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Les patients ayant accepté de participer éaient convoqués par leur médecin traitant, et
rappelés la veille ou I’ avant-veille par téléphone, sauf dans le cas de I'institution, ou C'est le

cadre infirmier qui S est chargé du rappel.

2.2 Méthodesd’intervention et observation

2.2.1 Focus groups ou groupes de « discussion focalisante » 1)

Nous avons choisi les Focus Groups pour plusieurs raisons. Le contenu de notre
recherche portait sur le vécu, et une méthode qualitative s'imposait. Nous recherchions des
idées auxquelles nous n'avions pas pense, et voulions stimuler la créativité des participants.
Les Focus Groups (FG) sont exemplaires pour ce type de recherche. Enfin, ils sont
intéressants pour larapidité avec laquelle ils donnent un grand nombre de données.

Type de focus groupes :

Je devais mettre en balance : la complexité de I'éude, de I’analyse et le nombre de
groupes, avec |’ argent disponible, le temps a bloquer et le talent et |a créativité du chercheur...
Le nombre de groupes est défini par |a saturation des données.

Les focus groups sont habituellement composés de 6 a 12 participants. Mais le simple
fait d’avoir 2 a 4 participants était précieux : j’ai mené un focus group «normal » et trois
«mini focus groups». Ces derniers apportent une dimension plus profonde, quand les
personnes peuvent mieux Sexprimer, mais peuvent occulter plus d aspects, du fait de

|’ absence de stimulation extérieure.

2.2.2 Rédlisation d une ligne directrice de |’ entretien [

La «questioning route» est composée de questions ouvertes hiérarchisées. Les
guestions doivent étre prédéfinies, écrites (ou seulement suggérées dans une «topic list »),
claires et adaptées au registre de vocabulaire des participants. Elles sont établies selon une

hiérarchie : du plus général au plus spécifique, autour du sujet de I’ éude.
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Les premiéres guestions servent de «brise-glace», pour que les patients prennent
connaissance du sujet et les uns des autres, et soient en confiance. Nous avons fait des « tours
de table » semi-directifs.

Les questions suivantes servent a mettre en place le contexte, de facon ouverte, avant les
guestions-clef, qui sont également le plus ouvertes possible. Celles-ci focalisent I’ attention du
chercheur. Des réponses peuvent étre données lors d une autre question, ou parfois ne sont
pas recueillies du tout pour certains participants, s par exemple ils ne souhaitent pas
S exprimer, ou S'ils redoutent la réaction des autres.

Les derniéres questions servent a recadrer le sujet de la recherche, s'il était inconnu des
participants, et a glaner des idées émergentes non abordées, apres avoir résume les différents

themes (en tenant compte des avis divergents) ressortant de la discussion.

Ce guide d entretien a été établi a|I’avance, et critiqué par mon directeur de these. Les

guestions étaient posées al’oral, j’avais le guide devant moi. Les questions ont é&é modifées

entre chagque groupe, afin de s adapter aux données recueillies.

2.2.3 Modération des groupes

Etant seule pour modérer et animer les groupes, j'ai auss pris des notes pendant les
entretiens.

L’animation se conduit en essayant de comprendre le plus profondément possible le
point de vue de chacun, sans émettre de jugement, mais en |’ écoutant « comme S'il était

auréol é » .10

La discussion était ensuite évaluée a chaud. Nous avons repris, avec le médecin

généraliste ou son interne, les différents themes généraux et |es caractéristiques des patients.
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Pour un groupe cependant, le médecin n’'était pas disponible, et nous navons pu
discuter des patients qu'une fois, apres un de rassemblement raté, avec |’interne en
charge du recrutement des patients. Un participant était a |’ heure, deux étaient excuses, et le
guatrieme était arrivé avec beaucoup de retard. Nous avons pu reformer ce groupe de 4

patients ultérieurement, avec les données antérieurement collectées.

2.2.4 Saturation des données

Ce type d éude demande la conduction de nouveaux groupes, jusgu’a saturation des
données, c'est-a-dire qu'il ne faut pas d apparition de nouvelle idée relative au sujet de
I"étude. 1l y a eu quatre groupes, les deux derniers n’apportant chacun que trés peu de

nouvelles idées, et une seule mineure pour le dernier.

2.3 Recueil desdonnées et transcription

2.3.1 Enregistrement audio sur ordinateur

Nous avons fait une prise de son par microphone, sur un ordinateur portable, avec le
programme Audacity® (logiciel libre). Une deuxieme prise de son était prévue, mais elle n'a
pas pu se faire. Le microphone était passe entre les participants, avec la consigne de ne parler
qu’ avec celui-ci dans les mains. Ceci était destiné a limiter les bruits parasites et les prises de
parole simultanées.

Les focus groupes ont duré entre 1h et 2h, dans une piéce du cabinet médical du
meédecin traitant, dans 3 cas, et dans une piéce d'une maison de retraite ou résidaient les

participants dans un cas.

2.3.2 Transcription

Ja tapé a I'ordinateur les paroles des patients, en transcrivant les hésitations, les

intonations, et les gestes les plus marquants (notés lors des entretiens).
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Ja écouté attentivement et transcrit sur traitement de texte. Les patients et praticiens
ont été anonymises en gardant le sexe (M pour Monsieur, Mme pour Madame), mais en
abrégeant les noms a leurs capitales, ainsi que pour les hdpitaux évoqués, sauf pour un centre

de référence.

2.4 M éthodes d’analyse

2.4.1 Analyse en comparaison constante (constant comparison method) 1Y

Nous avons conduit de nouveaux groupes, jusqu’ a saturation des données ; ¢’ est-a-dire
gu'il n'y avait plus d apparition de nouvelle idée importante relative au sujet de recherche.

Pour cela, nous avons transcrit les discussions au fur et a mesure, et codé chague
proposition. Nous les avons rassemblées par similitudes, par concepts, puis par thémes
(certaines propositions pouvant appartenir a plusieurs themes, les noauds ou nodes, en
fonction du contexte et de la personne qui I'avancait). Un regard extérieur nous était fourni
par nos visions différentes (le modérateur présent lors des discussions, et le directeur de thése,
évaluant selon salecture des textes et son recul).

Nous avons ensuite regroupé les themes, en groupes qui correspondaient aux
différents types d’ informations qu’ une analyse qualitative peut amener atrouver.
En fonction des réponses données a un groupe, nous avons modifié certaines questions de la
« questioning route » ligne directrice de I’ entretien.

Les questions posées sont écrites dans les entretiens eux-mémes, consultables en

annexe.

2.4.2 Analyse secondaire : corréations

Dans un premier temps, je reprends les idées exprimées par les patients, qui prennent

une signification particuliere pour les soignants. Nous présentons en particulier les
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associations qui me semblaient étonnantes, ou des points que les patients n’avaient pas
abordés avec leur médecin.

Dans un deuxieme temps, pour objectiver des associations non évidentes entre
différentes données, nous avons utilisé un programme statistique utilisant I'analyse de
variance entre données deux a deux (ANOVA*) et I'analyse en composantes principales
(ACP*).

Les matrices sont souvent utilisées pour la description d’ ensembles de points. L’ ACP
permet de décrire par un nombre faible de variables, le plus fidelement possible, le plus
possible des points, en respectant notamment leur «inertie» (point de gravité de I’ensemble
d’individus). Les résultats ne sont extensibles qu’a I’ échantillon étudié, et décrivent ici des
associations d'idées. Nous avons appliqué cette analyse al’aide du logiciel SPSS. Ce logiciel
nous a permis de réexaminer le trés grand nombre de variables récupérées, sous une lumiere
systématique, afin de ne pas sous-estimer un résultat non évident.

L’ACP sans rotation dégage des «axes orthogonaux », donc indépendants: les

individus ont tous ou presgue des caractéristiques sur chacun des axes.

3. Résultats
3.1 Constitution des groupes de discussion

3.1.1 Sélection des médecins généralistes

Apres un contact informel d' une vingtaine de médecins généralistes, participant au
groupe de travail qui avait élaboré le protocole en 1998 puis inclus dans le Réseau Diabéte du
Va d'Oise (RDVO), nous en avons re-contacté neuf par courrier. Certains n’ ont pas répondu
aux appels suivant la lettre, deux se sont excusés car ils n’avaient pas assez de temps et de
patients disponibles, et 4 ont répondu favorablement, I’'un d’ eux proposant de recruter un
confrére voisin. (Celui-ci était d accord, a recruté des malades, mais ces derniers n’ont pu

participer a I’éude) Les médecins ont eux-méme recruté leurs patients, et ont mis a
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disposition une salle. Parmi les cabinets, I’ un était en zone semi-rurale, deux en zone urbaine,

dont I'un non loin d’ une zone urbaine sensible, et |la maison de retraite était en zone rurale.

3.1.2 Recrutement des patients, par grappes et en groupes

Nous avons conduit quatre groupes de discussions, chacun dans une patientéle: les
focus groups ont été rassemblés en «grappes» (clusters). Les conditions particulieres de
chague groupe sont rapportées en annexe.

Les discussions ont duré entre 47 minutes et 2h12 minutes, I’ambiance était cordiale.
Les cabinets étaient pour 2 en situation semi-rurae, et les 2 autres en situation urbaine a
proximité de zones sensibles (ZFU, ZUS).

Le premier groupe était constitué dans la patientele de mon directeur de thése, et a
réuni six patients, d’age moyen de 73,5 ans, en semi-rural. Le second groupe a été conduit en
EHPAD, en semi-rural, avec 4 patients de moyenne d’ &ge de 82,5 ans. Le troisiéme s est fait
avec 2 patients en paysage urbain, d’ &ge moyen de 74 ans; et le dernier S est effectué avec 4
patients jeunes, d’ &ge moyen de 60 ans.

Le premier groupe a été celui qui apporté la magjorité des idées, mais les autres groupes
ont permis de mettre une perspective moins personnelle, de dissocier ou d associer certains
items différemment. Les troisieme et quatriéme groupes, en particulier ce dernier, ont apporté
trés peu de données nouvelles. Le quatriéme a de plus été difficile a mener. Je me suis arrétée

acedernier, ayant atteint la saturation des données pour cette population.

3.1.3 Transcription des enregistrements

Les enregistrements audio éaient de qualité bonne a moyenne. Jai retranscrit les
entretiens, en omettant certains passages trés hors-sujet, et en séparant les paroles dites en
méme temps, quand je I’al pu. Certains passages étaient peu audibles, ce quej'ai signaé. En

théorie, il faut 8 heures pour une heure d enregistrement, sauf quand deux personnes parlent a
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la fois, auquel cas il faut plutét tripler les temps, voire plus... Les transcrits, ainsi que les
caractéristiques des cabinets et des patients sont disponibles en annexe. L’écriture en gras
transcrit les paroles du modérateur ; en italique, les gestes et événements non verbaux ; en

souligné, elle désigne I’ interlocuteur prenant la parole.

3.1.4 Traitement des données

Les idées exprimées ont été separées de chaque texte, pour chacun, puis rassemblées
par association et codées. Les concepts qui ressortaient ont varié avec le temps et au fur et a
mesure des groupes. La méthode de la comparaison constante consiste en un regroupement
selon différents themes, qui peuvent se remodeler en fonction des nouvelles idées
apparaissant, et sur plusieurs niveaux.

Le tableau dessiné a rapidement atteint un niveau de complexité extréme, car il
détaillait pour chacun, les idées selon qu’elles se rapportaient al’avant ou I’ apres-insuline, et
ces idées étaient profuses. Je ne peux donc reproduire ce tableau. Nous verrons par contre la
mise en forme de cette analyse en comparai son constante.

Pour I’analyse par le logiciel, jai ssimplifié le tableau, et regardé surtout les idées aprés
I"insuline. En effet, les patients ne rapportaient que tres peu d’idées avant I’ insulinothérapie,

tres semblables, et peu discriminantes.

Certains themes nous ont paru plus importants que d’autres, et des pistes nouvelles
(étude de créativité) sont devenues particuliérement intéressantes. Ces pistes existent dgja, ont
pour certaines dgja été explorées, et nous verrons dans notre discussion, en quoi elles sont

pertinentes ou pas.
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3.2 Analyse desdonnées primaires
Nous distinguons plusieurs themes dans les données brutes. Nous détaillons ici ces
thémes, avec leurs groupes d'idées, en précisant la proportion de participants pour chague
occurrence (une seule occurrence est comptée lorsqu’ une personne s exprime plusieurs fois
pour la méme idée). Ces concepts sont désignés en généra par la citation d’'un patient.
Parfois, une idée est exprimée par plusieurs formulations, et nous en citons les plus

marquantes et les plus évoqueées.

3.2.1 Profil des patients

Sur les seize patients dont une diabétique de type 1 (dont le diabéte S est déclenché a
I” &ge adulte et avait été traité dans un premier temps comme un type 2), la parité hommes (7)-
femmes (9) était presgque respectée. L’ age moyen était de 72 ans, avec des extrémes alant de
48 & 86 ans (3 personnes avaient atteint cet &ge vénérable). La durée moyenne du diabéte était
de 15,8 ans (de 1 an a 30 ans depuis le diagnostic), et le délai moyen de mise sous insuline, de
11,6 ans (d'immédiat a 26 ans).

L’ équilibre du diabete au moment des focus groups, en moyenne, était de 7,8 %
d hémoglobine glyquée (sur 13 patients, car inconnue pour 2 d’entre eux, suivis ailleurs, et
non dosable sur une autre du fait d’ une anémie). L’ HbA 1c était en dessous de 7,5% pour deux
hommes et quatre femmes, et les extrémes alaient de 6,7 a 10,3%. L’indice de masse
corporelle moyen était de 29 kg/m2. Les IMC s échelonnaient de 19,6 (pour DT1) a 33,5.

Les comorbidités les plus fréquentes étaient |” hypertension artérielle (tous en avaient),
la dyslipidémie, les troubles cardiovasculaires, puis I’insuffisance rénale. Le nombre moyen
de comorbidités était de 3,3 (entre 2 et 5 par personne), et les patients prenaient entre 5 et 12
médicaments par jour (en dehors de I'insuline, des antalgiques a la demande et des prises
fractionnées), soit en moyenne 8 par personne et par jour. Le nombre de médicaments pris par

jour est une notion que les patients expriment souvent.
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Nous avons recuellli les conditions de I’instauration de I'insuline, les professionnels
qui y ont participé, le suivi que les patients avaient eu et celui qu’ils auraient préféré avoir. Le
protocole « de Gonesse » a été utilise pour huit patients (patients 1, 2, 3, 4, 7, 10, 11 et 12).
Trois ont eu une prise en charge apparentée, mais soit par un diabétologue en ville, soit par le
biais d’ une hospitalisation dans le service de diabétologie de Gonesse (patients 5, 9, 16). Les
patients ayant eu une autre prise en chargeinitiale sont cing (patients 6, 8, 13 [qui avait un
DT1, elle est distinguée dans I’ analyse], 14 et 15).

Nous notons quelques caractéristiques particuliéres. Une patiente est de culture
antillaise, un patient, lusitanienne, et une autre, maghrébine. Cette derniére a participé avec
I"aide de safille pour traduire en cas de besoin. Elle disait se passer de pain, et ne manger que
des biscottes a la place, pour mieux suivre le régime. Un participant a souligné avoir des
difficultés financieres a cause du diabéte, qui I’empéchaient d’ ailleurs de suivre les consignes
alimentaires. Un seul patient avait sollicité des documents lui-méme, sur le diabéte, et quatre
en tout disaient en avoir regu.

Quelles que soient les conditions d'instauration de I'insuline, |” adaptation secondaire

des doses est restée du domaine du médecin traitant.

3.2.2 Perception du diabéte et de sa prise en charge, avant et aprés |’ instauration de

I"insuline

Le discours des patients refléte leurs perceptions et les connaissances, ¢’ est-a-dire leur
esprit cognitif, conscient. 11 nous permet d’ explorer lesidées qu’ils formulent, et la maniére de
voir les choses, en particulier avant ou aprés I’ instauration de I’insuline. Nous présentons ici

cesidées selon le point de vue des participants, comme positives, neutres, ou négatives.
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i Diabéte

Les patients ont spontanément parlé de leur maladie. Sur I’ensemble des groupes, le
diabete a semblé plus percu et mieux, aprés I'insulinothérapie qu'avant. Les seules
perceptions avant ce traitement étaient négatives. Le diabéte était décrit comme
incompréhensible, un piége.

Apres le début de I'insuline, les patients ont donné des perceptions beaucoup plus
larges.

Des idées négatives persistaient («sale maladie », « pas bien du tout »). lls alaient
parfois jusqu’'a personnifier leur maladie («mon diabéte est capricieux », «c'est quelque
chose qu’ on a en soi, dans nous, mais qui nous empéche absolument pas de vivre »).

On voit apparaitre des sentences plus neutres du diabéte. Ainsi, certaines personnes se
trouvaient dans une continuité de leur existence (« Je ne sens pas que j’a du diabéte », « je ne
me sens pas malade », « ¢’ est pas que j’oublie, C’'est que je me sens bien » ), et deux d’ entre
elles minimisaient leur maladie («j'en a pas beaucoup » «je n'en a pas tellement »).
Cependant, elles étaient a présent toutes conscientes du diabéte. Certains patients ont souligné
que leur perception était neutre: «il n'y a pas de honte», «il faut se faire une idée...
normale », « ¢’ est pas une tare ».

Le diabéte a méme été percu positivement par certains patients («absolument pas

contraignant », « Ah mince, je ne me suis pas piqué! Ah ben je me piquerai demain (rit) »).

Beaucoup soulignaient la difficulté de cerner le diabéte, expliquant cela par le fait
gu'il «ne fait pas mal ». (La douleur comme signal est absente). La personne diabétique de
type 1 ainterprété a posteriori son diabéte comme la « conséquence d’ un choc psychologique,

un déces. »
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2/ Gravité delamaladie

Dans I’ un des focus groups, la discussion afait ressortir la gravité ressentie du diabete,
selon son traitement. L’ insuline évoquait le statut de malade grave pour les patients «naifs » a
qui I’on parlait de ce traitement («trés trés grave », «il fallait se piquer »). Les avis pourtant
divergeaient apres|’instauration de I’ insuline.

L’un trouvait que «C'[était] grave quand méme », et les deux personnes (dont I’une
d un autre groupe) qui minimisaient leur diabete trouvaient auss que leur maladie, méme
avec insuline, n’ était « pas grave ».Ces deux personnes avaient en effet peu de complications,

peu de manifestations, et une durée courte du diabéte (1 an et 6 ans).

3/ Mesures  hygiéno-diététiques (alimentation,  activité  physique,
traitement des comorbidités, mode de vie)

La perception des mesures d’ accompagnement du traitement médicamenteux a été
différente selon leur type.

Le régime alimentaire semblait poser le plus de problémes, surtout pour les personnes
dont le diabete datait de plus de 15 ans. (lls avaient donc regu des consignes tres strictes au
début de leur maladie, en phase avec les recommandations de I’ époque!** ).

Certains évoquaient cette « contrainte » déja avant I’insuline (« on est chez des amis,
on peut pas reculer, il y adu gateau »), et d autres, plus encore aprés (« Je fais trés attention a
tout ce que je mange », « Tout, je mange pas !»).

Malgré tout, une autre partie des participants estimaient I’alimentation «facile» a
gérer («Ja toujours mangé de tout. En moindres quantités, mais de tout. », «je mange de
tout, mais j’ abuse pas », «j’'a envie de manger du chocolat, je mange du chocolat [...] je ne

fais pas attention, on n"aqu’ unevie »).
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L’ activité physique, au sens large, a tres peu été évoguée. Les rares perceptions
viennent apres I'insuling, la plupart du temps négatives («contrainte», «¢a, c'est le plus
dur », «non, je suis lourde, j’a mal aux jambes» ), sur ma demande ; mais quelques-uns la
pronent («je suis tout le temps dans mon jardin (...) et je marche auss un peu », «ce qu’il

faut aussi, ¢’ est marcher beaucoup »).

Les autres médicaments étaient parfois ressentis comme plus embétants que I’ insuline,
une fois celle-ci instaurée. («La piqlre d'insuline ne me géne pas du tout, c'est tous les
médicaments que j'ai a prendre en plus. Si on pouvait éiminer les médicaments, moi, ca

m’ arrangerait. »)

Le tabac a été évoqué par certains (surtout d’ anciens fumeurs), tandis que les fumeurs
n’en ont pas parlé, mis a part la diabétique de type 1. Il était associé a la régulation du poids

par les patients.

L’acool, a éé évoqué par quelques-uns (des hommes surtout), et était relié par eux a
la qualité de vie. Il aidait a supporter le diabete (« Chague jour, je bois un verre de vin. C'est
le chef qui me|’avait dit. [...] Et ¢a, parce que je lui a dit : ‘Mais alors, comment ¢a se passe
avec les diabétiques, on peut plus s occuper ? On boit pas, on mange pas, il nous reste la
pluie ? Alors, qu’est-ce que c'est, la vie d'un diabétique ? »), sauf pour I’un (décrit comme

buveur), qui liait I’alcool (ou son abus ?) au déséquilibre du diabéte. Il disait avoir arrété.

4/ Insuline
L’'insuline, encore plus que le diabéte, éait percue trés négativement avant son
instauration, quand les personnes en avaient entendu parler. C'est cette mauvaise impression
qui a repoussé de six mois a plusieurs années I’ instauration de I’insuline, quand les patients

ont eu leur mot a dire (« c’est une contrainte énorme », « moi, je refusais |’ insuline », « quand
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le docteur m’a dit qu'il fallait me piquer tous les jours, j'ai fait la grimace et j’ai reculé de
plus en plus »).

La perception de I'insuline aprés son arrivée dans la vie des patients contraste avec la
précédente. Le terme de contrainte ne revient plus qu’' une fois, tandis que les qualificatifs se
diversifient. Le plus souvent, les patients expriment une neutralité (« une obligation », «un
rituel, un réflexe ») liée ala quotidienneté des gestes, (« €' est une gestion énorme, il faut gérer
son temps ») ou de I’ ambivalence (réponse a la question « Qu’ est-ce qui vous a embété quand
on acommence I'insuline ?» : « Les piqlres! et ¢'est ce qui nous arrange aussi, ¢’ est double
partie »). Mais les idées éaient parfois positives (une « bonne chose », « formidable », ¢’ est

«plus sOr que les cachets »).

Une grande majorité des participants ont spontanément déclaré «bien supporter »
I"insuline, et il N'y a pas eu d expression de mauvaise tolérance, excepté un effet secondaire
rare, un hématome sous cutané surinfecté, que le patient n'avait pas distinctement et
spontanément attribué a I’insuline (« On m’'a dit, ¢’ est rien de ce que j’ai pense. C' était juste
une infection dle a I'insuline. Parce que c¢’est moi qui me pique.» dans le Focus Group 1,

lignes 55-63).

5/ Accompagnement (surveillance glycémique et signes de variations
glycémiques)
L’insuline s accompagnant d’ une surveillance (en général pluri-quotidienne), ainsi que

de hausses ou de baisses souvent rapides de laglycémie, cesitems ont été souvent évoqués.

La surveillance glycémique digitale, alias « dextro », était connue avant le passage a
I"insuline pour les patients ayant suivi le protocole, car ils devaient apprendre a se surveiller
avant de commencer les injections. Avant I’insuline, quelques patients relatent la perception

du dextro comme une contrainte (« la contrainte de se prendre la glycémie », «oh, il y a des
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fois, cafait un peu mal »). La plupart de ceux-ci exprime cette contrainte apres I’ instauration,
dont la diabétique de type 1 («ca m'oblige [a faire] quinze contrbles en vingt-quatre
heures. »), mais elle la contre-balance par une alimentation plus « libre » (« ¢ca me permet de
manger mes gateaux lajournée! »).
On remarque comme avec |’insuline, une perception neutre assez fréguente (« passage

obligé », « cane dure pas longtemps, ce N’ est pas un martyre »).

Les patients disent souvent «bien gérer » et bien tolérer les hypoglycémies (« Ca
m'’ arrive de me I'ver la nuit, plein de sueurs, et aller manger un géteau, oui ! et apres, hop. »
«je prends du sucre que s j'ai pris ma glycémie») et les hyperglycémies («je contrble

facilement parce gu’ on s en apercoit tout de suite », « je maitrise parfaitement » (DT1) ).

Certains ressentaient les variations glycémiques, sans y attacher d’émotion, parfois
avant I’insuline en ce qui concerne les hyperglycémies: pour les hypoglycémies («ca m'a
réveillée, je transpirais», « ca ne me dérangeait pas du tout »), et pour les hyperglycémies (e
me sentais particuliérement bien quand le taux augmentait », «faut pas s affoler comme

ca»).

La mauvaise tolérance prend un visage différent selon que la glycémie augmente ou
baisse.

Pour les hypoglycémies, nous trouvons des difficultés de diagnostic et de conduite a
tenir surtout au début de I'insuline (« on m’avait pas indiqué », « QU'est-ce quej’ai ?»), mais
qui se prolongent parfois beaucoup plus tard. Ces difficultés étaient assorties d’un « mauvais
sentiment » dans la plupart des cas (« |’ étais vraiment mal », «je suis bonne arien», «s je
bouge, je vais mourir »). Parfois, c’est lorsgu’ elles tardent a étre ressenties que se pose le

probleme. Cela a été le cas pour la diabétique de type 1 («je descends a 0,29 [g/l quand je
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suis dans le jardin] et je les ressens d’'un coup, la»), mais pas pour une patiente agée en
maison de retraite («je ne sens pas que j'a le diabéte»). [NB: elle n'avait peut-étre
réellement pas de grandes fluctuations glycémiques.]

Pour les hyperglycémies, la perception est souvent trés faible («je sens plus les
hypoglycémies que les hyperglycémies », «les hyperglycémies, j'a jamais rien senti »), et un
patient a méme demandé la définition de cet épisode. Certains S'en apercevaient par des
signes assez francs («j’a mal dans le dos », « [le diabéte] monte : pas bien, apres fatiguée »),
tandis que d’ autres avaient un état général seulement peu altéré (« s je dépasseles 3 g, je suis
KO toute la journée», «méme s C'est sanctionné par le taux qui est élevé, on n'est pas

malade »).

6/ Connaissances sur le diabéte, I'insuline

Des données sur la compréhension du diabéte et de |’ insuline ont été notées.

Des idées relatives a de bonnes connaissances (sur le diabéte, son traitement, ses
complications, sur I'insuline...), ou a une bonne compréhension, ainsi que de faibles
connaissances mais une démarche active d apprentissage (questions pendant |’entrevue),
peuvent globalement étre mises en opposition avec de mauvaises connaissances, erreurs, et

absence de recherche de connai ssances.

L’origine des informations était majoritairement le médecin généraliste traitant.Le
diabétologue le cas échéant venait ensuite, plus accessoirement les infirmiers, un diététicien,
une hospitalisation (lorsqu’ elle était citée comme origine des connaissances, il s agissait d'un
service de diabétologie), et rarement, des livres et documents écrits (brochures). Ni la
télévision ni Internet n'étaient une source de documentation, pour ces seize participants.
L’ expérience personnelle, enfin, était une origine importante du savoir-faire des patients.

Deux des patients étaient suivi par le programme Sophia de la CPAM (ils habitaient dans le
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département Seine-Saint-Denis), mais leur retour a été faible. Ils avaient recu des brochures et
des appels téléphoniques, mais s estimaient suffisamment bien suivis par leur médecin

généraliste. (« Il y ades conselllers, tout ¢a, S'il y abesoin... Jenel’ utilise pas non plus. »)

Un exemple de type de connaissance, qui est revenu tres souvent, sont les facteurs de
déséquilibre du diabéte. Les écarts d alimentation, dont la prise de boissons alcoolisées,
étaient les plus cités. Certains patients comprenaient la relation entre leurs glycémies et leur
alimentation, et d autres pas du tout. Loin derriére, venaient les écarts de dépense physique
(surtout pour les patients qui jardinaient, dont la patiente diabétique de type 1), une cause
incompréhensible («de quoi ca vient, je n"en sais rien »), puis le stress, une infection, des

écarts de prise médicamenteuse, et une opération.

3.2.3 Emotions suscitées par le diabéte, par I'insuline

Les émotions et les motivations sont un reflet de I’ esprit inconscient, le domaine du
non-dit et du non verbal. Ainsi, certaines notions ne sont jamais prononcées dans le texte,
mais ressortent de I’ambiance, du contexte, des hésitations, de la connotation des mots
employés. Ce pan de fonctionnement peut nous apprendre les ficelles qui soutendent le

comportement des patients.

v Lesimagesdel’insuline
L’insuline a une mauvaise image chez les diabétiques avant ce traitement. Les visions
en étaient tres noires pour la plupart des personnes, sauf pour quelques uns qui en avaient une
image neutre, descriptive (« hormone influencant la glycémie») ou ne la connaissaient pas
(«quand on ne I’ avait pas, on ne pouvait pas en penser »).
Les images négatives étaient plutbt confuses, sauf pour la prise de poids (« peur de
grossir », « fait prendre du poids » ), la contrainte (« ' est tres tres contraignant »). L’insuline

évoquait pour plusieurs personnes le diabete de type 1 («les gens ou les médias, tout le
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monde a tendance a parler un petit peu trop du diabete style chez les enfants » ), alors associé
a une grande angoisse et a un sentiment d’injustice. Fréquemment, cette image était la cause
d’ une mauvaise perception de I'insuling, et d'un ajournement de ce traitement, malgré la
nécessité (« elle doit étre reculée le plus possible », « oh non non, je vais étre plus sérieux »,
«|l disait ‘I'insuling, I'insuling’, moi je refusais I’insuline »). Pour certains, on pourrait méme
parler de phobie, de condamnation (« ¢’ était ma hantise », «si on me fout a I’insuline, ben je
suis morte » ). La personne pour qui I'insuline signifiait la mort, rapportait un sentiment de
menace a chaque consultation ou on lui avait proposé cette insuline («Je me faisais

enguirlander a chaque fois qu’il me voyait. »).

Quelgues images d’ avant I’ insuline persistaient apres : le fait que ce soit un traitement
a vie («c'est pour la vie»), la prise de poids, et pour une personne, |’augmentation de
I’ appétit, la contrainte. Une personne évoquait encore le diabéte de type 1 aprés I'insuline, en

S'identifiant a un proche diabétique de type 1 décédé a 40 ans.

Les images prépondérantes rapportées apres le début de I'insulinothérapie, étaient
positives. L’ insuline permet de mieux cerner le diabéte et de mieux letraiter (« depuisquej’al
pris I'insuline, j'a éé contente. [...] C éait plus sir que les cachets », «Je fais ma petite
piglre |a dans le ventre, et puis c’'est fini ! Jétais pas inquiete du tout, hein... » «je ne
regrette pas d’ étre passée al’insuline », « Depuis gqu’ on commence I’insuling, ca va mieux »),
elle protége de la mort («je serais peut-étre entre quatre planches», «s j'étais pas a
I"insuline, ah non, |’ étais dgja au cimetiére ! »), protége des complications (« Vous voyez une
personne arriver sur un chariot, avec les deux jambes coupées en-dessous le genou, avec un
adl en moins, et puis que la personne, et puis ‘Vous étes blessé, vous avez eu un accident ?

‘Non, ¢’ est au diabéte.’ Heu, maintenant, j’ai plus peur de prendre l’insuline. »).
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Deux patients ont employé I’ expression « ¢’ est de la rigolade » concernant I’insuline
(«Mais c'est de larigolade a c6té d avoir besoin de... enfin d’ étre dialysé », « C'est moi, je
me pigue moi-méme, je fais tout, j'a pas besoin d'infirmier, hein. C'est de la rigolade,
quoi. »). Deux fois une situation évoquait celle-ci. L'une des situations était la comparaison
avec une thérapeutique beaucoup plus marquante : chez un patient dialysé (« Je n'ai pas senti
autant de différences que le monsieur, depuis le temps que j’ai I’insuline. Maintenant, depuis
un an et demi, que je vais faire de la dialyse, aors |a, je suis vraiment... Je ne suis plus un
vieux, je suis un vieillard. Voyez ? »). L’autre, en revanche, correspondait plus a |’ attitude du
patient. (« Je suis méme déja monté a 400, méme a plus que ¢a, heu... I’ appareil ne répondait
méme plus, heu... Bon, ben, je me repique, et puis... c¢a reprend tout doucement son petit

bonhomme de chemin. (rit) »)

2/ L’ anxiété
La notion d’anxiété est a la fois le déni d’une émotion, et une émotion composite :
colere, refus d’une émotion, déni d’un changement émotif. L’ angoisse, I’anxiété n'a jamais
€té nommeée, probablement parce qu'il S agissait de discussion de groupe, peu favorable pour
reconnaitre un passage douloureux et intime. Malgré cela, presque tous ont fait part

d’ épisodes qui témoignaient de leur angoisse, plus avant qu’ apres.

Avant I'insuline, I’ angoisse était exprimée lors de la proposition d'insuline: «j’'ai eu
une réticence », «je n'ai pas accepté », «j’ai fait la grimace », « peur », « je me suicide a petit
feu», «s je suis a I'insuline, je suis morte ». L’angoisse, pour |I'une, apparaissait dans sa
maniére d’ énoncer la proposition de traitement par son médecin, comme une menace : « Vous

aurez droit alapiqlre ».

L’introduction elle-méme de I’insuline a déclenché de I’ anxiété. Lorsqu’ un choix était

possible, I'un des patients a méme arrété son traitement («je I'a mis a la poubelle »).
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D’ autres témoignaient une rupture («j’ étais affol€, ¢’ éait une catastrophe », « ¢a voulait dire
que ¢a S aggravait », «dga, j’avais le stress, je connaissais pas... |I’insuline, et justement on
était en train de parler de lanourriture, et c’est ca(...) quej’ arrive pas vraiment a équilibrer »,
«j'a pleuré comme une Madeleine » ; et pour laDT1: «j'ai pleuré toutes les larmes de mon
corps » et « dépression nerveuse terrible »). La patiente 16 a émis un signal d angoisse et de
colére en parlant de I’ hdpital ou avait été instauré le traitement («[A I'hépital, ] moi, j’ ose

pas. Chez nous, ¢’ est mieux. (...) de toute fagon, moi, j’aime pas |’ hopital. »).

Lorsgue I'insuline était en place, elle véhiculait encore de |’ angoisse, surtout chez les
femmes et les patients ayant de lourdes comorbidités («si vous faites un coma diabétique,
vous risquez de ne pas vous réveiller »). Méme chez les patients que I'insuline ne rend pas
Spécialement anxieux, on retrouvait cette émotion pénalisante. (« Quand mes enfants, ils
veulent jouer [...], au bout de 5 minutes, je suis fatigué [...], c'est ca qui me [met] hors de
moi, mais prendre des cachets et puis me piquer, ¢a... ») Ici, le patient ne liait pas du tout
I"angoisse a I'insuline, mais a son état général (qu’il n’associait pas non plus a son diabete,

mais a ses maladies comme un tout).

3/ La peur

Paradoxalement, la peur n’ était pas seulement source d’ angoi sses.

Nous voyons apparaitre la peur des complications : atteinte de la vue (« pour voir cette
petite béte grandir, j'ai décidé de me soigner » qui est aussi une peur du risque de déces), des
reins, troubles sexuels, troubles cardiovasculaires, amputation (« Depuis le temps que j’ai du
diabete, ma grande peur, c'est |I’amputation. »), infections, lipodystrophies, prise de poids
(« J[avais] peur pour I'insuline. Parce que je sais [gu’]Jon commence a grossir... » ). La peur
a été citée comme motricesur les complications («Il nous fait peur |a-dessus.
Obligatoirement, sans ¢a, on se piquerait jamais, hein, ca fait partie du jeu.») et sur

I"insuline (« Quand on en entend parler quand on N’y est pas, je trouve que C’ est peut-étre un
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peu exagéré, c'est peut-étre [...] pour faire peur. »). On peut en rapprocher |’ expression « ca
fait plus de peur que de mal », de la patiente 11 a propos de ses malaises (par hyperglycémies,

qu'elle n"avait plus depuis |’ insuline).

La peur pouvait quand méme avoir des aspects négatifs, lorsque les patients avaient
peur de I'image de I'insuline (avant son instauration), ou lorsgu’ils ont peur d avoir autre

chose, que ce soit lors de I’ introduction de I’ insuline chez laDT1 ou lors d’ une complication.

4/ Espoir

Les patients parlaient parfois d espoir, que ce soit avant ou une fois I’ insuline mise en
place. Certains avaient |’ espoir de voir leur descendance grandir (« Parce que je pense a mes
enfants. C'est pas moi, ¢’ est mes enfants. »), d’ autres I’ améioration de leur état général («[Il]
m’a dit ‘regardez, moi, cam’a fait du bien’ et il m’a expliqué mon cas, et de 13, j'ai réfléchi,
puis je me suis dit ‘Bien oui, peut-étre bien que ca me ferait du bien aussi amoi.” », «onm’'a
dit que cétait mieux »), dautres enfin, espéraient ains retarder au maximum les
complications.

Un participant a répondu a un autre que pour garder espoir, il préférait ne « pas penser
aux complications ».

La patiente diabétique de type 1 a confié avoir été soulagée apres I’ hospitalisation,
«pleine d’'espoir » Le patient 2 voulait, lui, raconter son expérience de I'insuline et des

hdpitaux, pour « étre soulagé ».

5/ Sentiment de fatalité
Pour ceux qui I’ expriment, cette émotion plutdt neutre apparait soit avant, soit apres le
début de I’insuline (seuls deux expriment ce sentiment autant dans les deux cas). Elle est plus
rare que je ne I’aurais cru. La personne d’ origine Maghrébine n’en a pas fait part. On trouve

I’expression «c’'est pour la vie», «on en a jusqu’a la fin de nos jours», avec une sorte de
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résignation, «il faut continuer le méme médicament, quoi. Y'arien a faire! ») Un autre le
prenait avec philosophie (« Je savais tres bien qu’ on passait d’ une étape a une autre, ¢’ est une

transition, et qu’ en général, quand on commence, ¢’ est jusqu’ alafin. »).

6/ Désespoir

Le désespoir ou le manque d’espoir se dégageait de différentes émotions. |l débutait
en général avant I'insuline, avec |’application des consignes alimentaires. Un sentiment
d’injustice (voire de coléere) est revenu plusieurs fois (« pourquoi ? », « pourquoi moi ?»). Le
sentiment de mise a I’ écart est venu avec celui d'injustice une fois (chez le patient 2, qui a
beaucoup évoqué des soucis financiers).

Le sentiment de frustration est rarement exprimé, mais tres explicite («Javais la
bouche sucrée, quoi, et il n'y avait rien afaire, et cam’a été difficile. », « Si on a du diabéte,
c'est gu'on aime le sucre, déja d' une, hein! Donc, on nous enléve ce qu’ on aime. Alors, de
temps en temps, on triche. »). Le patient 5 a concédé a son médecin se « [suicider] a petit
feu », avant de prendre I’insuline, mais n’a pas changé son comportement a ce moment-la.
Nous avons noté quelques fois un sentiment d’ignorance, vis-a-vis de I'aimentation et de
I’ équilibre du diabéte.

Un désespoir ressortait aussi de la réduction des libertés. Le patient 15 ressentait un
tres fort handicap, ayant perdu son travail ala suite d’un infarctus du myocarde, mais non lié
pour lui au diabéte et encore moins al’insuline.

Des difficultés relationnelles avec e conjoint, I’ entourage, ont é&té exprimeées par deux
hommes jeunes, ayant des troubles érectiles. Un épisode dépressif aaussi parfois été évoqué.

Certains patients, plutdt que d exprimer une émotion, relataient leurs expressions

facides (j'a fait lagrimace, j'ai pleuré).
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7/ Regrets
On note un patient regrettant de ne pas étre passé al’insuline plus tét (le patient 5 qui
I’a arrétée en ville puis reprise a I’hdpital), une autre qui ne regrette pas d' étre passée a

I"insuline (a posteriori).

8/ Le renoncement, deuil des situations de vie antérieures
Le deuil est une adaptation aux nouvelles circonstances, et correspond donc a la fin
des émotions traversant la vie psychigque, un retour au calme.
Ainsi, ont été cités le deuil de I’'indépendance, de I’ intégrité de son corps («[Ce qui
m’'a dérangé], c'est qu'il n'y a plus rien qui fonctionne, c'est qu’il N’y a que ca qui m’aide a
avoir de I'insuline... c'est cette chose-la! »), de I’alimentation sucrée (ceux qui disent en
avoir le plus souffert ont aussi parlé des édulcorants qu'ils prennent comme substitut). Et

enfin, le deuil delavie d' avant.

9/ Préoccupation par I’ hérédité
La préoccupation par |"hérédité apparaissait surtout avec le diabéte, d abord pour
I”ascendance et plus tard et de fagon moins systématique, pour la descendance. Ainsi, une
patiente disait ne pas vouloir en parler a son fils, et préférait se décharger de cette tache sur
son médecin. Tandis que certains se contentaient de solliciter leurs enfants, sans leur faire de
recommandations de vie, d’'autres essayaient de les impliquer. Parmi eux, le patient 15, se

sentait impuissant a changer le comportement de son fils.

10/ Lamort
Ce mot a été prononcé dans tous les groupes, ainsi que des mots connexes. Qu'il
sagisse d'une sorte de conjuration («[sans I'insuline] je serais peut-étre entre quatre
planches »), d’ une peur (« une hyperglycémie, si vous en avez beaucoup, si vous tombez dans

le coma, vous risquez d'y rester, hein! »), ou d’une évocation fataliste («dans quelques
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années, je serai de |’ autre bord »), I’insuline était en général vue comme un bouclier contre la

mort.

3.2.4 Motivation

Sur le sujet de la motivation, il est intéressant d’évoquer le cycle motivationnel de
Prochaska et DiClemente (voir le schéma 2 en annexe, p 223).1*? Nous avonsici recueilli des
leviers qui font passer du stade contemplatif au stade de la détermination, puis a celui de
I"action.

Les motivations étaient presque toujours d ordre cognitif, et le patient était soit passif
(acceptation d’emblée ou au contraire refus jusgu’a se laisser obliger), soit actif (acceptation
aprées négocitation ou refus initial). Les freins a la motivation, eux, étaient d ordres

emotionnel et cognitif.

i) Les motivations pour accepter |’instauration de I’insuline

Elles ont grandement varié, et pouvaient étre associées chez une méme personne.

On retrouve des motifs incitatifs : avertissements et conseils donnés par le médecin
traitant (« c’'est lameilleure chose qu'il ait faite, le Dr », « On m'adit qu'il falait en faire, je
me suis laissée faire. », «alafinale, il medit ‘Ah non, ¢a ne peut plus durer comme ca’ Caa
bien duré six mois! ») ou par un autre médecin, élément de vie déclencheur, sur un terrain
préparé (« C'était annoncé par mon médecin [...]. Et puis en venant ici, je I'al eue. »). Une
fois, c'est I'exemple, I’entrainement qui a promu la prise de décision, avec |’ espoir

d amélioration de I’ état général.

Les motifs de type coercitif ou «obligations », ont é&é: |'instauration pendant une
hospitalisation, ou les patients disent ne pas avoir eu de choix ( «Je suis sorti le vendredi
[vers 13h], et je me suis retrouvé devant le fait accompli a... 20 h, pour me faire ma piqare,

au bout de 5 jours! » et FG 1V lignes 88 a 107) ; ou I’ hyperglycémie; la survenue d une
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complication («j'a eu un probléme de coaur»); ou encore le trop grand nombre
d antidiabétiques oraux («il avait changé plusieurs fois les cachets, ¢a lui alait pas, avec la

doseincroyable|...] et apres, il m’adonné le complément d’insuline. »).

2/ Lesfreins alamotivation ont été de plusieurs ordres

Dans le stade de motivation : la non détermination (« pas prét »), le déni, la colére contre
lamaladie ou les soignants. Ces freins ne sont pas fixés dans le temps (sauf en cas de blocage,
comme lors d'un déni)

Dans le registre émotionnel : I'image de I’insuline, en fonction des personnes, pouvait étre
en elleméme un frein,

Dans le processus cognitif : I'éaboration de processus mentaux semblant ingérables (la
« peur des piglres » n'a été citée qu’ une fois, la « peur de ne pasy arriver tout seul » aussi, la
«gestion au quotidien» plusieurs fois, ains que la «contrainte de la surveillance

rapprochée »).

3/ Prise de décision
Une fois I’indication posée, la décision finale de I'instant du début de I'insuline a été
prise par le médecin dans la trés grande majorité des cas, d aprés les patients. Le plus souvent,
C' était le médecin généraliste traitant, chez les 11 patients ayant suivi le protocole ou une
méthode apparentée. Mais le patient a été ce décisionnaire dans 5 cas («j’ai décidé de me

soigner »).

4/ L’ acceptation de la décision a différé selon certains criteres.
Proposée en ville, I'insuline a été acceptée de suite, par certains. Pour eux, c'est le
médecin qui a prisladécision.
Pour d autres, elle n'a é&é acceptée que secondairement, d’'autant plus tard que ces
patients avaient de freins al’instauration de I’ insuline. Pour ceux-ci, ' est eux-mémes qui ont,

aors, prisladécision de se soigner.
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Enfin, pour les derniers, I’insuline proposée par le médecin traitant a été refusée, sans
que des freins particuliers soient exprimeés (mais leur déni est possible). Elle a été instaurée
par un autre professionnel, en ville ou en hospitalisation, soit lors de complications, soit du
fait de la dégradation de marqueurs du diabéte. Les patients, aors mis dans une situation de
fait accompli, disent avoir accepté a posteriori, parfois 1 an plus tard, ce traitement.

A noter, le patient 5 qui avait pris la décision de commencer I’insuline & domicile,
mais qui I’ a refusée secondairement. Il a ensuite refait le méme cheminement, mais avec une
motivation nouvelle. Il a aors fait appel a une hospitalisation, ou il a éé mis dans une

situation de « fait accompli ».

3.2.5 Comportement

1 Comportement alimentaire

Se distinguent plusieurs types de comportements.

Le plus fréquent, est celui de la « bouche sucrée » : les personnes, avant de se savoir
diabétiques, aimaient le sucré, mangeaient bonbons et géteaux. Se sachant diabétiques, elles
ont plus ou moins modifié ce comportement, et ce n’est qu’avec I'insuline qu’ elles ont réussi
a faire la part des choses (manger des fruits et lesquels, prendre des édulcorants, manger un
carré de chocolat par mois...). Cependant, ces patients auraient aimé étre guidés dans leurs
choix.

Il'y avait ensuite les patients qui mangeaient « de tout » (mais parfois trés gras) avant
le diagnostic de diabete : ils ont continué a manger de tout, en « moindre quantité », et parfois
«moins sucré ». Si des erreurs étaient faites, elles n’ étaient donc que peu corrigées.

On remarque ensuite des patients qui se limitent beaucoup, sur tout et en particulier
sur le sucré. 1l s agissait (a chaque foisici) de femmes, plutdt anxieuses.

Enfin, un comportement plus rare est noté : celui de I'inobservance. Les mécanismes

étaient plus de I’ordre de I'incapacité, que de la mauvaise volonté. Au contraire méme, ce
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patient relate avec une grande honnéteté ce probléme : « un coup je fais attention, un coup, je

fais pas attention ; je fais pas expres, je suis né comme ¢a ».

2/ Alcool et tabac ont été relativement souvent évoqués
Le tabac, surtout en rétrospective: les patients I’avaient arrété, ou étaient en train
d arréter. L'acool, plus souvent évoqué, I'était la plupart du temps comme agrément (« un
verre par jour »), une fois méme comme protecteur cardiague, et rarement dans une
perspective d'arrét (pour éviter les déséquilibres du diabéte, dans un contexte de

cardiopathie).

3/ Activité physique au sens large

L’activité le plus souvent effectuée, était la marche. L’un des patients souligne son
intérét pour améliorer les glycémies et garder la ligne. Un autre précise qu'il réside dans
I”environnement dans lequel on marche (et il dit ne pas marcher habituellement, car les
alentours ne sont pas agréables).

Nous trouvons ensuite le jardinage, pour des gens qui ont un jardin (mais qui font, alors,
cette activité quasiment tous les jours, et en retirent parfois fruits et Iégumes pour leur
alimentation).

Puis une dépense physique limitée aux activités de la vie quotidienne, qui alait de se
déplacer dans un fauteuil roulant, en passant par faire le ménage et les courses quotidiennes, a

voyager.

Cependant, de nombreux patients se sentaient limités, par un ou plusieurs facteurs.

Les douleurs des membres (inférieurs surtout) revenaient souvent, par arthrose et du fait
d une AOMI. L’angor* a été un facteur limitant chez certains. Enfin, des raisons personnelles
ont été invoquées. Il s agissait de I’ éviction de la piscine du fait de raisons religieuses ou de la

sensation d’ « étre lourde ».
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Enfin, une augmentation de I’ activité physique, quelle qu’ elle soit, semblait superflue
a la plupart, soit par manque de motivation, soit du fait de leurs limitations respectives a

|’ effort.

4/ Le respect des consignes était variable
Les consignes dispensées par |le médecin avaient plus de chances d’ étre suivies quand
elles comportaient une possibilité de lacher prise a certaines envies (une fois par mois par
exemple). Rares étaient les patients qui suivaient a la lettre ces directives. Certains patients
avaient des envies trés fortes, et y résistaient plus ou moins, tandis que d autres en avaient

peu. Les plus &gés n’ont fait part ni de leurs tentations, ni de leurs écarts éventuels.

5/ Augmentation de lavigilance

Un dernier comportement qui est ressorti des dires des patients, a été celui envers
I” urgence de la demande de soins.

Certains rapportaient un sentiment d’urgence accru, et qu'ils aient réagi vite ou pas
une premiere fois, ils avaient appris la rapidité d’action. Cette vigilance déclenchait une
demande de soins rapide lors de situations diverses, selon les patients, qu’ils apprenaient donc
aconnaitre.

Il sSagissait de traumatismes, de douleurs, d'un mal étre ma défini («je suis pas
bien »), se rapportant respectivement a des plaies, des infections, des infarctus du myocarde.

Les patients n'ont pas fait ressortir d'inquiétude vis-a-vis de la diminution des
douleurs comme signal, mais ils étaient préoccupés par le fait que «la maladie ne [fasse] pas

mal ».
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3.2.6 Besoins et attentes exprimés

Les attentes varient en fonction des personnes, de leur expérience personnelle ou
acquise par des cours. Plusieurs themes composaient la magjorité des doléances, qui recouvrent

les besoins de la plupart, qu’ils soient comblés ou pas.

i) Vie quotidienne
a Quaitédevie:

Nous n'avons pas mesuré la qualité de vie des patients par une échelle, mais les
patients rapportaient presque tous une diminution de leur qualité de vie. Les complications du
diabéte, les mesures de restriction alimentaire qui pouvaient induire une privation, les frais
occasionnés par les soins (plus rarement) étaient les causes évoquées de cette altération.

Cette moindre gualité de vie s exprime par un plus grand stress, par des compulsions
alimentaires, des syndromes dépressifs, ou par un déséquilibre du diabéte.

Les participants ont présenté des pistes pour I’améliorer : le fait de rester a domicile
tant que c éait possible, la disponibilité d'un soignant de confiance, la possibilité de
comprendre leurs symptdmes, |’ entourage par des proches, la possibilité d aménager leurs
repas, au moins de temps en temps (chocolat, gateaux, fraises, vin, manger comme leurs amis

ou proches...), ainsi que d’ autres besoins que nous détaillonsici.

b- Besoin de sécurité physique / psychique

Surtout lors de la survenue dun événement (proposition ou début de I'insuline,
complication...), certains patients redoutaient le changement, I'inconnu. C'est ains que
certains ont dit qu’'ils auraient préféré I’hdpital pour I’instauration de I'insuline, car ils ont eu
le sentiment d’étre livrés a eux-mémes. Les causes de leur sentiment d’insécurité sont des
doutes sur le diagnostic, sur I’aimentation (que manger et en quelle quantité ?), et sur la

gestion des déséquilibres de la glycémie.
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Certains ont fait ressortir que leur préparation longtemps al’ avance les avaient aidés a
passer |e pas.
Ce besoin de sécurité est ainsi autant physique (crainte de survenue de malaises) que

psychique (questions qui se posent, syndrome dépressif).

c- Implication de |’ entourage

Pour ceux qui vivaient avec des proches, I’ entourage était un sujet de préoccupation
important. Il apparait une ambivalence entre les préserver et les mettre & contribution.

Aingi, la plupart éaient conscients du risque qu’avait leur descendance de devenir
diabétique, et les en avaient avertis. lls ont plus mis en avant le dépistage, que des
modifications du mode de vie. Une personne trouvait qu’il incombait au médecin de parler du
risque a ses descendants, et non a elle. Enfin, certains sentaient que leur état de santé pouvait
influer sur leurs proches, et voulaient de ce fait prévenir une atération de leur propre santé.

D’un autre c6té, la présence d’'un proche, famille, voisins, ou professionnels (surtout
I"infirmier venant pour I'injection quotidienne) était assimilée a une borne repére, a une
possibilité de demande d'aide, a un soutien. L’un d’eux améme apprisasafille de dix ansles

gestes afaire pour demander du secours s'il perdait connaissance.

d- Assistance

Certains des patients requéraient une assistance pour I’injection d’insuline. L’ une avait
la capacité de s en passer, mais se sentait rassurée par lavenue quotidienne de I’infirmier. Elle
envisageait cependant & moyen terme de S en passer. Les autres, qui vivaient en institution, se

disaient par contre incapables de renoncer a cette aide, sauf exception.
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2/ Relations soigné-soignants
a Disponibilité du patient
Que ce soit pour le changement de comportement, ou pour les temps aloués a
I’ éducation thérapeutique, il est primordial que le patient soit disponible et disposé au
changement : coopérant et volontaire d’ une part, et ayant du temps libre d’ autre part (certains

travaillent ou ont des activités diverses, voyagent).

b- Disponibilité du soignant
Les patients veulent pouvoir poser des questions, pour certains au téléphone, d autres
directement. Le soignant, en |’occurrence plutét le médecin (généraliste ou diabétologue),

devait, au mieux, pouvoir étre joint par téléphone ou en consultation.

c- Confiance du patient envers son médecin

Plusieurs patients ont fait part de I'importance gu’ils accordaient ala confiance en leur
medecin, et en leur infirmier.

Pour ce qui est de lafiabilité des informations, de la préparation a la modification du
traitement, de la décision du moment du changement de traitement, ils préféraient le plus
souvent se fier aleur médecin traitant.

A I'inverse, certains patients n’avaient pas eu confiance immédiatement dans I’ équipe
médicale qui les avait pris en charge. Ils attribuaient une panique ou un syndrome dépressif
entre autres a cette défiance qu’ils avaient pu avoir dans un premier temps, souvent a un

médecin (encore) inconnu, voire a « I’ absence » de médecin, dans un cas.

d- Savoir lavérité
Plusieurs personnes ont fait part de leurs doutes lors de la survenue de la maladie ou
d’ une complication aigué ou chronique. Ils ont craint qu’ on ne leur ait pas dit la vérité, devant

le diagnostic.
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e- Se laisser soigner
Cette notion n’a éé mise en avant, avec un certain fatalisme, que par des patients qui
avaient accepté tout de suite I'insulinothérapie, a domicile avec leur médecin traitant et avec
le protocole.
Un des autres patients (le patient 15) a tout de méme souligné qu’il «falait qu'on le
soigne », tout en précisant qu’il «ne [faisait] pas attention » aux soignants ou aux types de

soins qu’il pouvait recevoir.

f- Préparation longtemps avant
Méme s certains rapportent cette préparation sans qu’elle les ait aidés a commencer
I"insuline, certains des patients qui ont finalement accepté d’ eux-méme I’'insuline a domicile

mettent en avant I”importance d’ avoir été préparés.

g- Uniformisation du discours des soignants (entre eux et dans le temps)

Une difficulté ressentie par certains, a été la multiplication des discours. Les consignes
pouvaient varier dans le temps, venant d’un méme soignant, ou bien entre deux intervenants.
Dans un cas, les patients disaient en avoir été perturbés (« on ne sait qui croire »). Dans ce cas
précis, les deux patients expliquaient la différence de discours au vécu personnel de la

maladie qu’ avait I’ un de ces soignants.

3/ Besoin d'informations, d’ éducation thérapeutique
a Adéguation avec lesintéréts du patient
Soulignée par plusieurs patients et dans chacun des groupes, cette adéquation est un
point essentiel de |’ éducation thérapeutique. Par exemple, un patient disait avoir suivi des
cours de diététique sur le diabéte, ou il a appris a faire «cuire un ceuf ». Or il n’envisageait

pas de faire de cuisine. Il n’est pas revenu aux séances.
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b- Savoir quoi manger, en quelles quantités

Une préoccupation majeure des participants a été I'aimentation. Tandis qu' un
comportement se révélait majoritaire (« Je mange de tout, en moindres quantités »), la plupart
auraient voulu une aide sur le domaine diététique.

Pour certains, la question ne se posait pas, ayant des repas préparés (en institution).

Pourtant, I’idée de recevoir des recettes, des menus n’a pas convaincu. De méme un
patient qui avait recu un livre documentant le régime alimentaire a « fini par mettre tout ¢ca de
coté». Les motifs qu'il a invoqués étaient que ce n'était pas faisable, trop cher, trop
compliqué. Notons qu’il était de ceux qui disaient « toujours manger de tout ».

Les informations qualitatives (oui a un dessert, par exemple un fruit - mais ni poire, ni
raisin, ni banane ni cerise - tenir compte du lactose des yaourts...) éaient les bienvenues,

mai s surtout centrées sur les godts et intéréts de chacun.

c- Interpréter les glycémies, informations sur laglycémie

Les hypo et hyperglycémies étaient sources de nombreuses interrogations et
inquiétudes, dont des angoisses de mort.

Pour un patient, cependant, |’absence de symptdmes le rassurait, a tel point qu'il
«laissait courir ». 1l ne ressentait un état d aerte qu'en rapport avec les sensations qu'il
éprouvait.

Les variations de glycémie étaient pour d’ autres un sujet de préoccupation permanent,

méme en cas d’ hyperglycémie post-prandial e « acceptable ».

d- Avoir desidées qu'on n’aurait pas eues tout seul
Les participants ont, dans chaque groupe, relevé qu'ils n'avaient «pas pensé a

demander » [telle ou telle précision] au médecin en téte atéte ; et gu’ils ne voyaient pas quelle
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autre prise en charge ils auraient aimé avoir en plus. Un patient a émis |’avis qu’'il aimerait

des cours en groupe, pour avoir les idées des autres.

e- Recommandations pratiques

Tandis que la technique d'injection était tres vite apprise pour la plupart, il leur restait
des questions sur des points plus précis (la plupart appliquait de I’alcool lors de I'injection,
certains méme pour la lecture de la glycémie, aors que le premier cas est non recommandé du
fait d'une plus grande douleur, et le deuxieme parce que I'acool fausse la lecture). Des
guestions ont été posées sur les lipodystrophies, sur les soins quotidiens des pieds, sur la

mani ére de consommer de |’ alcool, sur la gestion des hypo ou hyperglycémies a court terme.

4/ Nouvelle piste : « Cours» en groupe d ETP en ville

De la part de plusieurs groupes de discussion, est venue I'idée de faire un «cours »,
rassemblant un petit nombre de patients, avec un médecin ou un soignant, si les deux parties
pouvaient étre disponibles, sur le diabéte et I'insuline.

Les souhaits étaient :

- dapprendre;

- deposer des questions aux autres pairs;;

- de passer le message aux futurs candidats al’insuline, de « ne pas attendre » ;

- de se sentir motivé par les autres ;

- demotiver les autres (« ah mais moi, je vais vous donner du courage ! »).

Dans cette optique, nous avons observeé les interactions pendant les focus groups. Les
patients ont mis a profit les séances pour interagir a divers degrés. Certains motivaient et
demandaient a étre motivés, d autres posaient beaucoup de questions, certains répondaient et
passaient des messages. Mais méme certains qui parlaient peu ont fait part de leur

enthousiasme apres les groupes.
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Dans les discussions de cette étude, les interactions renforcaient les sentiments des uns,
souvent dans le sens de la motivation, mais parfois dans le sens de la démoativation (par

exemple sur | abandon du tabac).

La question de |la participation des proches n’a pas été abordée spécifiquement, mais deux
personnes étaient en couple (la dame a moins parlé qu’a |’ habitude, d’ apres son compagnon),
et une personne avait amené sa fille, sans que cela ne pose de probléme ni aux patients en

cause, ni aux autres participants, ni aux proches.

De la part des patients dépendants (en maison de retraite ou ayant une assistance a
domicile), cependant, la demande de cours « ambulatoires» était nettement moins forte, et ils
ont pour la plupart décliné cette proposition.

Quelques participants préféraient aussi I’idée d’ un stage en hospitalisation.

3.3 Mise en perspective
Nous alons ici détailler les points de divergence entre les réactions des patients, et les
objectifs de soins, ou ceux qui résonnent particulierement. Nous présentons ensuite les

relations imprévues entre certaines idées émises par les patients.

3.3.1 Points forts ressortant des discussions

Nous avons exposé, dans la premiere partie (chapitre 1V-3.2), les données telles qu’ elles
sont rapportées et vécues par les patients. Le point de vue des patients est décalé de celui des

médecins pour certaines expériences.

i Le diabéte souvent moins bien percu avant I’ instauration de I’insuline
Certains ont présenté le fait de ne pas se sentir malades du diabéte comme n’ éant

« absolument pas contraignant » ou « pas grave ».
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Pour les personnes chez qui les complications sont moins a craindre, personnes agees ou
dont I’ espérance de vie est estimée de moins de 10 ans, la qualité de vie prime. Ce type de
ressenti n’est donc pas dél étére.
Mais ce ressenti a auss été exprimé par des personnes jeunes, qui avaient tendance a

étre moins observants que les autres (ou décrits ainsi par leur médecin traitant).

2/ Prise de décision

Dans les dires des patients, nous relevons que le plus souvent, la décision vient du
meédecin (protocole, hospitalisation, diabétologue en ville, autre). Par contre, lorsgu’ elle vient
du patient, il sagit a chague fois d une prise en charge par le médecin traitant, selon le
protocole.

Notons que pour un patient, le succes ne peut étre entiérement attribué a cette prise en
charge selon le protocole. De fait, aprés avoir renonce, il a repris la décision de se soigner,
mais a choisi une hospitalisation. Néanmoins, le premier trajet de soins ne |’ a pas dissuadé du

deuxieme.

3/ Stade de gravité du diabete

Avant le traitement par insuline, pour la majorité des patients, la gravité du diabéte était
représenté par I’insuline.

Les images avant le début du traitement sont soit neutres, soit négatives. Elles
contribuent al’ ajournement du traitement.

Une fois I'insuline instaurée, le sentiment de gravité de la maladie amené par celle-ci
diminuait pour les personnes ayant un diabéte récent et peu compliqué ; il augmentait avec la
durée du diabete et le nombre de complications. L’insuline était donc dédramatisée et les
participant faisaient correspondre la gravité du diabéte aux stades de la maladie plus qu’'a

I’insuline.
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4/ Perception et images de I'insuline bien meilleures aprés gu’avant
I"instauration de I’insuline
Les images les plus corroborées étaient la prise de poids et la contrainte qu’elle
représente.
Les plusinfirmées étaient la peur et ladouleur des piqlres, la difficulté du geste.
Il apparait des images de protection, de meilleure qualité de vie, de plus grande visibilité
delamaladie.

Cette notion est utile pour les nouveaux patients a mettre sousinsuline.

5/ Adaptabilité du traitement

On voit se dessiner deux types de demandes particuliéres : les personnes ayant besoin
d assistance d’ un coté, et les plus actifsde |’ autre.

Les patients qui recevaient une aide, voulaient, en plus de I’ assistance pour |’ injection,
une présence quotidienne, et un horaire régulier. Certains voulaient en fait surtout la présence
d’ une personne.

Les patients les plus actifs demandaient une adaptabilité des repas (de leur teneur
comme de leur horaire), et/ou de I’ activité physique. Et donc une autonomie plus importante.
IIs étaient, logiquement et heureusement, les plus volontaires pour des cours, que ce soit en

ville ou en milieu hospitalier.

6/ Hypoglycémies et pseudo-hypoglycémies
La plupart des patients avaient tendance a se sentir bien ou normalement en
hyperglycémie et mal ou tres mal en hypoglycémie, voire en normoglycémie.
L’intensification du traitement occasionne des hypoglycémies, et la normalisation rapide
d une glycémie souvent haute provoque des pseudo-hypoglycémies (signes avant-coureurs,
mais glycémie normale). Il importe donc de rechercher les symptémes d' hypoglycémie, et

aprés avoir différencié les deux manifestations, quel que soit I’ &ge, de les prendre en compte.
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7/ Hypoglycémies nocturnes occultées
Certains ont tendance a se ressucrer sans vérifier la glycémie, surtout pendant la nuit.
Ce comportement est compréhensible, et non surprenant. Par contre, le rechercher
permet d’identifier ces hypoglycémies, car les patients avaient tendance a ne le mentionner

gu’'alafin desdiscussions, et n'y accordaient que peu d’'importance.

8/ L’ activité physique liée al’image de soi
L’ activité physique éait parfois utilisée pour «garder la ligne ». Mais dans un autre
cas, une mauvaise image de soi («je me sens lourde ») pouvait faire obstacle a envisager une
dépense physique. Pourtant, une patiente &gée arthrosique gardait une activité de ménage,
méme occasionnelle, pour I’ entretien de son domicile, et sortait tous les jours, ce qui participe

auss al’image de soi, et constitue une dépense physique a comptabiliser (selon les patients).

3.3.2 Corrélations deux a deux de variables

Si nous appliquons des méthodes statistiques pour établir des correspondances entre les
différentes variables a ces discussions, nous trouvons quelques rares corrélations
intéressantes.

Les idées se rapportant a la période avant I’ insuline étant peu nombreuses, hous avons

observeé les données d aprés I’ insuline.

La perception mauvaise de I'insuline aprés son instauration était plus souvent trouvée
chez les personnes exprimant de |’ espoir.

Un ensemble plutdt positif d’images de I'insuline était relié a une perception plutét
positive du diabéte, et a un sentiment de fatalité.

Le facteur « suivi du protocole » est lié al’ évocation de la peur.

L’ acceptation d’ emblée de I’insuline a été plus facile chez les personnes assistées pour

I"injection.



104

3.3.3 ACP* sans rotation, aprés le début del’insuline

Le résultat de I’ analyse en composantes principales (* ACP) selit en axes. Ces axes sont
« orthogonauix », donc indépendants, et sont classés de la plus forte relation ala plus faible.

Une association forte se dégage, entre des idées négatives : les participants qui avaient
une perception négative de I’'insuline avaient aussi une perception négative du diabéte, des
hypo et hyperglycémies.

Une deuxieme association nous montre gque les patients qui exprimaient une image et
une perception positives du diabete éaient ceux qui évoquaient le plus la «peur » et
donnaient le plus des signes d’ anxiété apres le début de I’insuline.

Le troisiéme axe relie une perception positive de I’accompagnement (seule I’ activité
physique y figurait), avec une impression de bonne gestion des hypo et hyperglycémies, et
étonnamment une évocation de désespoir.

Une derniére association se fait entre une perception positive de I'insuline et le
sentiment de fatalité.

La mort a été une évoquée par beaucoup (environ la moitié des gens), sans qu'’ elle soit

reliée a un quelcongue autre facteurici éudié.

3.3.4 Traduction des résultats des méthodes stati stiques

Les méthodes statistiques utilisées nous montrent des liens peu évidents, pour
distinguer des traits communs par-dela les préugés du chercheur. Il n'est pas facile d’en
comprendre les messages, et il est nécessaire de les traduire, en tenant compte de ce que les
variables recouvraient dans |’ étude.

Les corréations et I’ analyse en composantes principal es se rejoignent.
i) L’acceptation d’'emblée de I'insuline par les personnes assistées pour

I"injection est plutdt logique, et rejoint notre analyse.



105

2/ L’ association entre les idées négatives montre |’ attention qu'’il faut porter aux
plaintes des patients, y compris sur les fluctuations de glycémie.

3/ L’association entre la perception globalement positive de I'insuline et du
diabéte, avec le sentiment de fatalité est originale. (J aurais eu tendance a croire que lafatalité
était exprimée par des personnes qui ne voulaient pas ou peu se soigner, mais celan’a pas été
du tout le cas))

4/ La perception négative de I'insuline est reliée avec I'espoir d' un cote, et la
perception positive du diabéte (¢’ est-a-dire diabéte non percu comme maladie) est liée a la
peur et a I'anxiété, de I'autre. Ceci semble paradoxal. Mais cela montre probablement la
lucidité des patients. L'épée de Damoclés (le diabéte) leur est invisible, mais ils en
connaissent |’ existence. Les aider a en voir les signes indirects peut les aider a respecter les
consignes tous lesjours, et a se sentir en plus grande sécurite.

5/ Larelation entre |’ activité physique, la gestion des variations glycémiques et le
désespoir (sentiment d'injustice, de colére, de mise a I’ écart, de privation et de frustration)
était personnifiée par un patient (le patient 2). Or il y avait dans son exaspération un facteur
financier tres important, probablement non lié aux deux facteurs précédents.

6/ Les patients ayant suivi le protocole ont plus souvent évoqué la peur.
Rappelons que la peur éait, ici, le plus souvent citée comme stimulant de compliance et
d observance.

7/ La mort était un theme récurrent pour beaucoup de participants, bien que
souvent en filigrane. Jai été particulierement frappée par ce theme, d’autant plus qu'il est

souvent « tabou » dans notre soci été.
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4. Discussion
4.1 Validitéet limites des méthodes

4.1.1 Vdidité des méthodes

i) Choix de !’ étude qualitative par focus groups

Le rétro-contrble des pratiques en passant par les patients impliquait de recueillir de
facon ouverte leur perceptions, leurs émotions, leurs idées. Une méthode qualitative permet
d obtenir des réponses les plus diverses possibles. La méthodologie par focus groups éait
pertinente pour plusieurs raisons. Elle nous permettait de faire une étude sur le terrain de plus
courte durée, de stimuler la créativité et I’ expression d’idées qui n’auraient pas été formulées
sinon. De plus, elle mettait |es patients en situation de groupes de pairs.

Elle était adaptée al’ exploitation des données par une ou deux personnes, moyennant
du temps.

Des mini-focus groups ont été réunis par défaut de patients dans certaines patienteles.

Celan’ éait pas prévu, mais a permis plus d’ introspection de la part des participants.

2/ Modération et Animation
La présence du chercheur lors des séances de discussion a pu lui apporter des détails
utiles. Le fait que je sois étudiante en médecine générale a pu d'un autre coté apporter aux
participants, une légitimité et conforter leur parole, d autant plus qu'un retour doit étre

effectué. Cette é&ude a été effectuée « en intention de traiter ».

3/ Transcription et présentation ordonnée des données
La transcription des enregistrements a été tres laborieuse et chronophage. Comme je
n'a pas utilisé de logiciel dédié, les analyses intermédiaires sont assez impropres a lalecture.
Ja donc mis a disposition les textes des discussions. L’analyse a elle aussi été longue et

fastidieuse, mais m’a permis d’ avoir une connaissance approfondie des textes.
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4.1.2 Limites des méthodes

U Analyse par Focus Groups
La recherche qualitative a comme désavantages, d étre peu reproductible,
chronophage, et « opérateur dépendante ». Ainsi, la reproductibilité du travail d’ analyse est
faible, du fait de la quantité de données. Pour une meilleure compréhension de ce travail, nous
mettons a disposition les transcrits des discussions en annexe.

L’ éude a été effectuée dans un territoire donné, et les résultats s'y appliquent.

Le fait que les patients aient été interrogés sur leur vécu passé a pu entrainer un biais
de mémoire. Cependant, ce moment est resté vivace pour |es participants, car il représentait un

tournant de leur vie.

2/ Modération et animation des groupes
Elles auraient été optimales avec deux personnes, mais les conditions matérielles n’ ont
pas été réunies pour cela. Les enregistrements ont été d’ un grand secours, méme s'ils n’ éaient
pas toujours d’ excellente qualité.
Le dernier groupe était plus désorganisé, et a été difficile a animer. Le déroulement
n'a pas permis de faire des tours de table pour chaque question, et certaines réponses n’ ont
pas été recueillies pour certains participants. Néanmoins, il n'y a eu que trés peu de nouvelles

idées, non majeures pour le travail, et la plupart des réactions était prévisible.

La présence d'un interne en médecine a pu introduire un biais de courtoisie.
Cependant, la présence des «pairs» a établi une permissivité (dépendante du groupe), a
partiellement effacé le statut du modérateur, et les patients ont avancé des remarques envers
les corps médical et paramédical. La survenue du médecin traitant lors de I’ entretien a changé

I’ attitude des patients: ils lui parlaient par sous-entendus, en évoquant des détails de leurs
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dossiers. Nous pouvons en déduire gu’une modération d' un groupe par le médecin traitant
risque d’ entrainer des mauvaises interprétations. En étre conscient permet de rester vigilant, et
de demander une reformulation qui respecte le secret médical tout en étant plus explicite.
Lefait que je sois seule et toujours la méme personne a pu induire un biais de recueil.
Pour limiter ce dernier, j’a demandé une relecture de mon guide d’ entretien & mon directeur
de thése. De plus, les patients ont été sélectionnés par |es médecins traitants participants, eux-

mémes recrutés par mon directeur de thése parmi les plus intéresseés par |’ étude.

3/ Transcription et présentation ordonnée des données

Ces deux étapes m'ont demandé beaucoup de temps. Certaines paroles étaient
inaudibles. Pour I’ extraction des données, j’a parfois pu mal interpréter. Ma présence lors des
discussions est censée augmenter mon appréhension du sens donné a chague mot.

Le «codage » que j’avais réalisé (sur Excel) pour grouper les items, les concepts en
groupes d'idées, n’ était pas utilisable dans un logiciel. Il s agissait d’ une « table longue » sur
informatique. Je voulais me servir de NVivo9, mais je n"a commencé a m'y intéresser
qu'aprés la premiere étape, cruciae, et je m'en suis passee. Jai réalisé un autre tableau
résumé, codant pour les idées qui me semblaient possiblement associées, pour les tester avec
un logiciel d’'analyse quantitative (SPSS, testé avec |’ aimable concours du Pr Patrick Gosling,
psychologue en sciences sociaes). Les résultats ne sont qu’ une indication sur des associations

d’idées, et n’ ont pas de signification autre.

4.2 Critiques sur I'échantillon de |’ éude ( ou « matériel »)

4.2.1 Vdidité del’ échantillon del’ éude

i) Les médecins généralistes traitants
Les médecins généralistes sollicités étaient déa intéressés par la recherche

(participation au RDVO, réunions avant et apres...). Ceux qui ont participé effectivement
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étaient de plus trés motivés : ils étaient en relation avec beaucoup de patients diabétiques de
type 2, dont une partie a bien voulu participer.
L’ étude portait sur le protocole qu’ils avaient élaboré et appliqué. Il était logique de

S'intéresser au vécu de leurs patients.

2/ L es patients participants

Les patients ont été recrutés par chacun des généralistes. Nous avons sélectionné la
totalité des patients en question volontaires.

Ils étaient connus, et auraient pu se connaitre entre eux (un cas de personnes se
connaissant : le couple). En position d’ expertise, ils ne se sont pas tous sentis aussi a l’aise.
Certains I’ étaient un peu trop, par exemple dans le dernier groupe, ce qui a désorganisé la
discussion.

La derniére discussion a été assez difficile, mais néanmoins propice a |’ expression
d’idées difficiles a dire (problémes sexuels, alcool et tabac, prise irréguliére de médicaments,
déni du diabete...). Ne voyant qu’ une idée nouvelle, et pas de nouveau concept, j’a arrété la
les réunions.

4.2.2 Limites de |’ échantillon de |’ éude

i) Les médecins généralistes traitants
L’ éude étant sur un protocole donné, nous avons trouveé plus judicieux de nous
adresser aux plus « militants » afin d’avoir le plus de patients possible. Ce faisant, nous avons
pu occulter les probléemes de I’ application de protocole par des médecins moins impliqués.
Nous aurions peut-étre di contacter tous les médecins du territoire concerné, et effectuer des

groupes inter-patienteles en cas de nombre insuffisant de patients par généraliste.

2/ L es patients participants
La cible de notre étude est limitée aux diabétiques de type 2 de la population francaise

«ambulatoire » del'Est du Val d' Oise et del’ Ouest de Seine-Saint-Denis.
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Les participants étaient d’ horizons divers, mais peut-étre insuffisamment. 1l n'y avait
pas de patient qui rentrait «au pays» pendant 3 a 6 mois de I’année, alors que cette
population aurait eu un avis possiblement distinct. Les conclusions de ce travail ne peuvent
donc pas s appliquer a ces dernierstelles quelles.

De méme, les inférences sur les personnes agées dépendantes vues dans |’ étude ne
peuvent étre éendues a celles ayant un autre handicap lié au diabete (amputation, cécité
notamment). Une adaptation est nécessaire, prenant en compte leur état de fragilité.

Des patients ont regretté apres coup de ne pas avoir réussi a s exprimer assez.

Un participant ne s est pas exprimé sur le sujet de sa colere. Un travail de fond en téte
a téte est nécessaire pour comprendre cette situation, la discussion en groupe n'est pas

adaptée.

4.3 Discussion sur lesrésultats

4.3.1 Interprétation des résultats

i) Résultats négatifs

Je voulais déterminer des profils de patients. (C' était ma question subsidiaire.)

Pour comprendre le vécu de I’ instauration de I’ insuline, je pensais qu’il serait peut-étre
possible de déterminer différents « types » de patients, en fonction de leur mode de pensée, de
leur logique.

Les groupes de discussion ont été un moment privilégié pour recueillir les paroles des
patients, mais je n'a pas réuss a déterminer de mode de pensée en général pour les
participants. Je n'a pas réussi a déterminer les rouages de leur(s) logique(s), ni par |I'analyse
des caractéristiques des participants ou des idées qu'ils ont exprimées pendant les focus
groups, ni par celle des descriptions données par les médecins. Il se serait agi d'un travail
extrémement complexe, qui aurait nécessité des entretiens individuels, du domaine de la

psychologie.
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Je n’ai trouvé que quelques traits reconnaissables, dans les situations des patients :

- pour I’ absence de besoin ressenti d’ ETP*, le fait que la personne ait besoin d’ assistance
était déterminant. Mais méme a ce moment-13, certains peuvent vouloir des informations plus
compléetes, des consells pratiques, une aide al’ activité physique adaptée.

- pour le rapport a I'insuline, le degré d’ autonomie était déterminant : |es personnes agées
ayant une vie réguliere semblaient avoir une qualité de vie préservée, et une indifférence
relative envers I'insuline. Certaines des personnes ayant une vie plus active et irréguliere se
plaignaient de plus d hypoglycémies et de prise de poids. Ceux-la gardaient parfois une
perception plutét négative de I’ insuline.

- I’acceptation de I'instauration de I’insuline était d’ autant moins rapide qu’'ils avaient de
freins, mais ils étaient alors plus motivés, et prenaient plus souvent eux-méme la décision de
se traiter ou pas. Un certain nombre pourtant passait au travers, et quelle que soit leur
motivation, ne commencaient le traitement qu’en cas d’ obligation : s'ils avaient un déni, une

coléere, une mauvaise observance au départ, ou des complications rapides.

Je suis donc ramenée a de plus humbles ambitions : pour savoir si un patient a besoin
d accompagnements, et lesquels, le plus simple est de les lui proposer. L’entretien

motivationnel permet par exemple cette compréhension.

Par ailleurs, I’ enquéte sous forme de groupes, n’a pas fait apparaitre certaines notions.
Il s'agit du secret médical, les personnes s arrétant aux limites qu’ elles jugeaient elles-mémes.
Mais I'anxiété était aussi passée sous silence, méme s le langage non verbal la laissait

transparaitre. De méme, la culpabilité était tue. Elle était probablement sous-jacente aux

rrrrr
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rapport avec les mesures hygiéno-diététiques a suivre. La honte et la colére n’ont pas non plus

transparu. ..

2/ Résultats positifs
a Envisager I'insuline, avant I’ insulinothérapie :

Pour certains, envisager I'insuline revenait a évoquer un spectre: la mort, la fin de
I"indépendance, des images trés négatives qui alimentaient leurs angoisses parfois diffuses.

Les patients rapportaient que davoir éé préparés a la perspective de
I"insulinothérapie, par leur médecin de confiance, les avait aidés a étre préts lors de ce
traitement.

Les freins qu'ils avaient ressentis, lorsqu’ils ont eu le choix, les ont fait repousser le
début de I'insuline de un mois a quelques années, surtout en cas de freins forts (image de
I"insuline [comme la gravité du diabéte, le diabéte de type 1, la prise de poids, |a contrainte de
I"insuline ou de sa surveillance...], le fait que le traitement soit « a vie », la colére, la peur de
lapiqdre...).

La préparation qu’ils trouvent nécessaire, par des explications données par le médecin
traitant (peu cherchaient activement, et ils ne pensaient pas a poser de questions sur nombre
de sujets), porte sur les variations glycémiques, |’aimentation, la gestion pratique des
conduites a tenir. L’ étude suggere que les patients ne mettent que tres peu leurs proches a
contribution, alors gu'ils sont rassurés par leur présence (cet aspect a été évoqué par les
personnes vivant seules). Ils sont préoccupés par le devenir de leur famille, mais sont plus
conscients de I’'impact du dépistage que de celui d’ une modification du mode de vie.

Les patients avaient une bonne appréhension de I"'importance du régime, mais trés peu
comprenaient |’ enjeu de la dépense physique. Le tabac avait le plus souvent été arrété avant le
stade de I'insuline, mais I’ acool (modérément) demeurait pour beaucoup une fagon d’ égayer

leur vie quotidienne.
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b- Débuter I'insuline:

Trois types de situations se distinguent pour les patients.

Les premiers acceptaient d’emblée la proposition du traitement, sitét I’indication
posée par le médecin traitant. |ls avaient des freins plutét faibles, et avaient tendance a
observer les consignes avec peu de lacher-prise.

Les seconds avaient repousse cette éventualité, avaient les freins les plus forts, et
rapportaient les différents leviers émotionnels qui les ont fait changer d’avis (efficacité
dissuasive de la peur des complications, exemple, élément de vie...). IIs ont pris eux-mémes
la décision de se traiter. lls étaient les plus motivés pour suivre leur traitement, pour
apprendre, pour participer. L’une a été convaincue par |I'entrainement d' une personne, qui
était pour elle dans une double situation d’expertise: il sagissait de son médecin traitant,
diabétique. (La notion de « ne vouloir recevoir des conseils que de personnes qui ont la méme
maladie/ le méme handicap » n’est pas donnée aux médecins. Les groupes de pairs peuvent
pallier ce décalage).

Les derniers ne rapportent pas beaucoup de freins, mais plutdt soit une ignorance, soit
de la colére, voire un déni: ils sont dans le stade précontemplatif.l! Ceux-la avaient
commencé |'insuline sans choix possible, en hospitalisation ou en ville, lors dune
complication ou d’'un état de (pré-)décompensation*. Ils étaient plus en difficultés pour le
suivi des consignes, pour plusieurs raisons possibles: I’angoisse, I'ignorance, ou la non

observance par inaptitude.

L’instauration de I'insuline a déclenché des angoisses, des questions nombreuses.
C'est un moment ou ils préféraient la confiance d' un entourage sir (proches, infirmiere,
médecin de confiance disponible, voir I'hdpital pour quelques uns). Entre autres pour les
patients pour qui I'insuline représentait un stade ultime du diabete, un syndrome dépressif

était méme évoqué. Par contre, d autres restaient indifférents, surtout parmi les personnes
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plutét &gées, ou ayant des comorbidités graves (dont une personne jeune, peu observante).
Cette fatalité caractérisait plutbt des personnes qui avaient fait le deuil de la vie « d’avant »,

ou qui avaient I'impression que leurs efforts étaient inefficaces.

L’image de I'insuline basculait trés souvent, en augmentant la qualité de vie ressentie,
et en rendant visible cette maladie «sournoise»: la plupart éaient satisfaits d’avoir ce
traitement, et quelques-uns regrettaient de n’avoir commence plus tét.

Quand une partie préfére garder I'infirmiere aussi longtemps que possible pour les
injections, d’autres se lancent tres vite, en quelques jours. En général, si le patient a la
possibilité de se piquer, une a trois semaines semblaient largement suffisantes a
I" apprentissage, en fonction des patients. Mais c'était parfois a une présence réguliere et

prévisible que les patients S attachaient, en particulier les personnes agées vivant seules.

Les patients éaient parfois surpris par les hypoglycémies et pseudo-hypoglycémies
(lors d'une prise en charge en dehors du protocole). Méme longtemps apres le début, les

fluctuations glycémiques pouvaient véhiculer des angoisses parfois extrémes.

Le moment-clef du début de I'insuline a permis, en situation de crise, une remise en
question du mode alimentaire. Une connaissance precise des limites et « permissions » est
souvent demandée. Une meilleure compréhension et perception du diabéte se faisait jour.
L’ activité physique, par contre restait souvent en dehors du discours spontané (certains n'y
pensaient pas, d autres se sentaient incapables de faire un effort quel qu'il soit). De plus, la
mobilité de ces patients est bien souvent déja limitée. Ceux qui la mentionnaient avaient le

plus souvent un sentiment de bonne gestion de la glycémie, et de leur image de soi.
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C- Persavérer :

Dans le suivi de la prise en charge, nous voyons trois types de préférences (non reliées
a I'attitude pour I'instauration de I'insuline). Elles correspondent au degré d'activité des
patients.

Pour les patients partiellement dépendants, ou en institution, |’ assistance apportée était
rassurante et suffisante. 1ls n’envisageaient pas d'autre prise en charge, sauf parfois des
informations.

Pour les patients autonomes au mode de vie régulier, les problémes ressentis se
centraient sur |'alimentation, la qualité de vie, I'entourage et la sécurité surtout. Moins
souvent, |’ activité physique, I’ alcool, |e tabac étaient présents dans leurs préoccupations.

Pour les patients autonomes et actifs, les hypoglycémies et |a prise de poids étaient un
probléme récurrent, ce qui diminuait leur motivation au traitement de facon globale (les
perceptions de I'insuline et du diabéte plus négatives). IIs voulaient conserver leurs activités,
leur réle social, une possibilité de faire des repas imprévus, et voulaient savoir comment
s adapter. |Is éaient pourtant de ceux qui avaient les meilleures images et perceptions de

I’insuline.

Tous n"avaient pas des envies (d'aliments a éviter) importantes. Ceux qui disaient en
avoir beaucoup faisaient un choix : soit ilsy résistaient la plupart du temps, et se permettaient
de lacher prise de temps en temps, soit ils se restreignaient un peu et de temps en temps, tout
en se laissant aler a leurs pulsions la plupart du temps. Ce deuxiéme choix était lié a une

moindre conscience de lamaladie (mais pas de sa gravité), a une moindre observance.

Pour la majorité, le nombre de médicaments surnumeéraires était percu comme une

charge, et certains disaient méme tous vouloir les remplacer par « une petite pigare ».
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La plupart des patients avaient appris petit a petit, par leur expérience, a reconnaitre
leurs signes d' hypoglycémie (et parfois d’ hyperglycémie sévére), les situations urgentes, les
facteurs de décompensation ou de déséquilibre du diabéte, les aliments a éviter. Une personne
S était résignée a manger des aliments auxquels ele attribuait un moindre risque. Des
biscottes au lieu de pain, par exemple. Son origine Tunisienne a pu jouer. D’ aprés A. Ander,
I”alimentation occidentale véhicule dans d’ autres cultures, une image de « produit qui amene

la santé ».[+!

L’insuline a pu étre prescrite pour une période donnée, sans qu’ apres le patient la

refuse dans un deuxiéme temps.

Enfin, la source majeure des informations, tout au long de la maladie, restait ici le
médecin traitant. Un autre médecin (diabétologue surtout), puis les infirmiers, puis
diététiciens et podologues venaient ensuite, y compris le suivi téléphonique Sophia, et dans de
rares cas, des livres ou documents papiers étaient cités. L’ absence d’ Internet de la panoplie
d information tient vraisemblablement a la génération des patients interroges, car «la toile »
est un recours grandissant ou patients et proches puisent informations et réconfort. Cette
dynamique est illustrée dans une conférence du Dr Dupagne pour I'EHESS en février

2010.[44

3/ Rétro-contréle : analyse en auto-référencement
Dans une logique d autoréférencement, revenons sur le déroulement de cette enquéte.
Cette logique, mise en évidence par Bertrand Russel, est dangereuse : on peut aboutir a des
impasses s I’on n’est pas conscient de la mise en abyme, et que I’on confond les niveaux
d analyse, ainsi que le rappelle de Brabandere dans les pages 135 a 148 de son ouvrage

« Pensée logique, pensée magique ».1*°
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Ce travail a été mené sous forme de Focus Groups parmi les patients cibles des soins
évalués. Nous avons mis en cauvre les mémes moyens pour les réunir que pour des groupes
d éducation thérapeutique, a ceci pres qu'ils ne venaient pas pour apprendre, mais pour
participer a une éude. Or |’ apprentissage peut étre vu soit comme plus utile, soit comme peu
motivant (rappelant la période scolaire). Le fait de participer a une étude serait motivant (effet
Hawthorne*).

Nous prendrons comme référence les préférences exprimees par les patients : la plupart
était d’ accord pour venir a des groupes de pairs, et quelques-uns refusaient.

Les études qualitatives ne sont utilisables que dans le domaine ou elles ont été menées.
C'est ce qui était prévu ici : nous voulions déerminer le vécu des patients, pour pouvoir

améliorer la pratique des généralistes les soignant, sur leterritoire du RDVO.

a- Médecins généralistes répondant al’ étude

Les médecins contactés faisaient partie du Réseau Diabéte du Val d' Oise; ils étaient
donc investis dans la prise en charge du diabéte en ville. Ceux qui ont répondu étaient
probablement peu représentatifs des médecins généralistes, car tres engagés dans le processus
demiseal’insuline.

Cela veut dire que si une éducation thérapeutique du patient en ville est proposée aux
patients, la participation des médecins traitants doit étre activement soutenue. Les motifs de
refusici éaient un manque de temps, un déménagement, un mangue de patients cibles, ou un

manque de patients pouvant étreinclus...

Le résultat est donc que les médecins peuvent assez facilement mettre a disposition des
locaux, peuvent relativement vite proposer une liste de patients pouvant suivre ces cours, et
méme les recruter eux-méme en quelques semaines a quelques mois. En revanche, la

perspective d' avoir a donner de son temps (ils pensaient parfois qu'il leur faudrait étre
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présents lors des focus groups) risque d’ étre dissuasive pour de nombreux praticiens, méme

parmi les plus engageés.

b - Les patients se sont déplacés

Le comportement des patients est digne d’intérét. Méme ceux qui se disaient non
intéressés par d’ éventuels cours, et malgré les obstacles (éloignement, difficultés pour se
déplacer), sont venus pour une séance de discussion (sauf un, du fait d’une confusion sur les
dates.)

Il s'agissait d’ un échantillon sélectionné, mais cela prouve la faisabilité de groupes de
pairs en ville, pourvu qu’un lieu soit disponible pour ces réunions.

Ceci laisse entrevoir que les patients peuvent étre mobilisés pour deux types
d animations : des cours d’ éducation thérapeutique en groupe en ville, pour ceux qui sont
demandeurs d apprentissages ; et des séances de « rétro-contréle », pour ceux qui désirent
S exprimer.

Dés lors, cela amene une interrogation. Pour une enquéte sur les activités ' ETP
proposees, peut-on assimiler les avis de patients dont certains n'y participent pas, a
I”ensemble des patients diabétiques de type 2 sous insuline ? La notion de rétro-controle doit
étre ici comprise dans un sens proche des focus groupes: I'intérét est le recueil des avis les
plus divers possibles. L’avis de personnes sous insuline devrait donc étre recueilli, qu’elles
soient incluses et non dans des programmes d’ éducation thérapeutique, ou dans |es réseaux.

La présence de personnes participant aux activités de groupe est essentielle, mais non
suffisante. La présence de ceux qui n'y participent pas met en lumiere, comme ici, les raisons

de non participation (sur lesguelles on peut agir ou pas), les difficultés laisséeslorsdel’ ETP.
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C - Ressenti des patients sur le focus group : retours immédiats et retardés

Des avis contrastés ont été recueillis aprés les discussions. La plupart ont exprimé un
contentement d’'avoir participé (mais quelques patients sont partis avant la fin). Diverses
attitudes se sont dessinées.
- Les uns avaient « appris des choses », ou étaient contents d’avoir pu s exprimer, soulagés
d avoir pu étre entendus. (L’ un d entre eux semblait décu, car il lui falait continuer le méme
traitement, avec les mémes contraintes, apres|’ entretien.)
- Une personne a demandé expressément arefaire ce type de réunion, et a étéincluse en ETP.
- D’ autres encore, surtout les plus agés, éaient plutdt indifférents, et n’ont pas partagé d’ avis
sur le déroulement des discussions.

Lors d'une ouverture faite sur la proposition de cours, avec un déroulement un peu
similaire aux focus groups, quelques-uns ont émis des réserves sur leur participation (ceux qui
préféraient des cours hospitaliers, ceux qui étaient dégus, et ceux qui étaient indifférents). Les

autres étaient volontaires. Je n’'al pas obtenu |’ avis de deux participants.

4.3.2 Données actuelles de la science

i} Etudes

a- Vécu du diabéte par la population et |es diabétiques.

L’ éude DIABASIS dont I’ échantillon de 14 201 personnes de plus de 45 ans (dont
1092 diabétiques de type 2) était représentatif de la population en 2008, a montré la vision du
diabéte par les diabétiques de type 2. Menée par I'ALFEDIAM (Association de Langue
Francaise pour |'Etude du Diabéte et des maadies Métaboliques) et le DELF (Diabéte
Education de Langue Francgaise), en collaboration avec Novartis, cette enquéte a mené Pierre-
Jean Guillausseau et Serge Halimi entre autres a faire une recherche quantitative novatrice, a

trés grande échelle. 14®!
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Les sujets de préoccupations que nous avons trouveés étaients cités pour la plupart dans
cette étude, qui les a chiffrés.

Elle confirme que la conscience de la responsabilité de I’ activité physique est tres
faible; que la gravité de la maadie est peu percue avant I'insuline et plus apres; que
I’annonce de la maladie est un moment-clef qui motive le changement de comportement
aimentaire.

Cette étude souligne que les connaissances augmentent avec |'expérience de la
maladie, ce qui ressort aussi de notre travail.

Elle montre que le médecin généraliste est le pivot de la prise en charge, et I’ origine de
la quasi-totalité de I’ éducation des patients, sauf en cas d’ insulinothérapie.

Nous pouvons mettre en perspective la non-observance: elle était plus souvent
observée chez des patients demandeurs d’informations sur les traitements et la maladie, ce
gue nous N’ avons pas mis en évidence.

L’ éude DIABASIS montre que la réaction négative au diagnostic, moment-clef, est
reliée a de nombreux problemes, dont I’ angoisse. Il ressort que I’instauration de I’ insuline est
le plus grand tournant percu par les patients, qui réagissent en s engageant dans leur prise en
charge. Notre travail renforce cette analyse, en montrant que I’ anxiété était focalisée sur la
perspective de I'insuline avant son instauration, mais qu'elle persistait surtout chez les

femmes et |es patients ayant des complications lourdes.

b - Besoin d’ information, autonomie et équilibre du diabete
Dans I’ étude internationale DAWN, |’ autonomie de gestion du traitement se traduisait
par un changement pour un mode de vie plus efficace, et par un meilleur contrle de

I hémogl obine glyquée, des complications et une meilleure qualité de vie.[*”
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L’ éude francaise ENTRED montrait en 2007 que 83% des diabétiques se disaient
informés par leur médecin (et bien informés pour 80%), mais que 77% souhaitaient des
informations supplémentaires*® Les diabétiques de type 2 demandaient surtout des
compléments sur I’ alimentations. Seuls 17% des DT2 avaient eu un complément éducatif, et
seuls 5% des médecins généralistes avaient donné des consultations d'ETP (par mangue de
temps et de formations surtout). Cependant, seulement 33% des DT2 souhaitaient un
complément éducations, majoritairement individuel et sur les aliments.

Notre étude fait ressortir ce souhait, mais ouvre la possibilité d’ une éducation de

groupe, dont |’ idée plait une fois qu’' elle est testée.

Par ailleurs, un paraléle entre de mauvaises conditions socio-économiques de vie
selon le score EPICES, et un mauvais équilibre du diabéte de type 2 a été clairement établi
dans une éude du Nord de I'lle-de-France.® Ceci souligne les difficultés que nous avons
relevées, ressenties par certains. Quel que soit le lien de causalité, nous devons étre plus
attentifs aux conditions matérielles des patients mal équilibrés, au besoin en ayant recours a

une assistante sociale.

¢ - Groupes de discussion

Une étude en Irlande sur des groupes de pairs a prouvé une amélioration relative de la
qualité de vie de certains patients, mais une augmentation de |’ anxiété des pairs qui prenaient
|a responsabilité des groupes. ** Nous comprenons pourquoi, par notre étude : les participants
veulent des confirmations, une légitimation de leurs paroles, et souhaitent une rétroaction

possible sur leur prise en charge.

2/ Pratiques
Dans les protocoles utilisés dans les pays européens que nous avons pu lire, nous

retenons certaines propositions intéressantes pour notre population-cible.
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L’ encadrement par une éducation thérapeutique est parfois obligatoire, en tous les cas
trés recommandée, 30 323335 39

L’idée de commencer en début de semaine, pour se tenir a disposition du patient avant
le week-end va de pair avec une autonomisation trés précoce du patient. % 33 Elle est
intéressante, ainsi que le fait d’ éviter la conduite automobile. **

L’ utilisation d’injections factices d’insuline permet de dédramatiser ce traitement pour
un certain nombre de freins. % De plus, elle permet un engagement, qui peut faciliter la
modification du comportement a posteriori.

La proposition de 3 types de schémas en fonction de la régularité de I’ alimentation et
de la dépense physique du patient, comme au Royaume-Uni, est trés intéressante, mais un
encadrement strict est nécessaire, et une validation de I'intensification par un diabétologue
semble étre larégle en France pour le moment. !

La grande mgjorité des pays commence par une Insuline intermédiaire lente (NPH), du
fait du moindre co(t, et ne passe a la glargine ou ultra-lente qu’en cas d hypoglycémies
nocturnes récidivantes, 3% 3# 3" 3% Cette mesure est d' ordre économique surtout (et pourrait
prévenir certains cancers si leréle de laglargine est confirme).

La survenue de pseudo-hypoglycémies peut étre prévenue par I’ abaissement plus
progressif des objectifs de GAJ* (seuil inférieur & 1,44 g/l ou 8 mmol/l au lieu de 1,20 g/l ou
6,67 mmol/l) : cela peut améiorer la quaité de vie de patients fragiles. Le changement
d’insuline pour un analogue ultra-lent n’intervient souvent qu’en cas d’insuffisance de cette
mesure, ou pour des hypoglycémies nocturnes. %63

En Suede, il est propose de prescrire la metformine a doses maximale (3g/j), en une
prise le soir avec I'insuline, si cela est toléré, pour limiter |a prise de poids. *?

En Suede encore, les doses sont augmentées tous les 2 mois, si I'HbA 1c est supérieure

a5,5 % (seuil plus lache en cas de risque d’ hypoglycémies ou chez |es personnes agées). ¥4
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Aux Pays-Bas, une HbA 1c supérieure a 10% n’ empéche pas une initiation en ville, par
contre, elle oblige a un contréle et a un traitement le cas échéant, d une rétinopathie
diabétique. >

En régle générale, les doses sont augmentées de 2 en 2 Ul, a partir d' une dose qui
varie entre 6 et 14 Ul au départ, parfois calquée sur le poids (0,1 a 0,2 fois le poids), parfois
sur laGAJ (en mmol/l, méme nombre d’ UI). Les contréles sont aussi assez variables, sauf une
constante : la GAJ pour tous et le plus souvent, la glycémie a 18h, a contrdler pendant 3 jours

avant d augmenter les doses (sauf si hypoglycémie, qui fait diminuer la dose précédent

I’ hypo). [30, 32, 36, 37, 38, 39]

Certains pays recommandent le port d’ une « carte o’ identité de diabétique »,** 32 3% %

mais il semblerait gu’ elle apporte moins d'informations qu’ une ordonnance et un carnet de

glycémies portés sur soi... (Ceci est mon interprétation personnelle.)

4.3.3 Propositions d’ amélioration de lamise al’insuline en ville

En tenant compte des données de la science, de nos pratiques et de celles des pays
d Europe, et en adaptant ces données aux besoins et caractéristiques de nos patients, nous

proposons un remaniement du protocole de mise al’insuline (1998, remanié en 2003).

i) Cequ'il faudrait garder dans le protocole
a- Tel quel, pour les personnes agées, en situation de dépendance partielle, et/ou ayant une
vietresréguliere:
- insuline a dose fixe quotidienne, peu importe I’ heure
- plutét insuline ultra-lente en cas d’ hypoglycémies nocturnes, et surtout si les injections sont
faitesle matin

- HbA1c cible : en fonction de I’ espérance de vie, inférieur a7 ou 8%.
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- L’accompagnement a domicile par une infirmiére en continu, quand les personnes ne
peuvent faire les injections ellesmémes (surveillance [GAJ] et demande d avis pour
changement des doses d’insuline par I infirmiére également).
- Visée : protection contre les décompensations du diabéte en cas d’ événement aigu, diminuer
le risque de complications s diabete ancien.
b - Dose initiale (en Ul) del0 % du Poids (kg)
¢ - Augmentation de 2 en 2 tous les 3 jours, ou diminution de 2 Ul immeédiatement aprés une
hypoglycémie en cas d’ absence de facteur déclenchant.
d - Objectif de glycémie ajeun inférieure 21,20 g/l
e - Indication pour les personnes ageées, et/ou ayant un diabete ancien : s HbAlc >8 % a6
mois d’intervale malgré régime alimentaire, activité physique, et antidiabétiques oraux a
doses maximales pour le patient.
f - (arrét des glitazones le cas échéant) ; metformine reconduite & la méme dose, ainsi que

sulfamides éventuellement en |” absence d’ hypoglycémies.

2/ Cequ'il faudrait modifier dans le protocole
a - Prise en charge plus adaptable pour les patients autonomes, et pour les patients autonomes

et actifs.

b - Précision des circonstances :
- Patient disponible, et possibilité de joindre quotidiennement le médecin traitant dans
lesjours qui suivent, puis réguliérement pendant quelques semaines (un Mois ou deux)
- Implication modérée des proches par le médecin, sauf avis contraire du patient
(présence quotidienne, et explications au moins sommaires). S'il n'y en a pas, on peut

faire appel ades professionnels (infirmieres surtout...)
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- Une aide infirmiére est appréciable, mais surtout pendant 1 a 3 semaines, pour
I"injection et |’ auto-surveillance, et une aide a I’ adaptation des doses (prescrite par le
médecin).

c - Précision de I’ accompagnement :

Le médecin traitant, aprés un entretien motivationnel portant sur chacun des items
séparément, doit étre le coordonnateur de I’'éducation thérapeutique (en groupe, et/ou
individuelle, en fonction des représentations du patient) sur les sujets suivants :

- L’adimentation : pour tous. Une consultation diététique spécialisée en téte a téte reste
souhaitable. Un atelier d’ éducation thérapeutique pourrait étre utile dés le diagnostic,
avec un renforcement régulier. Le sevrage tabagique (plutét individuel) et la
modeération de la consommation d’ alcool peuvent étre abordés dans ce méme temps.

- L’activité physique: en I’absence de contre-indication (ophtalmologique, cardiaque,
rénale, douleurs) avec monitorage ou pas, de différents types (intense, modérée,
souplesse, équilibre), avec des ateliers pratiques.

- Les soins des pieds (hygiéne, émollients, observation quotidienne si besoin a I’aide
d’un miroir, choix des chaussures le soir, ne pas marcher pied nus méme en &é...).

- Lescomplications, pour aider les patients a en repérer certains signes.

- Lagestion des hypoglycémies et des hyperglycémies (diagnostic et prise en charge).

- L’ETP* devrait commencer auss tét que possible, avant le début de I’insuline.

d - Cette éducation thérapeutique en groupe, si elle est envisageable, serait idéale :
- Modeérée par un soignant et si possible au moins parfois par un medecin.
- Lesidées viennent avec les échanges informels : les groupes de patients permettent de
soulager les patients de certains poids / de leur faire formuler des pensées peu

construites, des sentiments ou émotions refoulés / de déceler des souffrances, des
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manieres de faire inadéquates / de trouver un certain réconfort de n’ étre pas seul. Tout
n'a pas besoin d’ étre toujours dit (et ne peut pas |’ étre).

- Leretour lors des consultations individuelles est indispensable et trés enrichissant : les
patients n’ont pas toujours dit tout ce qu’ils avaient a dire, soit par manque de temps
ou par pudeur, soit par volonté de se préserver (il s'agit de lavie intime des gens, ainsi
gue du secret médical).

- Encourager les patients a noter leurs questions et remarques avant (et apres) les

seances pourrait enrichir encore les débats.

e - Préciser et anticiper ladécision :

- Faire participer le patient ala décision, quand il le peut, revient a mieux I’intégrer dans
son parcours de soins, et le rend plus motivé pour la gestion au quotidien de sa
maladie.

- Les comorbidités ou les complications peuvent faire apparaitre I’insulino-requérance
plus tét que «prévu», et le patient peut étre obligé de débuter I'insuline «sous

contrainte » al” hépital ou avec un autre médecin, en urgence.

f - Les patients résistant a la proposition, cantonnés dans le stade pré-contemplatif, et
requérant une insulinothérapie rapidement, peuvent étre adressés a un autre médecin juste
pour I’ instauration, pour ne pas retarder e traitement, tout en les mettant dans un autre type de
relation (fait accompli). Le transfert des informations et le relai de la prise en charge dans un
sens puis dans I’ autre sont importants : le médecin traitant doit garder son role de pivot et de

coordonnateur.
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3/ Propositions pour un nouveau protocole

a- Envisager I'insuline :

A long terme:

Parler de I’avenir de la maladie et du traitement dans les premiers stades du diabéte,
S'il aété diagnostiqué tot, ou peu aprés le diagnostic s'il est dans un stade avancé.
Aborder les images et perceptions du diabéte, puis de I'insuline, du patient, voire de
son entourage.

Proposer la participation a un groupe d ETP* avec des pairs diabétiques de type 2 ace
moment-1a, surtout en cas de freins forts (le déni rend cette approche difficile, mais
pas lacolére).

Si le patient N’ est pas intéressé, élaborer un programme d ETP individuel avec lui.

Associer lagravité au stade du diabéte plutot qu’a son traitement, méme par insuline.

Puis acourt terme :

Entourer le patient: dans une relation de confiance, Iui (re)donner une ETP
individuelle ou en groupe. En particulier, évaluer les connaissances et rappeler des
explications sur |’ alimentation, les variations glycémiques, et les gestes et conduites a
tenir en fonction des cas.

Des documents écrits sur les conduites a tenir n’ont été que peu demandés, mais il
semblerait qu’ils puissent aider, si le patient ou ses proches peuvent lire.

L’ étude suggére que I'instauration se fera plus facilement si les proches sont mis a
contribution, plutot par le médecin (sous |’ aspect de leur présence, du mode de vie, et

de la gestion des urgences).
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- Quand I'indication est posée, faire une démonstration factice (avec sérum
physiologique a la place d’insuline) dédramatise I’injection et le geste. Si le médecin
possede le matériel adéquat, il peut lefaire lui-méme.

- Si le patient redoute un traitement a vie, mettre en valeur la possibilité d’ essai pendant
1a2mois.

- Apres évalutation des freins et motivations du patient, S'il ne se sent pas concerné,
gu’il n’a pas particulierement de freins, |’ adresser a un confrere pour |’ instauration de
I"insuline dans une situation de « fait accompli ».

- Indication :

* pour les patients jeunes, ayant une espérance de vie de plus de 10 ans, le seuil
pourrait étre ramené a 7% pour un diabéte récent non résistant, ou 7,5% pour un
diabéte ancien ou polymédiqué ;

* pour les patients agés, dont |’ espérance de vie est inférieure a 10 ans ou ceux a
risque d’hypoglycémies (insuffisance hépatique, troubles des fonctions supérieures) :
seuil maintenu a 8%.

- Rappeer I'importance des consignes pour |’activité physique et alimentation,
rechercher un syndrome dépressif et le suivre.

- Mettre en place au plus tard 1 semaine a 1 mois avant la date envisagée, une
autosurveillance des glycémies.

- Evaluer I’ autogestion en cas d’ hypoglycémies (et éventuellement d’ hyperglycémie).

- En cas dHbAlc > 10%, une consultation ophtalmologique et le traitement d’une

éventuelle rétinopathie diabétique est aréaliser avant I’ intensification.

b- Débuter I'insuline :
- Prescription d'insuline NPH ou detemir au coucher le plus tard possible, pour éviter

les hypoglycémies de fin de nuit, ou de glargine an’importe quelle heure (mais fixe).
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Commencer par une dose en Ul, d’ environ 10% du poids (en kg).
Commencer un lundi ou début de semaine, en évitant la conduite automobile.
Continuer la survelllance glycémique, au moins GAJ*, et a 18h (s possible, 4
contréles par jour pendant I'intensification, surtout le jour précédent du changement
de doses).
* Réévaluer les dosestousles 2 jours st NPH ou detemir, tousles 3 jours si glargine.
* Augmenter de2 en 2 Ul si glycémieajeun > 1,20 g/l (oudeden4si GAJ>1,89g/).
* Ne pas modifier s GAJentre 0,7 et 1,2 g/l.
* Diminuer de 2 Ul si une GAJinférieure a 0,7 ou présence d’ hypoglycémie nocturne.
Prescription d'un Infirmier a domicile pendant 1 & 3 semaines, selon le degré
d’ autonomie du patient.
Proposition d’ une présence quotidienne de |’ entourage, si le patient vit seul, ou sinon
d’un professionnel de santé.
Proposition d'une plage horaire pour les appels téléphoniques, ou de rendez-vous en
consultation: des questions, des angoisses, voire des dépressions apparaissent
fréguemment. Avoir la possibilité de parler a son médecin est vécu comme tres
important.
En cas de pseudo-hypoglycémies : remonter le seuil de GAJ pendant 1 moisa 1,44 g/l.
En cas de disponibilité d’' éducation thérapeutique du patient : les patients suggéraient
I’ organisation d'1 a 2 séances par semaine, pendant un mois ou deux, pendant 1 a 2
heures, pour I'instauration de I'insuline. Les proches pourraient étre invités a y
participer, dans une limite de 10 & 12 personnes.
Ce moment-clef est une remise en question du mode aimentaire. Une connaissance
précise des limites et permissions est souvent demandée. Pour une adaptation des

doses aux conditions de vie, le plaisir de manger devrait étre préservé. L' information
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sur I'équivalence des «portions » de glucides peut permettre de jongler entre
différents types de plats.

- Cest aussi un moment-clef pour arréter ou diminuer le tabac, modérer I'alcool, et
surtout soutenir I’ activité physique.

- La participation a un atelier déguisé («forme et santé », ou autre titre sans les mots
« physique » ni «sport ») pourrait faire venir les personnes agées pour travailler la
souplesse et I’ équilibre, pour le maintien de I’ activité quotidienne, méme en cas de
douleurs ou de contre-indication a I’ effort soutenu. Pour les patients & haut risgue, un
atelier d’ Activité Physique Adaptée sous la surveillance d’ un éducateur médico-sportif

serait I'ideal.

C- Persavérer :

- Les patients &gés dépendants pour I’ injection et ayant également des repas préparés
n’ ont pas exprime de probléme.

- Lespatients ayant des envies avaient besoin de pouvoir « craquer » : des conseils pour
garder une certaine mesure lors de ce |acher-prise, ces « exces », et pour gérer leurs
conséquences, étaient demandes.

- Les patients éprouvent une grande frustration du fait méme des mesures alimentaires,
qui contreviennent aleurs envies. La qualité de vie doit étre préservée.

- Nous avons recueilli des exemples, de différents réseaux diabéte de France.™

- Marcher est agréable dans un bel environnement. Des excursions, en |’ absence de
contre-indications, pourraient étre imaginées régulierement, méme si elles ne peuvent
remplacer |’ activité de base (3 fois par semaine, au moins 20 minutes en séances d’ au

[20]

moins 10 minutes d’ affilée, d’ activité intensive ou 45 minutes d’ activité moyenne).

- Uneincitation similaire peut étre d’ adopter un chien, par exemple...
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- Uneouverture de piscine réservée aux femmes/ aux hommes pourrait permettre a
certaines personnes (qui S'y refusent en temps normal pour des raisons religieuses,
d’ image de soi...) de se dépenser.

- L’éude suggére que les réunions de pairs pourraient aider a motiver dans la durée.

4.4 L’ écoute des patients peut-elle amener a améliorer ses pratiques en médecine
générale?

La pratique de la médecine géné&ale se fait, au mieux, selon |’Evidence Based
Medicine: les données de la science sont adaptées au patient en fonction de la pratique du
médecin, ains que le rappelle la définition de la médecine générale par la WONCA (World
OrganisatioN of family doctors. CAring for people).’¥ Mais pour cela, il faut connaitre le
patient.

D’autre part, la qualité, dans un domaine ou la science avance, ne peut toujours
correspondre a des directives nationales. Le principe de rétro-contréle est omniprésent en
biologie, et nous nous en sommes inspirés : une adaptation au terrain, et une réadaptation en

continu est également une maniére de tester la qualité de sa pratique.

4.4.1 Focus groups, travail long et fastidieux.

i) Un moyen d’ avoir beaucoup d’informations, qu’il faut traiter
Les Focus groups, également ici groupes de pairs, ont pour effet de stimuler des
guestions que les personnes ne pensent pas a aborder, voire ne considérent pas comme un
probleme. De plus, le fait d étre entre pairs (relation « horizontale ») permet une levée des
barrieres, trés fortes dans la relation soignant-soigné (relation « verticale », malgré toutes les
précautions prises). Laréalisation de Focus Groups engendre donc une trés grande quantité de

données. Les chercheurs expérimentés ne gardent que les données qui les intéressent, ce qui
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raccourcit d’'autant I’analyse, mais cette derniere reste trés longue. Les facteurs travail et

temps sont a prendre en compte lors de la réalisation de ce genre d’ enquéte exploratoire.

2/ Problématique de la modération

Pour |a recherche en médecine générale, si I’on S'intéresse au vécu de ses patients, il
vaut mieux prendre un point de vue extérieur. Lors de notre étude, nous avons remarqué que
les patients parlaient & leur médecin par sous-entendus. 1l vaut donc mieux que I’ animation ne
soit pas faite par le médecin traitant de sa patientéle.

Pour pallier ce probleme, notamment quand il N’y a pas le choix, la présence g outée
d'un modérateur permet d’avoir un autre avis, de demander dexpliciter les pensées
esquissées. |l est d'ailleurs tout-a-fait préférable qu’ un modérateur et un animateur condui sent
les groupes ensemble.

Une solution est d effectuer le travail avec un étudiant, ou un autre médecin
généraliste, a moins gu’on ne choisisse comme aide un soignant non médecin, (ou un non

soignant).

3/ Sélection des participants

La encore, I’ objectivité peut étre mise en cause. Les patients devant étre volontaires,
disponibles, entrer dans les critéeres, assez bien entendre et comprendre pour participer a une
groupe de parole, cela limite plus ou moins le choix. On peut alors faire I’éude sur
I’ exhaustivité des patients entrant dans | es critéres.

S'il y a trop de patients, mieux vaut sélectionner les patients par une technique de
hasard, que par le choix du médecin traitant.

Les groupes peuvent auss étre construits en mélant plusieurs patientéles, s les

personnes ont suffisamment de caractéres communs.!*!

L’ exploitation des renseignements donnés par Focus Groups est néanmoins faisable en

medecine de ville, et permet une point de vue d’ introspection rarement atteint en consultation.
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De plus, elle permet de compiler plusieurs pratiques, les avis de plusieurs patientéles, et d’ en
faire une synthése au-dela des pratiques individuelles.
Les résultats font ressortir des critiques constructives des pratiques, et donnent des
idées parfois « trop évidentes » pour avoir éé conceptualisées par les médecins, et des idées

parfois originales.

4.4.2 Groupes de travail/ d’ éducation thérapeutigue pour les patients

Ici, notre étude a mené vers un protocole beaucoup plus éoffé, et une nouvelle piste
sest dégagée des attentes des patients: suivre des cours d'ETP en ville autour de

I’instauration de I’ insuline.

v ETPenville
Cette offre n’ est pas réellement originale, car elle est proposée dans divers réseaux de
soins aux diabétiques (voir ANCRED, REVESDIAB).®Y Selon les initiatives locales, cette
education thérapeutique peut prendre des formes diverses, allant de la conférence, al’ atelier,

en passant par des randonnées, des brochures...

2/ Analyse a posteriori pour régjuster ses pratiques
Notre proposition est néanmoins novatrice sur le public visé. Si elle est approuveée et
gu’ elle débouche sur I’ organisation de groupes d’ éducation thérapeutique, on assistera a une
nouvelle pratique.
Il faudrait donc, pour connaitre son impact, réévaluer sa mise en place dans quelques

années.

3/ Evaluation qualitative et quantitative
Notre but, ici, était de recenser des idées, des notions. En marge de notre travail, nous

avons survolé les caractéristiques biologiques des patients pour tester la diversité de notre
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échantillon : elle était large de ce point de vue aussi, avec des patients au diabéte équilibré et
d autres pas du tout.
Un prochain travail pourrait s'intéresser a des données plus restreintes, voire un
guestionnaire fermé, découlant de notre éude actuelle. Une autre possibilité serait de procéder

par internet, sur un support numeérique.

4.4.3 EPP* : utilisation et diffusion des résultats

Dans un premier temps, je souhaiterais faire valider ou modifier le protocole par un
diabétologue. Cela permettrait de le soumettre a une évaluation des pratiques professionnelles
(EPP).

Dans la continuité des résultats obtenus, il est logique de les rendre aux meédecins
participants, aux patients acteurs de cette thése, et aux autres patients de I’ ex-Réseau Diabéte
Val d’' Oise sur leterritoire couvert par les médecins du groupe de Gonesse.

Je prévois donc une diffusion de mon travail sous différentes formes en fonction du

public.

i) Aux médecins participants :
Le protocole (en annexe en version plus lisible),
Un exemplaire de mathese,

Une présentation orale exposant |es résultats obtenus, et mes propositions.

2/ Aux médecins du groupe, et tous autres soignants intéresses :
Le protocole,

Une invitation ala présentation orale.

3/ Aux patients ayant participé:
Un résumé de mathese,

Une invitation ala présentation orale.
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V. Conclusion

Pour lutter contre le diabéte de type 2, les mesures font intervenir un changement au
long terme du mode de vie. Les patients peuvent en ressentir une diminution de leur qualité de
vie, et la modification ne va pas sans un deuil. Or le deuil nécessite une prise de conscience.
Lorsgue I'insuline devient indispensable, I’envisager donne aux patients une «deuxieme
chance » (apres e diagnostic) pour remettre en question leurs attitudes.

La prise en charge médicale de I'instauration de I’insuline est au mieux effectuée a
domicile, par un praticien «de confiance » et disponible, sur un terrain préparé, et avec un
patient compliant ou encore mieux, décisionnaire.

La mise a disposition d'un protocole est une aide appréciable pour les médecins
généralistes. Les médecins qui en ont élaboré une premiere puis une deuxieme version ont
voulu évaluer saqualité, et savoir si une amélioration était possible.

En partant du point de vue des patients, notre étude répond a cette question, et nous
permet de proposer un nouveau protocole plus étoffé. En effet, le protocole préexistant guidait
I'instauration de I'insuline elleméme, dune fagon efficace, mais sans envisager
I” accompagnement, certaines précautions, ni les problémes qui se posent pour les patients.

Cette étude et son aboutissement permettent de conclure qu’il est possible d’améliorer

laqualité de ses pratiques, en médecine générale, au travers de |’ avis des patients.

Dans une époque ou les patients (mais pas tous) demandent a étre de plus en plus
acteurs, ou les blogs et Internet prennent une place grandissante, I’ observation de sa pratique
par le point de vue de ses destinataires renouvelle la place du patient dans les soins primaires.

La médecine générale est de plus en plus guidée par I’ Evidence Based Medicine, qui
laisse au patient un réle non négligeable. L’ ensemble de la patientéle ne peut étre réduit a un

petit nombre de patients, et le médecin régjuste sans cesse ses pratiques aux circonstances.
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Cependant, la recherche qualitative par Focus Groups permet d entrevoir les principales

questions a aborder, les différences d' opinion entre le patient et son médecin.

En ce qui concerne I'instauration de I’insuline en ville, chez les diabétiques de type 2,
sur le territoire du RDV O, nous distinguons quel ques points phares.

L’insuline devrait étre évoquée avec le patient tét apres le diagnostic du diabéte, en la
dissociant de la gravité delamaladie, qui est liée au stade du diabéte. L’image de |’ insuline ne
peut étre dédramatisée qu’aprés avoir interrogé le patient sur ses représentations. Dans un
premier temps, I'information habituelle permet de diminuer I’angoisse de I'inconnu. Une
éducation thérapeutique du patient (ETP) peut étre proposée individuellement ou en groupe,
en fonction des vaaux de celui-ci, sur les sujets de I’ alimentation, des complications, et de la
dépense physique surtout.

Dans un deuxiéme temps, lorsque I’indication d’insulinothérapie est envisagée, I'ETP
devrait étre renforcée sur les connaissances passées et sur les variations de glycémie. Une
injection factice peut éoigner les craintes sur le geste et la piglre, tandis qu'un bilan
cardiaque et ophtaimologique permettent d affronter sereinement I’activité physique et
I"intensification du traitement. L’ entourage peut, sur la proposition du médecin, étre impliqué
dans la vie quotidienne et les mesures d’ urgences, plus que dans les soins. Prévoir un délai
avant la mise sous insuline permet au patient de prendre la décision, et d’ étre plus motivé par
la suite. Parfois, il est inéluctable de passer la main: cela permet danticiper des
complications ou phénomenes aigus chez des patients dgadifficiles ainterpeler.

La mise en route des injections devrait étre concertée, de maniere a dégager une
période de disponibilité pour le patient et le médecin. La sécurité est alors au premier rang des
préoccupations du patient, qui peut voir anxiété et dépression augmenter. L’ entourage averti,
les professionnels de santé, le savoir-faire du patient, ainsi que la surveillance par auto-

mesures glycémiques renforcent ce sentiment de confiance.
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Le suivi du traitement fait ressortir I'importance donnée a la qualité de vie, aux
proches et a lavie sociae, et pour certains a la possibilité de lacher prise. La compréhension
des enjeux, par la participation a une ETP, permet de lutter contre le désespoir et d' avoir une

vision along terme.

Si cette éude est intéressante en elle-méme, I’ envie est forte de reproduire ce mode
d amélioration des pratiques pour dautres maladies chroniques. Par exemple pour
I"insuffisance cardiague, I’insuffisance rénale, ou I’ asthme. Pour la maladie d’ Alzheimer (qui
est compliguée par le glissement de la relation tripartite), un travail a été effectué en lle-de-
France, mettant en valeur la possibilité de compléter les focus groups par des entretiens
individuels, pour les maladies qui ont des retentissements intimes forts, et pour celles ou les
patients sont confinés au domicile.!*?

Une des difficultés de la Médecine Générale, est de faire une prise en charge globale
du patient. Un patient peut avoir plusieurs maladies, et il ne serait paslogique de lui demander
d appartenir a plusieurs réseaux, |I’enferrant dans une course de recommandations parfois
contradictoires. Nous pourrions donc imaginer de faire une étude sur les «malades
chroniques », pour en reconnéitre les traits communs, au-dela de leur prise en charge

spécifique.
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V1. ANNEXES
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1. Focus Groups
11 Description des Groupes de Discussion

1.1.1 PREMIER GROUPE

Le premier, suppose étre un test, était le plus dense en patients et en idées. Il aduré
2h12min pour 6 patients, 3 hommes et 3 femmes. 1l s’ est déroulé autour du bureau du
collaborateur du premier médecin. Cing participants avaient été mis sous insuline par leur
meédecin généraliste, mais|’un avait renoncé rapidement, et n’avait suivi son traitement que
depuis une hospitalisation en diabétologie de semaine, ou une éducation thérapeutique est
mise en cauvre pour ces situations. J ai considéré que cette hospitalisation de semaine était
« apparentée au protocol e », car les équipes sont al’ écoute du patient, font le lien avec le
médecin traitant, et les diabétologues sont aussi ceux qui ont participé al’ élaboration du
protocole. Le sixieme patient avait débuté |’ insulinothérapie avec un diabétologue en ville,
avec une prise en charge éloignée du protocole. J ai classé cette intervention « hors
protocole ».

Le cabinet est situé en zone semi-rurale, et les patients habitaient pour certains dans
des zones rurales. Le médecin fait de fréguentes visites a domicile, en particulier pour les
personnes ala mobilité limitée.

PATIENTS:

Mme K, patiente 1, a suivi le protocole. Agée de 74 ans, diabétique depuis 30 ans, elle
est sous insuline depuis 6 ans. Elle a2 comorbidités en plus du diabéte (HTA, Hépatite C), et
prend chague jour 12 comprimés en plus de l’insuline. Son diabéte est équilibré avec une
HbA1c a6,8%, son IMC est de 26,5. Elle a eu tendance a demander plutét des conduites a
tenir pratiques, que des informations, qu’ elle remettait en cause (« il y a des fois ou vous
faites des exces, vous N’ avez rien », « ...dans mafamille, ¢’ est moi qui mangeais |e moins
sucré(...) et ¢’est moi qui ai du diabéte! Par contre, mon voisin detable, il arien, ui. Par
contre, je mange des rillettes, des choses comme ¢a, et je n’ai pas de cholestérol. Alors
expliquez-moi ! ».

Lors de la proposition d’insulinothérapie, elle a accepté de suite, aeu un
accompagnement par une infirmiere a domicile pendant 3 &4 semaines, en plus du médecin
traitant, et n’a pas cherché d’ autre source d’ information. Elle a par ailleurs un suivi
podologique, qu’ elle N’ associait pas spécifiquement au diabéte. Elle ne désirait pas de prise en
charge diététique, et avait « toujours mangé de tout, en moindres quantités », malgre les
consignes recues lors du début de sa maladie. Elle habite avec safille.

M. A, patient 2, asuivi le protocole. Il est d’ origine Lusitanienne. Agé de 74 ans,
diabétique depuis 15 ans, il est sousinsuline depuis 3 ans. Il a3 comorbidités (HTA, AOMI,
dyslipidémie), et prend 8 comprimés quotidiens. Son diabéte est moyennement équilibré
(HbA1c entre 7,7 et 8,1%), avec une minime surcharge pondérale (IMC a 26).

La proposition de passage al’insuline a été acceptée d’ emblée, [a aussi suivie d’'un
soutien par une infirmiére a domicile pendant 1 mois. Un recours a une diététicienne, qui lui a
conseillé un ouvrage, a été mal vécu («y'avait tout bien expliqué, les repas, tant de grammes
ici, tant de grammes |&, bon. Ben ¢a, ¢’ est pas nous qu’ on peut faire ¢ca»). Il n’avait pas de
demande spontanée d’ une nouvelle source de suivi. Ancien ouvrier du béatiment, vivant avec
son épouse, il a exprimé de fortes difficultés financiéres. 11 demandait plut6t des modes
d action.
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MmeF, patient 3, asuivi le protocole. Agée de 82 ans, diabétique depuis 30 ans, elle
est sous insuline depuis 4 ans. Elle a5 comorbidités (anémie de Biermer, cancer du rein et
insuffisance rénale, HTA, hyperlipidémie), et prend 9 comprimés quotidiens et 1 injection de
vitamine B12 mensuelle en plus de I’ insuline. Je ne connais pas son hémoglobine glyguée, et
eleaunIMC a3l

Elle arepoussé longtemps le début de I’ insulinothérapie, qu’ elle afini par accepter en
suivant I’exemple de son médecin, aidée par une infirmiére adomicile pendant 1 mois. Elle
n’apas eu d’ autre accompagnement, et malgre une absence de demande, semblait vouloir plus
d’ informations, tant pratiques que théorique. (C'est ce qu’ elle aformul € en retour a son
médecin apres |le Focus Group.) Elle vit avec M.D.

M.D, patient 4, asuivi le protocole. Agé de 82 ans, diabétique depuis 25 ans, il est
sous insuline depuis 4 ans. I aau moins 3 comorbidités (HTA, Insuffisance rénale terminale
dialysé, dydipidémie), et prend au moins 11 médicaments par jour. Je ne connais pas son
équilibre diabétique, ni son IMC.

Apres avoir de longues années repousse I’insuling, il aeu I’injonction dela
commencer, apres avoir été hospitalisé. Il a cependant débuté en ville, avec un médecin
généraliste qui n’ était pas son médecin habituel, avant de rendre le flambeau a ce dernier. Il
était en demande d’ informations théoriques et pratiques. Mme F. est sacompagne. |l est par
allleurs suivi par une équipe hospitaliére 3 fois par semaine lors de sadialyse, et avait eu un
seul cours de diététique, qu’il avait trouve inadapté. (« L’on m’a appris afaire cuire un ceuf
dur ! Alors comme moi, je ne sais pas cuisiner, ilsne m’ont pasrevu ! »).

M.V, patient 5, &gé de 59 ans, est diabétique depuis 15 ans, et asuivi le protocole en
2007, puis I’ aabandonné alafin du mois d aide infirmiére, avant de reprendre
I"insulinothérapie suite a une hospitalisation en diabétol ogie en 2008, dans le centre ayant mis
en place le protocole. 1l a3 comorbidités (HTA, angor d’ effort, hyperlipidémie), prend 11
cachets par jour. Son diabéte est équilibré (HbAlc a7,2) et son IMC est de 31.

Lors de sa premiere expérience, il avait accepté |’idée de I’ insulinothérapie apres
I’ avoir repoussée pendant 1 an, et avait été accompagné a domicile par uneinfirmiére. Ce
N’ est que lorsgque celle-ci aarrété, gu’il avait abandonné. Lors d’ une hospitalisation
volontaire, il aregu une éducation thérapeutique (nutrition, pied, hypoglycémies,
meédi caments, activité physique, complications...). Il était en demande d’ un nouveau stage. Il
vit entre I’Tle de France et |a Bretagne, avec son épouse.

Mme A, patient 6, &gée de 67 ans, est diabétique depuis 15 ans, et adébuté I’insuline il
y a10 ans adomicile, par une méthode inconnue, (quej’ai classee « non apparentée au
protocole »), sous ladirection d’ un diabétologue. De culture Antillaise, elle a4 comorbidités
(HTA, hypercholestérolémie, insuffisance rénale modérée, gonarthrose bilatérale évoluée), et
avait eu des corticoides & hautes doses pour une sarcoidose. Elle prend 5 cachets par jour. Son
diabéte est mal équilibré (HbA1lc a10,3%), son IMC a33,5.

Elle n’a eu que trés peu d accompagnement, et malgré les 3 semaines d’ assistance par
une infirmiere adomicile, ainsi qu’ un suivi d' un podologue. Elle est en demande de tous
types d'informations, de maniére diffuse, et a des connaissances erronées. Elle aurait préféré
étre hospitalisée pour la gestion du stress et de la diététique.

1.1.2 DEUXIEME GROUPE

Le deuxieme groupe focus s est déroulé en maison de retraite, avec des patients de
profils divers, en 49 min. Parmi les quatre patients, deux hommes et deux femmes, une des
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femmes était en fauteuil roulant et aucun ne gérait actuellement son traitement. L’ une avait
débuté I'insuline en 3 jours d' hospitalisation, puis était suivie de facon ambulatoire par un
diabétologue. La gestion de cette instauration m’a semblé similaire au protocole, jel’ ai
classée « apparentée au protocole ». Cette patiente ne faisait plus d’injection pour cause de
troubles de la dextérité, suite a un accident vasculaire cérébral (AVC). Deux patients avaient
débuté I'insuline en arrivant dans I’ établissement, I’ un sur un diabéte connu, I” autre sur une
découverte fortuite de diabéte. Le premier sefaisait parfois uneinjection le soir. Le dernier
patient avait débuté |’ insuline suite & une hospitalisation pour décompensation d’ un diabete
découvert a cette occasion, et n’ avait pas de souvenirs de cet épisode.

Le médecin traitant fait une visite hebdomadaire al’EHPAD, en plus des situations aigués, un
kinésithérapeute pouvait étre appelé, mais n’ avait pas été requisici, il N’y avait pas de
podologue.

PATIENTS:

Mme M, patient 7, &gée de 86 ans, est sous insuline depuis la découverte fortuite de
son diabéte, un an avant le FG, al’ entrée en ingtitution. Elle a deux pathol ogies (syndrome
myél odysplasique, sous EPO (apres transfusions) et cirrhose sur hémochromatose,
gonarthrose bilatérale). Son hémoglobine glyquée était non mesurée, son IMC était de 28.
Elle prend 5 comprimés par jour.

Elle n’avait pas de demande d’ apprentissage, et disait qu’ elle ne se piquerait pas seule.

M.D, patient 8, &gé de 86 ans, diabétique depuis une dizaine d’ années, est sous
insuline depuis 2 ans. Il aune HTA, une insuffisance cardiague sur coronaropathie, une
psychose maniacodépressive et une maladie de Parkinson, et une insuffisance rénale modérée.
Il prend 7 comprimés par jour, marche tous les jours. Son diabete est équilibré avec une
HbA1c a6,7%, son IMC est inconnu (d’ environ 27).

Il n"avait pas de demande particuliere, sauf de ne pasfaire lesinjections et la surveillance
glycémique.

MmeF, patient 9, est &gée de 80 ans, diabétique depuis 20 ans, sous insuline depuis
10 ans, commencée lors d’ une hospitalisation de 3 jours, puis revue avec un groupe de
patients par son diabétologue mensuellement pendant 3 ans (avant de déménager). Elle aun
rétrecissement aortique calcifié serré, et aeu un AVC en 2007, avec une séquelle motrice ala
main droite. Elle prend 10 médicaments par jour, a un équilibre moyen a8,4%, et un IMC a
31.

Elle n’avait pas de demande particuliere, et avait eu une bonne éducation
thérapeutique depuis 20 ans.

M.L, patient 10, est &gé de 78 ans, diabétique depuis 13 ans, et sous insuline depuis
2 ansal’entrée eningtitution. 1l aune insuffisance cardiaque, une HTA, une
hypercholestérolémie, une insuffisance rénale sévére (clairance de la créatine estimée a
23ml/min/1,73m?2 par MDRD), et une coxalgie. Il prend 12 médicaments par jour, son
équilibre est moyen (HbA1c a8,1). Il aun IMC de 31 au jour de |’ entretien (24 a son entrée).
Il était plutdt a la recherche d’ informations de fagcon générale, pas particuliérement pour le
diabéte et I'insuline. 1l avait recherché activement des informations sur samaladie, en
demandant a son médecin (et ami), et en lisant des prospectus sur le diabéte. Cette démarche
datait d'avant lamise al’insuline, qu'il était préparé arecevoir a moyen terme. Il était veuf
depuis un an, apres son entrée en institution avec son épouse et pour €lle.
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1.1.3 TROISEEME GROUPE

Le troisieme groupe était constitué par un homme et une femme et aduré 47 min. Il
S est déroulé dans |e bureau du confrere du médecin. Deux autres patients auraient dd
participer, maisils étaient partis « au pays ». Les deux patients avaient suivi I’ instauration de
I"insuline avec leur médecin traitant, en ville, sur un diabéte connu. La dame s est néanmoins
exprimée comme si son diabéte avait été diagnostiqué juste avant lamise al’insuline, qu’elle
ade plus avancée de 6 mois (elle afait coincider ces deux é éments avec la décompensation
du diabete en réalité connu et traité depuis 6 ans).
Le cabinet était en situation urbaine, proche de zones sensibles, en Seine Saint Denis.

PATIENTS:

Mme C, patient 11, &gée de 86 ans, est diabétique depuis 6 ans. Une intensification de
son traitement ADO a débuté suite a des malaises hyperglycémiques, I’ année d avant,
justifiant au bout de 6 mois, une insulinothérapie (en janvier 2010). Elleaune HTA, est
traitée pour une hypothyroidie et une ostéoporose. Elle prend 4 comprimés par jour, son
diabéte est équilibré (HbA 1c = 7,3%), et son IMC est de 29.

Habitant seule, veuve depuis 40 ans, elle est encore assistée pour I’ injection, par une
infirmiére, en plus de son médecin traitant. Elle ne voulait pas faire d’ activité physique autre
que celle indispensable au maintien de son domicile, et ses courses quotidiennes. Elle n’ avait
pas de demande particuliere, hormis de garder aussi longtemps que possible, son infirmiére a
domicile, pour sa présence rassurante.

M.T, patient 12, &gé de 62 ans, diabétique depuis 14 ans, aété missousinsulineil y a
6 ans, suivant le protocole. Il aune HTA, une dyslipidémie, une AOMI, et prend 7 comprimes
par jour. Son diabéte est peu équilibré (HbA 1c entre 7,6 et 8,5%), et son IMC est a33. |l
voyage fréguemment, et est entouré.

Il asuivi des cours de diététique pour le diabete, avant I’insuline, puis a été aidé par
une infirmiére pendant une semaine, ce qui lui a suffi. Il éait en demande de motivation, de
responsabilisation et d’ informations. Il prenait la prise en charge du diabéte comme un défi.

1.1.4 QUATRIEME GROUPE

Le quatrieme groupe était constitué de quatre patients, trois femmes et un homme, et a
duré 1h22 minutes. Il S est déroulé dans une salle d’ attente attenant a celle du médecin
traitant. Je n'ai plus recueilli qu’ une idée d’importance relative dans ce groupe, ce qui m’'a
déterminée a arréter |a. Les patients étaient jeunes (60 ans de moyenne d’ &ge). Il y avait une
diabétique de type 1 probable (diabete apparu a 38 ans, terrain autoimmun, insulinothérapie
seule nécessaire au bout de 2 ans). J ai distingué son avis dans |’ analyse, qui apporte surtout
un regard nouveau. Deux patients avaient commence |’ insuline al’ hopital, en période de
crise. Laquatrieme avait, quant a elle, commencé en hopital de semaine de méme quele
patient du premier groupe. Cette derniére avait vécu avec colére le décés de son époux, mort a
ce méme hopital des suites d’un diabéte. Elle niait al’ époque son propre diabéte, et ses
enfants, nous allons le voir, gardaient encore les séquelles de ce déni lors de I’ entretien.

Ce cabinet était en zone urbaine, non loin de zones sensibles.
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PATIENTS:

Mme R, patient 13, est &gée de 48 ans, diabétique de type 1 (DT1), ce qui pose des
problématiques différentes. Son diabéte a été diagnostiqué al’ &ge de 38 ans, traité dans un
premier temps par ADO, puisil anécessité del’insuline au bout de 2 ans.

Un premier essai d'instauration de I’ insuline a été effectué avec un diabétologue libéral, selon
une prise en charge éoignée du protocole. Trés rapidement, |a patiente a éé admise en
diabétologie (dans le service de référence du groupe de médecins) pour hypoglycémie. Elley
asuivi des cours d'insulinothérapie fonctionnelle, et était intéressée autant par les
informations théoriques, que pratiques, mais se sentait trés bien informee, et n’avait pas de
demande supplémentaire. Son hémoglobine glyquée est a 8,6% et son IMC est de 19,6.

Mme C, patient 14, 75 ans, est diabétique depuis une vingtaine d’ années, sous insuline
depuis 3 ans, depuis une hospitalisation pour pose de stents. Ancienne tabagique, elle souffre
d'HTA, de multiples complications cardiovasculaires (angor, AOMI, anévrysme de |’ aorte
abdominale, AVC et AIT). Elle prend 14 comprimeés et sachets par jour. Son diabete est bien
équilibré avec une HbAlc a7, maiseleaun IMC de 33kg/n?2. Elle vit seule.

Elle était rentrée avec I’ insuline aprés une semaine d’ hospitalisation, avec une
infirmiére pendant 1 mois. Elle aurait préféré rester chez elle. Elle n’avait pas de demande
particuliere, et ne se sentait pas du tout concernée par |’ activité physique, n’ayant pas eu de
(ré)adaptation al’ effort.

M.F, patient 15, de 58 ans, veuf et remarié avec une épouse de 20 ans sa cadette, avu
son diabéte diagnostiqué depuis 2006. Une insulinothérapie a été instaurée al’ hopital,
pendant 1 an en 2006, abandonnée de son propre fait apres avulsions dentaires, et réinitiée a
I"hdpital lors d’un nouvel infarctus du myocardeil y a2 ans. Il aune HTA, une AOMI
diffuse, plusieurs IDM, une dyslipidémie. Il prend 9 comprimés par jour, a un diabéte
moyennement équilibré a 8,1% d’'HbA1c, et un IMC a 29.

Il est suivi par un diabétologue hospitalier, est rassuré par cet environnement pour
I"instauration. 1l était alafois volontaire pour faire de lamarche, disait pouvoir en faire
(«L’année derniére, j’ étaisinvité a coté du Puy-en-Velay, et bien 13, j’ avais plus facilement
envie de marcher. J allaisen forét, j’alais alacampagne... »), mais ne pas vouloir («ici, non
pas du tout »), ni pouvoir « faire d’effort ». Il n"avait pas de demande particuliére.

Mme B, patient 16, est venue avec safille comme interpréte, estimant ne pas parler
bien le francais. Elle est d’ origine tunisienne, mais semble bien comprendre, et s exprime
presque sans probléme. A 59 ans, elle est diabétique depuis 26 ans, traitée par régime, puis
pendant 18 ans sous ADO (metformine), avant d’ ére mise sous insuline en hépital de semaine
dans le centre de référence du protocole, en 2006. Elle est hypertendue, a une gonarthrose
bilatérale invalidante, et prend 7 médicaments par jour. Elle aun diabéte équilibré (HbAlc a
7,5%), et un IMC a 26.

Le passage al’insuline avait amélioré son état de santé ressenti, mais elle n’ avait pas
suivi les conseils donnés par |a diététicienne, trouvant que les repas de I’ hopital étaient
beaucoup plus copieux que les siens. Elle disait se priver de « tout », d’ aprés elle, et mangeait
des biscottes plutét que du pain. Elle vit entourée par ses 6 enfants, et était tres marquée par le
déces de son mari, de complications du diabéte, en 2005, dans I’ hdpital méme qui la suit.
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12 Transcription du Focus Group n°1

Au cabinet du Dr J., le samedi 21 novembre 2009, de 16 h a 18h, (dans la salle de consultation
du Dr L., son associée.

Six patients sont présents, al’ heure (un est en avance).

Il est & noter qu'un patient s était trompé de jour, et bien qu'il ait é&é informé des date et
horaire du présent groupe de discussion, il n’a pas pu étre joint juste avant cette deuxieme
date, il ne s est pas (re)présenté.

Bonjour, je suis éudiante du Dr J. , et je vais faire ma thése publique pour le doctor at
de médecine générale, sur le ressenti par les patients diabéiques de type 2, sur le début
de I'insuline, quand I'insuline a é&é mise en place. Donc, chacun de vous ici est
diabétique de type 2, sous insuline. Peut-étre que certains ont eu une insuline débutée a
I"hopital, peut-étre que vous avez tous eu le début en ville, avec le docteur J. . On va
prendre tout ¢a, vous allez tous parler les uns apres les autres et bien sir, si vous avez
desréactions, il faut lesdire. Alors, le seul truc, c'est qu’il faut demander la parole pour
guetout le monde ne parle pas en méme temps, et ¢’ est celui qui ale micro qui va parler
dedans. Voila.

On fait un petit tour de table de nouveau (un premier tour de table avait été fait pour faire
le plan de « table », éant donné gque |’ étais seule a prendre les notes et a modérer |’ entretien.
A cette occasion, je leur ai confirmé que tous les noms seraient occultés et anonymisés lors de
I’analyse et de la publication de la thése), vous allez dire votre nom et surtout depuis
guand vous étes diabétiques, depuis quand vous avez eu I'insuline, qui c'est qui vous|’a
mise en place, et s vous voulez le dire, qui ¢’ est qui vous pique. Voila. (Quelques gestes
d’ un patient, qui avait demandé que je parle fort.) Ca vous va? Ou vous préférez qu’on
fasse plusieurs tours de table ? («non » répond le patient. Puis des réactions sur les dates
exactes qui n'ont pas été retenues, je leur réponds que les dates ou durées peuvent étre
approximatives, ce ne sont pas elles qui sont étudiées.) A peu prés, si vous ne vous rappelez
pas des dates exactes, C'est pasgrave!

Donc jevous passe le micro, et allez-y.

Mme K. : Bon, on nous prend pour des vedettes, maintenant ? (rire) Bon alors, Mme K.,
diabétique depuis une trentaine d’ années, a peu pres, et... sous insuline depuis... cing-six ans
apeu pres ? Oui depuis cing-six ans.

Et ¢’ est vous-méme qui vous piquez ?

Et oui... en principe, les femmes sont plus courageuses que les hommes, hein (rires, petites
réactions dansla salle). Et oui, j’al toujours eu que le Docteur J. .

M.A.: Moi jesuisA., je suis ainsuline depuis trois ans. C'est le Docteur J. qui m’avait caen
complément, parce que moi, je prends toujours des... des médicaments. Alors, justement, a
cause de I'insuline... (On va parler de tout ca apres) Apres? Bon, parce que moi, j'a des
choses a dire... Oui! Enfin, sauf s vous préférez les dire maintenant ? Oui, ce serait
mieux, parce que comme ¢a, je suis soulagé...Y ...Le mois de mars, avant le mois de mars,
heu, j’a eu un probléme, a cause de insuline, soi-disant. J ai eu un hématome, qui s est formé
de cbté, ici, y...]'a passé une échographie, c’'était un hématome qui était mobile. Cet
hématome-13, bon, j'a dit, bon beh, il se balade, il fait pas mal, bon beh... j'ai continué
comme ca. Et... un jur, apres, ¢a c'est déplacé, jusque sur I’estomac (montre le creux



145

épigastrique en dessinant avec son index, un rond sur sa chemise). La je suis venu voir le Dr
J., il mafait hospitaliser d’ urgence, j’ai été opéré urgent. Donc ¢a, ¢a dure depuis... 24
mars, j’a été opéré le 24 mars [2009], et C'est... C'est pas, € est pas tout afait fini, hein. (Fait
mine de vouloir déboutonner sa chemise.) Alors bon, j’ai dit, « est-ce qu'il y a grand chose de
grave tout ca? » A I’ hdpital, on m'adit, ¢ est rien de qui j’ ai pensé. C’ était juste une infection
dde a I’insuline. Parce que ¢’ est moi qui me pique. A I’éoque, je me piquais d un coté, de
I"autre, dans le ventre. Soi-disant, ¢'est peut-étre un vaisseau, qui S était éclaté, et qui sest
formécet hématome-la. Donc c'est sir, c'est insuline dans mon dossier, parce qu'a
I’épogue... dga, dans la méme année, j’ai perdu mon gendre, 46 ans d'un cancer, j'a perdu
mon petit-fils, son fils a lui, a mon gendre, a 21 ans, enfin tout ca... Alorsj’a eu peur, j'ai
demandé aux meédecins, plusieurs la-bas, qu'ils me disent la vé&rité. Je voulais savoir ¢’ que
j'avais. Et dans mon dossier la-bas, il parait que ¢’ est non non non, c’'est rien de c’'qui j'ai
pensg, ¢’ est juste une infection dde ainsuline. Voila. La, lala, je ne sais pas si logique ou pas,
mais... je traine dga, y'a... ‘Faut toujours a faire mon pansement. Hé oui, hein, voila. (rire)
Allez Madame (en tendant le micro & sa voisine).

MmeF. : Je suisMme F., diabétique depuis 30 ans, et je me pique al’insuline depuis 4 ans.
(Donne le micro a son compagnon)

M. D. : Ja pas| habitude de parler devant des malades, moi !

Alors... diabétique depuis 25 ans, pour pas dire comme tout le monde (30 ans), et insuline...
heu... longtemps apres... heu parce que j’avais une réticence, hein, a commencer I’insuline.
Ja été dans |’ obligation de I’ prendre, de prendre parce que mon diabéte, malgré les cachets,
mon diabéte ne descendait pas. (Je lui demande comment s est passée cette réticence.)

Ah oui ! Ca a duré des années avec le Dr L., hein, ¢a a duré des années, elle pourra vous le
dire, d’ailleurs (rire). Mais ¢’ est comme ¢a qu’apres j’ai fait un s§our al’ hépital, et puis, 13,
j"éais dans |’ obligation de... Donc vous avez commencé a |’ hépital ? oui...

(Jedemandea Mme F. et a M.D. s C’'est eux qui se piquent)

MmeF. : ah non, c'est moi, avecleDr J. .

M.D. : Oui. Aprés, si vous voulez, je vous parlerai des premiers instants de I’insuline. Je passe
au monsieur. (Tend lemicro.)

M.V.: Je mappelle M.V., je suis diabétique depuis une quinzaine d années, pour pas dire
comme tout le monde, 25 ou 30 ans, moi C'est depuis une quinzaine d’années, je suis quand
méme relativement plus jeune que ces personnes, sans que... ce soit... ce que j’en pense
(petites réactions des plus agés, mi-amuses). Donc, j’ étais sous cachets pendant on va dire...
12 ans. Dela, avec le Dr J. , on est passé al’insuline, mais can’a duré qu’ un mois, parce que
came posait... ¢a pose, ¢a me posait et ca me pose toujours de grosses contraintes, de prendre
la glycémie le matin, le midi ; un moment j’a arrété, maintenant je fais matin, midi et soir. Et
puis au début, ca a été fait par une infirmiere pendant 3 semaines, 3-4 semaines on vadire. Et
au bout de ces 3-4 semaines-a, bon, j’en ai eu un ras-le-bol, trop contraignant, je... jel’a
mis... alapoubelle. Ja dit: «Jarréte, je mets a la poubelle ». Donc, heu, voila. Je peux le
dire.

Donc, voila, j'a toujours continué a prendre mes cachets et a... j’étais quand méme a
Metformine 3 fois par jour, Novonorm®(repaglinide) 2 mg, 3 par jour et Novonorm® 1 mg, 3
par jour !

Et puis, il y ade cela, on vadire... béh deux ans, deux ans, j’ai décidé, heu, bah de me soigner
pour une simple et bonne raison, c’est que mon fils m’'a annoncé qu'il alait avoir une petite
fille ou un petit garcon, je ne savais pas a |’ époque, et pour voir cette petite béte - comme je
I"appelle - grandir, j’ ai décidé de me soigner.
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Cest la que je suis alé faire un s§our a I’hépital de Go en janvier... deux mille... huit...
2008, la petite est née en 2008, donc c'est en janvier 2008 que je suis alé faire un stage a
I"hdpital de Go, dans le service de Diabétologie trés tres, ou les gens sont tres agréables, et
tres trés gentils, je ne sais pas si quelqu’un est alé, al’ hopital de Go ? (2 personnes disent
que si, mais pas dans le méme service.)

Et donc depuis le 21 janvier 2008, je me pique al’insuline le soir. Voila. Mais par contre, bon,
C'est tres tres contraignant. Voila

Bon, moi, j’a pas eu de probléme d'infection ou autre, par I'insuline; mais j'ai eu des
problémes d'infection au pied, et puis lorsque ben, lorsque je me fais piquer par les
moustiques par exemple me piquent — ils aiment bien les diabétiques, c’'est sucré!- (rires)
donc, heu bé, camet un mois, deux mois, trois mois a se soigner.

Alors, st moi je peux... Je ne suis pas |a pour donner des conseils malheureusement, si... ¢’ est
dommage... qu'il y a pas d autres personnes qui ont eu du mal aussi a prendre I’insuline, mais
moi, si j’avais su, il y alongtemps que |’ aurais pris|’insuline. Donc, heu, voila. Moi, si j’avais
su, j’aurais pris I'insuline dés la premiére fois que le Dr J. m a demandé de I’ prendre. Jai un
docteur en Bretagne, puisque je suis souvent en Bretagne, je suis a peu prés quinze jours en
région parisienne et quinze jours en Bretagne, et j’al le docteur que je vois, c’est le Dr L., (qui
est en cabinet, en Bretagne) qui m’a dit la méme chose que le Dr J. , « Il faut vous passer a
I'insuline. », et a I’époque, ben j'étais pas prét, quoi. Et maintenant, je regrette (avec
insistance sur « regrette »), un peu, de pas avoir pris cette chance bien avant.

Mais dans tout cela, heureusement, j’ai une petite-fille qui se porte tres bien, et qui m’a peut-
étreun peu sauvé! Vaila, c'est cequej avaisadire.

Mme A. : Alors, heu, Mme A. Simone, ¢afait quinze ans que je suis diabétique, sous insuline
depuis 10 ans, voila, heu... quej’a pas acceptée tout au début. Et maintenant, ¢a va beaucoup
mieux, ¢a s est un peu régularisé, donc, heu, pour le moment, j’al pas de probleme, ¢cavabien.
(Et C'est vous-méme qui vous piquez ?)

Oui oui, au début ¢’ était une infirmiére qui venait me piquer alamaison le matin, maintenant,
jelefaistoute seule.

(Et qui a commencél’insuline ?)

Non, heu au début, ¢’ était le docteur J. , et puis aprésj’ai eu un probleme heu du coeur, donc,
heu, je suis alée voir un cardiologue, qui m’a dirigée vers une diabétologue. Voila. Apres, y'a
Mme B-D (diabétologue a Cr) et puis bon ben, maisj’a toujours gardé le Dr J. . Voila (Je
demande si ¢'est donc le Dr J. qui a commenceé I'insuline.) Non, j’ étais sous cachets, avec
lui. C'est le Dr B-D, qui m’a mise sous insuline. (Est-ce que c’était a I’hdpital ?)Non, non
non, chez moi. Chez moi, oui oui.

Donc on a des expériencestrésdiverses, donc la, je vais apprendre plein de choses.
MmeK. : Moi, je voudrais dire aussi, au début, ¢’ est I'infirmiére qui est venue, hein.
Ca, C'est logique, hein, au début, on apprend avec I'infirmiére, ¢a ¢’ est normal.

M.D. : Je voudrais dire (1 sonnerie de téléphone) je voudrais dire qu'au début, c'est une
infirmiére qui est venue. Nous deux, on a eu une infirmiere et un infirmier. Alors tant6t I’ un,
tant6t I’autre. Et il y a une chose qui était formidable, c’est que... ils avaient pas la méme
réaction |I’un que I’ autre. Alors vous savez, on était vraiment, heu... on se demandait vraiment
Si... qui croire (accent sur croire), qui croire, bon voila c' éait la. Y’'avait une des deux
personnes qui avait sa mere qui avait quatre a cing grammes de diabete, donc c’ éait Le
Maximum. Cette personne-la, quand elle venait nous piquer, bon beh, elle nous disait
« Surtout pas ceci, surtout pas cela», ‘falait presque plus manger, hein, bon aprés on a su
pourguoi. Et I’ autre personne disait « Ha si, quand méme, il faut de temps en temps, faut pas
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étre sans sucre, parce qu’ apres, vous tombez en hypo, et je vous prie de croire que il vaut
mieux en étre en hyper qu’ en hypo. Parce que en hypo, C’est pas bien. »

Le but, c'est de n’étre ni I'un ni 'autre, il faut ére équilibré, c'est le but... c’'est tres
dur...

M.D. : Par exemple, on n'est pas toujours renseigné, sur un fruit, moi je veux dire, il faut
manger quand méme quelques fruits et tout ca. Moi, j’a été X temps sans manger de fraises,
et apréson m'adit : «Ah ben lesfraises, c'est laou il y ale moins de sucre » ! Et vous voyez,
sans savoir, voyez, et aprés, quand vous savez, bon, ¢'est pas dit que j’en ai mangé un kilo
tout de suite, non, mais aprés, j’ai mangé des fraises! Vous voyez, on a quand méme une
certaine ignorance de ce que I’on doit manger ou pas, quoi, point de vue sucre. Bon, il est
évident que au début, avant d’ étre diabétique, je mettais 6 morceaux de sucre dans mon café
le matin, apreés, j’a dit... j’ai ralenti, quoi. J a ralenti, j’ai mis des sucrettes. (rire)

Effectivement, donc I'information est un probléme.

M.V.: Oui moi aussi, en faisant mon stage, si je puis parler aingi, j’ai appris beaucoup sur la
nourriture a I’Hépital de Go. Parce que j'ai eu contact avec la diabétologue. Moai, je pensais
comme le monsieur, qu'il fallait pas manger sucré, alors je pouvais pas manger de fraises
alors que j'en avais dans mon jardin. Elle m’'a dit : « Monsieur, vous pouvez manger des
fraises .» «Ah, bon, premiére nouvelle! Bon, donc, on peut manger heu... de la poire ? »
«Ah ben faut pas manger de poires, parce que ¢ est plus sucré que les fraises. » « Je peux
manger des pommes ? » « Pas de probléeme.» «Je peux manger un yoghourt, il y a pas de
sucre ?» «Ouhlald, alors un yoghourt, c'est la valeur de 3 morceaux de sucre, enfin un
yoghourt nature.» « Comment ¢a ?» « Oui, il y a du sucre dans le yoghourt. ». Alors donc, si
je n'avais pas éé a |'hdpital de Go faire ce stage, je n"aurais jamais su qu'il ne falait pas
manger ceci, fallait pas boire trop de lait, fallait ... (réaction dansla salle sur lelait)

Par contre, chose qui m’a étonné énormément, ¢’ est que bon, heu... sur le repas, 1égumes
verts et féculents, ok, et puis a la fin, une orange! Pourquoi une orange, parce qu'il faut
guand méme du sucre! Et ¢a, on le sait pas. On le sait pas, hé non ! Voila

Mme K. : Alors la-dessus, je voudrais dire, au début, au début ou j’ai eu du diabete, il fallait
effectivement ne rien manger. Et maintenant, chose étrange, (rire), ca achangg, il faut manger
de tout ! Voila, hein, et heureusement, moi, je vous dis tout de suite, que j’a toujours mangé
de tout. Hein, voila!(rires) (autre réaction, de M. A, qui dit ponctue de « voila » ses dires.)
En moindre quantités, mais de tout...

M.A.: Madame, €elle a raison. Parce que moi, j'a pas dit, je suis diabétique depuis 15 ans,
mais moi, manger des frouits, tout ¢a, moi, j'a toujours, par habitude. Par contre, il faut
toujours faire attention, ¢’ est a quantité. Méme dans ce qu’ on mange. Il faut essayer de garder
laligne. C est ¢ca qui compte. Pour moi. Parce que moi, aussitt que je prends un petit peu de
poids, ah, c’'est catastrophique. Ah ouais. Parce que 13, ¢ca monte, et le Dr J. , qu'est-ce qu'y
me dit ? « Quand ¢ca monte comme ¢a, il faut augmenter la dose. Bon, quand ¢a va, ¢’ est bien
comme vous étes habitué, vous mettez moins », et ¢’ est ce que je fais. Et camarche. L&, en ce
moment, j’al des problemes, et depuis que |’ a été opéré, commej’ai dit, y'arien qui va.

(Je lui demande la signification, pour lui, de ce qui S est passé.)

Béh, c'est la meilleure chose qu'il avait fait, Dr J., je crois que vu que j’ étais aux cachets, il
avait changé plusieurs fois les cachets, tout ¢a, ¢alui allait pas, avec la dose incroyable, aussi
que moi je dis, je prends deux le matin, de Glucophage®(metformine), deux le soir, et apreés,
m’a donné le complément insuline. Je m’ pigue comme vous. Mais g, je suis 36 unités, hein,
parce que tout ¢a, ¢ éait pas réglé, quoi. Depuis que j'a été opéré, ¢’ est catastrophique. (Je
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demande a nouveau ce qu'il pensait qui S était passe) Oui, ben, c'est la qu'il falait
comprendre. J'y arrive pas a comprendre, justement, pourquoi, j'en suis arrivé la. A cause
dinsuline, avec] laquelle j étais bien. Vous, vous ne pensez pas que c'est a cause de
I"insuline ? Ah non, je pense pas! je pense pas que ¢’ est I'insuline. Parce que C’ est eux qui-z-
ont dit que c’'est une infection dle a ¢a. Parce que comme toujours j’avais les cachets, et
javais I'insuline, et soudainement, ah, c’était formidable, ca. Vous changiez les aiguilles a
chaque fois? Ah oui oui ! Ah oui, ah ¢a, a chaque fois, hein, ‘tention, hein! (réactions
d étonnement sur ma question, rires. Jexplique: il y a des pays ou on n’a pas autant de
moyens qu’ici, et ou les gens les réutilisent, et |3, effectivement, on voit que ¢a provoque
desinfections.)

Mme K. : Je vais vous dire que ¢’ est une maladie difficile a cerner quand méme parce que, je
me... je m’autorise moi de temps en temps un repas avec des amis; le lendemain, je n'al pas
de diabéte (rire)... C'est adire? Ah jevousjure, desfois 95, 90, et c'est vrai, hein ; et en ce
moment, je prends mon petit d§euner le matin - cafait a peu prés toute la semaine, 13, que ¢a
me fait ¢ca - et a midi, je fais 1,80, 1,90... Alors quej’ai, j’a presgue rien mangé, et j’a fait
ma piqlre le matin. Alors c'est pour ¢a que je dis ¢’ est difficile a cerner parce qu'il y a des
fois ou vous faites des exces, vous n’avez rien, et cam’ arrive, et quelquefois, parce que je me
suis jamais tout interdit, et en ce moment, que vraiment, je fais pas d exces, eh ben j’ai du
diabete. Alors, de quoi cavient, jen’en saisrien. Voila.

M.D. : [Pour cette maladie, ce que je voudrais dire,] ¢’ est que quand ¢’ est difficile & cerner, ca
peut mal aler, c'est qu'il faut I'’avouer, elle ne fait pas mal. C'est ¢a, hein. (réaction
inaudible, qui va dans son sens) Non, elle ne fait pas mal ! Alors, quelque fois, évidemment,
j’a mon amie qui est pareille, elle a pareil que la dame, quelques fois, (Mme F, prenez le
micro! Mme F dit : « Non non, on vit ensemble ! ») Quelque fois, elle prend quelque chose, a
sa prise de glycémie, elle pense que ¢a va étre énorme, et ¢’ est dans la norme, ¢’ est le moment
de le dire, et quelque fois, sans trop manger, on est au-dessus... ¢’ est C'est... €' est caqui nous
est difficile, ¢'est comme ¢a, que suivant les années, selon ce qu’on mange, on commence a
comprendre un petit peu ce qui vanous faire mal et ce qui va... ' est difficile...

Alors, |3, je fais un petit rappd, que sdon vos expériences, on a di vous dire ou pas.
Alors, sans parler des chiffres, hein (Mme F et Mme K ont sorti leurs carnets), le diabéte
[de type 2], ¢'est quelque chose de tres compliqué, et ¢'est composé d’insuffisance de ce
qui fait rentrer le sucre dans les cellules, mais aussi par la mauvaise utilisation du sucre
et de I'insuline. Et ce qu’il y a, c’est que le sucre est fabriqué, enfin, pris de
I’alimentation, hein, mais c’'est aussi fabriqué par le corps. Donc il y a des hormones qui
font fabriquer du sucre par le foie. (réaction inaudible de Mme K. : Mais ¢a c’'est encore
autre chose, c’'est le diabete de type 1, des gens qui n’ont pas d’insuline du tout, ils n’ont
plus de fabrication d’insuline. )

Mme K me montre ses glycémies, commente, malgré mes protestations... Je regarde
rapidement. « De quoi ¢cavient, jen’en saisrien, jen’a pasfait d exces... »

(Inaudible...) courbe de glycémie, dont la plus haute valeur est a 10 heures du matin
(aprés le petit d§euner), et ca augmente pendant la nuit, alors qu’on ne mange pas,
pendant la nuit. En fin de nuit, il y a une hormone qui fait monter la glycémie, et parfois,
elle est sécrétée auss pendant la journée.

Donc ¢a, ¢'est un probleme pour vous, lefait de pas savoir [interpréter lesglycémies]...
Bon, justement, pour essayer de justement nous améliorer, je vais continuer |’étude.
Vousallez faire... pasforcément un tour detable: celui qui veut répond.

Donc |4, vous allez essayer de repenser a vous avant I’insuline, avant d’avoir commenceé
I"'insuline (pas avant le diabéte, parce que maintenant, c’'est plus précis), quand vous
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n’aviez que les médicaments, pour chacun d’entre vous. A ce moment-la, qu’est-ce que
vous pensiez del’insuline ?

Et apres, on ferale début. Donc ¢a va étre le tournant. Qu’est-ce qui fait vous ne vouliez
pas!’insuline, ou qu’est-ce qui fait que... quand on vous|’a proposée.

M.D. : Quand on connaissait pas I'insuline, bon ben on pouvait pas en penser, mais quand
mon docteur m'a dit que il fallait me piquer tous les jours, heu, j’a fait lagrimace. Jai fait la
grimace, et j’al reculé de plus en plus. D’accord, a cause de quoi ? A cause de |’ astreinte de
la pigQre, hein, ¢'est contraignant, hein! C’'est contraignant. Premierement, prendre au bout
du doigt, ¢’ est trés peu au début, puis alafin, vous vous dites quand méme, oh, il y adesfois,
ca fait un peu mal. Hein, ca fait des fois un peu mal. Et, sans exagérer, maintenant, je
préférerais presque me faire la piqire avec la petite aiguille de 8 mm, que de me faire ¢a au
doigt, parce que des fois ou je tombe mal, et ca me fait mal. (Mme K : M’enfin, ¢a dure pas
longtemps, quand méme'!) ah non! (rires) (Mme K : c’est pas un martyre!) Maintenant je
vas, je ne sais pas s on va parler des effets de I'insuline... Oui, pour I'instant, c'est avant
I"'insuline, aprés on verra plus en détail les effets de I'insuline. Oui, I'image que |’ avais,
C'était dereculer le plus vite possible, le plus longtemps possible.

Mme F. : Pareil. Oui, ¢’ était exactement pareil, je voulais pas, parce qu'il fallait que je fasse
touslesjours, je me voyais pas... je retardais, j’ai retardé... J a attendu un an, hein, parce que
je me disais « Est-ce que je vais pouvoir le faire moi-méme ?», parce que j’avais peur des
pigdres.

Et gqu’est-ce qui a fait que vous avez finalement accepté ?

C'est le Docteur J. qui m’adit « Regardez, moi cam’afait du bien », il m’a expliqué son cas,
et de 13, j'a réfléchi, puis je me suis dit « Ben oui, peut-étre bien que ¢ca me ferait du bien
auss amoi ».

M.A.: Moi aussi, au début, j’avais les contraintes des piglres. Mais je suis content quand-
méme avec I'insuline. A part ce qui m’est arrivé, ¢ est tout. Moi, S j’ étais pas al’insuline, ah
non, j’ éais d§ja au cimetiére! Parce que personne il parle pasici des 5 grammes, la! Vous
avez eu dgabg? (M.V : Moi, jai eu 55 ¢g/L) (Mme K : Quoi ? ah non, je me soigne avant,
moi !) Ffohlaa, ah oui ! Cing! ah oui ! Moi, si j'a pasle complément d'insuline que le Dr J.
m’ avait donné, ah |, je suis pasla, hein! Vous avez commencé le traitement tout de suite ?
Ah oui. Ja commencg, il est venu une infirmiere qui est venue m' aider, m’ expliquer, bon, et
aprés, j’ai fait moi-méme, moi tout seul, quoi. Mais par contre, depuis qu’il m’a donné ¢a, je
reviens au méme [événement], qui fait que maintenant, j’ai méme peur de me piquer dans le
ventre. Voila C'est lale probléme, ¢’ est ¢ales piqlres. C'est que maintenant, |4, (montre son
abdomen), pas question, |, j’ai peur. Alors donc, je me pique la (montre ses cuisses).

M.V. : Bon, ben moi, je vous ai dit tout-a-|" heure, j'avais refusé une fois I’insuline, pour les
mémes contraintes que ces personnes, et puis heu, quand je venais voir le Dr J, il disait
toujours « Oui, mais bon, il faut passer al’insuline. », ceci et cela. Et arrivé, il me dit, « Mais
vous vous suicidez a petit feu ! » j’al dit « Oui », il me dit « Cavousfait rien ? » je dis « Non,
je me suicide a petit feu ». Et ¢'est quand j’ai appris que j’alais étre grand-pere, que |3, je me
suis décidé a passer a I'insuline pour voir grandir ma (enfin ma petite-fille?). C'est
simplement ¢a, sinon, comme dit Monsieur, je serais peut-étre moi aussi entre quatre
planches. Mais faut dire une chose, que c'est une contrainte journaliére. (Mme K : C'est
gu’ une injection le matin.)

Oui, bien sr mais la contrainte de se prendre la glycémie, ¢’ est une contrainte aprées, pour les
repas, parce que c'est pas toujours facile de... Quand on est sur la route par exemple comme
moi, quand je vais en Bretagne, bon ben, je vais dans une caféteria pour m'arréter, pour
manger le midi, bon beh, qu’ est-ce qu’ on fait, on se prend un steak-frite, hein ! On est ?? bon
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beh bien slr, on est tous dans le méme cas ! La nuit, on est chez des amis, bon ben on peut pas
reculer, y'adu géteau, il y aautres...

L&, c'est depuis que vous étes sousinsuline ?
M.D : Non, ¢’ est méme avant, surtout avant I’insuline.

M.V.: Parce que moi, je vais vous dire une chose aussi, c'est qu avant d étre déclaré
diabétique, j’ avais, avant une quinzaine d’ années de ¢a, je travaillais a Montreuil, le matin, je
partais avec un paguet de bonbons Pie-Qui-Chante® ala menthe de 500g, j’ arrive a Montreuil,
j’avais mangé les ¥, je repartals, je remangeais les ¥ [ 7], j arrivais a Aulnay-sous-Bais, je
rachetais un paguet de bonbons, et e lendemain, je peux vous dire que ¢a repartait auss vite.
Donc ¢can’apas arrangé les choses non plus, hein.

Mme K. : Alors 14, moi je suis le contraire de tout le monde, dans ma famille, ¢’ est moi qui
mangeais le moins sucré, qui he mange pas de gateaux, ou un dans I’année, parce que je
n’aime pas trop ¢a. J aime pas les gateaux alacreme, j’aime pas les machins, 13, hein, et ¢’ est
moi qui ai du diabéte! Par contre, ben mon voisin a table, ben il y a rien, lui. (Rire) Par
contre, ben je mange des rillettes, des choses comme ¢a, et je n'al pas de cholestérol. Alors,
expliquez-moi, expliquez-moi... Et j’ai vu mon mari, moi, manger un pot de confiture entier,
je vous assure que moi, ¢cane M’ est jamais arrivé de mavie, lui, il apas eu de diabete.

Ce qu’'on appelle le diabéte de type 2, cC'est auss le diabéte «gras», donc c'est les
graisses qui font qu’on a du mal a assimiler les sucres, plus que le sucre lui-méme, donc
ca explique, que le fait de manger du sucre, ¢a ne change pas forcément. Maisil y a bien
sOr un terrain génétique la-dedans aussi.

Mme K. : Je ne peux pas vous dire, parce que 13, j’a perdu mes parents trés jeunes, €t je ne
sais pas s danslafamille, si I’un des deux avait du diabéte. Alors ¢a, 13, capart de moi. (Rire)

Mme A. : Ah oui, quand le Docteur J. me parlait de I'insuline... mais j’avais... je refusais,
quoi. A cause de quoi ? Ben je savais que C éait trés contraignant. Pardon ? (M.D. : Vous
n'aimiez pas les piqires?) Malgré que je fais tres attention a tout ce que je mange, des
légumes verts, des féculents, ca arrive quand méme a monter a deux grammes. Et avec
I"insuline, ca aanouveau diminué.

Maiscam’ aréveillée, parce quej’ étais pas bien, je transpirais d abord. Je me suis réveillée, et
j'a pensé que C éait le diabete. Et vous saviez, ¢a avant I'insuline ? Je ne savais méme pas
gue C' était une hypoglycémie. On m’avait pas indiqué.

Et depuis, bon ben, je fais attention a ce que je mange, je mange des légumes verts. Mais le
matin, quand méme ; c'est parfoisa 1g, 1 gramme 5.

Alors... vousvoulez encore gjouter... ?

Mme K. : Oui. Par contre, moi ce qui me géne dans |’ histoire, la piglre d’insuline ne me géne
pas du tout, ¢’ est tous les médicaments que j'ai a prendre en plus. Si on pouvait éliminer les
meédicaments, moi, ca m’ arrangerait. Pour vous, finalement, I’insuline, ¢’ est moins pire que
les médicaments ? Ah non, les médicaments, j’en ai marre, hein! C’'est des médicaments
pour le diabéte? Oui, pour le diabete, en plus, c’est pour la tension, aors, assez, hein ; et
pour le coeur, alors que j'ai presgue rien, mais le matin, j’a au moins dix pilules a prendre,
aors la... je commence a en avoir marre. Vous savez que le diabete, c'est un facteur de
risque pour le coaur ? Oui, je sais mais bon, ca fait beaucoup, tout ¢ca quand méme. Si on
pouvait éliminer les médicaments, ca serait tres bien. Faire une petite piqlre alaplace...
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M.D. : On parle bon... on parle beaucoup de diabéete et tout ¢a, et |, malheureusement, j’ ai
mes reins qui fonctionnent plus, je suis obligé d aler a Creil trois fois par semaine [nb : en
dialysg], et je suis avec des diabétiques, et vous savez quand vous voyez une personne arriver
sur un chariot, avec les deux jambes coupées en-dessous le genou, avec un odl en moins, et
puis que la personne, et puis « Vous étes blessé, vous avez eu un accident ? » « Non, ¢’ est au
diabete ». Heu, maintenant, j’ ai plus peur de prendre I’ insuline.

Depuis que justement, on vous a propose I'insuline, qu’est-ce qui vous a rassurés d’un
coté, et qu’est-ce qui vous a dérangés de I'autre ? Alors vous pouvez dire dans I'ordre
gue vousvoulez. 38 :00

M.A.: Cest les piqlres! et c'est ce qui nous arrange aussi, ¢’ est double partie. Voila, on
pique et hop, voila! Et dans |’ autre sens ca m’ arassuré, parce que les cachets, cane me faisait
rien, pour moi, cafaisait rien. (M.V. : camarche toujours un peu ??) Oui, oui, mais...

M.V. : Les cachets font quand méme, font quand méme, parce que s on N'avait pas eu les
cachets pour se soigner jusqu’ici, heu... bon, on meurt pas du diabéte, hein, de toute fagons.
On n’en meurt pas.

MmeK. : ??réagit négativement : Ahsi ! ahs'!

M.V.: Non, on ne meurt pas du diabéte, ‘fin, c'est ce que I’on m’a dit, mais on va plus vite
gue... que les gens qui n’ont pas cette maladie-la, quoi. Mais par le diabéte en lui-méme, on
n’en meurt pas. (M.D : abonde dans son sens, parle d' organes) Ca porte préjudice a certaines,
acertains organes, voila!

Mme K. : Si vous faites un coma diabétique, heu, vous risquez de pas vous réveiller, hein, de
toutes fagons, alors dongues, vous pouvez en mourir, hein !

Dequoi vous parlez, la?

Mme K. : De coma diabétique. Duquel ? Beh duquel heu... comment duquel ? Expliquez-moi
? Un coma diabétique par hypoglycémie ? par hyperglycémie ?

MmeK. : Oui, ben heu... oui... par exemple une hyperglycémie, si vous en avez beaucoup, si
vous tombez dans le coma, vous risquez d'y rester, hein ! Ben moi, je regrette, hein...

Ca dure longtemps, normalement, si quelqu’un vous découvre, on peut faire quelque
chose [avant la mort et/ou les séquelles].

Mme K. Moi, je me rappelle un jeune homme, qui avait un diabéte de type 1, il est décédé a
40 ans, hein.

Alors, le diabéte de type 1 est encore plus difficile que le diabéte de type 2, justement
parce que les cachets ne font absolument rien, alors que pour le diabéte de type 2, les
cachets font quelque chose, quand-méme hein! Seulement, malgré leur efficacité, ils
sont souvent, a lalongue, pas suffisants.

MmeK. : (A M.V.) Maisvous n’'avez jamais eu de maaise ?

M. V. : Ahoui, moi, cam’est arrive.
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Mme K : Et... Et ¢a vous fait rien ? (réactions mitigées) Quand ¢ca montre trop haut, j’a mal
dansledos, je... je suis pas bien.

Alors, tout le monde ne sent pas ses hyperglycémies, tout le monde ne sent pas ses
hypoglycémies. C’est vrai que plus[souvent] on est en hyperglycémie, moinson le sent.

M.V.: Ahoui, mai, je sens plus les hypoglycémies, que les hyperglycémies.
M.D. : Ahoui, les hyperglycémies, j'ai jamais rien senti.

M. V. : Moi, jevousai fait voir sur mon carnet, la (avant que la séance ne commence), j’al eu,
I3, il y aun mois et demi, j’ai eu des hypoglycémies, |’ étais vraiment mal, j’al été obligé de
me jeter sur la voie du dessus pour manger 10 sucres d affilée. Ah oui. Et I" hyperglycémie,
non, came... bon, chuis fatigué, c'est vrai, ¢a fatigue énormément, ca... Je sais que le matin,
s je suis en hyperglycémie le matin, ¢a fait longtemps que ¢ca m’est pas arrivé, mais s je
dépasse les 3g, je suis KO toute la journée. Vous savez ce que ¢a fait, KO, quoi. Maisdelaa
en mourir... C'est vrai que Si 0n ne se soigne pas, on va mourir, du diabete. Mais de la a en
mourir récemment [instantanément ?], non !

Alors, on ne parle pasdu diabéte detype 1, hein, qui est une autre maladie.
MmeK. : Méme le nbtre, hein, si je fais une hypoglycémie, je suis bonne arien, hein...

Alors des hypoglycémies, on peut en faire, et le probleme, c'est s on est en train de
conduire ou de faire quelque-chose de dangereux, effectivement on tombe dans les
pommes (C' est-a-dire on s évanouit) mais on seréveille toujours, parce que les hormones
qui font les sueurs etc font remonter le sucre dans le sang, et souvent méme plus que
I”équilibre, et c’'est pourquoi les hypoglycémies ne font pasmourir en ellesmémes.

MmeK. : On se sent pas bien, hein...

Ah c'est sr qu'on se sent pas hien! C'est «fait pour », d’ailleurs, pour vous faire
réagir...

M.D. : Ma compagne, €elle fait souvent des hypos, hé bien un jour, elle était assise dans la
cuising, et elle était blanche, elle suait, elle suait, « QuU’ est-ce que j’ al, je pourrais pas bouger,
s je bouge, je vais mourir... » et tout ¢a... Vous savez, ¢cafait dréle, hein... C était une hypo,
ca

Mme F. : Zéro quarante-cing.

M.D. : C'est pour ¢a, quand on nous recommande d’ avoir deux sucres dans la poche, ¢ est
vraiment valable, hein. Quand il y a des moments comme ca...

Le mieux, c'est de pouvoir mesurer la glycémie. (approbations de tous les participants)
Qui c'est qui a son lecteur de glycémie avec lui ?

M.A.: Moi, par exemple, ca m’arrive de me I’ ver la nuit, des fois, ca dépend, y'a des jours,
quand le diabete, il est pas contrélé, ca m'arrive de me I'ver la nuit, plein de sueurs, et aler
manger un gateau, oui ! Et apres, hop, et apres... voila.
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Vous ne vérifiez pasavant la glycémie ?

M.A. : Ah non non non non non. Pas de ¢a. Ah non, je prends mon truc, |13, et hop, ¢ est bon.
Vaila, moi, ¢’ est comme ¢a.

Mme K.: Moi, je prends du sucre que sSi j'ai pris ma glycémie, que je vois que... je suis
vraiment trés bas, quoi, sinon... Alors, je prends du jus de fruits, moi, plutét que du sucre. Ou
alors, s je suisal’extérieur, j’a toujours du sucre, évidemment. Mais ala maison, je regarde
toujours ce que j'ai, parce qu’en fait, quand on fait de I’ hyperglycémie ou de I’ hypoglycémie,
bah, je regrette, mais c’ est presque les mémes symptomes. Alors, il y adesfois, je ne sais pas.
Voyez, pour moi, c'est ce que... ¢’ est... Alorsdonc, je regarde.

Alors je voudrais savoir, moi par contre, c'est s on fait de I'hypoglycémie, heu de
I” hyperglycémie pardon, excusez-moi, heu... que fait-on dans ce cas-la ?

Qu’est-ce que vous en pensez ?

M.D.: Alors, moi, je voudrais savoir d§ja, a quel moment on fait |"hyper. (Je n’avais pas
entendu cette question.)

On vous dit que si vous descendez a moins de 0,70, vous allez avoir une hypoglycémie. Mais
on vous dit jamais, quand vous aurez tant, vous ferez une hyper.

Alors ¢a on va voir apres. Effectivement, quand on est en hyper, on peut faire de
I’ exer cice physique, sans étre en danger de tomber, quand on peut, bien sir (et adapter
les médicaments: dit par M.V et M. A)) Voila.

(M.V. : Faut pas courir !)

Mais je suis désolée, je vais recentrer. Pour vous, vous parliez du fait que vous auriez
commencé avant S vous aviez eu cette chance-la, si vous aviez pris la chance, heu,
pourquoi et comment est-ce que vous avez ressenti ¢a ?

M.V.: Ben moi, s j'avais su, bon, je serais peut-étre pas dans |’ état ou je suis |3, ¢’ est-a-dire
avoir des probléemes, ben de santé [des complications], ¢’ est-a-dire s j’avais fait I’insuline
depuis sept-huit ans, peut-étre, dés que le Dr J. me I'avait demandé... Vous avez des
problémes de santé, et puis des problémes de vue, et puis des problémes, et puis d’ autres
problémes, et puis bon, qu’on dit pas non plus heu... a... tout le monde, quoi... Et ¢a, c'est
quand méme pas grave en soi-méme, mais ¢a... peut porter préudice... avec la personne dans
son lit, quoi, avec le conjoint, et puis méme son entourage. Voila. Parce que moi, je sais
gue... avant, je supportais quasiment plus personne, quoi. Parce que j’ en pouvais plus, |’ éais
au... alafin, quoi, au bout... heu... Et dans ce moment, 13, lorsgue je me suis vraiment mis a
I"insuline en 2008, ben je vous ai dit la raison, déja, et puis ca va beaucoup mieux avec mon
entourage. Malgré certaines choses qui, bon ben malheureusement, ne peuvent plus se faire,
quoi.

Quelles choses ?

M.V.: Ben... je vais vous dire franchement, alalimite, j’a rien a cacher, ce sont les rapports
sexuels. Voila

Vousliezcaal’insuline ?

M.V.: Non, jelie ¢ca au diabéte. Que s j’avais pris I'insuline quelques années auparavant, je
n’'en serais pas arrivé a ce point-la.
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Alors personne ne veut en parler, mais il faut bien en parler. Je sais que chez les femmes, ca
ne se pose pas, mais chez les hommes, ¢’'est une... ¢’est un tres gros probléme. Bon arrivé a
un certain age, je dirais que, mafoi, on s'en passe, mais bon moi, je ne veux pas dire que je
suisjeune, j’ai 59 ans, mais bon, ¢’ est des choses de lavie qui se font, et puis ¢’ est comme ¢a,
quoi. Mais faut pas se cacher laface avec ¢a, quoi.

M.A.: Ahoui, c'est ¢ca. (acquiesce tout au long de I’ intervention)

Alors effectivement, c'est trés bien et trés courageux d’avoir évoqué le probleme, mais
c'est quelque chose qu’il faut évoquer.

M.A.: (est trés d’accord ???) Ah moi, je I’a dit hein, j’a toujours continué, ce que m'a
donné le Docteur J. C'est pas moi le médecin, hein, Dr J. a dit tout un tas d'effets, il faut
mieux donner un complément d'insuline. Voila. Parce que ¢a soit au début... (50 min)

Et vous, qu’ est-ce qui fait que vous étes mieux sousinsuline, ou peut-étre moinsbien ?

MmeA. : Ben... moi, j’ai pris beaucoup de poids. Ah oui oui oui... Et heu bon ben... a part
ca... le poids bon, qu’est-ce que je pourrais dire, heu... Ja été opérée de la cataracte, dgja,
parce que ¢a a attagué un petit peu les yeux, quoi, mais maintenant, cava. (M. A : oui, moi
auss, troisfois!)

Alors, la cataracte, ¢’ est encore autre chose. Ca gene pour le fond d’ adl mais ¢’ est pas donné
directement par le diabéte.

MmeA. : C est autre chose ? vaila...

Aprés I'insuline (des réflexions sont diffusées entre M. D, Mme F et M. A, les font rire, mais
ils ne partagent pas...), aprés I'insuline, j’al pris beaucoup de poids. Jusgu’a maintenant,
j'arrive pas areperdre. Voila, je fais attention, mais aprés... Et est-ce que vous saviez avant
de prendre... ? Non je ne savais pas. Je ne pouvais pas faire autrement. J étais arrivée a un
point que j étais ?? a I'insuline, quoi. Est-ce que vous faites de I’ exer cice physique ? Oui,
ouais, je suis tout le temps dans mon jardin, beaucoup, et le midi, heu, j’a 90, maisje sais que
ca descend tres vite. Non, ¢a, j’en faistous les jours. Et je marche un peu aussi. Mais pas trop,
parce que... mal aux jambes. Oui. (petit rire)

Merci. M. D., vous ne vous étes pas exprime, depuis I’insuline, qu’est-ce qui est mieux,
qu’est-ce qui est moins bien ?

M.D.: Heu... je n'a pas senti heu... autant de différences que le monsieur (montre M.V.)
depuis le temps que j'a I’insuline. Maintenant depuis un an et demi, que je vais faire de la
dialyse, aors |3, je suis vraiment... Je ne suis plus un vieux, je suis un vielllard. Voyez... ?
gue ¢’ est norma a mon age, hein. M’ enfin, heu, ¢’est incroyable, incroyable... incroyable...
Alorsla, la... 1a, quand on parle de contraintes, C'est vraiment une contrainte, et ¢a, c'est dd
au diabete ET a la, la tension artérielle. Les deux, les deux. Vous prenez toujours des
cachets, encore ? pour le diabete ? oui, je... oui, j'ai le diabete, bon ben, j’ai I'insuline, hein
j'a I'insuling, et j’ai les... les... heu 2 cachets le matin, 1 cachet le midi, 2 cachets le soir, de
Novonorm®(repaglinide). Voila. Prescrit par I'hopital de Cr. Voila. Maintenant, je ne sais pas
S on peut passer... heu, je voudrais poser une question, heu... on m'a dit qu'il y avait
plusieurs sortes d'insulines.

Effectivement, il y a desinsulines qui sont rapides, et d’autres qui sont lentes, et d’autres
qui sont ultra-lentes. C’est-a-dire qu’il y en a qui font effet rapidement et pendant [6 a8
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heures peu audible, dit par un patient], voila, et les ultralentes, il y en a qui durent 24
heures (il y a surtout la Lantus’(insuline glargine) [et la Levemir°(insuline detemir)]).
Maisil y a auss desinsulines qu’on peut prendre le matin pour le repas, par exemple,
ou le midi ou le soir ou lestrois, et ceux-la s adressent surtout aux diabétiques de type 1.
Voila, ceux qui ne fabriquent pas du tout d’insuline. Et c'est remplacé par (le
Novonorm®, par exemple, ou autre cachet, ¢’est plus facile a prendre qu’une piqdre...)
tous ces médicaments qui sont hypoglycémiants, donc les sulfamides hypoglycémiants,
lesglinides... (Des exemples sont donnés par les patients.)

Donc vous, Mme F, dites-nous ce qui s est passé quand vous avez commence I’insuling,
en plus, en moins... qu’est ce qui est venu pour vous comme sentiments ?

Mme F.: (Demande a son compagnon, qui lui répond: est-ce que tu as eu des douleurs,
heu...)

Jal rien senti, comme ca...j’a pas eu de douleurs... Jai pas eu peur del’insu... Jai pas eu
peur de I'insuline, j’a eu peur de la pigQre, moi ! VVoir la piglre, aghh ! ¢’ était rien que ¢ca qui
m’a... Ca a dur é combien de temps avant que vous vous piquiez vous-méme?

M.D.: On n'aeu droit a un infirmier que pendant 1 mois, heureusement qu’ on avait un bon
infirmier, gui nous a montré comment on faisait, comment il falait faire. ( ?) la, il nous a bien
expliqué, il nous a bien expliqué comment il fallait faire, et ce qu'il ne falait pas faire. Ah il
nous afait faire. Et ¢a, laderniere semaine du mois.

C’ était suffisant, pour vous, un mois ?

Mme F. : Ben pour eux, C était pas suffisant, maisle Dr J... il m'adit «vous pouvez le faire
vous-méme! »
M.A. : lls peuvent pasfaire plus d’un mois...

M.D. : Oui bien, sir! ¢’ est une question de...
M.V.:D’argent !
M.D. : D’argent ...

MmeK. : En principe, can’arien avoir avec le diabéte, j’a une hépatite C, qu’on peut... pas
me soigner parce que je suis alergique, mais j’ai eu quand méme des soins au début. Et 13,
c'est pareil, le spécialiste m'avait dit qu’il falait que je fasse ma piqlre moi-méme, et puis
alors c’'est des grandes, 13, €’ est pas des toutes petites, et |’ infirmier était pas content, hein. Il a
dit c’'est quand-méme pas anodin comme... comme traitement, aors il aurait bien voulu
gue... mais bon, moi on m’'adit : « Vous lafaites vous-méme ».

C’ était plusfacile pour vousdefairel’insuline que de faire les autrestraitements ?

MmeK. : C'était pas grave, C' était qu’ une fois par semaine, mais ¢ca me rendait beaucoup plus
malade que... quele... comment, I'insuline. Et cam’a pas guérie.

Comment est-ce que vous avez appreécié le fait de rester chez vous pour ceux qui sont restés
chez eux et apprendre chez vous, et pour ceux qui sont allés a |"hopital, d’avoir pu étre a
I"hdpital ? Est-ce que c était mieux pour vous d étre a |I'hdpita ou d étre chez vous, et
pourquoi ? Qu’ est-ce qui pour vous était difficile afaire, ou difficile a passer comme étape ?
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M.A.: Moi, je préferelamaison, hein! Oui, j ai resté, jusgu’alafin! Non non non, moi, ¢’ est
lamaison, j’ai vu trop de choses... parce qui j’a vu trop de choses dans les hépitaux, hein.

M.D. : Oui. Oui, il est plus agréable de rester chez soi, surtout que, bon, beh, ca se limite
quand méme a une piqdre avec une aiguille de... de 8 mm de long, et tout ¢a... C'est une
contrainte, mais a la maison, c'est pas comme, ¢ est quand-méme pas... comme a |’ hopital,
hein. Et puis, bon |a a la maison, ce qui est embétant, a la maison, c'est qu' on peut pas
toujours savoir ce qu'il faut manger, ne pas manger. C'est ¢a le plus embétant, tandis qu'a
I"hdpital, y'ades... le dernier machin quej’ai fait, stage quej’ai fait al’hopital de Cr, j'al é&é
étonné parce qu’a chaque repas, malgré que j’ étais diabétique, a chague repas, on me donnait
un fruit. Qu’avant, can’ existait pas, ca! Une orange...

Mme F. : Oui oui je sais (en réponse a moi qui I'invite a parler) moi, j’ai fait alamaison. Et
vous préfériez rester alamaison ? Ahoui ! Ah non, je vais pas al’hopital ! Quand j’'y vais,
jesuisobligée! Oui, je préfere.

MmeA. : Moi, j aurais préféré d’ étre hospitalisée. Parce que... aaamm... d§jaj’ avais le stress,
je connaissais pas... I'insuline ?, et justement on était en train de parler de la nourriture, et
c'est ¢ca qui me... que j arrive pas vraiment a équilibrer, quoi. Donc a I’ hopital, je pense
que... ce serait mieux pour moi, que|j’aurais été mieux si j’avais éé al’ hopital.

Vous qui avez vécu lesdeux ?

M.V. Oui, effectivement, j’ai vécu a la maison, et puis j’ai abandonné. Et donc aprés, en
2008, j'a passe une semaine a |’hopital de Go, qui m’'a fait apprendre beaucoup de choses,
surtout sur les repas, quoi ! Sur le mélange de sucres lents, ‘fin de... et de |égumes verts, et
aussi, bon... Moi, ca me dérange pas d’ étre a |’ hopital. Franchement, j’al passé une semaine,
C' était pas vacances, mais... presque! (petit rire) Et... je vois que la dame, elle est peut-étre
pastout afait d’ accord avec moi en face. (montre Mme K.)

Mme K. : Je sais que j’ai connu plusieurs fois |I” hdpital, bon, moi je... (M.V_: Mais? quoi ?)
moi, je me laisse soigner ! Bon.

M.V.: Moi aussi. Bon, donc je suis resté a I’ hopital pendant une semaine, pendant 5 jours
exactement, du lundi au vendredi, et j’a appris beaucoup de choses concernant les repas, et
auss, il y aune chose aussi al’hépital de Go, je sais pas a Cr si ¢’ est la méme chose, toutes
les 2h, on vient prendre notre glycémie, que ce soit de jour ou de nuit. Ca, ¢’ est embétant,
parce que ¢a nous réveille et autre. Mais ¢’ est quand méme trés tres bien, parce que on sait ou
en est la glycémie a n’importe quelle heure du jour et de la nuit ! On a des courbes, donc ca
fait, il y a des courbes - bon, je ne sais pas s elles sont & suivre ou pas, moi, je ne suis pas
diabétologue - et ce qui fait que moi, j'al été trés satisfait d’'étre a |’ hdpital de Go. Et je suis
sorti le vendredi soir, et...'fin le vendredi aprés-midi, vers 13h si je me souviens bien, et ben
je me suis retrouve devant le fait accompli a... 20 heures, pour me faire ma piqire, au bout
d’ une semaine, au bout de 5 jours! Ce qui ne m’a pas dérangé du tout. Que je me faisais dans
le ventre, comme beaucoup de personnes, et puis au bout d’ un certain moment, comme j’a la
peau du ventre bien tendue, ben les aiguilles setordaient, j’ ai fait dansla cuisse. Voila.

Lesaiguillessetordent ?
M.V. : Dansle ventre oui ! ben chais pas, moi, ¢’ est ce qui m’arrive, hein !

MmeF. : Jai apprisau bras, aussi, jelefaisais auss au bras.
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M.V. : Ben non on peut pas [au bras] du moins j’a une femme qui... Ja mon conjoint qui a
peur de faire des piqUres, donc je peux pas... Certainement, mais moi, je préférerais qu’on me
les fasse aux bras! Mais bon, en tout cas, je les fais dans la cuisse. Mais bon, j'ai été satisfait
d avoir passé une semaine al’ hopital de Go, en tout état de cause, quoi !

M.D. : Parait-il (recoit le micro) parait-il qu'on a tout intérét a faire nos piglres a plus
d endroits possible. Jamais au méme endroit, parce que je ne sais pas ce qui se forme en
dessous, mais je pense que c'est ? Bonjour Monsieur. ?? Entre, le Dr J. , pour faire des
photocopies... long silence... Plus le droit de parler, maintenant que le chef, il est 13, hein...
(rires)

Effectivement, ¢’ est beaucoup mieux de tourner, et donc monsieur, effectivement restait
dans le ventre (M.A.), mais peut-étre que maintenant, vous tournez ? (M.A . : oui mais
moi, c'est ce que je viens de dire!) Donc effectivement ¢a provoque, quand on s'injecte
toujours au méme endroit I'insuline, a la longue, ce qu’on appelle des lipodystrophies,
c'est-a-dire qu’il se forme des sortes de coques, qui gardent I’'insuline, et du coup, ¢a
diffuse moins bien dans le corps. Donc le mieux, c' est de ne pas injecter tout le temps au
méme endroit, pour limiter au maximum ce phénomene de lipodystrophies, ces sortes de
coques... Donc effectivement, ca peut ére un probléme méme pour la régulation du
diabéte: quand on s'injecte toujoursau méme endroit, I'insuline ne mar che plus bien, et
on peut avoir un déséquilibre, du coup, et ¢ca peut arriver, effectivement.

M.V. : Il y aune chose que je voudrais dire aussi, ¢’ est pour les infections, ¢’ est de pas faire
comme moi, d’ attendre 4, 5, 6 jours avant de venir voir heu... Toto, hein (rire), je me permets
de I’appeler comme ¢a [le Dr J.] et pas d’avoir du violon, mais, presque, quoi. Parce que « Je
vous ai déjadit de venir plus souvent !» Parce que moi, j'a encore eu le cas, il y a3 semaines,
non ? avec mon pouce, l1a?... il écoute pas... Jai eulecasil y a3 semaines, j’a eu un ongle
d arraché, et puis ben au bout de 3 jours, ¢a commencait a noircir, quoi. Alors, le probléme,
c'est anti-inflamma, enfin, pas anti-inflammatoires... antibiotiques, et ¢a auss, c'est pas
facile, parce que ca fatigue énormément. Enormément. C’était peut-étre pas le sujet, mais
bon...

Heu... s bien sir... (hum)
Est-ce que vous avez remarqué qu’il y avait des choses qui avaient changé dans votre
vie, justement, apreés I'insuline ? Donc vous parlez d’infections qui sont plus longues a

guérir [mémes c'est d0 au diabéete plus compliqué et non al’insuling]...

MmeA.: Oui, il y acaauss, et puisil y alespieds secs, il faut aler chez... chez le pédicure,
quoi, pour surtout les ongles incarnés, etc.

Pour éviter I'infection, justement...

M.D. : Moi, depuis le temps que j'a du diabéte, ma grande peur, c'est I'amputation. (M.V. :
‘faut pas y penser !) Non, faut pas 'y penser, mais quand vous voyez des personnes sans bras
(?) bon, ben, c'est ca... C'est pour ¢a que je prends mon insuline comme il faut.

D’accord, donc pour vous, I'insuline protege de I’amputation ? (Ile Dr J. sort)

M.D. : Jai dit cadevant le docteur, comme ¢a, cafait bien !(rires en cascades)
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M.A.: Ah moi... moi ce qui me fait.... Ce probléme-la, c'est ca que je peux pas oublier.
Pourquoi, pourquoi, ¢a prenne tant de temps? Si je me pique dans le milieu, par 13, par |3,
partout, comment que C’est arrive, ¢ca?

L’insuline en elleeméme ne provoque pas d’infections, sauf s elle est infectée, c'est adire
si vous ne changez pas...

M.A.: Mais ca peut arriver, c'est un stylo, méme dans les laboratoires et tout ¢a, ¢ca existe,
ca? Bon aors! L’insuling, ¢'est un stylo! Méme avec les doigts, on touche pas... On met
I’aiguille, on touche pas... Normalement, vous débarassez les microbes de la peau avant
defairel’insuline, maisil peut en rester. Quand ¢’ est des méchants microbes...

M.A.: Laou on s pique, on passe un petit peu d’ acool. Moi, c'est ce que j'ai fait... tout le
temps... aors, 13, 1a..heu...

MmeA. : Moai, j'a entendu qu'il fallait pas passer d'acooal...
C’est avant la glycémie, la glycémie digitale.

MmeK. : Pour fairele test, il parait qu'il faut pas mettre d’alcool avant, parce que ¢afausse le
résultat. Tout afait. Donc je fais avant de faire la piqire, mais pas sur les doigts.
Effectivement, ca change le résultat a cause de la bandelette réactive. Mais on parle de
I"insuline, effectivement, ca peut arriver qu’il y ait uneinfection du stylo, mais c’est tres
tresrare. J'espére, pour I'instant, c'est pas encore arrive, et s ca arrive, ilsretirent les
lots; par contre, le diabéte, provoque des infections plus facilement, et diminue la
cicatrisation. C’est quelque chose que vous avez remarqué ?

Ahoui (M.V.,, M.D., MmeA))

M.V.: Je ne sais pas Si ces messieurs-dames ont déa eu des infections, a un pied, ou a une
jambe ? Est-ce que ces messieurs-dames ont déja eu des infections ? Et ¢a se guérit trés mal
auss ?

Mme K. : Heu... je pense... mais moi, C'est bizarre, j’ai d§a eu une dans les orteils, sur les
deux gros orteils, et ca S est mis a saigner, autour de I’ongle, je ne sais pas pourquoi, mais...
Et puisj’a eu des antibiotiques, évidemment, ce qui m’a... trestrés fatiguée, hein, parce qu’il
y avait ladiarrhée, tout, il y avait le bataclan... Pourquoi, j’en saisrien, mais ¢a s est cicatrise,
alors... par contre, caarendu la peau tres seche, tres dure.

M.V.: Trestendre ?

MmeK. : Maintenant, cava, € est passe, moi, maisj’a eu tresmal, ouli.

M.V.: Cadevient tendre, chez moi, et trés douloureux.

Mme K. : Jai eu tres mal. Je préférais faire ma piqgdre d'insuline que d’ avoir ¢a au pied, je
peux vous |I'assurer ! Je pouvais plus mettre de chaussures, rien du tout, hein ! M’enfin, |13, je
touche du bois (touche sa téte puis le bureau), ¢ca s est passe.

Est-ce que maintenant, avec le recul, vous auriez aimé qu’ on vous dise certaines choses avant
de commencer I’insuline ? Qu’on vous accompagne, est-ce que vous auriez aimé de I'aide
différente ? et quoi ?

MmeA. : Maisquoi ?

M.D. : On peut pas savoir !

MmeA. : Jaurais préféré étre hospitalisée, parce que...
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Vous, vous auriez préféré étre hospitalisee ?

M.D.: Non, pour moi, je n'ai pas été a |I’hdpital, pour le diabete, mais j’ai été soigné a la
maison, avec mon docteur, mon médecin traitant, heu, qui m’a envoyé a un diabétologue, qui
m’'a pris le prix d'un spéciaiste remboursé par la sécurité sociale comme un meédecin
généraliste, j'ai demandé pourquoi directement au docteur. Il m’'a dit «je peux pas vous
prendre ¢a, parce que diabétologue, je suis slr, j’a juste le mot au-dessus, mais comme j’ ai
pas mes examens, j’al pas le droit de vous prendre avec ¢a. ». Alors je suis revenu voir mon
docteur, et j’ai dit « C'est plus la peine de m’ envoyer a un semblant de diabétologue. » Alors.
Maisjen a pas été hospitalisé, heu j’al eu les ben chais pas... des, les... Mon médecin, en plus
ca, par lesinfirmiers, qui sont venus, une infirmiére et un infirmier, mais je trouve que, du fait
que, comme ils avaient pas - comme je vous ai dit tout a |’ heure — du fait comme ils avaient
pas la méme vue sur le sujet, heu... bon, je suis resté dans I’ expectative, et tout ¢a, heu...
Jaurais passe une semaine a I’ hdpital, bien que je n’aime pas ¢a du tout, mais je pense que,
comme le monsieur [M.V.], cam’ aurait appris bien des choses.

Mme K. : Alors moi, je ne suis pas alée al’hopital pour le diabéte, je suis allée pour d’ autres
choses, mais pour le diabéte, je n'y suis pas allée. Mais je dois dire que le docteur J. m'a bien
mise au courant de ce que... de ¢'qui s passait, alors |3, j’estime que j'ai été bien soignée par
lui. Voila(rire).

Vous avez eu toutes lesinformations ?

Oui, ben oui, quand je lui posais des questions, il me répondait...

Vous avez eu quoi, comme autre personnel autour devous? Uneinfirmiere ?

Ah ben I'infirmiére, ¢ca a duré une semaine, hein, c'est pas...’fin une semaine... un mMoais,
pardon,’ scusez-moi, un mois, mais bon, apres, c'est...

Vous éesallez voir une diététicienne ?

C'est le docteur J. , c'est toujours lui qui m’'a soignée, hein, et je m’en plains pas, ¢a c’ est
toujours bien passé, pas de probléme, dans |’ ensemble.

M.A. : Moi aussi, Cc' étaitleDr J. .

M éme pour lerégime alimentaire, tout ¢ca ?

Vaila, 13, j'a été voir quand méme un... diététicien ? Voila. Elle m avait donné un bouquin,
et voila

C’était quoi, comme bouquin ?

Ah ben, pour I’ alimentation, tant de grammes de ci, tant de grammes de ¢a, et voila. Et tous
les petits repas qu'il faut prendre et voila

Vous avez fait ce que disait le bouquin ?

Ah oui... pas tout! De toutes facons, ¢’ est comme dit |’autre, hein! Faut étre riche, auss,
hein! Parce que ¢a, attention, c’'est autre chose encore. |l faut étre riche pour pouvoir faire
tout ce qu’ ils mettent dedans.

Vous pensez a quoi ?

Ah ben je ne saispas ce qui... pour les diabétiques, quand méme, il y a... beaucoup de choses
afareauss, hein.

Oui ? quoi ?

Quoi par exemple ? Déja, voyez mon cas. Ja été opéré, urgent ; ma caisse, parce que moi,
j"étais artisan, j’ai travaillé dans le batiment, mais, d§a, )’ avais arrété ma profession a cause
de ¢a, diabéte. Parce que moi, jaimerais bien continuer plus loin, et a 60 ans, hop, terminus.
Parce je pouvais plus, parce qu’au début, quand le centre de soins j’a eu peut-étre tort, parce
que lacaisse, il m'aenvoyé une lettre en disant : « Vu votre &ge, il faut faire un bilan de santé
tatati, tatala ».
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Et moi, j’a dit «Oh j'a du travail, je vais pas perdre du temps avec ¢a.», et j’a pas éé.
Deuxieme lettre « Faut y aler », dors ma femme, ele dit «Faut y aller, parce qu' on sait
jamais ».

Et apres, quand j'a été labas, j'ai eu un examen, mais quelque chose de formidable. C’ est
pas ala sécurité sociale gu’ils font ca. Parce que j’ entends les gens qui sont a la sécu, et moi,
quej'a étéala, c'est un truc indépendant, ¢’ est pas comme ¢a, €’ est un examen qui est assez
poussé, dans tout le corps, hein. J ai eu un médecin pour chaque... Bon et ¢'est qui passe d'un
medecin al’autre, ils forment un dossier, et alafin, il y a un grand professeur, qui dit «Bon,
vous étes en pleine santé, mais par contre, vous étes un grand diabétique » (Fait le geste d’ une
larme coulant de son agl gauche).

Mais |a a I’époque, |’ étais presque pas loin du 7, hein, je sais que j’étais 6 et quelques...
grammes... Alors il me dit «Ben, ce qu’'on va fare, vous y alez voir votre médecin, vous
inquiétez pas parce gue Vous... » - comme vous avez dit Monsieur - « on meurt pas de ¢a, on
vit, mais ‘faut se faire soigner ». Il avait fait une lettre pour mon médecin traitant, «Vous
alez dler le vair, il va s occuper de votre cas». Et voila ¢’est comme c¢a. Alors je suis alé
voir le Dr J., qui afait ce qu'il fallait faire, et machin, et machin, et voila, bon. Oui mais 13,
cadurait d§aaquinze ans, quoi.

Mais par contre, ce qu'il y a, c'est que chez les diabétiques, il falait quand méme faire
guelque-chose de plus, mais faut pas ( ?). Comme par exemple, quand il m’avait filé le livre,
jelui a dity avait tout bien expliqué, les repas, tant de g ici, tant de g |4, bon, ben ¢a, ¢’ est
pas nous qu’ on peut faire ca. C'est pas facile, il y aun? millier ? de choses tres cheres aussi.
Mais quoi ? Boh, dans I’aimentation! ce qu’ils mettent... C'est pas possible, aussi, hein,
c'est ca

De toutes facons, bon ben, je dirais qu’ on est mis un petit peu a part, hein, on est mis un petit
peu de coté, |3, les diabétiques.

Par qui ?

M.A.: Danstout ! Parce que dga, |3, je suis suivi. Des fois, faut aligner, hein, tout le temps,
hein... ¢'est ca aussi, hein. On n’a pas tant de moyens que ¢a. Mon cas, une infection die a
insuline. Je suis opéré d urgence. Je suis a 100%. Ma caisse n'a jamais refusg, j’vais a mon
meédecin, je vais voir par-ci, je payerien. Et |, ils sont m’ aligné avec 1664€ ! Voyez.

Pour |"hospitalisation ? Oui. Dix jours d’hospitalisation. Et ¢a moi, je sais que le gars a la
caisse (parce que moi, je regrette, j'ai dit a mes enfants d'y aller voir directement a la caisse
de I'hopital de Go.), il m'a dit «Ben vous avez pas de mutuelle ?» «Non j’a pas de
mutuelle » Oui, mais ma caisse, jamais jamais, elle a tout le temps... jamais il y a eu de
probleme, j'a jamais rien payé, jamais! La, ils sont m’aligné avec 1664€. Il y a méme ma
fille qui a demandé le dossier, pour savoir comment ¢a s était passé, ¢ca. Oui, il y a des choses
qui font, bon, pour une personne qui fait 800 par mois, voila, ¢’ est plus c'qui est, hein, voila
pour ceux qui adu diabéte, hein. C' est pas la question, parce que...

M.D. : Bon, ¢a, c'est pas |e diabéte. Qu’ est-ce que vous voulez, il y ades cas comme ¢a... Par
exemple, moi, j'al éé al hopital aB, et 13, ja eu une chambre avec vue sur la Seine. Et ben
pour ¢a, j'a payé 10% en plus. C'est quand méme une honte! Dans le privé ou le public ?
(¢’ était un hopital public)

M.A. : Non mais moi, tout ce qui me fait impression, c’est tout ce qui m’arrive d0 a insuline.
Cest pasjuste.

L’infection et la cicatrisation difficile, le fait que ca dure longtemps comme ¢a, c'est le
diabete, plusquel’insuline.

Le Dr J., il ma envoyé revoir le chirurgien l&bas. Labas, il m'a dit, le chirurgien, il m'a
enlevé le pansement, il m'a dit : « C'est en bonne voie.» Et c’est plus long parce que j’ai le
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diabéte. Bon, d' accord. Mais en méme temps, je me souviens bien, il m'a dit comme ¢a:
«C'est qui, qui vous a fait votre pansement ?» «Bah, c'est I'infirmiére qui vient a la
maison. » « Ah mais... ¢ est pas propre. » Et quand vous voyez la note de ¢’ qui paye la caisse
al’infirmiére, la...

Bon, on vareprendre sur lefil... Est-ce que vous auriez aimé qu’on vous dise des choses
quand on a commencé l'insuline? Sur le devenir, sur tout ce qui est le régime
alimentaire, est-ce que vous auriez aimé peut-ére qu’'on vous donne un régime
alimentaire adapté a vos moyens, justement, quelque chose qui soit plusfacile a suivre ?
Est-ce que vous auriez aimé avoir quelque chose de vraiment concret ?

M.V.: Mai, c'est ce que j’ai eu al’hopital de Go, hein! Et est-ce que vous pensez que ¢’ est
possible a faire ala maison ? Ben suivant les moyens que les gensont ! Moi, bon, j'ai pas de
grosses difficultés, puisque j’ai un jardin. Alors, j’a mes légumes verts, j'al tout a portée de
main pour I’année, je fais mes pots de conserves et autres. Pour moi, ¢ava, mais je pense qu’il
y a des personnes qui ont trés peu de moyens, qui peuvent pas se permettre d acheter
beaucoup de légumes verts! («Voila, voila» dixit M.A.) Parce que le diabéte s équilibre
entre les [égumes verts et les féculents. Bon, les féculents, ca codte trés peu cher, entre les
pétes, le riz, malgré que les pommes de terre ¢a vaut dans les 1,50 le kg par moments... hein
ca fait 10 francs. Mais si la personne ne peut pas faire de jardin, ne peut pas cultiver son
jardin, C'est trés onéreux, quoi. Mais moi, ¢a va, maintenant, pour les personnes qui sont en
appartement, qui n’ont pas de jardin, ou qui sont &gés qui ne peuvent plus faire de jardin, ¢’ est
différent.

Mme K. : D’un autre cété, tout le monde n’est pas diabétique dans la famille, srement, alors
ils peuvent s acheter quand méme une portion de légumes, ils sont pas obligés d’ acheter un
kilo, C'est ¢a que je veux dire! Et puis selon les saisons, de prendre les légumes verts selon
les saisons, aussi, €’ est paslapeinede...

M.V.: Ja passe une semaine a I’hopital de Go, midi ou soir, vous avez légumes verts et
féculents! C’ est pas évident pour les gens qui ont pas de moyens, quoi.

Mais vous ne pouvez pas rester a I’hopital pendant plus d’une semaine! Donc il faut
adapter le régime alimentaire, que vous alliez a I’hépital ou pas. Mais est-ce que vous
auriez aimeédescours?

M.V. : Je pense que ¢a ne change rien, on peut parler d argent éernellement, ¢ca ne change
pas la donne.

Est-ce que vous auriez aimé qu’ on vous donne des menus, des conseils, autre chose ?

M.V.: Ben moi, on m'a pas donné de menu. Par contre, on m’'a dit « Si vous voulez vous
faire plaisir, faites-vous plaisir. » Mai, le jour que ¢ca me prend, je vais dans une pétisserie, je
m’ achéte trois gateaux. (Mme K. : Ah non, ca non, hein!') Non mais vous n’ étes pas gateau,
voila, c’'est ce que vous avez dit tout al’heure! Moi, pour me faire plaisir, c'est m'avaer 3
géateaux |’un derriere I'autre, apres, heu, je sais que pendant trois jours, heu... c’est tout !
Mais pour en revenir a ce régime, ¢’ est onéreux, si les gens n’ont pas les moyens de s acheter
des légumes verts en saison ou hors saison, parce que hors saison, c'est quand méme
relativement cher, c’est vrai que... s on suit a la lettre, c’est midi et soir |égumes verts et
féculents.

Mais C’'est paslaviande, qui vous pose probléme ?
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M.V. : Ahnon, moi, laviande... je peux me passer de viande pendant un paquet de jours.

Mme K.: Moi, je peux pas. Par contre, le poisson, je peux, |3, pas de probléme. Mai, je
préfére la viande que | e poisson.

M.V. : Me passer de viande pendant 2-3 jours ? Ouli, je peux me passer de viande pendant 2-3
jours.

MmeK. : Moi, je peux pas, enfin, gam’arrive, maisj’ aime mieux pas.
M.V.: Oui, mais c’est une affaire de got, moi, je préfére le poisson que laviande !

Est-ce gue vous auriez aimé qu’ on vous parle des complications, dont justement vous parlez,
le fait de perdre un cdl, une jambe, étre amputé, tout ca ?

M.D.: Il faut dire, il faut dire que ¢a, le docteur traitant nous I'a dit, il nous fait peur la-
dessus. Obligatoirement, sans ¢a, on se piquerait jamais. Hein, ca fait partie du jeu.
Maintenant, je voudrais demander a ces messieurs-dames qui sont diabétiques, si ils mangent
toujours autant de viande qu’ils mangeaient avant ? (NB : étant insuffisant rénal dialysé, lui
méme N’ a probablement plus d appétit pour la viande depuis un certain nombre d’ années...)
Parce que moi, je ne mange plus de viande, alors je me demande s c'est le fait d étre
diabétique. Maintenant, j'al pas fait tellement attention & mon régime, ou j’a fait le plus
attention, c'est de ne pas manger trop sucré. Et ¢a, ¢ca m'a énormément nuit, ca m'a
énormément... embété, pour pas dire le mot que je pense. Pourquoi ? Parce que avant, je vous
dis, je mettais 5 ou 6 morceaux de sucre dans mon café, je mangeais des pates avec du lait,
puis du sucre dessus, et tout, j'avais énormément... J avais la bouche sucrée, quoi, et y’ avait
rien afaire, et cam’a éé difficile. (brouhaha)

Parce qu’ on parle de régime, maisil y en a qui mangent énormément, et il y en a d’ autres qui
mangent tres peu, alors, on n'est pas tous logés a la méme enseigne! Comme vous, vous
aimez pas les gateaux, moi, je les adore !

Approbation unanime (voila!)

Vous voyez, la différence, quand méme! Et pourtant, vous avez du diabéte, et moi j'en ai
aussi.

MmeK. : C'est pour caqueje vousdis, ¢ est difficile acerner, comme maladie.

M.A.: Moi, quand j'avais été voir cette médecin-la qui m’'avait donné, (commentaires... )
vous voulez continuer ? (M.D. : non, j’ai terminé, maintenant)... quand j’ai eu mon bouquin,
|&, pour faire mes trucs, voyez, j'ai fini pour mettre ca de coté. Oui. Moi, je vous dis, je mange
de tout un peu. De tout. Voila. Jai anticipé, faut pas... On dit ¢ca... Je me contrdle, je vois
combien le matin, combien le midi, combien le soir, ca me convient, hop, je mange de tout,
voila. C'est que ¢a, on dit lavérité, faut pas raconter n’importe quoi.

M.V.: Moi, j’a remarqué, qu’en mangeant beaucoup moins de pain, la glycémie descend
énormément. Parce que moi, je mangeais une baguette - ¢’ est une supposition - je mangeais
une baguette hier, aujourd’ hui, je vais avoir une glycémie énorme. Je vais manger on va dire
une demi-baguette aujourd’ hui, demain, la glycémie va descendre.

Et je voudrais dire aussi que le diabéte, ¢’ est génétique. C'est héréditaire, moi, j’avais mon
grand-pére qui €était...- bon vous, vous n'avez pas connu vos parents (a2 Mme K. qui se
manifestait), malheureusement, ¢’ est désolant - moi, j’avais mon grand-pére paternel... heu
maternel qui était diabétique, moi je suis diabétique, j'ai une cousine qui ab... heu... 57 ans,
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qui a eu un cancer du pancréas, et qui a cause de ca est devenue diabétique, une de ses soaurs
qui est diabétique, et j’ai un cousin qui était diabétique, et bon, il est décédé, parce qu'il avait
80 ans. (M.D. Dites pas du mal des gens qui ont 80 ans!) Non je dis pas du mal, ¢ était le seul
cousin du coté de mon pére qui restait de cet age... Il venait de s enfoncer un clou dans le
pied, il y aune quinzaine d années de ¢a, ¢a s est jamais, jamais, jamais refermé! |l est mort
avec une cicatrice en-dessous le pied. Il [ui ont retiré, ils lui ont retiré la moitié du pied. Et il
est mort avec ce probleme-la. Donc il avait sa mére, la scaur de mon pere, donc, éait
diabétique.

Mme K. : Moi je suppose quand-méme, parce que les tests, on les faisait pas comme ¢a dans
le temps, hein, mais je suppose quand méme, il devait y avoir quelque chose, parce que mon
frére aussi, heu, a eu du diabéte, mais lui, tard ! Parce que 13, il est décédé, il avait 82 ans,
maisil aeu du diabéte peut-étre a 70 ans, hein. Donc heu... m’enfin, je pense que C’ était peut-
étre qguand méme dans la famille, quoi. Je suppose, comme je peux pas en étre sdre. ..

M.V. : Alors donc, quand ma petite-fille est née, j’ai demandé a ma belle-fille si elle avait dit
au gynécologue, enfin, je lui ai dit « Est-ce que tu as dit au docteur, que le grand-pére - en
parlant de moi - était diabétique ?» Elle me dit non, je lui dis « Ben tu devrais le faire.» « Ah
bon ? pourquoi ? » «Parce que c'est héréditaire, et on ne sait jamais», et donc ils vont
certainement lui faire des prises de sang a la petite, parce qu'elle leur a dit. Et caj’y ai pensé
parce que moi je suis diabétique, parait-il que ¢a saute une génération, je ne sais pas si ¢’ est
vral ? Jesaispas! On entend...(rires) vous rigolez, mais bon !

Cadépend des maladies, destraits. Certains sont récessifs, qui ont tendance a sauter une
génération, et d’autres, comme ceterrain lié au diabéte de type 2, qui sont dominants, et
ont tendance a atteindr e toutes les génér ations.

M.V.: Ouais, c’est dominant, le diabéte. Alors moi, je dis a mabelle-fille, et ils vont lui faire
faire les examens je suppose ?

MmeK. : Cane sevoit pas forcément.

M.V.: Voailg c'est ca. Case voit pas alanaissance, oui...

C'est pas une tare, on n'a pas a se cacher d’avoir du diabéte, ¢’ est une maladie comme une
autre, comme un cancer, COmme... je sais pas moi, toutes les maladies qui peuvent exister sur
Terre! Mais par contre, il faut la faire suivre par la suite pour savoir si elle est diabétique,
pour dépister le diabéte parce que ¢’ est une sale maladie.

Alorsvous, vous pensez aux générations futures.

Pour vous par contre (vers Mme K.), je pense que vous avez un diabéte de pastout a fait
le méme type, parce que vous avez une hépatite C... I"hépatite C est apparue avant le
diabéte ? Ou dlle était peut-étre pas connue ?

Mme K.: Bé voila, c'est ca!... Ah bah écoutez, sirement, parce que je dois avoir une
hépatite C depuis 50 ans. Mais comme on ne faisait pas de tests, et j’ai eu des transfusions
quand j’ai eu mes enfants. Et je suppose que C’est |3, mais a ce moment-1a, ca s est pas vu.

Par ce que vous réagissez visiblement différemment de I’ habitude, donc il doit y avoir
une composante secondaire, ¢’ est-a-dire a cause de...

Mais ¢a, personne ne le savait, parce qu'on me I'a dit il y a 8 ans, moi, que |'avais une
hépatite C. Alors... parce qu’'en plus, j’a donné du sang! Ah bah... on faisait pas de tests! Et
c’'est un laboratoire qui m’a alertée! Mais sinon, j’aurais jamais su que j’ avais une hépatite C,
hein. Parce gu' en plusj’a pas mal, on peut m’ appuyer sur le foie tant qu’ on veut, j’ai pas mal
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non plus, alors... c’'est bizarre! Alors je suis suivie, quoi, tous les 6 mois, je vais a Go aussi,
quoi. Mais¢a, j’a su par hasard, hein.

Si on résume, vous n’avez pastrop de choses a proposer pour qu’on vous prenne plusou
mieux en charge ala maison ? ou si ? Vous avez quelque-chose qui vous vient ?

M.V. : Ayant été pris en charge a Go, ma prise en charge était trés bien !

Est-ce que vous pensez que ce serait possible, vous qui avez vécu les deux, de proposer la
prise en charge que vous avez eu a Go, alamaison ? Enfin pastout, hein...

M.V.: Non, ¢ac’est pas possible. Enfin, pas pour moi. Ce serait pas possible, non non, sans
parler des glycémies toutes les 2 heures. C'est... al’hopital de Go... il y atoujours quelqu’ un,
si vous avez besoin d'un conseil, pour vous le donner. Que si ¢’'est ala maison, on ne va pas
déranger la personne toutes les heures... Quelle personne déranger aussi ? La diabétologue ?
Pour avoir un diabétol ogue au téléphone, cadoit étre la croix et labanniére !

Le primordial, pour moi personnellement, c'est d’aler & I’hdpital, une semaine. Et |3, |’ ai
méme demandé au Dr J. d'y retourner, parce qu'il y a des stages de 3 jours, et comme... pour
aller a I'’hopital de Go, il y a pas de place, et par contre, ‘faut attendre 4 mois, ¢a va
certainement se faire en janvier ou février, je ne sais pas! Parce qu'il y a trois jours, on peut
retourner ou faire un s§our de cing jours, et peut-étre refaire un sgour de trois jours apres.
Maismoi, j’ai demandé arefaire un s§our de 3 jours.

En fait, c'est surtout ce que vous apprenez, ¢’ est les cours qui sont importantsla-bas ?

M.V.: Cest des cours, on aun suivi, ¢’ est des cours, ce qu'il faut faire, ce qu'il faut pasfaire.
Quand on voit que, j’ai de la corne aux pieds, je prenais la rpe a bois, pouit, et puis je me
répais les pieds! Bon, ¢a disparaissait ! Et un jour, ben une petite égratignure, et apres, beh
méme le drap, j arrivais plus ale supporter, le drap. Donc, ¢a, on |’ apprend al” hépital de Go.

MmeK. : Maisqu’est-ce qu’il faudrait faire, alors ?

M.V.: Ben il faut prendre une pierre ponce dga. (Mme K : Ah, maisj’en a une, je fais ¢a
moi, déja!) Ben oui, non mais moi, je ne savais pas! Moi, je sors pas de ma campagne, mais
jesuisnéaMarly, j’a 59 ans (nombreuses réactions dans la salle sur la campagne, |’ age, les
rapes a bois...), mon pere avait des cors aux pieds, il s'arrachait les cors de pieds comme ¢a,
quoi ! Et puis bon, il y a beaucoup de choses! Ja découvert aussi qu'il y avait de la
pommade qui s appelle Dexeryl°(glycerol/vaseline/paraffine liquide), pour atténuer toutes ces
crodtes, et les sécheresses! Donc tout ¢a, moi, je ne connaissais pas! Hein, et puis j'avais
jamais demandé, j’ avais jamais pensé a demander au Dr J. , quoi faire! Je prenais marépe a
bois, heu...

MmeK. : Javoue franchement, j’ aurais pas été jusque-la, quand méme'! (rire)

M.V. : Je vais vous dire une chose. Ja un beau-pére, qui a un dentier, il se colle le dentier a
I’Araldite® ! Alorsvousvoyez un peu ! Moi, je suisloin de ce que lui peut faire!

M.D. : Lapremiére foisquej’ai eu une dent qui est tombée, jel’ai ramassée de par terre, elle
est tombée en mangeant, évidemment, j'ai essayé de la rattraper, j’ai mis de I’ Aradite®, et
puisjel’al recollée! (rires) Mais quefaisait le dentiste ? Exactement laméme chose ! et suite
d apartés sur les dents, les dentistes, les cremes de la publicité qui font tout disparaitre en 5
jours...
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M.A. : Et moi, I, tant qu’on parle dentiers, ¢’ est un docteur dentiste, qui m’a fait savoir que
j’avais comme quelque chose, voila, que j’avais comme quelque chose qui était pas normal.
Parce que moi les dents, ils se déchaussaient : moi avec la langue, pouf ! ah oui, hein, je les
enlevais, hein! Principalement les dents de devant, d’en haut et d’en bas. Derriéres, ils [elles]
étaient plus... bons [fortes]. Heu... lui, il m'a dit il faut mieux que vous y alez, voir un
médecin, parce que ¢’ est pas normal. Alors lui, il m’'avait mis une couronne, la devant, juste
une du haut, et apres, bon ca.. ca a é&é. Mais un mois apres c était pareil, hein... ca
recommencait. Je suis retourné le voir, je me suis dit allez. C'est pour caquej’ai été passer le
bilan de santé. Et c’est [aqu’ils ont trouvé que |’ étais diabétique. Voila

D’ailleurs, vous étes tous au courant qu’il faut faire une fois par an au moins, un bilan
dentaire ?
« Pour survelller », « oui », approbation de tous et chacun.

M.A.: Moi, deux ans en deux ans, je faisun fond d'cdl. L&, j’a mon cardiologue je dois aller
voir, al’hépital Go. Six en six mois, je dois aller le voir, et les rendez-vous, ¢a seraque 6 en 6
mois, voila.

D’accord, heu, alors maintenant qu’on a un peu fait le tour, est-ce qu’il y a quelque
chose qui ferait que vous seriez mieux prisen charge ? Est-ce que vous pensez a quelque
chose qu’on pourrait faire - vous, vous parliez des cours, vous avez déa évoqué ca - est-
cequ’il y aurait autre chose qui ferait que vous seriez mieux prisen charge ?

Mme F. : Moi, simplement, j’ aurais été plus jeune, 13, ¢cafait que 4 ans que je me pique, mais
il aurait fallu que ca soit plus jeune, je I'aurais fait. Je ne regrette pas d étre passée a
I'insuline. Mais comme maintenant je suis agée... Vous auriez aimé avoir plus
d’information ? Docteur J. m'atrés bien renseignée, je suis comme ladame (MmeK.), hein,
tres bien. (Je demande encore s des cours auraient été bienvenus, par des médecins, des
podologues, un diététicien, des infirmieres...) Ah oui, si si d’'accord, quand j’ entends les gens
parler, je suis d’accord avec eux :’vaut mieux que j’aille a |’hépital, oui... Ja mon gendre
qui y a été auss comme le monsieur (M.V.), I’année derniere.

M.A.:Y'apas d ??? dans le diabéte, mais ce qu'il faut aussi, ¢’est marcher beaucoup. Parce
que moi je I’ avais dit au début, tout-a-fait au début, |’ avais signalé au maestrela(le Dr J.), il y
a des tas de choses qui va pas. Je |[ui] avais dit c'est parce que j’ai une personne dans la
famille, qui prend du Kardégic®°(acide Acetylsalicylique), vous savez, le petit sachet le
matin... Avant |’aspirine - mais faut pas étre alergique - moi, je pouvais pas marcher ! Ah
non non, pourtant, j’ étais actif, je suis actif, méme a mon &ge, attention ! Je bricole beaucoup,
|4, ¢ca, ca compte. Parce que moi aussitét que je perds un petit peu de poids, le diabete, il est ..
hop[équilibré ?7]. Voila, c'est ¢ca qui est important. Et 1a, un jour, au sujet de |’ aspirine, je lui
avais demandé, il m’'a dit « Béh, je veux bien vous le donner, si vous étes pas allergique ». Il
me |I’adonné, depuis... Ohlaldla! (intonation de soulagement)

Pour lesdouleurs, vous voulez dire? Non, ¢ca aide la circulation du sang.

Par ce que vous aviez mal au bout de quelques temps, avant ? Oui, (se montre les hauts des
cuisses) j'avais un bon cardiologue, qui a fait des recherches... Les médicaments que je
prends, je prends aussi pour le coaur, du Sotalex°(sotalol), et ¢a se passe comme ca. A part ce
qui est la (montre son épigastre), je comprends pas, ¢a Sest désequilibré! Voila, di a
I"infection. Avec les antibiotiques que j'a pris... (réactions de M.V, M.D, Mme K,
inaudibles... mais relatant des fatigues extrémes ressenties lors des prises d’ antibiotiques.)
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Mme K. : Et aors, je voudrais poser une gquestion assez... assez idiote : est-ce que certains
meédi caments vous donnent la diarrhée ?

M.D. : Cadépend desquels'!

M.V.: Le Novonorm°(repaglinide) non mais moi, avec la metformine, c’'est... pendant un
mois, C' était atroce.

[l faut le prendrealafin du repas.
MmeK. : Moai, ¢ est toujours encore...

C’est peut-étre une autre cause... Mais enfin ce médicament donne la diarrhée au début
a beaucoup.

MmeK. : Lametformine donne la diarrhée, hein.

M.V.: Moi, c éait que le premier mois, apres...

MmeA. : Et bien moi, C'est pareil.

MmeK. : Eh ben pas moi, hein.

Tout le monde n’a pasles effets secondaires, et en général, ¢’ est surtout au début.

M.V. : Faut faire tres attention, parce qu’ on peut aler aux toilettes 3-4 fois dans la matinée. Et
autant dans I’ apres-midi. Moi, dans lafamille, moi, je les ai prévenus, méme pour les copains.
Le Docteur J. m’avait prévenu : Faites attention !

Donc, en résumé, vous avez I'impression que C' était bien a la maison, que ¢’ était mieux,
mais que vous avez peut-étre eu une information moins importante ? Est-ce que par
exemple, s pendant une semaine, on programmait des cours pas tres loin de chez vous,
par exemple... peut-ére pas au cabinet, je sais pas, mais... Pendant une semaine, s
C'était a la maison, parce que I’hospitalisation, effectivement, on est obligé d’aller a
I"hépital... Est-ce que ce serait quelque-chose qui... Des tas de cours, comme ¢a, Si Vous
avez des questions, vous pouvez noter ?

M.V. : Peut-étre pas une semaine, mais... quelques heures, par semaine.
Plutét pendant quelquesjours, une semaine, un mois ?

M.V.: Parce que s vous voulez, c’'est différent de I’ hopital, chez soi, on n’est pas toujours
disponible, que I’ hdpital, on est disponible 24h sur 24. Mais peut-étre que ce serait une bonne
chose pour certaines personnes, d'avoir cette... comment, ces... ce moyen, pour que les
diabétiques se rendent mieux compte, pour le régime, de qu’ est-ce que c’ est |e diabete par lui-
méme, quoi. 1:48:33

‘Fin bon des cours peut-étre pas, parce que des cours, bon... Oui, on est cing, SiX, je sais pas
combien, nous, on était Six ou sept, je ne sais pas exactement... Bon'fin comme ici, quoi,
autrement, il n'y arien qui en sort. Comme des cours, ils ne sont pas enregistrés, par ce que
|3, on sait pas, ¢a va peut étre divulgué dans le Parisien du Val d’' Oise demain, on sait pas!
(rires)
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Je plaisante, mais ¢a serait peut-étre une des solutions, pour faire comprendre aux gens ce
gu’ est le diabéte, une heure ou deux dans la méme semaine, et attendre apres un mois, selon la
disponibilité des gens, quoi.

Mme K. : Y’en a qui doivent se décider rapidement, parce que moi, j’ai eu de la chance, je
travaillais. Alors donc, j’ai été dépistée rapidement par la médecine du travail. Vaoila, des le
début, je me suis soignée, moi. On m’'adit j’ai du diabéte, a45 ans...

Le fait que vous disiez que le matin, en vous réveillant, parfois vous n’avez pas de
diabete, ce n'est pas normal. Vous n'avez pas d'hyperglycémie, votre glycémie est
normale, mais le diabéte, il est toujoursla... Vous n’avez pas eu les mémes « cours » que
I’ éducation thérapeutique actuelle...

MmeK. : Ah ben oui, mais moi, je sais pas, moi heu...
Oui, mais bon, heu... du moment que je suis bien, moi, je vais pas chercher... trop loin, hein,
guand-méme. C’est quand je suis pas bien que ¢ca me géne.

Vous dites que vous sentez tres bien vos hypoglycémies, vos hyper glycémies, ¢’ est un peu
la preuve que vous étes tres bien équilibrée, tres probablement, malgré le fait que vous
ayez besoin d’insuline.

Réflexions entremél ées sur I hospitalisation et le fait de rester chez soi, inaudibles hélas.

Tout le monde n’a pas besoin de I'hopital, je pense gu’effectivement ca dépend des
gens...

M.V. : On est bien informé, quoi.

Mme K. : Moai, je vois des gens qui sont alés al’hdpital par exemple en Bretagne, eh benils
ont pas réussi ales stabiliser, hein, au moins deux personnes que je connais comme ¢a.

M.V.: Oui mais bon, moi, je suis pour le dialogue, pour le savoir. Apres, que le diabéte soit
stabilisé ou pas, apres d' étre sorti de I'hopital, ¢a, c'est de sa personne, c'est le régime et
autre, cac'est pas... Mai, je pense que C'est les informations, parce que le docteur J. , il nous
informe, ‘fin moi, il m'a informé, comme toutes les personnes ici. Mais des informations,
nous en avons beaucoup plus al’hopital. En plus, il apasletemps. Il peut pas prendre une ou
deux ou trois ou quatre ou cing personnes, |a, on est a peu prés six, et puis rester deux heures -
dgaqu'il y aun match de rugby qui commence - (rires!!), il peut pas rester deux heures ou
trois heures avec les patients, c’est... bon !

Mme K. : M’enfin, je suis alée al’hdpital pour autre chose que pour le diabéte, c’'est méme
pas |a peine de demander un régime, ils vous le donnent d’ office.

...déviation de la conversation sur I’alimentation a | hépital, certains la défendant, d’ autres
la descendant en fleche...

M.V.: Mai, je sais, je suis allé a I’hdpital P en Bretagne, pour mon doigt, 13, j’ étais pas en
diabétologie, j’ étais en service de chirurgie, maisj’ai eu des repas de diabétique... (réflexions
encore)

Je reviens a |'hépita de Go, moi, jJame pas |'hépita de Go, mais dans le service
diabétologie, c'est trés bien. Les personnes sont charmantes, les toubibs sont charmants, les
repas sont copieux et sont tres bons. Réflexions de Mme K. sur le fait qu’'elle n’aime pas les
repasgu’ ellearecusal hopital...
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Mme K. : Non mais moi, je mange pas beaucoup, j’'al jamais mangé beaucoup, j’ aime bien ce
qui est bon.

Bon, maintenant que vous savez, si on vous disait, que la nouvelle prise en charge, ¢’ est
de mettre I'insuline a la maison, mais avec des cours toutes les semaines pendant un
mois, mais avec différentes personnes (des infirmiéres, des diabétologues ou des
médecins généralistes, ‘fin des médecins, un podologue ou un diététicien...), mais
plusieurs cours, est-ce que vous iriez ? Est-ce que ¢’ est quelque chose qui vous plairait?
Ou méme apreés, hein, parce qu’il n'y a pas que le début de I'insuline, ou on a besoin de
I'information... Est-ce que ¢’ est quelque chose qui vous semblerait une bonneidée ?
C’est quelque chose qui semble ressortir de votre... [discussion]. On peut le proposer,
bien sOr.

M.D. : Capeut éredifficile, si lesgens travaillent...
M.A.: Jemesurvellletouslesjours, et cava. C'est clair et net, hein.

Mme K. : Moai, je trouve gque ce serait une bonne idée, seulement le probléme, si c'est a
I"hopital de Go... Non non, pas al hopital, ici, prés de chez vous! Ah bon ici encore... oui
mais c’est pareil pour moi, ' est une expédition, je conduis pas! Alors, al’hopital de Go, je
vais a la gare, je prends le train, aprés je prends le car, pour moi, c'est une véritable
expédition! Et méme ici ! il faut que j'alle a la gare s je veux... je viens a pieds, moi,
j"habite a 2,5 km quand méme, alors... pour moi, ¢’ est une expédition. Vous voulez qu’on
vous ramene, d’ailleurs? Ah non, je vais appeler ma fille, elle va venir me chercher ; ¢ca
C' est pas un probleme. Mais souvent...

Mais je viendrais, hein, de toute fagons, si c'est... heu... parce que quand je viens voir le
Docteur J. , qu'est-ce que je fais, je viens hein | Cafait plus de 25 ans que je le connais, heu !
... enfin, plus, 40 au moins!

M.D. : Je me rappelle avoir suivi un cours de diététique, a la... Chantilly, heu, au sujet de
mon diabéte, la premiére chose que I’ on afaite, c’est que I’on m’'a appris a faire cuire un ocauf
dur ! Alors comme moi, je ne sais pas cuisiner du tout, ils m'ont pas revu. (rires) Ben oui,
c'est tout ! aquoi cavame servir de savoir cuire un oeuf...

M.V. : Lesinformations sur le diabéte n’ ont rien avoir avec les cours de nutrition.
Quand vous étiez al’hopital, il y avait bien une diététicienne ?

M.V.: La diééticienne ne faisait pas partie du personnel qui nous informe concernant le
diabéte. Elle passe, elle passe. Moi, j'ai pas eu de cours, mais par contre, elle est passée
plusieurs fois. Mais bon, peut-étre qu’elle m’a fait le cours... dans la chambre! Je sais pas,
moi, c'est possible! Normalement, elle fait plusieurs cours sur I'apport diététique en
plus. Ah non, ¢a c'est au cours de... c'est les informations avec le personnel du service de
diabétologie. Mais la diététicienne n’ était pas la ce jour-la. Mais par contre, jel’ai vue dans la
chambre, on a bien discuté, et 13, ¢’ est elle qui m’adit ben...[La diététicienne du service était
en vacances la semaine ou M.V. était hospitalisé.]

Et par contre, il y a une chose auss que je voulais dire: boire de I’acool, ¢a dépend de quel
alcool on veut boire, parce que si on boit du Ricard®, ¢’ est tres mauvais, si on boit du vin cuit
c'est trés mauvais, par contre, on peut boire du Whisky. Voila, ¢’est une information qu’ on
m’ adonnée.



169

On m’a donné une autre information aussi, c'est de faire trés attention en prenant |’ apéritif,
parce que c'est vrai qu'on en boit un, deux, trois, on S en apergoit pas, et S on ne mange pas
quelque chose a coté, on descend en hypoglycémie, en buvant du Whisky. Et ¢a, S vous
n'allez pas al’ hdpital, vous ne le savez pas.

Et il nefaut pas manger que des cacahuetes, il faut manger quelque chose avec un peu
desucre.

M.D. : Maintenant, on connait.

MmeA. : On m’'adit que le whisky c’est bon pour le coaur !

Ah non, pasvraiment ! Pasdu tout méme! (riresdansla salle)
Donc ¢a serait quand méme bien d’avoir des cours?

M.A. : Chague jour, je bois un verre de vin. C est le chef qui me I’avait dit. Un verre de vin,
en mangeant. (réactions) non non non, UN verre! Jai le droit aussi, hein! Mais pas tous les
jours. Quand il y aquelqu’un, bon ben... Et ca parce que je lui ai dit, mais alors, comment ca
se passe avec les diabétiques, on peut plus s occuper ? On boit pas, on mange pas, on nous
reste lapluie (?7?)... ? Alors qu’ est-ce que C'est, lavie d un diabé&tique ?

Réflexions sur la provenance végétale des alcools...
M.V.: ... par contre on peut boire du cidre... du brut, oui.
MmeK. : Moai, lecidre ne m’aime pas !

Est-ce que vous avez d’autres suggestions, si quelqu’un dans votre famille par exemple
était diabétique, est-ce que vous avez quelque chose a leur proposer ?

M.V.: Moi, j'a des amis, des copains qui sont diabétiques, comme je I'avais dit, il y atres
peu de temps qu’ils sont diabétiques, je leur ai dit, en parlant de moi « Ne faites pas la méme
connerie que moi, soignez-vous tout de suite, n’attendez pas! N’attendez pas, parce que ¢a
engendre de trés trés graves problemes ! »

M.D. Oui, maislorsgu’ on adu diabéte, est-ce que ¢’ est pour lavie ?ou .. ?
M.V. : C est comme lesfemmes!

M.D. : Ohla3, quellecraintealors!

M.V. : Oui, le diabéte, ¢’ est pour lavie. Mo, je suis pas un expert, mais...

Oui, alors le diabéte c'est pour la vie. On peut, avec le régime alimentaire et le fait de
faire du sport, retarder au maximum, les medicaments -‘fin les médicaments oraux- puis
Iinsuline, mais une fois qu'on l'a... on peut... parfois, on n'a pas besoin de
médicaments, on peut méme parfois arriver a sen sevrer, al’arréer, méme I'insulineg,
mais c'est rare, et c’'est quand on a perdu énormément de poids. Parfois, c'est d’autres
maladies qui font qu’on perd du poids...

Mais effectivement, sinon, c’est pour lavie, et la surveillancereste « pour lavie ».

Mme K. : Mes enfants sont bien au courant... Oui ? vous avez expliqué a vos enfants ? Ben
ilssavent, ilsm’ont vue! (rire)

M.D. : Depuis 1 an et demi, je vais faire des exercices de dialyse, 4h le lundi, 4h le mercredi,
et 4h le vendredi, et je vous prie de croire que, apres les 4h, quand ils ont enlevé I’ excédent,
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c'est-a-dire 1 kg, 2 kg, 3 kg, je suis sur les rotules. Et avant de partir, on me fait une prise de
sang, au niveau la (montre le bout d’un annulaire) Une glycémie, un dextro. Oui, on me fait
une glycémie, et 13, dernierement, |’ étais descendu a 0,60g/l. Heureusement, le gars, il m'a
mis tout de suite un produit dans mon sang. Heureusement, sans ¢a, j’ aurais pas pu rentrer ala
maison ! Alors je peux pas discuter comme vous trop, de |’ histoire de...

Jaurais su, j'aurais pas accepté a mon age, j’ aurais pas accepte de faire ¢ca, mais mafillem'a
dit « Papa, tu serais au boulevard desallongés ». Peut-ére mais (insiste sur le mais) mais
' est quand méme une sacr ée contrainte. Je le souhaite a personne.

Il Ny a pas longtemps, que mes reins ne fonctionnent plus, hein. C'est ca! diabéte et
hypertension : j’avais 23 d’ hypertension.

...quelques réflexions...

En définitive, il faut pasvieillir ! (rires)

Donc un petit mot de conclusion, justement ?

—Aparté suite intervention de Mme K : 1l y a des petits garcons, des petites filles qui ont dga
du diabete, alors...

Du diabéte de type 1 pour I’instant. Méme s en Amérique (USA), il y en aqui ont du diabete
de type 2, parfois méme a |’ &ge de 10 ans, a cause de I’ obésité, tout-a-fait. Donc on retrouve
I"alimentaire et |’ exercice physique, hein. Mais pour I’instant en France, les petits enfants...-

Mais est-ce que vous avez un mot de conclusion ?

Mme A. : Ben, j’a beaucoup appris, ce soir ! Oui, parce que, heu, avec tout ce que les gens
ont dit, 13, j’ étais pas au courant de beaucoup de choses, donc ¢ca m’afait du... c’est pour ca
gue... ben, comment je peux vous dire ? J étais contente, d’ étre |a ce soir.

Est-ce que vous seriez d’accord pour avoir, un peu comme maintenant, des
coursd’information sur le diabéte ?

MmeA. : Ahoui, oui oui, pour moi c’est trés bien.

M.V.: Ben moai, je vais étre un peu plus long, c’'est que... Jai trouveé ca tres bien, et puis,
j espére que les personnes qui sont autour de moi se porteront mieux, et qu’ils feront passer le
message, aux personnes qui sont diabétiques, de leur dire « Ne faites pas la méme bétise que
nous, faites-vous soigner des le départ. » Vaila, ¢’ est tout.

M.D. : Qu'est-ce que je dirais bien moi ? Si, Si... je regrette, parce que en sortant, je vais pas
pouvoir boire mon Ricard®, et j’aime pas le Whisky, alors comment ¢a va étre ?! (sourire
danslavoix) (MV. : unverred eau, un verredevin ! rires...)

Mme F.: Ben non, j'ai rien a dire... (M.D.: pourtant, tu parles, a la maison!) Alors en
conclusion...

M.D. : Parle un peu, tu esperes que tu n’ auras plus les suées que tu as en étant en hypo.
MmeF. : Ahoui!

Pour éviter I"hypoglycémie, il faut pouvoir adapter les médicaments et I'insuline.

Mme F. : Ben I’hypo, ¢a dépend de ce que je mange. Si je mange tres peu le soir, la nuit, je
fais de |’ hypo. Et vous prenez quand méme vos médicaments ? Comment ¢a se passe ? Le
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soir, j'a de la Lantus®(insuline glargine). Combien d’unités? 24 en ce moment. Et vous
avez quoi comme médicaments ? Le soir, j’ai juste pour le coaur, du Previscan®(fluindione)
un cachet le soir, mais pas pour le diabéte. Et pour le diabete, vous avez des cachets? Le
matin, Amarel°(glimepiride), j’en prends un le matin. Donc vous ne pouvez pas savoir le
matin, s vous allez manger beaucoup ou pas! Tres peu, et je... j'a trés peu d’ appétit.
Depuis un certain temps, je mange trés peu. En fait pour vous, il vaudrait mieux un
médicament a prendre avant chaque repas, comme ¢a Si Vous ne mangez pas, vous ne le
prenez pas... Ou sinon, baisser un peu I'insulinele soir ...

M.A.: Moi, j'al... je suis content d étre 13, de discuter un petit peu de tout ca. Mais qui... en
réalité, il faut continuer le méme médicament, quoi. Y’ arien afaire. Et d autant plusquela, je
suis & 36 unités, hein. Sur le stylo, il ya40! Alors ¢’ est caque je surveille. Mais 13, ce matin,
j'étais d§ja content, parce que ce matin, j’ai fait comme la dame, la. Ca a baissé, mais...
beaucoup beaucoup, hein. Parce que quand je me levaisle matin, hier, 1,85 le matin, le soir 2,
80! et ce moment, c'est pas... bon... mais|a, heu, j’ai eu les conseils du docteur J. , il m'adit,
quand ca monte, il faut hop! (fait le geste d’augmenter) Mais j'al appuyé, ben I3, j'ai vu
descendre, et ce matin ¢’ était déja mieux, aors, pouf. Mais sans ¢a, je suis content.

Mais sans ¢a, je prends 2 le matin, du Glucophage®(metformine), 2 le soir, avec I'insuline!
D’ailleurs, je vais, si vous étes d’accord, prendre vos traitements de vos dossiers. (Tout le
monde acquiesce.)

Mme K. : Bon, moi, je trouve que... la réunion était intéressante, et puis vous nous avez bien
regus, ¢ est gentil. (rires) M’ enfin, comme Monsieur disait pour sa piqlre, moi, j’ai que 20 et
22, hein... Mais avec les médicaments quej’al, je pense C'est...

Mais tout dépend des besoins de chacun, comme insuline. Ca dépend de la corpulence,
del’effort qu’on fait, [dela sensibilité al’insuling].
Vousfaitesdu jardinage, vousfaites d’ autres choses ?

MmeA. : Oui, jefais delamarche, un peu.

Et quand vous dites que ¢a descend trop, a ce moment-la, vous aussi, Vous pouvez
diminuer I'insuline quand vous savez que vous allez faire un effort.

Ah oui oui oui, jelefaisdga! Je descend d’ une unité ou deux quand je fais mon jardin !
Surtout quand vous allez faire un effort, vous pouvez anticiper, trésbien !

Donc je vous remercie trés chaleureusement d’avoir participé a cette étude. Est-ce que
vous voulez qu’on vous envoie un petit compte-rendu ? ala fin, pastout de suite! (rires)
Certains semblent intéressés mais sans trop se prononcer ... ils demandent finalement que ¢ca
passe par le Dr J. .

MmeK. : Si vousvoulez, c'est tresbien'!
M.D. : Est-ce qu'il serait possible, de me donner une pilule pour rajeunir de 30 ans ?
Rires...

Héas non, pasencore. ...

2h12min07 secondes.
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13 Transcription du Focus Group n°2

Le vendredi 19 mars 2010, entre des patients du Dr Pa (et une patiente du Dr Py), tous les
quatre résidant dans un EHPAD du Val d' Oise.

Les quatre patients sont arrivés échelonnés, et nous avons commence des le dernier arrivé.

Je me présente, je fais ma thése de médecine générale sur le diabéte de type 2, et
sur le ressenti des patients (donc vous), sur I'insuline: comment c'est pour vous, et
comment vous avez ressenti cette mise en route, parce que ce n’est pas un traitement
ordinaire.

Donc tout ce que vous direz sera enregistré, mais ca restera anonyme. N’ hésitez pas a
critiquer, adiretout ce que vous avez ressenti. Vous avez letemps.
Jevaisvous poser des questions.

Vous allez I'un aprés I'autre, vous preésenter, dire depuis quand vous étes
diabétiques, a peu prés depuis quand vous avez de I'insuline, et qui c'est qui a
commence cette insuline (si ¢'est votre médecin, si ¢'est un médecin a I’ hopital... voild).
Et s vous voulez, vous pouvez dire qui c'est qui vous pique, Si ¢'est vous méme ou si
c'est uneinfirmiére.

Vous voulez commencer ?

Mme M. : Si vousvoulez'!

Comme je vous dis, je ne me suis pas apercue... Il afallu quejevienneici, pour m'’ apercevoir
gue j’avais du diabéte. Avant, j’avais jamais... le docteur n’avait jamais regardé, je ne le
savais pas.

Vous étesici depuis combien detemps ?

Mme M. : Cafait un an.

D’accord, donc c'est en arrivant ici qu'on vous a découvert le diabéte, et mise sous
insuline ? Tout ca en mémetemps ?

Mme M. : Oui, ben oui, je vous dis, je ne me suis apercue de rien, et mon docteur ne m’ avait
jamais fait... ne m’'avait pas fait faire d’' analyses, autrement il I’aurait vu. Pourtant j’avais un
bon docteur mais... bon, voila

Donc c'est lemédecin qui vous suit ici qui a commenceé ?

Mme M. : C'est lemédecin d’ici, ¢’ est le docteur Py.

Tresbien. Vous, vous ées suivie par le Dr Py, et vous (lesautres), par le Dr Pa.

M.D. (voix monocorde) : Jesuis arriveéici ¢cafait 5 ans et demi, en juillet 2004. Alors, ben, je
crois gu’'on parlait d’une tendance au diabéte, mais enfin... C'est a partir du moment ou je
suis arrivé ici, alors on m’'aenvoyé pendant un mois al’ hépital de Go.

Le Dr SM. parlait de coma diabétique, ma fille disait... que ¢ éait peut-étre quand méme
abusif... M’enfin, je suis resté un mois al’ hépital de Go, je suisrevenuici, on m'ainstalé au
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rez-de-jardin, le rez-de-jardin n’ était pas encore aménagé. Heu... ‘parait que C' était... C’ éait
épouvantable: je me promenais tout nu... Oui oui. Oui oui, €t je ne sais pas, ¢a a duré
guelque temps. Et puis on m’'a remonté au second étage, ou je suis maintenant, pas dans la
méme chambre. M’enfin... au second étage, la chambre ou je suis, je I’a obtenue il y a
quelques temps, parce que j’ étais fatigué, alors ' étais obligé de baisser les persiennes a huit
heures du matin, et de les rouvrir simplement le soir. (... Parle de son changement de
chambre.)

Donc ledébut del’insuline s'est fait a |’ hépital ?

M.D. : Ecoutez, je ne... je ne sais pas. Vous savez, de toutes facons, al’hopital, |’y suis resté
un mois.

Et depuis que vous étesrevenu ici, vous vous sentez bien ?

M.D. : Ah non. Je ne sais pas, je ne peux pas vous dire pourquoi, ¢’ est... Quand je suisrevenu
ici, MmeR., qui est au restaurant, et qui est assise prés de la porte des toilettes, c’'est elle qui
m’ adit justement que je me baladais tout nu.

Ah d’accord, vous ne vous en rappelez pas ?

M.D. : C'est tréstrés vague.

Et la actuellement, c’est vous qui vous faites lesinjections ?

M.D.: Ahnonnonnon! C'est lesinfirmieres.

Et vousauss ? (a MmeM.)

Mme M. : Ahnon, c'est I'infirmiére ! oui oui oui ! Moi, j’aime pas le faire toute seule !
M.D. : Capose un probléeme ? (en méme temps que Mme M.)

Mme F. : Moi jel’ai fait toute seule pendant longtemps. (Oui ? alors allez-y.) Ben moi caa
commenceé... ben alaretraite. Bon, ¢’ était toujours alalimite des examens. Vous aviez quel
age, a ce moment-la ? Javais 60 ans, C' était dans les années 90. Bon et depuis, arrivée dans
I’ Aveyron, a la retraite, mon docteur s'est apercu que j'avais du diabete. || m'a soignée
pendant un an et demi - deux ans, avec des cachets.

Vu gue ¢a ne diminuait pas, je suis partie pendant 3 jours a I’hopital (2 ou 3 jours) et le
diabétologue m’'a mise sousinsuline. Et depuis, je suis sous insuline.

Alors donc au début, pendant... de I’an 2000 al’an 2003, ¢’ est moi qui me faisais les pigdres.
Méme un peu apres, j’a fait mes pigdres.

Mais depuis mon AVC (en 2007), c'est I'infirmiére qui est venue le matin, et elle faisat la
pigdre tous les matins. Elle ne venait que les matins. Le soir quand j’en avais besoin, ¢’ éait
moi qui me lesfaisais. Voila, depuis!|’an 2000, je suis sousinsuline.

Alors maintenant que je suis ici, le Dr Paa supprimé la piqare du soir. Donc je n’ai que la
pigdre du matin, j’ai quand méme 48 unités le matin. C'est d§ja pas mal. Mais je fais comme
ca (aM.L.) A vous|’honneur.

M.L.: A mon tour! Bon... Ja un diabéte qui Sest révélé de facon trés sournoise. Trés
sournoise. Ca a commence d abord par des analyses d’urines bien... bien classiques, et le
laboratoire m’'a rappelé en disant «Mais on a di faire une erreur dans... les mesures parce que
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vous avez quelque-chose de... trés fort. » Et puis a partir de 1a, ben le cycle a commencé :
« Ben y’'apas de doute, ¢’ est du diabéte ! » (petit rire) Et donc, j’ai heu, il y ade caapeu prés
12-13 ans...

Et I’aspect sournois a la question, ¢'est que lorsque j’avais justement... J étais comme ¢a,
avec cette histoire d' analyses, je me sentais particulierement bien quand le taux augmentait.
Heu la nuit par exemple, bon, je ne savais pas, mais la nuit je me levais, |’ avais soif, et alors
évidemment, qu’ est-ce qu’ on fait quand on a soif ? On prend... on prend en principe de |’ eau,
mais quand aime bien le sucré, on prend bien entendu une boisson sucrée, si possible! Bon
évidemment, apres, j’ai arrété ce régime-la. (rire) Bon voila

Alors donc, ca sest passé que j'ai pu quand méme avoir un traitement par comprimes,
progressif. C’ était vers quelle date, ¢ca ? Je vous dis, au moment ou ¢a s est passg, il y aune
douzaine d’'années. Et 13, bien entendu, j’ étais pris en charge a ce point de vue-l3, il falait
guand méme que je fasse attention a ce que je mange, un peu. Et puis, heu, donc, j'ai pu tenir,
bien une douzaine d' années. Et puis |3, en venant ici, donc, il y aun an et demi, on m’amis
sous insuline; Monsieur le Dr Pa a dit « Bon, mais quand méme, maintenant, ¢’est un peu
trop haut, ca monte trop haut, on passe al’insuline. »

Bon, alors je suis passé a I’insuline. Et ensuite, bien, ce traitement se continue. Simplement
alors heu le résultat... le résultat, ben c'est qu'en général le matin, je... je... j’a une piqdre
d’insuline lente, et le soir, une rapide. Lente le matin, mais mes taux sont quand méme
vraiment... heu autour de 1, donc y’a pas de probléme. Mais ¢’ est surtout dés que je prends
un peu de fécultents ou de choses comme ¢a, heu... évidemment ¢ca monte beaucoup, et |’ al
guand méme, a peu pres, une moyenne - une Moyenne - de 2,5 a peu prés. Bref. Donc s je
fais trés attention, j’ arrive a faire en dessous de 2. Mais s je prends des pétes, ou si je prends
des choses comme ¢a, ¢a monte vite, voila. En gros. Heu je fais moi-méme mes pigdres. (De
glycémie capillaire, et non d'insuline, d' apres les infirmiéres interrogées sur ce point-1a.)
Oui ? Oui oui. Jetrouve ca... je préfére savoir exactement ce quej’ al, et puis en méme temps,
contréler un peu.

Mme M. : C'est caqui donne la bouche seche, souvent ? Moai, j’ai souvent la bouche seche.
Il'y a beaucoup de raisons pour avoir la bouche seche, hein. Ca peut étre effectivement
gu’on a un diabéte pas équilibré, mais dans ce cas, on va aussi beaucoup aux toilettes et
on a soif. Mais il peut y avoir beaucoup d’autres raisons, hein. L’age en particulier, et
puiss lenez est bouché, et qu’on respire par la bouche...

Mme M. : Moi, jerespire par labouche... Pour ¢a, on peut utiliser des petits sprays... Bon,
c' est pasforcément le diabéte, chez vous.

MmeM. : Jen ai pastellement !

Maintenant, vous allez essayer de vous rappeler avant I’insuline. Est-ce que vous aviez
déa entendu parler de ce médicament, et qu’est-ce que vous en pensiez ? Est-ce que
vous aviez uneimage del’insuline ?

Mme M. : Je ne savais pas ce que C éait ! Jen avais entendu parler ! Mais comme j’en avais
pas, je N’y faisais pas attention. D’ accord, vous ne saviez pas ce que C était? Je ne savais
pas du tout.

Et vousméme? (aM.D.)

M.D. : C'est pareil. Oui. Vous ne saviez pas ? Ah non.
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D’accord. Et vous? (a MmeF.)
MmeF. : Non.

M.L.: Je m'é&tais renseigné sur I'influence de I'insuline etc. Ca, je m'y étais intéressé, mais
c'est simplement I'aspect scientifique, c'était pas spécialement pour moi. Pour savoir
comment ¢a se Situait, selon... I'effet de I'insuline et le temps... Combien de temps elle
agissait. Et puis la, c'est ici quej’a appris gu’il y avait I'insuline lente, et I'insuline rapide.
Ca, je savais pas ce que C' était avant.

Et vous saviez qu’ on ne pouvait la prendre que par injection ?

M.L.: Ah! Jesavais. J avais quelques amis qui avaient la pompe, oui oui oui, C' est pour ¢a.
Canevousfaisait pas particulierement peur ou autre ?
Non non, il N’y apas de raison d’ avoir peur de ¢a. Il y abien d’ autres choses.

D’accord. Quand on vous a propose I'insuline, qu’est-ce qui vous a semblé rassurant d’'un
coté, et qu'est-ce qui, d'un autre coté, vous a dérangé, sil ya quelque chose qui vous a
marqué ?

Mme M. : Ben moi, puisqu’on m'adit qu’il fallait en faire je me suis laissee faire. Et puisje
ne me porte pas plusmal ! Sans vous poser plus de questionsqueca ?

Jy fais pas attention, moi. Je ne fais pas d’abus. Voila. Et pour I’alimentation ? Ah j'y fais
pas attention, je mange de tout. Mais j’abuse pas. J essaie de ne pas manger trop de sucré,
quoi, maintenant.

D’accord. Pour vous, M.D., pas au début parce que vous ne vous rappelez pas, mais une fois
gue vous vous étes rendu compte que vous aviez I'insuline, est-ce que ¢a vous a dérangé ?
Rassuré ?

M.D.: JeI’ai accepté. Et aors, ce gqu'on m’'a dit, c’'est que jusgu’a la fin de ma vie, chaque
matin, j'aurai un dextro, et avec, de I'insuline. Alors, s un jour... heu... Dr SM. m'avait
dit, sl unjour j'en avais pas, C était pas grave, maisil faut que ce soit vraiment un jour.

Alors en ce moment, cette semaine, ¢’ est pas tres bon. Ce matin, ¢’est monté a 1,85 (g/L),
mais habituellement, catourne... quelques fois ¢’ est un peu au dessous de 1, ¢ca monte jusgu’ a
1,30 un peu plus quelquefois, mais en ce moment, ¢’ est une mauvaise semaine. La semaine
derniere, ' était mieux.

J'espereque cen’est pasde venir ici qui vous stresse ? geste de négation.
Tresbien. Vous-méme, quand on vous a dit qu’il fallait passer al’insuline... ?

Mme F. : Jétais bien contente parce que on m’'a dit que ¢’ éait mieux... Un peu partout. J ai
accepté. 1l y a des contraintes, naturellement : pour sortir, faut amener savalise et tout ce qu'il
faut. Quand vous sortez, il faut amener vos seringues. Ca m’a pas... choquée. Vous preniez
votre appareil a dextro, auss ? Je fais mon dextro tous les matins et j’ai toujours fait mon
dextro. Pas quand vous sortiez, par contre? Ah si ! Méme quand je sortais... méme dansle
train, je faisais mon dextro, quand je voyageais. Je faisais mon dextro, je gardais ma place,
j'alais dans les toilettes, je faisais ma piqlre. D’accord. Les contraintes, ¢ était surtout
ca ? Oui, C'était surtout ¢a, voila. D’accord. Le fait de vous piquer, ce n’était pastrop... ?
Ah non pas du tout, alors ¢a... Ca ne me dérangeait pas du tout. On se pique et puis... toute



176

seule. Quand j’ étais al’ hopital, pendant deux-trois jours, ¢ était I'infirmiere qui le faisait, puis
apres ellem’aapprisalefaire, et je me suis piquée.

Maintenant, depuis mon AV C, on est amené ame lafaire, parce que ce n’est pas... Parfois, je
le fais quand méme, enfin, s'il lefaut, jelefais.

M.L. : Bon. Alors au sujet de latransition de I’ étape sans insuline et ensuite avec insuline, de
toutes fagons, ¢’ était annoncé par mon médecin qui m'avait dit «Vous savez, avec les
meédicaments qu’on vous donne, médicament oraux, ¢a, il faut quand méme, il faut penser
plus tard a I'insuline.» Et puis en venant ici, je I’ai eue. Mais sans ¢a, heu... bon bé c’est
quelque chose... Commej’ai eu en méme temps |’ histoire de... latension, | hypertension, qui
était groupée aussi, donc je savais tres bien qu' on passait d' une étape a une autre, ¢’ est une
transition, et qu'en général, que quand on commence, c'est jusgu'a la fin. Vaila, tout
simplement. Il faut se faire une idée... normale comme toutes les maladies, voila, il faut pas
avoir peur. D’accord, trés bien.

Nous arrivons maintenant aux questions-clefs. Comment est-ce que vous avez apprécié
d’'étre pris en charge par le corps médical a chaque fois, ainsi que les infirmiéres, les
aides soignantes... Que ce soit en maison de retraite, ou (18:06) chez vous, ou a
I"hépital. Est-ce que vous étiez plutét rassurés que ca se passe comme ¢a, ou est-ce que
vousauriez préférélefairealamaison ?

Mme F. : Tous les mois, nous avions une réunion avec le diabéologue, pour effectuer une
mise au point. Et il nous expliquait ce qui allait, ce qui n’'alait pas, quoi. Je suis restée trois
jours a |’ hopital, et apres, ils nous convoquaient une fois par mois. Je suis restée de 2000 a
2003, 2002, 2004, la-bas, une fois par mois, ils nous convoquaient tous, ils nous ont tous
réunis et chacun nous disait sa facon d'agir, quoi. Il nous disait ce qu'il fallait pas faire, ce
gu’ on devait faire, ce qu’on pouvait faire ou ne pasfaire. 11 n'y avait que le diabétologue ? Il
n'y avait que le diabétologue. Et ensuite quand je suis revenue ici, j’a pris un nouveau
diabétologue dans mavville, et j'y alais tous les 3 mois. J'y alais aussi avec les résultats des
examens de sang, et il me disait s'il falat augmenter, s'il falait diminuer I'insuline, s'il
fallait de la lente, ou S'il falait de la rapide. Et maintenant, c’est le docteur Pa. qui Sen
occupe tres bien.

Et vous, ca s est bien passé ?

Mme M.: Oui, moi je vous dis, je ne m’étais pas apercue que j’ avais ¢ca. Ca ne vous a pas
pose de probleme particulier ? Non. Et vous étes contente que ¢a soit les infirmiéres qui
vous aident ? Ben, je suis pas mal, ¢’ est tout. Vous n’aimeriez pas qu’on vous demande de
le faire toute seule, par exemple? Ah non, je ne le ferais pas toute seule. Jaime mieux
gu' on melefasse. Ca, jeneleferais pas.

Et vous, vous préférez que ce soit quelqu’un d’autre qui s occupe de ¢a ?

M. D. : Je ne sais pas pourquoi, mafille ne veut pas me le faire. Elle vient vous voir souvent ?
Toutes les semaines, une fois par semaine. Ma petite fille, par contre, elle est beaucoup plus
loin, elle est a Dax, €elle, calui est arrivé de me faire I'insuline. Et puison a une maison en
campagne, dans le Vexin Francgais, alors... Dans la maison a cété de la nétre, il y a une
infirmiére justement qui quelques fois, justement, m’'en fait aussi. D’accord. Donc tous les
jours quand vous étes ala campagne ? Ah oui mais quand j'y suis, ¢’ est pour deux-troisjours.

20: 18 D'accord, tres bien. Et vous-méme ?
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M. L.: D’une maniére générale, il faut dire aussi que I’ établissement est extrémement bien
géré, extrémement bien géré, on est bichonnés, plus que bichonnés, ¢a c’est quelque chose
d appréciable.

En ce qui concerne les piqlres, je voudrais quand méme qu’ on sache que ca dépend aussi des
tempéraments. Mais moi je trouve, ¢’ est vraiment la piqlre la moins embétante qu’ on puisse
me faire, puisqu’ on ne se pique pas. Quand vous prenez une seringue, hein, vous ne vous
piquez pas, pratiqguement, parce que l'aiguille est tellement fine que vous ne sentez
absolument rien ! Rien, on ne sent rien du tout (approbations dans la salle).

MmeF. : Le plus embétant, ¢’ est le dextro.

Mme M. : Voila. C'est le doigt.

M.L. : Ahoui, bien sir. Oh oui, C'est ca.

Ah ? Et ledextro, ca nevous géne pastrop ?

Mme M. : Non non, pas particuliérement.

M. D.: Cen'est pas un probléme.

Apreés, ca peut étre une conséguence du diabete...

Mme M. : Parfois, je ne m’ en apercois pas, ¢afait pasmal, quoi.
MmeF. : Non'!

(Digression de M.D. sur ce qui pour lui constitue un probléme: les horaires des infirmiers,
non stables du fait de congés de certains, surenchérissement des autres.)25 :27

Maintenant que ¢a fait un petit moment que vous étes sous insuline, est-ce que vous auriez
aimé qu’on vous dise certaines choses, est-ce que vous avez déja cherché des informations ?
Vous alez me dire comment, par quel moyen ; et si vous auriez préféré que ce soit le médecin
qui vous en parle, ou quelqu'un d autre; est-ce que vous auriez aimé que ¢a Se passe
différemment ?

Mme M. : Moi, comme je suis, ¢’ est bien, moi. D’ accord, ¢a suffisait. Vous n’avez pas de
questions par rapport au diabete ? Je ne senspas quej’ai le diabete.

Pour vous, le début n'aurait probablement pas changé, puisque c'est la décompensation du
diabéte qui I'a fait diagnostiquer, mais une fois que vous aviez I'insuline, est-ce que vous
auriez aimé gu’ on vous explique ?

M. D. : Pas spécialement.
(Entrée du Dr Pa. , salutations de tous, M.L. dit : « On dévoile nos secrets! », Dr Pa. sort.)

Donc vous aviez lesinfirmieres et le Dr Pa. ? Avant, j’avaisle Dr SM, je|’a eu depuis que
jesuisici, jusqu'ail y aassez peu detemps. (On lui afait desmiséres et... je ne peux pas tout
raconter, je sais certainement qu'il en a bavé) Et alors c'est lui qui m’a dit «Vous vous
adresserez quand je ne serai plus la... » - il pensait venir quand méme au moins une fois par
semaine - et alors il m'a dit: «Vous vous adresserez au Docteur Pa. » Javais dga cette
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intention, je le connaissais dga un peu, le Docteur Pa. Il était médecin a Vémars, et ¢’ est lui
qui m’avait donné les coordonnées pour la visite du cabinet Frangois Mauriac aVémars.
Alorsjel’ai rencontré, on aparlé.

Pour vous, c'était suffisant, la prise en charge ? Oui. Le systeme des infirmiéres, ca arrive
quand méme & étre le meilleur. Pour I'insuline? Mais non! Les dextros, tout ¢ca? Non!
Que voulez-vous dire ? Pour gu’ on sache vraiment comment ¢a fonctionne. Ah, pour savoir
qui va venir quand, c'est ¢ca? Voila

Mme F. : On ne sait pas vraiment comment ¢’ est organisg, telle infirmiere tel jour, on ne sait
pas. |l faut demander la veille pour savoir qui vient, mais... Suivant I'infirmiére, on est plus
ou moins rassurés. Pour la piqlre! (petit rire) Ca peut étre plus ou moins long. Le geste ?
Non, pour qu'elles viennent. Ah, pour les attendre ? ‘Faut les attendre, c'est ca Mais ¢a
dépend du travail qu’ elles ont, et tout ca.

M. D. : C'est long a attendre. Elles fonctionnent sur les différents étages.
MmeF. : Benvoila, c'est ¢a, il n'y apas assez de personnel. 31 : 05
Mme M. : Elles peuvent pas étre partout alafois! (etc)

M. L. : Ben moi, c'est heu... Disons que je suis, heu... ‘fin c'est pas ¢a, c'est que je suis le
genre scientifique. Donc il y a beaucoup de choses qui s expliquent a partir de 13, je veux
toujours étre renseigné sur ce qui va se passer, sur ce que c'est. Et si j'al une intervention a
faire, eh bien, j’ aime autant savoir exactement. Parce que vous savez... La, j’a eu un flutter il
y a pas longtemps, et justement, je suis tombé sur un bon toubib, qui m’'a permis de faire
I’ opération... de... d’'assister a |’opération sans anesthésie. C'est trés intéressant. Ja pu
VOIr... oui oui... « QU est-ce que vous voulez voir ? » C' était |’ électrocardiogramme ... C'est
intéressant de voir les propos des gens... Moi, j’essaie de vous répondre de fagon &, voyez,
«QU'est-ce que ca... a quoi ca pourrait correspondre quand on est médecin, gu’ on veut étre
médecin, quelles sont les parties essentielles ? » Et ¢’ est pas toujours facile pour le diabéte. ..

Et ol avez-vous cherchélesinformations ?

Non, heu.. soi-méme, hein. Oui, mais au départ, est-ce que vous avez demandé a plusieurs
personnes, ades amis ?

Non, je prends un bouquin, oui, c’'est ¢a, des brochures, dans quelque chose qui est bien. Et
dans les cabinets de... médecins, il y a souvent un petit prospectus pour ceux qui sont
intéresses par ca.

Mais pour bon, heu... ‘fin... je ne serais pas passé de... cam’ embétait de passer al’insuline !
Parce que je savais que C' était un changement de cycle. Vaila, ¢’ est ca qui m’ embétait. Voila,
on pourrait dire ¢ca. Bon j’ai eu d autres choses qui m'’ont, ce n’est pas... ¢’ est un peu spécial,
parce que je suis venu ici, je suis venu aussi, mais ¢’ est, ¢’ était surtout pour ma femme. Donc
' est pour moi... heu... disons ¢’ est comme un examen normal, c’ est tout.

Non, mais je pense que ce qu’il y asimplement, la question des piqdres, je vois gu’ici, ¢ca peut
étre important. Pour moi, c'est pas du tout la méme chose, parce que, évidemment, je
demande a ce que les jeunes qui viennent pour sexercer, je leur dis, mais, surtout les
intraveineuses, « Je suis a votre disposition. » Eh oui, parce qu'il faut bien commencer par
quelque chose. Alors... évidemment, ben C'est... C’est ¢a, hein.

C’est courageux !
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M.L.: Non! Le ciel ne va pas vous tomber sur la téte! A moins que vous ne tombiez sur
guelgu’un qui fait des intraveineuses en insufflant de I’ air, ou... en principe, on n’en met pas
la(rire)...

Bon! Non mais c'est intéressant effectivement, que des gens qui ne sont pas souvent
traumatises. ..

Et apreés, au niveau de I’accompagnement du début de I'insuline, est-ce que vous auriez
aimé qu’un diabétologue vienne, ou plutét un podologue, un diététicien... ?

M.L.: Oui ? Ce qui m’intéresse, Cc'est de savoir exactement quels sont les aboutissants, et
justement les mauvaises choses qu’il faut surveiller. Bon aors, cela, ca éviterait dgja ca.

Il'y alesyeux, il y alecoar, il y alesreins, heu bon, et caetera, et caetera, bon. Et 13, quand
on recoit tout ¢a, évidemment, ¢’ est ¢a qu’on regoit quand on dit « Ben oui, il faut passer a
I"insuline. » Ben oui mais sinon, si on ne le fait pas, ben... voila, hein! c’'est simple!

Donc ¢a, vousle saviez dg§ 4, en arrivant, quand on vous a propose I’insuline ?

Ben oui, parce que je me tiens au fait de certaines choses, pas seulement le diabete, voila
C'est pasdansle passg, ¢a, hein!

Et pour I’origine de cesinformations, vous avez regardé sur internet ? ou...?

Non! Jai pasinternet! Oui, sur une brochure. Vous n’avez pas demandé a votre médecin
qu’il vous préte un livre particulier, vonsn’avez pas acheté delivre ?

Ah on peut lui demander toujours un renseignement, a un médecin, s apercevoir que... Moi,
j’avais un médecin ami ! Oui oui oui oui, pas seulement un médecin. Un médecin ami, ce qui
est assez difficile! De temps en temps, je demandais, il répondait vraiment a ces questions'!
Des choses que je savais... le taux de tolérance pour le diabéte, le type changeait selon les
rénions des medecins... etc, etc : vous voyez, je suis au courant de pas mal de choses. 36 :00

Treés bien. Vous, vous aviez I'air d’acquiescer quand on parlait d’accompagnement, de
diabétologue ?

Mme F. : Jétais d abord accompagnée par le premier diabétologue, qui faisait des réunions.
Puis apres, j’ai eu le deuxieme spécialiste ( ?), qui est aS. qui m’abien aidé.

D’accord, ¢a vous a aidé, ¢a? Oui ... Surtout pour des infos pour le diabéte. Tres bien. Et
est-ce que vous avez eu de la kinésithérapie, par exemple, ou est-ce que vous en avezici ?
Non, non non. Etici, il y aun kiné qui vient, mais pas pour ¢a.

Tout bien considéré, si on reprend tout, qu’ est-ce qui aurait fait que vous vous sentiez mieux
pris en charge ? Peut-étre qu'il n'y arien, mais... est-ce que vous auriez aimé quelgque chose
en plus? Est-ce qu’il y a quelque chose qui vous vient comme ¢a, une idée qui vous aurait
encore plus aidés ?

Mme M.: Non, je nevoispas... C’ éait parfait ? Au top ? Mouais...

M. D : Ah non, c’'est bien. Auriez vous aimé une conver sation avec toute votre famille, ou
juste avec votre fille ? Qu’on vous explique tout ? Non, ce qu'il y a, ¢’est que jusqu’alafin
de mavie, j aurai chague matin, le dextro et |’insuline. Hé oui. Je sais bien évidemment que,
j’a 86 ans, dans quelques années je serai de |’ autre bord, hein...

M.L : Ah, maismoi, je vais vous donner du courage, la!
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M. D. : Oui, mais mais vous savez, mais...
M. L.: Maisc'est delarigolade a coté d’ avoir besoin de... enfin d’ étre dialyse !
M.D. : Oui, oui, d accord, mais...
M.L. : D’accord, hein ? Vous savez ce que C'est que ladialyse ?

M.D. : Non... mals...

M.L.: C'est vraiment al’hopital, hein, plusieurs fois par semaine c’est vraiment .. ?... hein,
parfois quatre fois!

M. D. : Maisqu est-ceque... ?

M.L. : Donc vous savez, ce qu'on a, c'est de larigolade! Rigolade! ... (en élevant la voix)
Docteur, qu’ est-ce que vous en pensez, Docteur ? Ben quand méme...

Oui, c'est slr que par rapport a d’autres prises en charge, qui sont auss a vie, et qui
sont bien plusimportantes...

M. L.: Cest aussi avie! Parce qu'il faut dire qu’ici, on est chouchouté, vous comprenez,
alors heu... Franchement, C’est vrai que C est pas dréle quand on vous dit que ce médicament,
guand on vous dit que ¢’ est jusqu’ alafin de vosjours. Mais enfin...

Mme F.: Il y en a tellement, des médicaments, qui sont a prendre jusqu’a la fin des jours,
hein...

M.L.: ... Il yapire, hein.
Pour vous, c'est lefait que ce soit jusqu’alafin delavie qui vous embéte, quand méme ?

M. D. : Comment ? Ah, oui, jusgu’a ce qu'on soit parti, quoi. Voila. On n'y peut rien, quoi,
C’ est tout.

MmeF. : (?) C est ce que disait notre diabétologue, gu’ on en avait jusgu’ alafin de nosjours,
quoi. C'est pour cagu’ on alait le voir. On vavoir les mémes diabétologues qu’ on suit depuis
20 ans.

Et vous, est-ce que, au début de I'insuline, vous auriez préféré une autre prise en
charge?

Mme F. : Non non, pas du tout. Non, depuis que j’ai prisl’insuline, j'ai été contente. C’ était
plus slr, c’était plus sir que les cachets, plus sr que... Parce que les cachets, on peut pas
vraiment voir, hein, ¢’'est... Je préférais|’insuline, ¢’ était comme ca.

D’accord. Est-ce que vous auriez aimé passer al’insuline avant ? 40 :31
MmeF. : Ah bé déga, j’ aurais pas voulu. Non, non. Non non, parce que des gue le docteur m’'a

mise entre les mains du diabétologue, ca a été ca, trois jours a I'hdpital, et puis apres,
I"insuline, pendant qu’ on faisait des examens, et puis apres, je suis rentrée.
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Apreslestrois jours a l’hdpital, vous vous piquiez d§a ? Comment ? En revenant chez
vous? Oui ! Ben oui oui, parce j'éais a la campagne, il falait faire venir une infirmiére
depuis 11 km, donc bon... ¢ était pas possible. Donc, a I’ hépital, ils m’ont appris a le faire.
Tresbien. Tous les matins, ils m’ ont appris comment me piquer, et on m’ apprenait alefaire.
Parce que j’ étais loin, ' était la campagne, il n'y avait rien d’ organisé. Treés bien, d’accord.
41:20

M. L. : Moai, jevoulais parler de deux choses. Hum (s éclaircit la voix).

D’abord que ¢ est trés important d’ avoir un médecin, qui est vraiment son ami plus ou moins,
un confident, pour vous permettre d’ accepter les médicaments. Ca, ¢’ est absolument essentiel.
Que la personne nous dise: « Bon ben vous alez avoir ¢a, vous savez je suis obligé de le
faire parce que, parce que... » , en expliquant tout. C'est trés important. ‘Fin, moi, en ce qui
me concerne, je trouve que c’ est important. 41 :53

Et ensuite, il y a autre chose qui est plus difficile a admettre, ¢’ est que vous avez, vous avez
des médicaments qu’il faut prendre, et quand on commence a les prendre, il faut les prendre
jusqu’a la fin; et non seulement ca, il y a un deuxieme aspect, c'est que vous n'avez pas
gu’'une maladie, vous en aurez plusieurs. Et par conséquent, ben... il y en a une autre qui
viendra. Et cette autre, ce sera une maladie qui viendra en disant: oui mais vous savez,
jusqu’a présent, vous avez telle dose de chose, mais maintenant, c’est faux, donc on va en
plus vous donner un médicament. Et puis petit & petit, ben on se retrouve avec plusieurs
meédicaments avec des maladies différentes! 42 :30

Donc, et ¢a, ¢'est seulement un médecin, qui va vous le... qui va vous I’ expliquer en ami.
Sans ¢a, on vous dira, prenez ce medicament, puis c'est tout, bon, au revoir! Au
revoir Monsieur, au revoir Madame! Et sans ¢a, ¢ est difficile de dire: mais sl vous savez, s
VOUs ne prenez pas ¢a, heu, vous alez heu... (rire) enfin, il y a beaucoup de choses adire! |l
faut qguand méme savoir certaines choses, disons, voila.

D’accord. Donc les explications du début sont tresimportantes ? 42 :55
M. L. : Lesexplications trés importantes. Et la Confiance que vous avez en... voila

M. D.: Javais été le professeur de S.M. (du docteur S.M.) (rires dans la salle). Il y avait
longtemps je I’avais en terminale... et je|I’a retrouvé ici. Et oui, je I’ai découvert, il y acing
ans et demi.

M.L.: Jai eu des ééves quej’a retrouves en tant que spécialistes, mais on ne peut pas dire
de fagon... ; c’'est trop... ¢’est une question affective ! M’enfin, c’est intéressant | J étais bien
content d’ étre regu par... un ancien éléve, quoi ! Bien siir, c’'est rigolo !

Trésbien, d’accord. Donc si on résume, ¢a ne vous a pas posé trop de problémes, sauf a
la transition, mais vous n’avez pas eu trop de choix, e vous avez tous accepté
relativement vite. 44 :42

M. L.: Cest progressif. C' est tres progressif. Sur 10 — 15 ans, on S apercoit que...

L’ acceptation était d§alaavant I'insuline?...

M.L. : A partir du moment ot on vous propose I’insuline. Alors 1&, on dit « Ah bon, aors 13,
ca change ? » On se contentait avant de prendre des petits comprimés, et maintenant, on vous
dit « Bon, maintenant, c’est I’insuline. » Et |a, ca veut dire que... on afranchi un stade. C'est
tout ! C'est tout ! D’ailleurs, ¢’'est bien... on les numérote, hein, les stades. L3, ¢’ est pas pour
rien, il Nyapasle3! ... rire
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D’accord. J'ai fait cette étude pour déterminer ce que nous pourrions améliorer dans
notre prise en charge de la mise a I'insuline, parce qu’on commence a le faire, vous
savez, en ville, c'est-a-dire chez les personnes ellesmémes, alors c'est vrai aussi en
maison de retraite. Bon, vous, vous avez commenceé a |I’hépital, et vous aussi. Donc
finalement, je vois qu’ici, ca Sest trés bien passé, quand méme et méme la prise en
charge du début.

M. L. : Je pense que C' est tres difficile de comparer lavie qu’'on aici avec laville.
Oui, c'est encore différent.
M.L. : Lecontexte est différent.

M. D. : Discours sur les maisons de retraites du groupe, celle-ci faisant partie des deux plus
remarquables, d’ aprés le patient.

Est-ce que vous auriez d’autres idées qui pourraient éventuellement vous venir a
I"esprit, s quelqu’un de votre famille ou des amis a vous devenaient diabétiques ?

Mme F.: Ja mon fils qui est devenu diabétique, déja depuis quelques temps. Est-ce que
pensez a quelque chose que nous pourrions faire pour lui ? Le docteur lui en parle... Je
préfere que ce soit pas moi. Moi, je lui en parle de temps en temps, c'est bien. Mais le
Docteur Pa,, il S'en charge.

M. L.: Moi je me dis que s j'étais médecin, je me demanderais, S une personne est
diabétique, si ca vient de ses parents, parce qu'il y a quand méme une forme héréditaire, et
est-ce qu'il est possible de le savoir ? Et la... Parce que moi, en ce qui me concerne, mon pere
est mort aquarante ans ( ?), doncj’ai jamaissu si en lui, il avait un potentiel de... Donc je ne
peux pasdiresi... Je ne pense pas. Parce qu’en général, on s en apercoit assez tot. Mais...

Mme F. : Magrand mére était diabétique, moi je suis diabétique, et mon fils est diabétique.
M. L. : Oui, maiS vous savez...

MmeF. : Moai, jel’a eu plustard.

Mme M.: Chez moi, personne n’aeu ¢a.

Et vous, pensez-vous que ¢’ est héréditaire ?

M. D. :Jen'ensasrien. Je ne sais pas.

Il'y a effectivement une part héréditaire, sur plusieurs genes, et on ne sait pas encore
exactement lesquels, mais le contexte joue auss : alimentaire, I'activité physique, la
maniére dont on vit... Si on va, par exemple, se promener tous lesjours, ¢a va retarder
cette apparition ; s on a certaines maladies, ca peut déclencher un diabete... C'est
tellement compliqué qu’on n’a pas encore la capacité de dire que telle personne va
devenir diabétique ou pas, mais on commence a savoir 10 ansavant, Sl y aun risque de
ledevenir. (...)

Mme M. doit sabsenter, et la séance se finit ainsi, avec remerciements, salutations, et
quelques explications complémentaires sur le diabéte de type 2.Mme F part en plaisantant
avec M.L. sur le chocolat qu’il prend « trop souvent » en dessert.
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14 Transcription du Focus Group n°3

Chez le Docteur F.aSD

Le 17 avril 2010

Deux patients ont pu venir, malheureusement, les patients d’un confrere qui étaient conviés
étaient partis pour 6 mois « au pays ».

Donc, merci beaucoup d’étre venus aujourd’hui. ( Mme C.: Mon temps n'est plus
précieux ! ) Mathése est effectivement sur le ressenti par les patients diabétiques de type
2, delamiseen routedel’insuline.

Mme C : Benj en ai depuis pas longtemps, hein.

C’est une thése publique de doctorat en médecine générale, donc si vous avez envie dans
un deuxiéme temps, a la fin de |’ étude, d’avoir un petit compte rendu sur la thése, voire
la these entiére, c’'est possible. (Mme C.: Ah bon? Maisoui !) (M. T.: Ah ben oui pour
quoi pas! Comme ¢a, on voit aquoi on a contribué. )

Vous resterez anonymes. Parlez en votre nom, pas au nom des personnes dont vous
pensez qu’ils vous ressemblent. N'hésitez pas a critiquer, dites tout ce que vous avez sur
le coaur.

Mme C. : Je vais vous raconter tout mon boniment depuis juillet, ¢’ est depuis juillet qu’ on
s en est apercu.

M. T.: Ah, c'est tout récent !

L’un apres I'autre, vous allez me dire votre nom (mais ¢'est pour moi), puis me dire
depuis combien de temps vous étes diabétiques, depuis combien de temps vous étes sous
insuline, et, sl vous voulez bien ledire, qui c’est qui vous pique, pour I'insuline et pour le
dextro.

Mme C. : Ben écoutez, on s en est apercu aux vacances dernieres. (Elle est diabétique depuis
2004, verifié avec le Dr F.) En Juillet, j’a eu que des malaises, que je n'ai jamais attribués au
diabéte. Comme ¢a, je suistombée, sur un lino: roulé, j'ai dit, j"ai roulé sur lelino. Bon. Une
autre fois, dans la rue, j'dlais chercher du pain tout béement, et puis jai dit « Ja
trébuché ». Jai pu me relever. Jai retrébuché a nouveau. Ja pu me relever. Une troisiéme
fois, j'al pas pu me relever, ¢’est un monsieur qui m’'a aidée, qui me fait penser a vous,
d ailleurs, il était a peu prescomme vous; il m’ arelevée. Je me suis dit « Ca peut pas. », alors
je me suis assise sur le bord du trottoir. 1| me dit « Bon, je vous ramene chez vous », il était en
voiture. Il m'afait, il m'a dit «Bon, il va faloir voir un médecin ». Et le médecin, la-bas,
C' était un petit médecin, un dispensaire, il ne me connaissait pas. Il a pas décelé (?) le diabéte
du tout. C'est monsieur F., quand je suis arrivée ici, que... Bon, je I'al revu, on a fait des
examens. On s est apercu que j'avais du diabéte. Mais j’en avais pas beaucoup. Et j'en ai
toujours pas beaucoup, la. M’ enfin...

Et c’'est a partir de ce moment-la que vous avez été mise sousinsuline ?

Oui.

Directement ?

Oui, il y a pas bien longtemps, hein. (En fait, I'insuline a éé débutée en janvier 2010 au
terme d'une intensification brutale du traitement en juillet 2009.) Vous avez quel age?
Quatre-vingt-six ans. (rirede M. T.)

D’accord. Le premier médicament que vous avez eu pour le diabéte, ¢ était I'insuline ?
Oui, beh, oui, ce que... Vous avez eu d’autres médicaments a I’époque ? Jen ai eu pour
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des rhumatismes... Mais pour le diabete, vous n’avez eu que ¢a ? Oui, non, c'est tout.
Donc c’'est une infirmiére qui vous fait a la fois I'insuline plus avant, le dextro ? Non,
moi, je le fais toute seule, ¢ca. Et I'infirmiere vient pour I'insuline. Ca, je |’ attendais pour
décembre, puisque... D’accord. J espére que ¢a ne vous a pas génée pour venir ici ? Non.

Et vous ?

M. T.: Ben moi, S je me souviens bien, je pense que j’ai commencé a avoir du diabéte a
partir de I’ &ge de 50 ans, ¢a va faire a peu prés une douzaine d années. Et on s en est apercu
lors d’ une analyse d’ urines au suivi médical en entreprise. On a attribué ¢a au fait, sur le coup,
gue j’avais bu du Coca Cola® aors. Sur le fait, on m’'a dit, on va attendre, on en fera, plus
tard, une autre. On a fait quelques temps aprés, une autre analyse d'urines, il n'y avait rien.
Ca, C'est le tout début. Et apres, je repasse une visite, comme ¢’ est une fois par an, |I’année
d aprées, donc. Et re: diabete. Alors, du sucre dans les urines. Donc le médecin du travail, elle
me fait un petit mot, puis elle me dit « Ce serait mieux d'aller voir votre médecin traitant et de
lui en parler. » Alors, je suis alé voir mon médecin traitant, on a discuté un petit peu de tout
ca, et il ma demandé d§a mon alimentation, pour voir d’ou ¢a pouvait provenir. Si ¢ éait
alimentaire, ou si ' était vraiment le diabéte.

Il arien fait sur le début. Simplement... un régime. En faisant attention au sucre, pas en
supprimant le sucre, en faisant attention. Plus du genre Coca-cola’, toutes ces... ces
conneries. Et puis apres, il S est avéré que, aprés les prises de sang et tout, il y avait toujours
du diabéte, du sucre. On a... il a cherché des antécédents; j’ avais des antécédents : mon pére
avait du diabéte. Du cOté de ma mére, il y avait de ses freres qui étaient... il y avait deux de
ses fréres qui éaient diabétiques, mais de type 1. Et moi, ' étais de type 1. De type 1 ? Du
moins simplement le diabéte heu... C’est Deux, hein... Ahc’est 2? Oui. Letype 2, ¢a veut
direquecest heu... Cestlegras ? Voila, C'est le gras. D’accord, ben non, ¢’ était le deux
aors.

Et puis ben on a commenceé par du traitement chimique, quoi, des cachets. Vaila, et puis ben,
au fur et a mesure, tous les mois, tous les trois mois, analyses d’ urine, analyses de sang... Et
puis apres, heu, ¢a doit faire deux... trois ans peut-étre ? trois-quatre ans, peut-étre, peut-étre
plus... ben on est passé a I'insuline. Oui ? (en fait : 2004) ca fait 2007 - 2006 ? Oh avant.
Ah, peut-étre aux aentours de oh, 2006, disons...

Alors c' était progressif, ca. Ca a d abord été une piqlre, apres C était deux, et maintenant, je
suis a trois pigdres, mais pas laméme. Et a chaque fois, ¢'est une autre insuline ? Oui. J ai
d abord de la rapide, et aprés j'a eu du Lantus® (Insuline glargine) pour le soir. Ja de
I’Apidra® (Insuline glulisine) le matin, le soir avant de manger, et la Lantus® (Insuline
glargine) au coucher. Donc 3 piqlres par jour. C'est moi qui me... m'injecte ( ?)... mes
doses, en fonction des glycemies. D’ accord. Donc ¢’ est vous méme qui faitestout.

D’accord. Alors, maintenant, on va faire un mini-tour de table. Vous allez me dire, pour
vous, trois a cing mots concernant soit le diabéte, soit I'insuline, qui symbolisent pour
vous, ou le diabéte, ou I'insuline. Vous choisissez, vous pouvez faire un mot pour
I"insuline, un mot pour le diabete...

Mme C. : Qu'est-ce que je vais vous dire ? Oui, ben ma petite piqdre, je la supporte, oui, j’ ai
apporté I’ordonnance... Ah, mais ne vous inquiétez pas, ca je vais le retrouver. Lantus
solitaire® je ne sais pas trop quoi... Je vous ai apporté mon petit carnet... Ca, je le prendrai
tout al’heure, et cajen’en ai pasbesoin! non non! L&, on ne parle pas de chiffre, ¢'est
vraiment le ressenti, lesidées que ¢a vous donne. Oui. Est-ce que ¢a vous évoque quelque
chose, le diabéte ? Une contrainte, je ne sais pas ?

M. T. : Non, absolument pas. Non ? Moi, pour moi, je ne suis pas malade.



185

Mme C. : Non, moi non plus.

M. T.: Voila. C'est justement, c’'est le piege. C'est le piége, parce que ' est pas une maladie,
heu... On ne se sent pas... C'est pas comme s qu’on avait une grippe, qu’'on avait quelque
chose qui nous marque. C'est quelque chose qu'on a en soi, dans nous, mais qui nous
empéche absolument pas de vivre.

Mme C. : Oui, comme moi.

M. T. : Sauf vraiment quand on fait des crises, des hypo, mais ¢a, ¢a arrive... c'est tres tres
rare. Mais sinon, c'est... Moi, je trouve que c’ est absolument pas une maladie contraignante.
Pas du tout du tout.

Mme C. : Ah non non.

M. T.: La seule contrainte, c'est les piqlres, et le... et... et puis les... les controles. C est
tout ! Sinon, lereste, c'est dela... c'est delarigolade, quoi, afaire.

Lerégime, un peu d’activité physique, tout ca ?
M. T.:Ca cestleplusdur!
MmeC. : Oui ! moi aussi, came...

M. T. : C'est pas la prise de médicaments qui est difficile, ¢a, ¢ est facile comme tout, mais ce
qui est dur, ¢’ est derriére.

MmeC. : Non

M.T.: C'est les envies, parce que les envies existent tout le temps! Bien sir. Et s onadu
diabéte, c'est qu'on aime le sucre, d§a d'une, hein! Donc, on nous enléve ce qu' on aime.
Alors, de temps en temps, des fois, on triche... Et puis comme on ne se sent pas malade, rien
ne nous empéche de manger ce qu’ on veut, sur le coup.

Donc, ¢a, c'est une sorte de contrainte, mais qui n’est pas contraignante parce qu’elle
n’est pas sanctionnée de suite, ¢’est ¢a que vous voulez dire ?

M.T.: Oui... C'est pas une... ‘Puis méme s c’'est sanctionné par le taux qui est élevé, on
n'est pas vrament malade! C'est... moi, pour moi, ce que je pense, c'est... heu... c'est les
conséquences. C'est ¢a, parce que ¢a, on le... on ne |’a pas directement, les conséquences, ils
peuvent venir qu’aprés. Pour nous, heu... moi, je ne considere pas ¢a,... je ne me considere
pas comme étre malade.

Mme C. : Eh ben moi non plus!

M. T. : Non, vous n’sentez rien ?

MmeC. : Non.
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M. T.: Voila Moai, je me sens trés bien, je fais mes activités... Non, j’a pas changé du tout
du tout mon comportement! La seule chose que j'aie changé, cest le comportement
alimentaire, en faisant attention : au sucre.

Treés bien. Maintenant, on varentrer dans le vif du sujet. D§a, c’'est trésintéressant, ce
gue vous me dites.

Mme C. : Je fais exactement comme le monsieur, |a, pour le régime. Ja supprimé le sucre
aussi, je prends des petites pastilles, je ne sais pas s ¢’ est mieux.

M.T. : Lessucrettes!
Ah lessucrettes ? Oui, ca gardele godt sucré...

Mme C. : Oui. Béh Monsieur F. (le docteur) il m’avait dit « Prenez des sucrettes. » Pour dans
mon café le matin, surtout.

D’accord. On va se recentrer sur |’étude. Souvenez-vous d’avant le début de I’insuline.
Donc pour vousc'est avant... (Mme C. : les malaises), donc avant, hein (Mme C. : Oui) et
vous aussi, avant 2006.

Est-ce que vous aviez a I’époque une idée sur I'insuline, une image, est-ce qu’il y avait
des gens autour devoustraités?

M.T.: Oui. Non. Pas des gens traités, mais une image qu’'on se faisait, que je me faisais.
C' éait hyper, hyper grave, il fdlait se piquer, les gens, ils éaient toujours en train de se
contrbler et tout... Ca paraissait trestrés grave.

Et pour vous ?

Mme C. : Eh bé pour moi, ¢’ était comme le monsieur. Alors que C'est pas grave, ¢’ est méme
pas contraignant, c’est... Oui ?... Donc vous aviez aussi cetteimage de gravité ?
Béh oui, cette image dans mon idée ! Quand j’ entendais parler de diabétique, on se soucie...

M.T. : Oui, je pense que... d'un cété, quand on en entend parler quand on n'y est pas, je
trouve que C’ est peut-étre un peu exageré, ¢ est peut-étre la peur, faire peur...

Mme C. : Oui, vous pensez comme moi.

M.T. : Peut-étre pour faire peur, mais... (Mme C. : On s'imagine...) Et lesgens... lesgensou
les media, tout le monde a tendance a parler un petit peu trop du diabéte style chez les enfants,
qui naissent avec vraiment un mangue d’insuline et tous ces trucs-la. Mais on parle moins du
type 2.

Donc pour vous, dans les média, c'est plus marquant le diabéte de I'enfant ?
(approbation des 2 patients) Alors qu’il y a beaucoup plus de diabétiques de type 2
comme vous... M.T.: Oui, bien sir! Mme C.: Oui! Et alors que c'est ce type qui va
augmenter petit a petit danslesannées qui viennent...

M.T. : Oui, comme C'est... C'est de pair, je suppose, avec I’ dimentation actuelle. Je pense...
Enfin, ¢’ est dans|e temps...
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Tout afait. C'est un paralléletres vrai. Avec le régime alimentaire et I’ activité physique :
c’'est vrai qu’ avant, on était beaucoup moins sédentaire.

Mme C.: Ben en plus je suis sédentaire maintenant, parce que ca fait 26 ans que je suis
retraitée, 28 ans. Avant, ' éais pas sédentaire du tout. Vous allez faire vos courses et vous
partez en vacances! Oh oui, je vais faire mes courses et je vais en vacances chez mafille...
Je pars pas toute seule quand méme, parce que, avec tous les petits malaises quej’ai eus, la...

M.T.: Ahdesfais, il faut se méfier, oui.

Mme C. : Cafait plus de peur que de mal danslefond (M.T. : Quais...), parce que vous faites
un malaise, je vaistomber, pouf, puis aussitot apres, j’ étais bien, ¢’ éait fini !

M.T. : Moi, cam’arrive des fois, d' avoir des chutes. J en ai pas eu de trop, mais... (MmeC. :
Jen a eu chez moi, aussi.) je contrble facilement parce qu' on S en apercoit tout de suite.
(Mme C. : Oui, moi aussi.)

Vous sentez les signes ?

Mme C. : Oui. Je contrble aussi. (M.T. : C'est facile de S en apercevoir.) La derniére fois en
date, je suis tombée de mon lit. Ja voulu voir I’ heure. Je ne sais pas ce quej’ai fait; il ma
dit : « Non, c’est que vous aviez un malaise, et vous étes tombeée, ¢’ est tout. »

M.T.: Moai, j'a jamais eu de malaise, par contre. Jamais. Jamais jamais. Ca m'’arrive d’ avoir
des troubles, parce que je dois étre a 0,50, 0,55, des taux comme ¢a, €t 13, bon ben... C'est
facile a faire, hein. Vous faites votre contréle a ce moment-la ? Heu, quand je peux, oui !
Quand je peux, mais quand je suis ailleurs, ca m’'arrive des fois quand je suis dans un
supermarché, ca m'est dga arrive... Je dis «C'est bizarre... Oh, je dis, bon ¢a va, j ai
compris. », alors je vais dans un rayon, je prends une barre chocolatée, et ou un coca et puis
heu... carepart ! Je me remets un petit peu de sucre. De fagon a... ouais, je suis forcé de faire
ca

Mme C. : Moi, ¢a ne m'est jamais arrivé, ¢a, encore. Vous aviez des malaises surtout par
hyperglycémie. Oui, certainement. Oh maintenant, c’est fini, j’en ai pas! A vrai dire, j'en a
pas eu depuis... longtemps.

Et pour vous, ¢’ est probablement plutét des hypoglycémies, ca peut arriver unefois
gu’on est sousinsuline, plusfacilement.

Quand on vous a propose I'insuline, quels sont les éléments qui vous ont rassur és par
rapport a ce médicament ?

Mme C. : C est-a-dire, je fais mapetite piqire ladans le ventre, et puisc’est fini | J étais pas
inquiéte du tout, hein...

M. T.: Mai, C était le contraire. Ca m’a affolé. (Mme C. : Ben oui, vous étiez plus jeune,
dga!) Ca m'a affolé, parce que c éait ma hantise, de passer un jour a la question de
I"insuline. Je ne sais pas pourquoi. Vous aviez cette image de... ?

Mme C. (en méme temps) : Ben moi aussi, ca m’ embétait un peu. Et puis quand il m'adit «je
vous metsal’insuline » ...
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M.T. (en méme temps) : Oui. Et puis maintenant, c'est rentré heu... c'est moi, je me pique
moi-méme, je faistout, |'al pas besoin d'infirmier, hein. C’ est de larigolade, quoi.

Mme C. (en méme temps) : Jevaisy arriver aussi, maisj’a uneinfirmiére encore.

Est-ce qu’il y a des choses qui vous ont rassuré, quand méme, peut-étre une fois que
vous avez commencéou dans ce qu’on vous a dit, une fois que vous avez commencé
I"insuline ?

M. T.: Non. Non ? C’est vraiment que de I’ affolement ? Au départ, oui... Et puis aprés c' est
devenu... ben... pffffou... comme une obligation, comme si que je prenais un médicament.

Mme C. : Oui, ¢’ est un rituel, quoi.
M.T. : Oui, oui, c'est...

Est-ce que vous avez dit « non » au début quand on vous I’a proposé ? Ah oui ! Je me
souviens : Docteur F., il mel’aproposg, heu, il m'adit « Oh, il faudra, il faudra» ... De mois
en mois, « Il faudra, il faudra», et « Oh non, oh non, beh, je vais étre plus sérieux ! », parce
que |’ étais pas trop sérieux non plus, heu... Ben oui, puisqu’on se sent pas malade ! Et puis a
la finale, il me dit « Ah non non, ca peut pas durer comme ¢a»... Ca a duré combien de
temps, ce temps ou... vous avez un peu €loigné le... le spectre ? Caa bien duré six mois! Oh
oui, facilement, oui. Parce que je sentais qu’'on allait étre forcés d'y aler, d'y arriver, mais...
jereculaistoujours I’ échéance.

Bien slr. Et qu’est-ce qui vous a justement dérange ? Vous avez parlé d’ affolement...

M.T.: Jesaispas... ! L’image peut-étre, de la personne qui se pigue... tres grave... tres tres
grave, c'est de se piquer machin [Mme C. (en méme temps) : Oui, ¢a, ¢’ est comme moi. Je me
pique pas toute seule, moi.] C'est qu'il n'y aplus rien qui fonctionne, c'est gu’il 'y a que ¢a
qui m'aide aavoir del’insuline... c’'est cette chose-la! D’ accord. C' est pas facile de retrouver
exactement ce qui vous a... Non! Parce quej’ étais pas motive, déa...

Mme C. : Moi, ¢cane m'’apas traumatisée du tout, je lefais seule. Il lefaut, il le faut, hein.

M.T. : Moi, ¢came paraissait méme une catastrophe...

Mme C. (en méme temps) : Je vais vous dire a 86 ans, n'importe comment... |’avenir dira!
(petitrire)

Est-ce que vous avez commenceé l'insulinea |’ hépital ou chez vous ?
Mme C. : Non, chez moi, les pigdres que le docteur m’ avait données.
M.T. : non, moi aussi...

Justement, comment est-ce que vous avez apprécié de rester chez vous? Est-ce que
C' était bien ? Est-ce que vous auriez préféré ne pas étre chez vous ?

M.T. : Béh non, C était aussi bien a la maison, je ne vois pas la nécessité d étre hospitalise,
pas du tout.
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Mme C. : Ja pasentendu. (Maisje n’avais pas entendu en retour.)
Donc vous avez plutét apprécié lefait d’ étre chez vous ?

Mme C. : Ah oui, ¢’'est plus confortable, quand méme. Moi, I’infirmiére vient tous les matins,
en ce moment, ¢ca ne va pas durer !

Et comment est-ce que ¢a S est passé, justement ? Vous étes restés tout seuls chez vous a
apprendrelespiqlres?

M.T. : Non, au début, pendant une semaine, heu, ¢’ est I'infirmiere qui est venue pour me faire
voir. Puis au bout de deux piqgdres, j'avais tout compris, c'était plus la peine, hein, c’ était
pas... ¢’ est pas compliqué du tout.

Mme C.: Moi, c'est une petite fantaisie que je m'offre, parce que je pourrais I'faire,
évidemment, maisje voisladame, un petit peu...

M.T.: Surtout maintenant, avec les stylos qu'il y a c'est... beaucoup plus facile
gu’ auparavant. Approbations. Vous n’avez pas connu ¢a heureusement, ou si peut-étre ?
Quand il fallait mélanger différentesinsulines...

MmeC. : Ohoui ! Ja entendu dire.
M.T. (en méme temps) : Non non non, j’ai toujours eu des stylos plus ou moins pratiques. La

maintenant, ce que... Le mien, Solostar®, 13, ¢'est vraiment bien, ca. On n'a pas besoin de
faire, derefaire...

Mme C. : Oui, C'est bien, c’'est ce que j’ai, moi aussi. Lantus solostar®, oui. Il a augmenté la
dose, et ¢’ était marqué 58, il suffit d’ appuyer.

M.T. (en méme temps) : C'est un solostar® ? Ah oui, oui, on a juste le... juste a marquer la
dose, et puis, ¢ est tout. Ca revient automatiquement a zéro...

MmeC. : Oui, C'est bien, ¢ca.

Est-ce que maintenant, avec le recul, vous auriez aimé qu’on vous donne des conseils,
qu’ on vous explique certaines choses, au moment ou on vous a commencé l’insuline ?

MmeC.: Behoui...

M.T.: Moi, jetrouve que|j’ai été conseillé. Je... Le Docteur F. m’avait inscrit aun cours qui a
duré pendant quatre mais, je crois, a la Clinigue Cardiologique du Nord. C’ était avec une...
On faisait une petite réunion comme ¢a, on N’ était pas beaucoup, hein! 1l N’y avait que deux
personnes !

Mme C. : Oh bah en effet !

M.T. : Oui, personne ne venait, alors... Et puislafille, ¢ éait plutét une nutritionniste ! Alors
' était basé sur |’ alimentation, ce qu’on trouvait dans chagque aliment, ce qui bon, ce qui éait
pas bon, heu... Voild, ¢ éait pour nous aider a s aimenter. Ca n’avait rien a voir avec le
traitement. Effectivement... quoique... Si, caavait avoir ! Mme C. : Si quand méme!
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C était a cote, ¢’ éait le complément. C'est bien 75-80% [pour le traitement et le reste pour
I’alimentation. ] D’accord. Et alors vous aviez ces cours une fois par semaine, unefois par
mois ? Heu non, je crois qu'on y alait une fois par... ¢’ éait un soir par semaine, je Crois,
hein pendant je ne sais plus combien de temps, heu... Je ne sais plus combien de temps ¢a
avait duré! Oh, il doit s'en rappeler, ca doit étre dans I’ ordinateur ! Mme C. : Oh ca doit étre
noté, oui.

M. T. : C'est d§aun petit peu plus vieux. Mais a cette époque-13, j’ étais pas sous insuline.
Donc ¢a, C'était avant I'insuline? Oui. D’accord, vous aviez d§a eu cette premiére
approche ?

Mais I'insuline, c'est Docteur F., et je suis suivi régulierement par un diabétologue a la
Clinique CN.

Mme C. : Ahmoi, j’en suis pas |a, moi.

M.T.: Cest elle qui explique... Si, avec le docteur, ¢’est un complément, tous les deux, ca
fait un complément. Je...

Vous avez auss eu une nutritionniste pour I’alimentation, au début. Vous avez eu
d’autres spécialistes ? Pour le pied, pour lecoar... ?

M.T.: Ah oui oui oui, hein oui ! Les yeux, le fond d’adl, hein, tous les ans. Tous les ans
un fond d’cal, un cardiologue tous les deux ans, test a I’ effort... Toutes ces choses-a, tout
ca, ca a été fait. [Mme C. (en méme temps) : Je suis allée...] J'ai eu droit a la totale de
suivi, quoi.

Et vous, de votre coté ?

Mme C. : Donc moi, j’a pas... Monsieur, c est tout... pareil. Mais plus rapide...Vous auriez
amé des conseils au début, ou justement des cours? Boh non, puisque ¢a se passe bien
comme ¢a! Et que je n"al personne pour m’emmener : a 86 ans, je vais pas me trimballer
jusgu’ alaclinique. Cam’embéte... Puis ¢a se passe bien comme ¢a, je vais bien ! Je ne pense
pas utile de... Alors aprés, il y aun suivi. Vous n’ étes pas tout afait aun an, mais aprés, il y a
des contrdles afaire. Oui, mais peut-étre, oui... ils m’ont envoyé des petits carnets, puis... Je
réponds méme pas... J ai jamais répondu.

M.T. : Jai fait aussi des dopplers. Des dopplers des membres inférieurs et supérieurs.

Mme C.: Mai, j’en suis pas |, enfin, j’a pas de souffrance a partir... a part ¢ca, quoi. Vous
verrez que ¢a, c'est dans le cadre des conséquences. Oui. On surveille les pieds en
particulier... A un moment, j’ai eu un bobo qui a éé un petit peu long & guérir, puis ¢a s est
bien guéri. Justement, le diabéte fait que ¢a guérit beaucoup moins bien. _M.T.: Cest le
sucre, c'est le sucre, ga. Et au niveau des pieds en plus...

MmeC. : La, cas est tres bien guéri, et puis...

M.T.: Moai, c'est ma diabétologue qui s occupe de regarder les pieds. La, d'ailleurs, on vale
faire, parce que I’autre fois quand |’y suis alé, elle m'adit : « Non, on I’afait |’ autre fois, on
afait lestests al’aiguille », pour éudier la sensibilité. C'est la qu'on trouve aussi S'il y a pas
de petits bobos et tout ¢a.
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Mme C. : Quand j'avais eu mal, j’a peur, un peu. Je t'ai bien soigné ¢a, et puis voila. Tres
bien, oui, il ne faut pas attendre.

Tres bien. Est-ce que vous aimeriez maintenant, vous par exemple, un cours sur la
nutrition, ou peut-étre un petit coursd’activité physique, ou...

Mme C. : Del’ activité physique, non. On peut pas sur tout ( ?). De la gymnastique douce, ¢a
peut suffire, hein! Jen a eu 22 ans, del’ activité...

Entrée du Dr F. (Tout va bien ? pas de questions ?Mme C : Elle me proposait une activité
physique !

C'est pasle probléme, ¢’ est qu’elle a des douleurs, la pauvre, ce qui limite un peu, hein, elle
a beaucoup de mal a marcher, la pauvre. Mme C. : Mais ¢a, ¢a doit étre rhumatismal, hein.
Oui, oui...) Dr F. sort.

Vous n’avez pas de suggestions qui vous viennent a I’ esprit, pour avoir une meilleure...
pour étre mieux entourésen fait ?

Mme C. : Oui pour avoir des consells... Non, parce que je ne souffre de rien.

M.T. : Non, moi je trouve que c'est... mai, je trouve que ¢ est suffisant et que... (Mme C. (en
méme temps) : oui, Moi aussi, ce qu’'il m'a donné.) Le médecin, je ne vois pas comment il
pourrait en faire encore plus. Et puis en plus, j’ai un suivi aussi par laCNAM, c’est adire que
je regois régulierement. D’accord... avec Sofia, c'est ¢ca ? Oui, il y ades conselllers, tout ¢a,
s il y abesoin... je ne I’ utilise pas non plus. Oui ? (Il tousse.) Ben non. Vous I’ utilisez un
petit peu ou pas du tout ? Pas du tout ! Pas du tout, puisgue je n’en trouve pas la nécessité,
j'a le Docteur F. qui est [a pour me... (Mme C. : Oui, moi, c’'est pareil.) Lui, je le vois tous
les mois... Heu ouais, en principe, tous les mois ; ma diabétologue tous les trois mois, alors...
Ja pas... Je trouve pas utile... Cest pas la peine de fare plus, heu... (Mme C.: Moi,
jusqu’alors, je me suis contentée de lui.) ... pour entendre a chague fois la méme chose!
(tousse)

Apres, on peut proposer de la kinésithérapie: quand je dis activité physique, c'est
vraiment au sens large, adapté a chacun.

Mme C. : Ma grosse activité, c’'est de faire mon ménage, descendre les deux étages, ah ¢a, ca
compte hein. Ah oui, jefaistout. (M.T. : Ah, c'est bien, hein!) Y comprisles carreaux. Jefais
descendre mes rideaux, par exemple. (M.T.: c’est du sport, hein) Et puis je marche un petit
peu, ‘fin, je marche. Non... jefais pas des courses, hein'!

M.T.: Moi, C'est ce que j’ essaie de faire, de marcher un peu. (Mme C. : Oui, bon moi aussi.)
Mais comme|’ai des problemes a une jambe, ¢’ est pas toujours évident.

Mme C. : Moi aussi. Maismoi, c’est de lavieillerie, 86 ans, vous savez, il faut les supporter.
Apreés, jenesaispassil y aunepiscinepar ici ?
MmeC.:llyenaune s. |l yalaBaeine.

M.T.: Oui, il yenadeux, il yauneaM. et une ... (Mme C. : Ah béh ouais, aM. auss, C'est
vrai 1) Oui, maisaM., c'est jamais ouvert...

MmeC.: C'estvrai. J'y suis allée une fois avec mes petits-enfants, puis cam’apas...
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M.T. : Cacraint un peu, quoi... Oui, il y alaBaleine.
MmeC. : Oui, il yalabalene, jesaisbien, laBaene.
Capeut aider quand on adesdouleurs, on n’est pas obligé de faire des exer cices.

M.T.: Oui, dans I'eau, c'est différent... Mais c'est dur d'y aler tout seul. Oui, et de se
motiver, encore une fois. C’'est mieux quand on est au moins a deux, ou... a plusieurs, c’est
plus heu... (Mme C.: Oui, c'est ¢a, parce que tout seul, c’'est pas...) Tout seul, c'est pas...
des fois on dit « Ffffou, oh on n’est pas, on dit aujourd’hui |’y vais pas », ¢’ est vrai, on zappe
plus facilement...

Mme C.: Comme je ne nage pas bien, d§a, bon ben... Il y a des sortes de petits cours de
gymnastique... Oh oui... vous savez... Je sais que ¢a avait plu a... A mon &ge, ¢’ est la peine
de faire beaucoup de choses, hein. Vous en faites beaucoup, dé§a. Je fais mes courses, je
fais... ah mais pour les grosses courses, ¢’ est mon fils! Oui. Vous vous faites aider quand
méme. Vous vivez toute seule ? Oui. (chuchot€)

Vousvivez seul aussi, Monsieur ?

M.T. : Non non.

Mme C. : Je suis toute seule depuis bien longtemps...

Tout bien considéré, est-ce que voustrouvez qu’il manquait quelque chose pour le début
de I'insuline, par exemple de la motivation, quelque chose qui vous aurait aidé ? Pour
vous par exemple, est-ce que vous auriez préféré avoir plus d’explications au tout
début ?

MmeC. : Non.

M.T. : Non, moi je trouve gue... non! Au niveau des explications, tout a éé heu... C'était
correct ! Oui ? Malgré le fait que ce soit une hantise pour vous, vous avez réuss a passer le
pas ? Bon 6 mois, ¢a va... Oui oui, bon, vous savez, c'était... j'a pris ¢ca comme une chose
gue je pouvais pas passer au travers, quoi !

Mme C. : C'est pas une contrainte du tout ! Non.

M.T.: Cadevient plus une contrainte du tout. C'est un réflexe! C'est un réflexe. Je sais que
le matin, j’ai... j"a mon testeur, apresj’a mapiqdre, puis... Quand je pars en vacances, ' est

pareil | En vacances, |’ améne mon matériel, et puis je me débrouille en vacances !

Mme C. : Ben |’y suis pas encore partie, en vacances, ¢a va venir, au mois de juillet ! Et puis
13, j aurai mafille et mon gendre donc...

M.T. : Oui, quand il y adu monde avec soi, ¢ava. La, quand on a des besoins...

Mme C. : Oui, tandis que |3, je suistoute seule ! Mon fils est a Pierrefitte, il est pasloin. Je ne
I" appelle que quand il y a quelque chose qui ne va pas.
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Au niveau de cette infirmiere que vous continuez a garder, alors que vous dites que vous
pourriez peut-étre vous en passer, est-ce que ¢a vous rassure qu’elle soit 1a tous les
jours?

Mme C. : Quoi donc? L’infirmiére. L’infirmiére? Bé il va falloir que je m’'en passe, oui !
Oui... Tant qu'elle veut bien venir... (M.T. : ca fait une compagnie ?) Comme c¢a, j’ attends
guelqu’ un au moins une fois par jour, je suis trés contente.

Le probléme du diabéte, c’'est que c'est une sorte de maladie quand méme, hein, (M.T. :
Ah oui, c'est grave, méme hein!) qui joue sur tout. Effectivement, ¢a peut aller dans des
stades tres graves, oui. Donc ¢a peut vous rassurer d’avoir une infirmiere, finalement,
touslesjours. Oui, oui, puisjelavois, puis elle est tres gentille, s quelque chose ne va pas,
jelui dirais, je la connais depuis trente ans! Oui ! Elle soignait mon mari, alors, ¢’ est pas peu
dire... quarante ans, méme! C’ était au début, ca

Puis elle envoie un autre monsieur, parce qu’ elle change quand méme, elle prend un peu de
repos, un monsieur qui est trés trés bien, aussi. Tant que ¢a reste comme ¢a, qu’'on ne me le
supprime pas, je suis tres contente.

Pour vous, ¢’'est mieux d’avoir cetteinfirmiere?

Oui, je suis contente, parce que si quelgue chose ne va pas, (M.T. : Ca vous rassure ?) Oui,
C’'est vrai, comme j  habite toute seule, j’ habite toute seule, s quelque chose ne va pas, je leur
dis. Et cafait aussi quelqu’ un qui vient vous voir... Oui ! |’ attends quelgu’ un. Une fois dans
lajournée, j’ attends quelqu’ un.

M.T. : Cavous fait de la compagnie. Je me souviens, ma mere aussi, se faisait soigner, dans
une maison. Son infirmiere venait, c'était... elle lui faisait sa petite demi-heure, a peine une
demi-heure, parce qu’ elle avait des pansements afaire, et calui tenait compagnie.

Mme C. (en méme temps) : Ja une petite voisine... Ja une voisine tres gentille, mais
j abuse pas, pauvre femme, elle a pas le temps, hein. J ai une voisine trés gentille. Pour vous,
c'est quand méme un plus qu’dle soit |a tout le temps? Oui ! Oui, parce que ... un plus
moral, aussi. Jelavois, puiss'il y aquelque chose qui nevapas, jelui dis!

M.T. : Caapeut-étre un rapport avec I’ &ge, aussi. Oui, avec lefait d' étre toute seule aussi...

Mme C.: Ben oui, c'est... Je sais qu’ ele vient vers 9h, 9h30, puisqu’il lui faut une heure
réguliére... Tant que ¢a dure comme ¢a... Si on me le supprime, ben tant pis, hein. Vous ferez
avec ? Ben oui. M.T. : Vous voilatoute seule (rire) Mme C. : Je vous appelerai !

Si on résume, pour vous, I'insuline, ca a été quelque chose de « naturel » parce que ¢a
allait dans le traitement de votre maladie naissante, (Mme C.: Oui) et pour vous,
quelque chose de difficile a passer, mais finalement, ¢a a été bien...

M.T. : Oui, parce que C'est venu aprés : parce que pour moi, le fait de passer al’insuline, ¢’ est
gue ¢a s aggravait. Voila. C'est surtout ¢a, aussi.

Mme C.: Ca m'a fait un peu peur, aussi, quand mon médecin m’a dit, «Je vous mets a
I"insuline » : «Broou, j'ai dit, mais qu’ est-ce que C est que ca? » C’est pas contraignant, ¢’ est
pas... Et puis, je suis bien. Je supporte bien, quoi.

M.T. : Oui, puis c’est bien quand on n"aque I'insuline, qu’ on n’a pas de cachets, ¢’ est plus...
' est plus pratique. Parce que moi, j'ai pasquel’insuline, j’a auss des cachets aussi, hein.
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Mme C. (en méme temps) : Si je veux faire du ménage, j’en fais, si je veux pas en faire, j’en
faispas... Quandil y a 10 cm de poussiere, je commence al’ enlever, quand méme...

Je voulais déterminer les aspects de I’accompagnement médical, social, paramédical,
qu’il fallait éventuellement changer, ou améliorer, ou accentuer dans certains domaines.
Est-ce que vous avez d’ autres suggestions ? Est-ce qu’on a fait letour ?

Mme C. : Moi, j’ai dit tout ce quej avaisadire, parce que... j’ai rien adire, en fait, on fait ma
petite pigQre... Puis c'est tout, hein, je n’en souffre pas de trop.

Pour vous, ¢’ est peut-étre mieux d’ avoir une sorte d’ accompagnement, quand-méme ?

M.T. : Non, je pense pas... Quoi qu’il y aurait une chose afaire, ce serait peut-étre de faire le
contraire : que ce soit le patient qui contacte. Parce que en général, on ne le fait pas. Qu’il
contacte qui ? Par exemple, on vous dit : adressez-vous a tel endroit, adressez-vous a ceci,
faites ca... Mais jamais personne ne vient vous voir... Quelgu’un qui vienne, parle... des
infirmiéres & domicile, vous voulez dire ? Oui, des choses comme ¢a... Oui, peut-étre que
ca, ce serait plus motivant.

Mme C. (en méme temps): Ah non, j’ai recu deux lettres, moi aussi, fallait que je me présente
jenesaispasquoi... Jy suispasallée.

M.T.: Que ce soit le patient qui fasse le premier pas. Bien slr, c'est nous qui sommes
malades, mais... pour avoir quelqu'un qui vienne, proposer des services, quelque chose,
expliquer, peut-étre un peu mieux, méme...

Est-ce que vous préféreriez vous tout seul avec cette personne, ou mieux a plusieurs, par
exemple, comme un petit cours comme maintenant ?

M.T. : Ah non, heu, en groupe, en groupe, une petite réunion... En groupe ? oui ? parce que
ca permet d’avoir d’autres idées ? Oui, ca donne des idées de chacun. Oui ? par exemple
chez le médecin traitant ? D’ étreisolé, ¢’ est pas... On se sent un peu tout seul, aussi ?

Mme C. : Ladame, je lui fais golter ma solitude, hein, malheureusement... Depuis quarante
ans que mon mari est mort, bon... Puis mes enfants se sont mariés, bon, c’est fini. Trop tard...

Mais vous, ¢a vous dirait, vous pensez que ¢a serait quelque chose d’intéressant, defaire
comme une sorte de réunion a plusieurs, avec des explications, des sortes de petits
cours?

Mme C. : Jenvois pastrop I’ utilité pour |’ instant, je supporte mon état comme ¢a, cane me
rend pas malade. Bon, ben, écoutez, quand on est pas malade... Jefais... Si, jefaiscequej’ai
afaire!

Par exemple, pour savoir ce qu’il faut éviter defaire...

Mme C. : Mai, je ne fais pas grand chose, alors... Apres, il y a des gens qui ont des idées
saugrenues, comme se raper les cors aux pieds avec une rape a bois... ¢a, c'est pas
guelque chose que vous auriez fait ?! Je le fais faire, ¢a. Je vais voir le pédicure, pour ca.
Vous voyez le pédicure, quand méme? Oui. Je ne peux pas me baisser, dga... Si vous
voyiez mon ventre... J a une éventration magistrale... Alors je ne peux pas me baisser.
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M.T.: Puis c¢a fait du bien, quand on se fait soigner les pieds... (Mme C.: Oui! Mon
pédicure, il est trés bien.) Apres, on ales pieds comme les pieds d’ un bébé !

Mme C. : Je suis enceinte d' un c6té... Vous, ¢ est devant, mais moi, ¢’ est d’un coté... Donc,
C'est assez désagréable, ca. J ai été opéréetroisfois, j'ai une éventration, bien sir.

Est-ce que vous avez d’autresidées, ou d’autres suggestions ?

Mme C. : Ben non, puisque|j’ai besoin derien...

On peut faireune ouverture un peu... Est-ce que vous en avez parlé a votre famille ?
M.T.: Ahoui !

Mme C. : Ahoui, maisc'est caquejevousdisais!

M.T.: On est forcé d'en parler, (Mme C. : Oui!) parce que quand on fait les recherches
(tousse) d’ ou ca peut venir, bon, on sait, moi je savais que mon pere en avait... Mais, apres en
avoir discuté avec matante, avec mafamille, on dit « ah ben t'avais ton oncle », voila, comme
¢a, on apprend plus de choses... On apprend que y’ en avait oui, y'en avait dans la famille, en
fin de compte. C’ est pas toujours évident. On n’ est pas censés le savoir !

Mme C. : Chez moi, non, il N’y a jamais eu de diabétique, que j’aie connu. Mais C’ était une
époque... Jai perdu des gens a 85, 90 ans, et qui n'avaient jamais souffert de diabete... On

ne sait pastrop hein...

M.T. : Oui, puis on sait pas toujours si C'était controlé, aussi... Il y a des gens qui ne vont
jamais chez |le médecin.

Mme C.: Ben oui! Si, moi j'y alais de temps en temps pour mes rhumatismes, des
bricoles...

Et est-ce que vous en avez parlé a vos enfants, petits-enfants ?

Mme C. : Oui, ben, je leur a dit.

M.T.: Ah oui, oui! Mon fils, il est d§a au courant d'une chose, c'est qu'il fasse
régulierement, a partir d un certain age, des prises de sang pour voir s lui auss, il n"a pas un
souci. Ah ¢a, c'est... on en adéacausé, de ca. Ca, C'est systématique, hein.

Mme C. : Oui, moi, j’a dit pareil au mien.

D’accord, donc c’'est quelque chose qui vous... inquiéte un petit peu, le fait que votre
descendancerisque aussi...

MmeC. : Oui.

M.T. : Bah oui, ben oui ! Je savais que des fois, ¢a saute une genération voire deux, mais...
pas toujours, hein!

Mme C. : Vous savez, je ne n’en avais jamais entendu parler dans ma famille, et puis... j en
a!
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M.T. : Il faut bien que cacommence, hein! C’ est comme ceux qui ont des jumeaux ! Desfois,
on dit « Oh oui, dans la famille, y’en a», mais ¢ca démarre a un moment donné! Il y a aussi
une mémoire familiale, qu’ on aplus ou moins... Oui, aussi...

Mme C. : Encore, quand j’alais bien, moi, ‘fin... Je sais que mes parents n’allaient jamais
chez le médecin, ni mes grands-parents. Mes grands-parents encore moins. Ja su que mon
grand-pére avait un petit cancer au poumon. Ben il est mort un an apres, évidemment. Mais
jamais il ne se plaignait de rien. Si, il devait avoir du diabéte ou quelgue chose, parce qu'il
disait toujours : « Un petit croiton de pain et un petit morceau de sucre ». Il disait amamere:
« Tu me donnes un petit morceau de sucre et puis un petit crolton de pain. » (M.T.[en méme
temps] : Ah... cac’est...souvent, c’'est qu’ on a peur de savoir si on aquelque chose...)

Ma mere lui donnait ¢a, et puis... Et aors, lui, il sentait, vous savez... il sentait le poulet
(77?79

M.T. : Je connaissais quelqu’un comme ¢a, il était toujours en train de dire « Oh ouais, j'ai
arrété ceci, j'a arrété cela, regarde-moi ! Je mange ceci, jamais chez le médecin ! » Je lui dis
«QOui. Tu n'es jamais alé chez le médecin, mais le jour ou tu vas y aler, il vadire C'est la
cata! » Et puis ¢can’a pas loupé. Et ben ce garcon-13, il a pris saretraite, et puis maintenant, il
est... il est en chaise roulante, il peut plus conduire, il peut plus rien faire, il a des soucis...
Ah ben oui, il buvait, il mangeait... pfff... (Mme C. : Oui, ce qu'il voulait, quoi, ce qui lui
plaisait ?) Oui... pour lui, il était en bonne santé. Tant que ¢cavabien...

Tant qu’on ne pose pas de diagnostic, on est en bonne santé ?

Mme C.: Maisc’est un peu ce qui nous touche, hein!

M.T.: Lejour ou il aétéforcé de faire des examens, son docteur lui a dit « oh-oh oh-oh! il y
alesgamma, il y aceci, il y acea, il y ale cholestéral, il y ale sucre... » C' éait la cata,
quoi ! Et puis apres, les arteres, elles commencaient a étre pas mal bouchées. Il a eu plein de
stents... C’est un peu le probleme du diabete...

Mme C. : On appelait ma tante «la mére cholestérol », elle devait avoir du cholestérol... Elle
est morte 290 ans ! Elle est pas morte du cholestérol du tout, elle est morte de...

M.T. : Ou alors cadépend lequel on a...

Le cholestérol, c'est encore un autre débat. Effectivement, avant, on ne dosait que le
total.

M .T.: Ouaismaisc'est lié au diabéte !

Alorson peut avoir du cholestérol, sans avoir du tout de diabéete. M.T. : oui, non maisle
diabéte heu... voila, le diabete fait augmenter le cholestérol, mais surtout, augmente le
risque par rapport au cholestérol seul.

M.T.: Voila Moi, j'a éé hien traité, parce que c’est la premiére chose qui adisparu. C'est la
premiere chose ou I’une des premieres choses qui ont disparu dans les analyses. Mais j’ai
toujours un comprimé a prendre.

Mme C. (en méme temps) : Tandis que moi, j’en ai davantage. Je ne sais pas ce qui S est
passe, mais... Et moi, ca a monté. 1l m’a supprimé, (c’est pour ¢a, j’a regardé toutes mes
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ordonnances depuis un an) et il m’avait supprimé pour le cholestérol. Et I, il I'aremis? Et la
semaine derniere, il me I’adit, il me dit « Mais pour le cholestérol, je ne vous donne rien ? »
Ja dit «Ecoutez, voila vos ordonnances!» Je vais lui dire que j'ai repioché toutes mes
ordonnances depuis 1 an.
M.T.: Moi, engénéral, C'est ... et puislatension aussi.
Mme C. : Je nesuis pas d’ une grande utilité, parce que le monsieur dit tout ce que...

M.T. : Bah moi, c'est parce que moi, il y apluslongtempsquejel’ai et puis...

Si si ! Vous étestous les deux des experts de votre vécu, et vous ne |’ avez pas vécu pareil.
Donc vous étes tous les deux aussi « utiles» pour moi, pour mon étude.

M.T. : On est bien forcés, hein...
Mme C. : Je ne vous sers pas agrand chose...

Mais s, s si. Lefait que vous disiez que vous préférez que I'infirmiéere revienne tous les
jours, ¢a, ¢'est quelque chosed’ utile.

Mme C. : Oui, camefait plaisir, c’est un plaisir, ¢a.

M.T. : Oui, elle n’a pas eu les mémes soins que moi ! Elle a démarré directement al’insuline,
dga... c’'est pas du tout pareil, ¢’ est pas |le méme cas!

Mme C. : Suite acestroismalaises quej’ai eusdanslarue...

Vous n'avez pas eu le temps de vous renseigner sur les conséquences... (en fait, elle était
diabétique depuis 2006, mais semblait soit ne pas |’ avoir compris, soit I’ avoir oublié/omis.)

M.T. : Et lesmalaises, vous ne savez pas s'ils étaient dis al” hyper, ou ala baisse ?
La, ¢’ était avant I'insuline, donc probablement a cause d’ une hyper.

Mme C. : Ben oui, j'en avais jamais eu de mavie, de I'insuline. Il acommencg, |a, cafait pas
tellement longtemps qu’il a commencé a me donner des pilules, autrement, des...

M.T.: Oui. C éait probablement & 4 ou 5 grammes. Parce que maintenant, vous étes a
combien de grammes ?

MmeC.: Oh2... qu'est-ce que je vous ai dit, tout al” heure ?

M.T. : Je veux dire, quand vous vous testez ?

MmeC. : Ah, on|’apasfait encore!

Mais s, lesucredansle sang (en regardant le carnet) : 1,7g/L, 1,19¢/L ...
M.T.: Ohmaisc’est bien, ¢ca!

Mme C. : Justement, je le faistouslesjours, mais c' est jamais pareil !
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Ah maisnon! C’'est normal, ¢ca!
MmeC. : 1,369, 1,33, 1,06, 1,82 ! Jeudi, et aujourd’ hui, c'est 1,17... C'est le matin ajeln.

M.T. : Oui, ca dépend de ce gque vous avez mange! C'est, c'est... Moi, c'est moins stable,
mais... je sais pourguoi !

C’'est quand mémetres... c'est relativement stable, ca! Alors c'est vrai que ¢a dépend
de ce qu’on mange, del’activité gu’on a eue, du stressqu’on a eu, des maladies...

M.T.: Oui, ¢ca aussi... ah, le stress, c'est affolant! C'est affreux, hein! Ah! Ohlala! Ah,
quand j’ai... quand y’a un probléme ou quelque chose... (Mme C. [en méme temps] : ¢a, oui,
javais remarqué!) Je me teste, c’est... ah oui, ca grimpe!! Vous le remarquez a ce point-
la? Ah oui oui !

Mme C. : Mai, peut-étre un peu trop, mais c’est régulier. C'est pas...

M.T. : Tous les gens que je connais... Je connais une autre femme qui est diabétique, ¢a lui
fait pareil. Quand elle est stressée, bah... ¢alui monte en fleche.

MmeC. : Ja biendelachancede...

En méme temps, c¢'est normal, hein, parce quand on a du stress, des problémes ou des
ennuis, on a de I’adrénaline et de la cortisone qui sont déversées, qui font monter la
production du sucre par le foie. Donc c'est le foie qui fabrique le sucre qu’on a dansle
sang (a cette occasion-1a).

Mme C. : Ah ben oui, ¢a, fatalement !

Jai la chance d’avoir une vie a peu pres... came sans... (Bon, je touche ma vieille téte de
bois...) plane, quoi... Oui ? vous n’avez pas trop de haut et de bas? Non... Si j’a un
enfant malade, ou un de mes petits-enfants ou n'importe, si, ga m embéte, mais ¢a passe.
Vous les avez avec vous vos enfants, vos petits-enfants? Non! Mafille est en Normandie,
mon fils est a Pierrefitte. Puis 1a, je vais les voir Dimanche. Mes petits-enfants, et puis
I” arriére-petit fils!

Bon, j’ai a peu présterming, je vousremercie (MmeC. : Jai pas été d' un grand secours...)
beaucoup, et vous souhaite une bonnejournée, et bon courage pour la suite.

Remer ciements, encore quel ques explications et discussions avant de se separer.
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15 Transcription du Focus Group n°4

Lejeudi 20 mai 2010. Cabinet du Dr B.

2° essal de formation du groupe : 4 personnes se présentent, dont I’une avec sa fille comme
interprete, car elle n'est pas certaine de tout comprendre, ou de S exprimer assez bien. Elles
arrivent en retard. (Au premier essai, 2 personnes seulement avaient pu venir.)

Je vous remercie pour votre participation, nous attendons une derniéere personne qui
doit venir avec safille.

Je prépare une thése en médecine générale sur le ressenti par les patients diabétiques (surtout
de type 2, mais il y a une diabétique de type 1 parmi nous, ¢ca donnera un avis un peu pour
mettre un relief, donc ¢’ est trés tres bien), de la mise en place de I'insuline, pour gue nous
puissions nous améliorer sur ce versant-la de la prise en charge.

Donc vous allez faire un petit tour de table: vous allez chacun d’abord vous présenter,
et apres nous dire a peu pres depuis quand vous étes diabétique, et apreés depuis quand
vous étes sous insuline. Alors aprés, vous allez nous dire aussi si vous le voulez bien, si
vous avez commence I'insuline chez vous ou a I'hopital, et s vous voulez, qui vous
pique: qui c'est qui fait lesdextros, I'insuline, tout ca. Vous pouvez redemander ! Voila.
Alorspour I'instant, ¢a, ¢’ est que la présentation, hein.

Mme R. (voix raugue) : Madame R., je suis diabétique depuis I’année 2000 suite a un choc
psychologique un an avant, un déces. Mon pancréas s est arrété de fonctionner pile poil un an
apres. Brutalement. Donc on a essayé le Glucophage® (metformine), un médicament qui ne me
convient absolument pas, je |’a eu pendant 3 ans, j'ai perdu 10 kilo, on n’arrivait pas du tout
ame soigner.

Et en 2003, donc heu... 1a, on m'a mise sous insuline suite a une hospitalisation a Go puisgque
je suis tombée en hypoglycémie, et donc en 2003, donc, j’ai été sous insuline en décembre
2003. Doncj’ai eu 10 jours d’ hospi, €t...

Jai trés mal réagi ala mise sous insuline (trés vite). Je n’ai pas accepté d’ étre diabétique, je
n'al pas accepté du tout du tout de devoir me piquer, je... Ca passait pas du tout. Et puis, bah,
par laforce des chosesil abienfalu sy faire. Jai repris du poids, j'ai... On m'abien aidée a
I"hopital, hein, le Dr S-B (diabétologue) m’a bien bien bien expliqué...

Par contre, j’ai refusé... Je suis une tres grosse gourmande, je peux le dire, j’adore le sucre,
j’adore les géteaux. Et j’ai refusé de me priver. Jai dit non, je ne vivrai pas sans ce que je
veux. En plus, je pesais 42 kg, donc heu voila... Hein donc heu... Je vous raconte vraiment
ma vie, mais ¢’ est comme ¢a que ¢a s est passe.

Donc on m’'a fait une insulinothérapie, c’'est a dire quon m’'a hospitalisée 8 jours, en
m’ apprenant heu... comment dirais-je, en m’' apprenant a calculer chague glucide pour chaque
aliment. Hein, voila. Hein, ¢’ est I'insulinothérapie mais fonctionnelle, ils appellent ca.

Donc ben, vous apprenez tant de glucides par tant d' aliments. C’est pas si simple qu’ on puisse
le penser, non seulement il faut retenir le nombre de glucides, mais attention. Il y a des
aliments par exemple comme le chocolat, qui passent pas dans le sang, en tous les cas sur
moi, en une demi-heure ou une heure comme les autres aliments, mais qui mettent quatre
heures.

Donc s vous avez le malheur de dire, il y atant de glucides, je pique pour tant, ben vous avez
une hypoglycémie direct, hein.

Donc apreés, il faut apprendre a connaitre son corps, a savoir en combien de temps I’ aliment
passe.

Donc moi, ca m'oblige en heu... j'ai 15 glycémies entre... 15 contréles de glycémie en 24
heures. Toujours. Quinze en 24h. Y comprislanuit, hein.
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M.F. : Quinze par jour ! C'est dur !

MmeR. : Il S'est arrété totalement de fonctionner. Donc j’ ai pas eu le choix.

Donc voila. Donc la vie aujourd’ hui, ben maintenant depuis 2003, ben, je suis bien adaptée. |l
y a des accidents, il y a des hypoglycémies. Jentendais, Madame « 0,63 », ben moi je
descends a 0,29, hein, carrément. (exclamations de Mme Ch.) Et je commence a la sentir...
Oui oui, quand je suisdanslejardin...

Et je les ressens d’un coup, la. L&, pour le coup, c'est le Coca-Cola’, C'est le... voila, quoi
hein.

Si je fais une activité, par exemple, je fais beaucoup de jardinage, de choses comme ¢a, bon
ben 13, j’y coupe pas. Ja toujours heu... ja mabouteille de Coca cola® a coté, hein. Et puis
heu de bécher etc, bon ben voila, quoi ! Je prévois pas toujours le matin que je vais faire le
jardin I’ aprés-midi, ou que je vais laver par terre, ou voila

Donc quand vous prévoyez vos activités, ben forcément, vous mettez un petit peu moins
d'insuline rapide, puisque j’ai donc une insuline lente le matin, une insuline... une autre
insuline lente le soir, et une insuline rapide a chague repas. Et cette insuline 13, elle dure 4
heures. Elle fait effet pendant 4 heures. Donc j’ en ai toute la journée, quoi, pour combler toute
lajournée.

Mme Ch. : Vous étes vraiment dépendante, hein !

MmeR. : Alorsle matin, j’ai Insulatard NPH°(insuline humaine recombinante isophane), a8
unités. On ajamais change, hein, ¢ca. La Novorapid® (insuline aspart) a chague repas... Non,
laLantus’® (insuline glargine), je ne la supporte pas, ah elle passe pas, ¢’ est Levemir® (insuline
detemir), moi, le soir. Levemir® le soir. Et 14, ¢’ est en fonction de ce que j’ai mange les 24h
avant. Entre 9 et 11 unités, c’'est amoi de gérer.

Mme Ch. : Je serais bien obligée de le faire, s je devais le faire. Mais aors, dga, moi, a coté
detousles...

MmeR. : Oui Madame, ¢ca me permet de manger mes gateaux lajournée! rires
Et jevoulais ¢a... Je nevoulais pas me priver. Non et ben voila. Voila!

Mme Ch. : Oui, moi, je suis Madame Ch., et je suis diabétique depuis... 92. En 92 que ¢ca a
commencé. Mais bon, j'avais trés peu de médicaments, le docteur m’en donnait pas. Mais
apres, j étais pas raisonnable. Je mangeais n’importe quoi n’importe ou, €t... petit a petit, je
me faisais enguirlander a chague fois qu’'il me voyait. Puis ¢a continuait & monter, il m’'a dit
«Unjour, vous aurez le droit alapiglre! ». Puis un jour, ¢’'est ce que j’ alais commencer par
faire.

Ja éé al'hopita de Saint Denis, et puis I'infirmiére passe le soir, me préparer pour le
lendemain, et puis elle me pique le doigt : « Oh mais dis-moi, mais c'est beaucoup ! » Je lui
dis: «Desfoisc'est plusque ¢a! » Elle me dit « C' est pas uneraison, elle me dit, je vais aler
téléphoner au cardiologue de service, et il va me dire quoi faire! » Elle revient, elle me dit
«Ah non non, elle me dit, ah non non, elle me dit, vous avez le droit a une piglre, vous avez
le droit al’insuline. » « Ah, je dis, non, je dis, moi je veux pas|’'insuline! » Mais elle me dit
«Si!»

Mais je me suis retournée, et je me suis apercu que la pigdre était finie, ¢’ est paslong...

Jai pleuré comme une gosse! Jai pleuré comme une gosse. C'est ¢a, alorsj’ai expliqué caau
Docteur B., il madit « C'est parce que ¢’ est la pigdre. On vous aurait donné de I’insuline en
comprimés ¢a ne vous aurait pas fait d effet. » Il m'a dit « Ca fait de I’ effet parce que c’est
une pigdre. » Alors ¢’ est pour ¢a. Donc, be puis bon. Alorsj’ai vu, avant de sortir de I’ hopital,
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j'a... ils mavaient pris un rendez-vous avec une diabétologue, et bon ben ‘fin tout ca, elle
m’ avait donné des...

Entrée de Mme B. et de sa fille, saluent, s asseoient.
Mme Ch. : Oui puisalorsheu... jenesaisplusouj en étais, moi...
Vous avez vu le diabétologue ?

Mme Ch. : Oui ! Qu'elle m’a... la présentation, oui... on reprendra aprés ? ou je continue ?
Continuez. Donc heu... Elle m’a dit « Maintenant, une piqQre par jour, mais il faut étre a
I"insuline. » Donc elle m'a donné I’ appareil pour se piquer le doigt, pour... et elle mamisla
Lantus® (insuline glargine).

Alorsj’a une Lantus® tous les soirs, qui doit me durer... c’est... longtemps, hein, je crois que
C'est... laLantus®, heu... A peu prés 24 h. Voila, oui, c'est ca. Alorsj’ai eu... ah oui, et puis
j’a eu une infirmiére qui est venue pour m’ apprendre a me piquer, hein, dans le ventre ou
dans la cuisse, et puis bon ben... j’a méme pas eu... Moi, €le m’'avait donné un mois, j'a
méme pas eu... elle m'a dit « Bon ben, vous voyez bien que vous vous débrouillez tres bien
toute seule. »

Unefois par contre...

La premiere fois que j’ai eu de la Lantus®, de toute maniere ils ont changé le systeme, le...
C'est appuyer, puis ¢a tourne, le systeme tourne tout seul comme ¢a. Je ne sais pas, je
regardais ailleurs, j’en avais fait chépas combien. Alors j’ai téléphoné a I’ hopital, aors j’a
téléphoné avant au... au docteur de... quej’avais vu la-bas, et il me dit « Ecoutez. Vous avez
du monde avec vous ?» Je dis « Oui mon mari puis ma soaur.» « Mais est-ce qu'ils vont
dormir ?» Alors je lui dis « Ah ben S'ils sont trop fatigués, ils vont dormir ! » Hein. Alors
«Non, aors, s'ils dorment, non non non. Dites a votre mari gu’il vous emmeéne al’ hopital, on
vavous garder cette nuit. » Et effectivement, j’ai été al’hopital de Go. llsm’ont mis... J étais
avec eux, et puisils me piquaient de temps en temps le doigt, ils m’ont fait manger... onm’a
fait manger destrucset... quej’aimaispas. (rires!) Et bon bref, bref...

Mais sinon, sinon, bon, j’ai un... j'a un... j’a un diabéte qui est capricieux, quoi. Un coup il
est petit, un petit coup il est haut, il est...

Et quand avez-vous commencél’insuline ?

Mme Ch. : Heu I'insuline... I'insuline... oh il faut que je voie les papiers de... il y abien...
bien trois ans. Il y abien trois ans quand méme, ¢’ est quand j’ avais... Oui, 3 a4 ans. Mais pas
plus, hein, y’apas... Oui...

Et donc 14, I'infirmiere est restée combien de temps avec vous ?

Mme Ch. : Elle est restée... oh trois semaines. Elle est restée trois semaines. Elle m'adit « Oh
ben tout va bien, vous vous débrouillez bien et tout ¢a», oui. Oui oui. Puis avec mon gros

ventre, je senspas lespiqlres! rires.

M.F. : Mais je ne pense pas que ce soit le fait de... que ¢a soit gros ou mince, ¢a pique quand
méme, hein! rires

Mme Ch. : Ahoui, oui !

M.F. : Bonjour, Monsieur F., 59 ans, voila, bah... Je suis diabétique depuis 2 ou 3 ans, je ne
me souviens pas. Heu, voila, on m'a dit de me piquer ala Lantus®(insuline glargine), alorsje
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me pique tous les soirs a la Lantus®, heu... Il y a des fois méme, je ne me pique pas, je laisse
passer...

Mme Ch. : Vous oubliez ?

M.F. : Non, c'est pas que ' oublie, c’'est que je me sens bien. Alors hop, je suis devant matélé,
ca passe, apres je vais me coucher, une fois que je suis dans mon lit, je me dis « Ah mince, je
ne me suis pas piqué! » (exclamations dans la salle) « Ah ben, je me piquerai demain. » Et
puisvoila! Et quand je mefais heu... le dextro, bon un coup j’a 97, un coup j’a 130 (mg/dl),
je suis méme déja monté a 400, méme a plus que ¢a, heu... L’ appareil ne répondait méme
plus, heu... Bon ben je me repique et puis... careprend tout doucement son petit bonhomme
de chemin. (rit)

Vousneregardez pasvosurinesquand il y aplusde 3 ?

M.F. : Heeeuuu... Pfffounhhhh!!! (Mme Ch. : On m’a jamais demandé... ) Oui ! non! c'est
vral que... c'est vrai que les urines, je vois de temps en temps, ¢a change.

Et... Et et je me suis apercu... €t je me suis apercu qu’ avant, bon, je buvais un verre voire
deux verres de vin en mangeant, et ¢a fait quatre mois que je bois plus d’ alcool, je me suis
apercu gque quand je me pique ala dextro, heu... ¢’ est un peu stabilisé. L3, je suisa120 —130
mg/dL, 140... mais jamais j'ai dépassé les 200, comme avant. Avant, ca montait, ca
descendait, parce que... comme certaines personnes, c'est pareil : j'al envie de manger du
chocolat, je mange du chocolat. Je fais des frites a mes enfants, je mange des frites. Je... je ne
fais pas attention, on n’aqu’ une vie, bon bé...

Faut pas dire que je fais pas attention. Je mange de la salade, je mange du vert, mais quand je
fais des frites pour mesfilles, je mange desfrites! Je...

Mme Ch. : Je suis pas de régime particulier...

M.F.: Heu non! Moai, j’adore le chocolat noirrrr, comme certaines personnes, de temps en
temps, je pique dans le chocolat noir. C'est... Les bonbons! Je donne deux bonbons a mes
filles, j"en prendsun ! Non pas deux, un! rires

Oui !l mais voila! Jadore le chocolat noir. Moi heu... chocolat au lait, non je... mais
chocolat noir, oooh lala! Bon ‘fin. Et voila

Boh cafait quelques années que ¢’ est comme ¢a et puis bon...

Vous, vous avez commencé l’insuline ou ?

M.F. : Heu... aGo. Heu, c'est le Docteur heu... (MmeR. : S-B. ?) S.-B., voila, oui, C'est elle
qui m'a suivi d’abord & Go, mais bon heu... oui oui oui, puis voila. Mais faut dire qu’ avant,
j'avais fait un infractus en 95 ; pendant 10 ans, j’ai pas pris de cachets, rien! Je travaillais,
jour et nuit, je fumais, je mangeais, je... Quand je me suis retrouvé tout seul, je faisais des
plats en sauce, comme ¢a, j’en avais pour deux jours, C était au frigo, j’arrivais, je mange, je
repartais au travail. J ai jamais pris de mé... mes médicaments pendant 10 ans'!

Puis au bout de 10 ans, j’a fait un deuxiéme infractus. On m’'a dit « Si vous aviez pris vos
meédi caments, peut-étre que jamais on ne vous aurait revu ! »

Et puis 13, il y a... oui deux, trois ans, heu, bon, diabétique, d un seul coup, pan. Ca m’est
arrivé... voila. Et la, il y a... (commentaire de Mme Ch. : ?? Vaut mieux s en souvenir...
Quand on fait pas attention...)

Bah des stents, j’en a neuf... Jai... deux ou trois ballonnets, et 13, ‘y a quinze jours, on m'a
remis un ballonnet a I’ artére rénale, parce que le stent, il commencait a se boucher. Alors
heu... on mamis un ballonnet, hein. Et puis bon...



203

Alors les infirmiéres m’ont dit « Au revoir !! A jamais! » Jai dit « Si, peut-ére dans 6 mois,
un an, deux ans... » Parce qu’une fois qu’on fait ¢a, apres, hein, ¢a revient, hein. On a beau
prendre ses médicaments, on a beau se piquer, mais... faut faire attention mais ¢carevient.
Alors je pense comme Madame, a se priver ? Non. Qu'on fasse attention, oui, mais se
priver... non certainement pas.

Ja d§ja arrété la cigarette, avant, avant, je fumais deux paquets de cigarettes : des paquets de
30, deux paquets par jour ! Mais faut pas oublier que je travaillaisjour et nuit ! Alors, la nuit,
jefumais pareil aussi ! Une cartouche de cigarettes me faisait trois jours... et trois nuits! Une
cartouche, c'est... ? Dix paquets! Oui !

Mais je... j’... bon 13, j'a arrété quand... c’est en 2005, quand je me suis retrouve aux
urgences, j’ai dit oh, béh j’ arréte de fumer. Et depuis ce temps-13, je fume plus. Voila

Ja arétélacigaretteil y a, cafait depuis 2005, et puis|’acool, ¢’ est... vraiment, le verre de
vin, j'a laissetomber. Jai... Et je suis pas en manque! (rire)

Mme B. : Je pas bien parler francais.

C'est pasgrave! L’'important, c'est qu’on se comprenne les uns les autres. Alors je vais
vous demander de vous présenter, de dire depuis quand vous étes diabétique, depuis
guand vous avez de I'insuling, si vous avez commencé I'insuline chez vous a la maison,
ou al’hépital, et si ¢'est vous qui vous piquez, pour le dextro, la petite piqlre au bout du
doigt, et pour fairel’insuline.

Mme B. : Bonjour, Monsieur, Mesdames. Je suis Madame B., je suis une diabétique a peu
prés depuis heu... vingt-six ans... heu. Depuis que je suis diabétique, ben j'a fait des
régimes, ou jamais trop de médicaments, c’est... Il est bien réglé.

Et aprés, le médecin m'a donné un... comme ¢a S appelle?... Glucophage® (metformine)
(soufflé par toute la salle) ouais... Glucophage®, deux mesures pour commencer, deux
médicaments. C’ est peut-étre dix-huit ans comme ¢a. (ou dix... huit ans ?)

Et apres le diabéte, il est monté, il est monté, il est monté, et aprés les médicaments, il est pas
bien pour moi parce que ¢afait ma au ventre... 'Y apas... ¢cafait quoi, ‘y alesdiarrhées, y'a
les douleurs, 'y a... voila... Ca fait quand méme, ca fait beaucoup, je suis restée comme ¢a,
onn'est pasbien...

Et apres, toujours le médecin disait «I’insuline », «|’insuline », moi jerefusais|’insuline. J ai
peur pour I’insuline. Parce que je saisau niveau... on commence a grossir, voila...

Vous aviez peur de lI'insuline parce qu’il y avait des gens autour de vous qui avaient de
I"'insuline ?

Mme B. : Oui. Non non, moi je connais des gens comme ca.

Fillede MmeB. : Elle avait peur de grossir.

Mme B. : Et aprés, heu, le diabéte a monté, 2 grammes, 3g, 49, j’ étais vraiment obligée, pas
moyen : jefais|’insuline. Oui.

Et depuis qu’ on commence I’insuline, ¢ca va mieux.

Et maintenant, ¢’ est a peu pres 6 mois depuis. Méme avec I’insuline, toujours il est monté le
diabéte, j arrive pastrop...

Pourguoi ? Moai, je fais des régimes, je fais... Je mange pas des gateaux comme, voila, je
mange pas le pain, je mange pas... Tout je mange pas! Il m'a dit quelque chose, un petit
morceau de chocolat noir, pas toujours. De temps en temps. Peut-étre un par mois ou... Mais
je mange pas beaucoup sucre. Maisla... heu on est pas bien.
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MmeR. : Et les piqUres, vous les faites quand ?
MmeB. : Lematin et le soir.
Ledextro?ou I'insuline ?
Commentaires inaudibles entremél és.
M.F. : Lantus’(insuline glargine) ?

Fillede MmeB. : Ca... c'est pour heu regarder I’insuline... ?

MmeB. : Non, c'est pasjaune!
M.F. : Non, Lantus’®, c'est gris!

FilledeMmeB. : Ahoui, c'est vrai |

Mme B.: Non non. C'est la piqlre qu’'il m’avait mis, le médecin, Elle fait tomber tout de
suite le sucre avec le manger, et elle marche toute lajournée. Voila. C'est caquej’ai, moi.

M.F. : Maisoui, moi, jefais pas attention a ¢a, si ¢a marche toute la journée ou pas....
LaLantus®, caduretoutelajournée.

M.F. : De toutes fagons, je vais vous dire, je me pique, moi Si j'a envie de me piquer, je me
pique, si j'oublie, heu.. pptt, je disbéh on verraplusloin, heu..

Mme B. : Il y ades fois [j’en a] prisdans la nuit. Par exemple ¢’ est dans la nuit, elle avait
monté le sucre. Oui.

Donc |4, vous avez eu une hypoglycémie ?

Mme B. : Apres, moi je recommence a me piquer, apres, c'est trop... Elle est faible... Cette
maladie, elle est pas bien du tout. Je la souhaite pas pour les autres gens. Voila

Mme Ch. : C'est vrai

C’est pasfacilea équilibrer.

MmeB. : Oui. Dans mavie, ¢’ est une sale maladie, heu...
Mme Ch. : Sournois. Une maladie sournoise.

Voila. Parce que s on ne fait pas de traitement pendant 10 ans, on ne se porte pas
tellement mal, mais aprés, par contre, on ales complicationsd’un coup qui se déclarent.

M.F. : Moi, la seule chose qui m embéte, bon, je sais que j’a cette maladie-13, je sais que un
coup, je fais attention, un coup, je fais pas attention, heu bon je fais pas expres, je suis né
comme ¢a
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Mais ce qui m’embéte, c'est que|j’ai des enfants en bas &ge. Et je ne voudrais pas qu’ils me
voient par terre. Alorsj’a ma... j’a unefille de dix ans et unefille de sept ans. Celle de 10
ans, jel’ai prévenue.

Jelui ai dit « Si unjour tu vois Papa par terre, ne t’inquiéte pas, va chercher lesvoisins, tu
saisqu'il faut que t' appelles Maman au téléphone, tu sais quel numeéro.... » « Oui, je sais, elle
me dit, il faut quejefassele 15, et jeleur dis: Papail amal au coaur, il se pique touslesjours,
et il faut venir tout de suite, et ils vont comprendre. » Et je leur dis « Tu sors mes boites de
medi caments, comme ¢a, ilsles verront. »

Je la préviens assez souvent.

Maisj’ai peur de ¢a, que mes filles me voient admettons par terre. Voila

Vaild, non puis c’est pas ¢a, €' est que je me suis apercu, ‘fin je me suis apercu... je sais que
souvent, quand je suis pas bien, je disamafemme, « Allez, je fais mon sac, on vaa Go. »

Et... quand j’ai fait mon dernier infractus, c’est ce qui S est passé, je me sentais pas bien, je
dis: «Allez hop, viens on va a Go. » « Ah bon ? heu... » « Oui oui, alez viens, je lui dis, je
me sens pas bien, ils vont me garder de toutes facons. » Puis ¢a rate pas, hein! Ca, ils me
gardent !

Et cafait 3foisdga, 3foisj’a eu le nez creux, hein! (rit)

Mme Ch. : Maisdesfois, faut faire vite, hein !

M.F.: Et quand je suis arrivé a Go, I'autre, il a dit: «C'est les pompiers qui vous ont
amené ? » Alorsjedis: «Je suisvenu tout seul avec mavoiture. » Il me dit « Ohlalalala! »

Alors, effectivement, il y a de quoi sinquiéter... Non, il faut faire attention, hein,
vraiment. C’est sournois, mais justement, 13, vous étes a un état ou vous avez justement
les complications...

M.F.: Comme je suis émotif, pareil, je suis comme Madame, quand la journée je suis pas
bien, bé des fois, ouhlaa, fouit, je rentre, pic, je me pique! «Oh béh non, ¢a va a peu
prés... » Qu’ est-ce que ¢ est qui travaille, 1a? A ce moment, je me pique quasiment toutes les
heures, je me pique. Et puis je surveille ¢a, logiquement, carentre dans |’ ordre...

Alors. Letour detable, je pense quec'est bon...

Maintenant, vous allez vous rappeler de vous, au début, quand on a commencé
I"insuline, justement.

Est-ce que vous aviez une idée sur ce médicament, est-ce que vous aviez peur ou quelque
chose comme c¢a, vous en parliez, est-ce que vous aviez vu des gens qui étaient sous
insuline? Et est-ce que ca vous a rassurés qu’'on vous dise gu’il faille commencer
I’insuline, ou au contraire est-ce que ¢a vous a dérangé, et pourquoi ?

Alors dans un premier temps, est-ce que ¢a vous a... Pourquoi ¢a vous a rassurés, et
pourquoi ¢a vous afait peur ?

Mme R. : Moi, cam’a dérangée parce gque j’ acceptais pas la maadie, tout simplement. C’ était
méme pas le fait de se piquer, de... Bon, ¢'est une contrainte, ¢’ est une gestion énorme, il faut
gérer son temps, heu voila, quoi.

Mais ca m’a dérangée parce que j’ acceptais pas d étre diabétique, tout simplement. Jai pas
compris ce qui m’est arrivé d' un coup. Quel &ge aviez vous ? Heu 10 ans de moins, 38. Oui,
oui oui.

Et j’ai pleuré, comme disait Madame tout & I’ heure, mais comme une madeleine, toutes les
larmes de mon corps.
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D’ailleurs, quand je me suis vue maigrir, je me suis dit « Ja autre chose, et le médecin ne
veut pas me le dire! » C'est pas possible de perdre 10 kg, et qu'est-ce que c’'est diabéte,
gu’ est-ce que c’est I'insuline, qu’ est-ce que... je ne connaissais rien ! Rien du tout.

Donc heu... Pour ma part, oui, cam’ a beaucoup dérangée.

Vous aviez en mémetemps|’annonce de la maladie...
MmeR. : Oui, C'est caquej’ai pas accepté.
Et aprés, unefois que vous avez eu I'insuline, vous avez bien géré ?

MmeR. : Oh, oui, maiscam’apris un an et demi, hein, pour accepter tout ca.

Moi, par rapport a ce que... et comme vous disiez, donc pour le diabéte de type 1, mon
pancréas n’'a pas compléetement arrété de fonctionner du jour au lendemain. Donc il y avait
encore des petites cellules qui beh... qui donnaient de I'insuline en plus de celle qu'on
injectait ! Je vous raconte pas le nombre d’ hypoglycémies quej’ai pu faire, hein!!

Donc on croit gu’ on vajamais s en sortir !

Et au contraire de Monsieur, j’ adore le chocolat, jel’al dit tout al’ heure, mais au contraire de
VOus, je ne peux rien prendre entre les repas! Puisgue ma pigdre dure 4 heures, apres les 4
heures, la glycémie a tendance a remonter un petit peu, puisgu’il y a plus d’ effet, hein. Donc
entre...

Par exemple, je me pique le matin a 6h, jusgu’a midi, donc de 6 a 10, parfait ; a partir de 10
heures, il commence a regrimper, parfois, il faut que je me réinjecte une ou deux unités pour
la maintenir.

C’est pourquoi je ne peux rien prendre entre les repas. |l faut que tout soit groupé dans le
repas pour obtenir |’ insuline par rapport aux glucides que j’ai mangeés. Vaila.

M.F. : Moi, heu... je me pique le matin en me levant. (Regoit le micro : Pardon, Merci.)

Alors moi, au contraire de vous, je me pique le matin en me levant, je regarde : « Bon, heu, ¢ca
va», je prends mes cachets et je sais ce quej’ai aprendre, et hop, ¢aroule pour lajournée!
Mais je... je... je vais vous dire, s je vais chercher le pain frais le matin, je mange une
baguette avec un bol de café le matin! Bah- beh facilement ! Mais facilement ! facilement !
Mais j’adore manger le matin! Moi, s ¢a serait que de moi, ¢a serait un beefsteak-frites le
matin avec un verre de rouge et du fromage! Beh oui ! voila! et et...

Oui, maismoi, j'al jamais fait attention arien ! Je sais que je dois prendre mes cachets, je sais
gue je dois me piquer le soir, et puisvoila, ¢’ est tout !

Quand vous avez dit que vous ne saviez pas que le diabéte éait sournois... ?

M.F. : Non, il y a une chose qui me dérange, bon aussi ¢a a un rapport avec les infractus que
j’a faits, mais quand mes enfants, ils veulent jouer comme... mon moustique, je |’ appelle, la
derniéere, je I'appelle moustique : elle a 7 ans, elle fait 30 kg (!!!'!) heu... au bout de cing
minutes, je suis fatigué.

Une massette, si j’al un caillou a casser, je donne trois coups de massette, je suis fatigué! Ca,
alors¢a, came... ¢a, came fout hors de moi, comme on dit poliment...

Quand j’'al eu ¢a, quon m’adit « Monsieur, ¢’ est fini le travail pour vous. » Mai, j’ adore mon
travail, j’adorais mon travail, ¢’ était de conduire les plus gros camions qui existaient, qui
existent, et puis quand on m’'adit « ¢’ est fini »...

Tous les cing ans on va passer la visite du poids lourd, super lourd, on vous dit « Monsieur,
pfuit, terminé, plus de permis », on ne vous laisse que le permis B, ¢’ est ca qui me fout hors
de moi ! Je peux pas jouer au ballon avec mes petits-enfants, j'ai deux petits-enfants (parce
guej’a desgrandsenfants, ilsont fait des...), j’a deux petits-enfants...
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« Papy, tu joues au ballon ? » « Oui, je joue au ballon, mais cing minutes, parce que je peux
plus, j'a plusdeforces! »

C'est ca qui me fout hors de moi ! Mais le reste, alors |3, pffppp... C est caqui me fout hors
de moi, mais prendre des cachets et puis me piquer, ¢a... bon, il faut lefaire, il faut le faire, et
puis C'est tout, hein...

Justement, est-ce que le fait d’avoir éé mis sous insuline, ¢a vous a rassuré? A un
moment donné, vous avez été mis deux fois sous insuline, vous m’en aviez parlé. Et ¢a,
vousvoulez en parler ?

M.F.: Oui, c'est que j’avais arrété I’insuline, parce que bon... heu... au micro vous pouvez
pas levoir, mais... j’ai presgue plus de dents. Hein, bon. Comme j’ étais routier, hop, a chaque
fois que je venais voir le dentiste, « Oh ben |a, il faut I’ arracher, faut |’ arracher. » Bon, il y a
des dents qu'on m’'a soignées, qu'on m’'a mis un plombage. Le plombage il partait, moi
j'avaispasmal ! Alorsjelaissais! Mais les dents se sont cassées juste au raz de la gencive. |l
y en aeu quatre comme ¢a. Bon, c’'est vrai quej’al eu le diabéte, on m’a piqué, et tout.

Mais quand je me suis fait arracher les chicots comme on dit, on peut appeler les chicots,
pfuit... Jemepiquais, j'avaisrien ! Alorsj a arrétél’insuline carrément !

Et quand j’a vu le Dr S-B, je lui en avais parlé. Je lui a dit « Ecoutez, moi, j'avais plus
rien», elle ma dit «Vous savez, les dents, c'est beaucoup. Et vous avez bien fait!
Maintenant, on va voir pour vous donner un petit cachet pour ¢ca. » Voila. Mais elle m’avait
donné un petit cachet pour le diabéte, pour ca. J avais arrété les piqUres.

Et... I3 il y adeux ou troisans, |4, cam’ est retombeé dessus... mais bien, quoi.

Et voila Et maintenant, je me pique. Tous les jours. 20 unités par jour le soir. Un petit trou,
un petit trou (chantonne, puisrit)...

Quand vous ne vous piquez pas un soir, lelendemain, la glycémie est plus haute ?

M.F. : Pas spécialement. Pas spécialement. Mais mai, j’ai vu... méme pas me piquer pendant
une semaine, voire quinze jours! ... Par contre, je prenais mes médicaments! Mais me
piquer, heu, hop, hop !

Méme des fois, je vais vous dire, je vais vous avouer, le Glucophage®(metformine), j’en
prenais un le matin, un le midi, et le soir, je le prenais pas! Apres, je dis «Oh, lala, bon
alez... alez, prends! », adorsj’en prenais un le matin et un le soir ! Puis apres, j’'ai dit « non,
des Glucophage®, j'en ai un stock a pas savoir qu’en faire, je dis bon, je vais les prendre ! »
Alors maintenant, je les prends matin, midi et soir, mes Glucophage®. Mais bon, heu...
Maintenant, c'est vrai que j’essaie de respecter tout ce que le docteur me dit, le Docteur B.,
alors je me pique, je prends mes médicaments.

Parce que je pense a mes enfants. C’est pas moi ! C'est MES enfants.

Commentaire inaudible de Mme Ch.

M.F. : Bah dans un sens oui, parce que je peux pas faire d’ activité avec mes enfants. Bon ¢a
Va, je vais de temps en temps a la piscine avec eux...

Parce que je vais vous dire encore une chose. Je vais a la piscine. Mais quand je vais en
vacances avec eux, ma femme descend au Portugal : on va au Portugal voir mes beaux-
parents, tout ¢ca. L’ eau est tellement gelée qu’ avant, moi, ca me faisait rien, je rentrais dedans,
heu... mais |&, je peux plus! Parce qu'il fait tellement chaud dehors, et il fait tellement froid
la... oui oui, puison m’'adit de pas faire ¢a, mais bon...

Ca, C'est pasquelediabéte...
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M.F. : Non pas que le diabéte, mais bon, pour moi, tout ¢a, ¢’ est un ensemble.
Commentairesdansla salle: « On est plus fragile », « On prend de |’ &ge. »

M.F. : Ah oui aussi, mais tout ¢a, ¢’ est un ensemble. Comment ¢a on prend de I’age ?! Non,
maisregardez, 59 ans! (rires)

Mme Ch. : Oui ! Mais moi, maismoi...
M.F. : Oui. Jedoisfaire delamarche, )’ en fais pas.
Mme Ch. : Si jem’'y mets, |13, du jour au lendemain, paf !

M.F.: Ah bon? Non, mais moi, bon... c'est peut-étre aussi parce que j'ai fait deux
infractus... Jai NEUF stents. (fier, comme s'il jouait au théatre)... Alors bon heu... Si on me
met des stents, ¢’ est parce que les arteres, elles sont bouchées, et le sang, il adu mal atourner,
guoi...

Le diabéte bouche aussi petit a petit les artéres, en faisant monter le sucre dans le sang,
et c'est aussi une des complications du diabéte. Donc la aussi, le fait de prendre ses
médicaments bien au jour lejour, ¢’ est indispensable Et apres, il y a un autre facteur de
risque: c'est la cigarette. Vous aviez d§a des problémes de ccaur, donc |4, vous avez
encore plusderisque defaire un accident.

M.F. : hu hu... Mais vous voyez, moi, je dis, moi, pour moi, pour moi, je pense, hein, qu'il y
a quand-méme... On dit, bon, le sucre et tout... C'est peut-étre plutdt I’ artere elle-méme, les
arteres ellessmémes : parce gque ¢a se rebouche ot on m’a mis un stent ! Parce que si ¢ était
vraiment un probléme de sucre ou n'importe quoi, ¢a peut se boucher, heu... Pourquoi
toujours au méme endroit ?

Justement, ¢’est un peu comme quand il y a une panne...
(M.F me coupe, n’ écoutant pas vraiment la réponse a sa question...)

M.F. : Une panne d’essence ? C'est vrai que S'il y a pas d’ essence dans le réservoir, ¢a vient
du réservoir ! Mais bon, 13, je pense pas...

... C'est a un certain endroit que ¢a se dépose plus facilement, si vous voulez. Et donc
c'est a ces endroits-la que ca risgue le plus facilement de se boucher, de se reboucher.
Pareil quand il y a eu une opération ou un stent. Le stent, c’est un ressort qui écarte,
donc c’est un peu moinslisse quesiil n’y avait rien.

M.F. : Mais... €et... laderniéere... laderniére chose qu'on m'a mise, on m'amis un ballonnet.
Parce que il ma dit: «C'est pas que ca se rebouche avec la graisse, c'est que... quand
admettons vous vous faites une coupure, ¢a se referme: ¢a gonfle par dessus. Mais ¢a peut
gonfler a I'intérieur. La cicatrisation. Voila, cicatrisation, merci. Mais le ballonnet, on
passe le ballonnet comme ca... Et |3, et 13, ce serait cicatrisé, mais vers I'intérieur du stent.
Donc ¢’ est pas forcément la graisse qui vient boucher au-dessus.

Mais bon, il y a encore une chose qui S est passée, 13, ¢’ est marqué sur les papiers : heu... il
m’ a débouché, il m’amis un balonnnet, et il atout fait, heu, il afait un doppler le lendemain
pour voir. Parce qu'ils ont fait ¢a, ils m’ont mis le balonnet parce que pour eux, C était
bouché a 70%. lls m’ont mis le ballonnet, le lendemain, ils m’ont fait un contrdle, et ils ont dit
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gue C était encore bouché a 60%. Donc il y a petit probleme. Quejelui ai dit. Il m adit « Non
c'est pas possible, il y aune erreur ». Je lui ai dit « Bé je sais pas, vous m’'avez dit qu'ici, il y
avait trois personnes qui passaient le doppler, puis ¢’ éaient trois bons. Alors, il y a quelque
chose. Alors il se passe quoi, la?» Alors il m'a dit: «On verra ¢a fin aoQt, par un autre
controle. ». Alorsjelui dis « Peut-&tre que je serai mort, d'ici fin aolt ! » Ahglaap !

Oui. On parlait deI’insuline. Quand on a dit qu’on allait vous mettre sousinsuline, est-
ce quecavousa fait peur et pourquoi ? (M.F.continue a parler)

Mme B.: Cest pourquoi j'avais peur pour I'insuline... C'est pas forcément j'ai peur de
I"insuline qui pique. C'est a dire, ca me dérange tout le temps. Tous les jours tous les jours,
tous lesjours, cam’a dérangé, oui. Oui, mais... C'est ¢ca.
Oui, je connais des gens qui font I’insuline, des voisines.

Est-ce gu’ elles vous en ont parlé ? Et quelle image aviez-vous de I'insuline avant d’en avoir ?
Quelleimpression vous aviez de I’insuline ?

Mme B.: Heu... quel &ge? Quelle image. C'est a dire, je regarde, pour la santé de... Je
regarde, elle est pas bien. Ellen’a pas|’air bien ? Oui, caveut dire maladie, ¢’ est compliqué,
c'est pas comme avant... Moi, je la connais depuis longtemps. Oui. Et apres, quand elle a
commence aussi I’insuline, alors, de toutes maniéres, ¢’ est pas pareil.

Qu’ est-ce qui achangé ?

Mme B. : A changé: elle a grossi, heu...(petit rire géné) comme moi ! (rire) Comme moi,
et... (M.F.: Je pense gque C'est sur certaines personnes, parce que moi, heu...) Oui, c'est
I"insuline et donc ¢’ est pour que... Elle aime beaucoup manger, ¢’ est pas comme avant, oui...
mais c'est ¢a, le probléme de I'insuline aussi. Elle donne I’ appétit pour le manger ! C'est a
dire, c’est quelqu’un qui peut pas faire attention : elle mange comme quelqu’un folle, hein.
(commentaire de M.F. et Mme Ch. : «Elle mange comme deux ?» Et de Mme R.: «C'est
VOuUS qui cuisinez ? »)

En ce temps, franchement moi, heu, comment qu’ elle mange...ouais... ouais...

(commentaire de Mme Ch. : ?... envie de géteaux... ?)

Mme B. : Oui moi, je connais une dame, elle mange vraiment... C'est n’importe quoi ! Si on
laregarde manger, elle souffre pour le manger. C'est a cause de I’insuline, hein !

Si I'insuline n’est pas bien réglée, elle peut donner des hypoglycémies, et donc donner envie
de manger. Ca veut dire qu'il y en a peut-étre un petit peu trop. Maintenant, par contre, ¢’ est
vral gue quand on met I’insuline, on stocke tous les glucides bien mieux.

M.F. : Ladame, elledit qu’ elle mange beaucoup de |égumes, et elle grossit ! Alors pourquoi ?
Mme B.: Ah oui, ¢a, ¢a c'est pas vrai, hein. Moi, quand j’en mange, je mange que des
légumes bien. Le matin, je mange des biscottes. Je mange pas a quatre heures. Je mange pasle
matin. Heu ¢’ est vraiment [l€] réglement, mais... ¢’ est I'insuline, cafait grossir...

Commentaires confus (M.F. raconte«... moi aussi, je prenais par petits bouts, et j'en
mangeais lamoitié, un petit bout, un petit bout, et j’ arrivais a prendre lamoitié du géateau ! »)

Est-ce que ¢a vous arassuré quand on vous adit : il faut passer al’insuline ?
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Et une fois que vous étes passés sous insuline, est-ce que vous étiez plutét mieux ou
moins bien ?

MmeB. : C'est-a-dire bien, pas bien ? C' est-a-dire que [quand] le diabéte est réglé, il est bien.
Quand il monte, je suis pas bien, apres, fatiguée ( ?...) heu quand il descend, pareil. Mai, je...
Quand il descend le diabete, ca fait douze jours, je suis tombeé vraiment tres faible, pas bien
du tout. Et quand il monte: pareil. Quand il reste stable, ¢ca va. Mais moi, jamais. (Je pense
gu’ elle rappelait les hypo et hyperglycémies, regrettait que son diabéte ne soit pas « stable ».)
Vous avez commence |’insuline chez vous ou al’hopital ?

MmeB. : Mai, je suisrentrée al’ hopital, a Go...

M.F. : Jevoisqu’'on atousfait un stagea Go !

Mme Ch. : Pasmoi ! bé non, parce que je me suisretrouvée au C... et...Si... JétaisaGo...

M.F. (en méme temps): Au C... ? Qui c'est qui voudrait y aller, aux urgences ?

Mme Ch. : Heu au C... ? (M.F. oui ?...) Heu je vous rappelle que le diabétologue, c’est une
dame! c est une dame!

Bon, ca, c'est pas trés tres grave. Mais dites-nous plut6t : avant qu’on vous passe a
I"insuline, est-ce que vous aviez déa une image de ce traitement ?

Mme Ch. : Oui, je connaissais. Ouli, je connaissais déa des personnes qui avaient I’insuline et
tout. Et qu’ est-ce que vous ressentiez pour ¢a ?

Benj’'a dit: «Quand on est al’insuling, s on me fout al’insuline, ben je suis morte. » (Mme
R. acquiesce.) C'est le dernier carat, quand on vous met al’insuline... Voila, pour moi, ' était
ca! (rire)...

Quand elle m’a piquée a I'insuline le soir, oh ! elle était sortie, je me suis retournée... Et je
pleurais comme une gamine (entre rire et pleurer) Ah oui, ah oui oui oui ! Ah oui, moi, j'ai
pleuré comme une gamine! Et elle est revenue deux heures apres, elle m’en a promis encore
une! (hahaha) Oh! je devais étre trés loin! Alors est-ce que c'est I'effet, parce que le
lendemain, c’est pareil, on me mettait des stents, ¢’ était pour ca! On m'a fait aussi la... la
carotide. On m’ a opéré la carotide. Deux ou trois fois, on m’amis des stents, la-bas al” hpital
SD.

A la Salpétriére, on m’'a ouverte de la jusque la C'était, j’avais une... heu... je perds la
meémoire, moi... heu... une... ¢a va venir... Une hernie? ... Qu'est-ce que j’avais dit ? ...
Dont le Général de Gaulle était mort! Ah, je ne sais pas... un anévrysme ? Un anévrysme !
Un anévrysme de I’aorte abdominale. Et on m'a emmenée labas a... 13, C'était a la
Salpétriere. Et ils m’ont soignée, donc. Mais je vous dis, |’ étais 12 jours sans manger ni boire.
Alors on me nourrissait avec des bonbonnes comme ¢a. Avec des bocaux, oui, mais comme
ca

Et quand je suis rentrée, j’a éé me reposer un mois a Ch, au chéteau heu... Jai été un mois
me reposer, et j’en avais bien besoin, et quand je suis rentrée, et ben, bon, c’est le Dr B. qui
m’'a suivie et tout, et le jour que j'ai été la-bas, on m’a mise sous insuline parce que j’ avais
beaucoup. Mais cam’ est arrive, je montais, je baissais, je montais.

Maintenant, ils me font faire le... comment ca s appelle? La prise de sang, vous savez ?
L’ hémoglobine glyquée... C'est ¢a que vous vouliez voir ? aors c'est... La derniere fois,
Docteur B. était trés content. Le dernier, hein. Parce que 13, j'al été 8 jours, |’ étais malade, et
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jetrouve que je faisais plus plus. Alors je pense gu’il sera moins, que celui-la sera moins bon,
je pense. Que |’ autre.

Parce quej’al eu une semaine ou 2 que, qu’il était plus haut, le diabéte.

Sinon, ben je me plains pas. Si, je suis trés fatiguée. Moi qui avait horreur du lit, je resterais
couchée toute lajournée. Et ¢a, pour vous, ¢’ est le diabéte ? Ah oui ! Pas!’insuline, alors ? Ah
ben je sais pas, c'est le tout. C'est le tout. Parce que bon, le matin, ja 3 Diamicron®
(Glicazide), 1 Vastarel® (Trimetaziding), le matin en me levant. A midi, j’ai un Ténormine®
(Atenolol), un machin pour que les machins s bouchent pas, comment ca s appelle, 13, les
boites bleues ?...Plavix °? Voila, j’a un Plavix® (Clopidogrel), et puis je sais plus quoi, plus
encore un Glucophage® (Metformine) ; et le soir, Glucophage® et puis pour enfin... Jai
plein...

Enfin ¢’ est lamére pharmacie! Et puis le soir, pour cloturer le tout, paf ! une piqare! (rire)

Lafatigue, vousavez I'impression que ¢’ est depuis|’insuline, ou avant ?

Mme Ch. : Heu... depuis... ah ben oui, parce que ca m’a fait grossir, grossir, et y'arien plus
gui me va, et je me sens moche, et je suis pas belle, je sais, mais encore plus moche que...
Non, j’ai pasle moral. Non, mais ¢’ est vrai. Est-ce que vous arrivez afaire un peu d’ exercice
physique ? Non. Non, parce que je suis lourde, et j’a mal dans mes jambes, et non, je suis
pas...

M.F. : Moi aussi, cam’arrive...

Mme Ch.: Oui oui oui, je vais chercher quelque chose dans la voiture, il y a quoi... 10
métres... Jarrive, je... Ca, c'est... C'est le poids. Donc... (rit) Maisil me connait, maisil me
connait, ¢’ est bien. Faites-vous des efforts ? Si, je fais des efforts. Je fumais beaucoup, et en
91, quand on m'a emmené a la Salpétriere, j’avais trés trés chaud, il faisait beau, et la
Salpétriére a des beaux jardins. Et je suis jamais descendue. J ai jamais voulu me méler, pour
ne pas fumer. Parce que les gens descendaient dans les jardins et tout. J avais dit a mon mari
«Je nefume plus ».

Ca, j’a eu peur ! Cam’ afait peur, le, le... cam’afait peur.

Et moi, letabac... ben oui, le tabac, cam’ empéchait de grossir, aussi, hein.

MmeR. : C'est pour ¢a, moi, que je grossis pas.

Mme Ch. : Parce que vous fumez ? Moi... Mais s j’avais pas eu ce que | ai eu avec le coalr...
jevaistousles... deux fois par an chez le cardiologue...

M.F. commente (Moi, je dis « moi, j’ arréte de fumer, je reprends »... Et ben oui...)

Jexpligue le fonctionnement de I'insuline, dont la dose peut différer beaucoup selon les
gens.L’insuline induit un stockage sous forme de graisse, et du coup, elle marche moins
bien.

Mme Ch. : Ah oui... peut-étre qu’il faut baisser la dose, peut-étre ? Non, seulement si vous
pouvez ! Oui ! mais je peux essayer. Ca, c'est la décision du docteur qui vous suit. Vous
pouvez essayer de perdre du poids, maisil faut d’abord faire de |’ exercice. Oui ? Oh, ben
oui... Marcher un peu, sans forcer, mais petit a petit. || ne faut vraiment pas forcer,
hein !

Mme Ch. : Oui mais pourquoi pas... Je I'a jeté ( ?), puis je sens que je... Et pourtant... Si
aussi, parce que je fais de I’angine de poitrine! Alors... j’en fais pas, alors donc... Oui, mais
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je fais plein de choses! Je peux pas [la gymnastique], c'est ¢a, je peux pasfaire d' efforts.
Parce que quand je veux faire un peu de ménage, ben... Ja quand méme 76 ans !

M.F. : Ben moi, jel’ai dit! moi, je... peux pas faire un effort ! (commentaires embrouillés)

On va continuer, parce que Madame est pressée... M.F. : Oui ben moi aussi, heu... Voila.
Donc on va essayer de passer ala suite.

Comment est-ce que vous avez apprécié d’ étre hospitalisés pour ceux qui ont été
hospitalisés, ou d’avoir pu rentrer chez vous avec I'insuline et I'infirmiere, pour ceux
qui ont pu rentrer rapidement ?

Mme R. : Moai, j’a apprécié d’ étre hospitalisée, parce que sans I’ hospitalisation, heu... je ne
m’'en serais pas sortie. Ca m’'a créé une dépression nerveuse terrible; j’arrétais pas de
pleurer ; forcément, 40kg, je ne tenais pas debout, je ne pouvais plus manger... Donc ¢a oui,
oui oui. Je suis ressortie vraiment au bout de 10 jours, pleine d espoir, pleine d’ énergie, et bon
de... de... et soulagée. Et soulagée. J al appris... J avais besoin d’un suivi, je ne savais pas ce
qui M’ arrivait. Vous faites tant de machin, tant de truc, je me suis demande...

De rien, vous passez a trois piqdres, je ne savais méme pas ce qui se passait. Et je me disais,
j'a une autre maladie. Ils veulent pas me le dire. Parce que je... je nevoyaispas quoi... Etils
m’ont bien sou... Si s, cam’ abien soulagée, cam’abien aidée, hein, ca.

Mme Ch.: Moi... Ben, moi, j’a bien parlé, d§a, hein! Comment avez-vous apprécié
d’avoir commenceé un petit peu a I’ hdpital, et puis apres d’avoir I'infirmiére, plutét que
de rester a I’hopital ? Heu... oui, mais de toutes fagons, j’ étais rentrée a |’ hépital pour mes
stents, pour me poser mes stents, et comme ils se sont apercus que j’ avais beaucoup... C'est
& quils m’ont piquée la premiére fois de I'insuline... Comment est-ce que vous avez
appreécié de pouvoir rentrer chez vous? Ah oui, elle m'avait accordg, la... diabéologue
m’ avait fait une ordonnance, dans laguelle elle me... qu’on me donne une infirmiére pour
m’ apprendre a faire mes piqdres un mois. Elle m'avait méme mis un mois, je I'ai pas pris.
Et... bon ben je suis rentrée chez moi, bon ben, apreés, j’ ai fait...

Comme ¢a S'est passg, ' était bien, ou vous auriez préféré avoir auss une diététicienne,
un podologue ?

Mme Ch. : Et ben moi, j'ai été deux fois a E. (centre de réadaptation post-soins), Monsieur B.
m’ a envoyeée deux foisaE., et j’avais maigri, j’avais... |’ éais bien. Mais est-ce que j’ avais...
j’avais pas de diabete, a cette époque-1a, s ? Attendez, je... ah bé, ¢ca, c’'est lavieillerie, ¢a!

M.F. (en méme temps) : Non non! mais méme! Moai, |’y fais méme pas attention, moi. Moi,
jesuis malade, il faut qu’ on me soigne, ¢’ est tout, vaila... !

Mme Ch. : Je m’ en rappelle pas. Ou alors, je devais avoir du diab... oui, S, j’avais du diabéte,
mais |’ avais pas de piqdres. J étais encore sous comprimeés. (brouhaha)

(Je demande en substance si €elle a préféré rentrer chez elle ou s elle aurait préféré rester a
I”hopital, M.F. parle en méme temps, mais je ne comprends pas.)

Mme Ch. : Non, rentrer chez moi. Oui, rentrer chez moi, rentrer chez moi. Puis ben mafoi, la
petite jeune femme, elle venait tous les matins... Elle venait le matin, mais le docteur préférait
gue ca soit le soir. Bon, ben je dis, cafait rien, je fera le soir apres! Elle, elle pouvait pas
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venir le soir, elle me le faisait le matin, elle me dit, « C'est pas difficile, vous faites comme
¢a, vous pincez la peau, pam, bien. » Bon.

Depuisle début que vous vous piquez, est-ce que vous changez un peu les doses ?

Mme Ch. : Heu... ben non, elle m’'a pas dit. Elle m'a dit bon. C'est le médecin qui... C'est le
médecin. Oui, oui oui. Et puis bon, moi, quand heu... Une fois, j’ai eu beaucoup. Moi, Mme
A, 13, en bas, elle ma dit « ah, ce serait ma mere, je vous emmenerais a |’ hopital ! » « Mais,
jedis, faut pas s affoler comme ca! Je vais augmenter un petit... un ou deux ce soir ! » Et au
lieu de 28, j’ai fait 30. Et puis bon, et puis, heu, bon ! Et puis (en riant) j’al été un peu moins
gourmande! (rires)

Et vous, vous ne nous avez pas dit, comment est-ce que vous avez trouveé, pour le début
del’insuline. Vous étiez bien a |’ hopital, vous auriez préféré étre chez vous ?

MmeB. : Oui, C'est adire, al’hopital, ladiét... Diététitienne ? Voila

Fillede MmeB. : (traduisant) IIs|’ont aidée heu...

Mme B. : ...voila, pour le diabéte, on me surveillait bien le matin, le soir, le midi, et tout...
Qui c’'est qui vous a suivie ? Le diabétologue ? Un podologue ? Oui. Heu non. Seulement
le diabétologue ? Oui. Personne pour les pieds, pour la kiné, pour les choses a manger ?
Non, non... Si s, le manger, oui. Un cardiologue? Heu... non, c'est aprés, ¢ca. Un
ophtalmo ? Non, les yeux, ¢ est pas dans |’ hépital.

Oui, heu, pas mal, mais... moi, j’ose pas (de la colére est perceptible dans I’ attitude). Chez
nous, mieux. Chez vous, ¢a aurait éé mieux ? Oui. Parce qu’'al’ hdpital, on peut... de toute
facon, moi j’aime pas |’ hopital. (rires)

Ah non, non, pas du tout. Oui. Elle a donné aussi, pour qu’ elle fait I'insuline. Elle donne un
plat, ¢’ est tout, mais c’est moins lourd. Pas beaucoup. C'est vraiment donner... Elle fait le
régime, elle mange ¢a, elle donne un gros plat, il y a beaucoup de choses. Mais chez moi, je
fais pas comme ca.

Et voila. Cafait grossir de... Qu’est-ce que vousvoulez dire, «elledonneun plat »? C’ est-
adire... (Fille de Mme B.: Elle veut dire: «plateau») Oui. Elle donne le pain, il y a
beaucoup, beaucoup de choses. Oui. Mais chez moi, je mange pas comme ¢a. On m’a donné
al’hopital, elle donne des pétes, €lle donne...

Vousfaites combien derepas?
MmeB. : Chez moi ?lematin, le midi et le soir. Oui.

M.F. : Ah oui, ben, vous savez qu’ on est bien al’hopital, surtout quand les infirmieres elles
sont jolies, on est bien al hépital ! Mais bon, heu, on est mieux chez nous, quand méme hein,
heu... Mais bon. On est a I’hopital pourquoi ? Parce qu'on a une maladie! On a quelque
chose, il faut qu’ils trouvent, ils cherchent, ils trouvent, et on nous pique. Tout simplement. Et
on est content de rentrer a la maison. La derniére fois que j'ai été a I’hopital de Go, ils
voulaient me garder, je leur ai dit « Non, vous m’excuserez, mais je me marie ! » Alors, heu,
hop, je sors. Donc, j’a signé un papier pour sortir, ils m’ont tout prévu, heu, les piqlres, les
medicaments, et puiscay est !

Ca, c'est pour I'hopital en général. Mais pour le début de I'insuline, est-ce que vous
auriez préféré étre chez vous, avec...
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M.F. : Non, il n'y a pas de préférence d’ étre a la maison... de toute fagon, tout le monde est
content d'étre a la maison, quand on va bien. Quand on est malade... Vous savez, s'il faut
faire un stage al’ hopital pour trouver, autant le faire.

(Mme Ch. : On est en sécurité. On est malade, on est fatigué...)

Voilg, on est en sécurité, exactement. Bon des fois, on trouve que ¢’ est un peu long de rester a
I"hdpital. Mais bon. Puis ¢’ est pas ¢a, ¢’ est que les médicaments, les prises de sang, tout ¢a, il
faut du temps pour avoir tout les résultats, tout ¢ca, hein. Ca se fait pas comme ¢a, du jour au
lendemain. Mais bon.

Et est-ce qu’avec des cours pendant le début, en petits groupes comme maintenant, avec
un diabétologue, ou avec un infirmier, del’aide ?

M.F. : En étant al’ hopital ouici ?

En étant chez vous, et en faisant descours?
Mme R. : Surtout pas. Mafamille, si elle m’avait pas amenée al’ hdpital, jamais je seraisici.

M.F. : Heu... je peux pas dire que je serais pas venu, je peux pas dire quej’ aurais couru, mais
bon, heu... c'est vrai que... heu... moi je trouve que c'est intéressant, heu... On s apercoit
que... que ¢a soit une personne ou |’autre, (quelqu’un dit « on n’est pas tout seul ») oui, on
n'est pas tout seul, mais, a quelque chose prés, on revient tous a peu pres a la méme chose.
Hein ? Malgré que Madame, elle fait des régimes, elle fait attention, €lle mange des |égumes,
heu... moi, je pense que ¢’ est quand méme son corps qui fabrique.

Qu'on fasse du régime ou pas, je pense... bon, ca aide un peu, le régime. Mais... ben, les
graisses, le sucre, tout ¢a, je pense que C’ est Son corps Soi-méme, quoi.

Hein, alors, heu... (C'est vrai qu’on ne va pas forcément digérer pareil.) Ben oui ! Alors
bon, c’'est vrai que C est difficile.

MmeB. : C'est pas¢a, ¢’ est I'insuling, tout ce qui bouffait 22?7, lanuit, elle agonflé, hein!

M.F. : Et puis vous, Madame, vous voyez, vous mangez des |égumes, vous faites attention,
clac (claguement de langue), « Ah, ¢a va pas, ¢a va pas! » Ca vous met un peu en colere!
Moi des fois c'est pareil | Je me dis «Bon, dlez, j'a é&é mal, alez, je me... » Je mange des
haricots verts, je mange de la salade, je fais de la viande grillée, je bois du vin, je me pique:
Nom de Dieu, ¢’'est encore pareil !! adors ¢a, je... Hé ben, j’ai dit, je me prive pas. Et voila
(riresdansla salle) Bé ouais!

Maintenant, on va passer a la suite encore. Est-ce que vous aimeriez maintenant un
accompagnement un peu différent, un peu plus complémentaire, sur... quels sports on
peut faire (‘fin, quand je dis sport, c'est vraiment activité physique, pour pouvoir
marcher sans avoir du mal a respirer), un peu de king, par exemple. Est-ce que vous
auriez desidéescommeca, alors ?

Mme Ch.(en méme temps) : Oui, de laking moi, je crois...

Mme R. : Jefaisrien. Je fais pas de sport, je fume comme un pompier... (rires) Non, j’a pas
besoin, je connais, je maitrise, maintenant, mamaladie. Je saisce qu'il y a, je sais les risques,
je maitrise parfaitement... J ai pas besoin de coach.

D’accord... C'est pasforcément un coach ! En méme temps, vous arrivez a maitriser pas
mal de choses.
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Mme Ch. : Madame, je veux bien voir que vous ayez plus d’ ennuis que nous, avec toutes vos
piglres et compagnie... Vous étes plus (fait un geste qui renvoie a la minceur de Mme R)...
hein... vous fumez ?... (geste affirmatif de Mme R.) Vous avez continué a fumer et puis, ben
oui, bon, vous avez maitrisé votre... heu. Que vous ne vouliez pas la maladie ? Bon, vous
I"avez, vous avez di I'accepter maintenant ? (Mme R. : Oui oui, la piglre c’est comme se
laver les dents, maintenant.) Oui. Bon, voila, elle est belle comme un coaur, hein! (Rires) Ben
mafoi ! Ben continez dans cette voie-la! Si cavous plait de fumer une petite cigarette !

Moi, caa été... c'est camoi, j étais... Je pesais 44kg, j'en fais 70! Alors... non, mais C est
vrai | Dga, par rapport a une... ce que je disais a Madame, a 35 ans, on m’'a tout enlevé.
Jétais plus une femme, hein. Trente-cing ans, heu... hein! Heureusement que j’avais des
enfants, parce que hein! Bon alors déja, ‘falait faire attention, parce que... heu... plus de
regles et tout ¢ca! Non mais de prendre du poids ! D&a, on prend du poids.

Mme R. : Comment je serai, moi, dans vingt ans! (rires) Dga, je suis pas belle comme un
coaur, hein! (rires)

Mme Ch. : Ah ben oui, mais d’accord ! Non vous étes bien, non vous étes grande, déja!

M.F. (en méme temps) : Je pense pas que vous alez prendre du poids! Non non !

Le poidsdeformeest différent selon les personnes.

M.F. : Vous allez pas accoucher |13, 1a, vous, 1a! Non, parce que je vois que... (rires)... Parce
gue C est pour bientdt, en plus!

Mme Ch. : Il bouge ? (rires)
Est-ce que vous avez des suggestions pour améliorer lapriseen charge ?

M.F. : Oui, excusez-moi (prend le micro), moi je peux dire que... Pour le sport ou quoi que ce
soit, bon, c’est I’ occasion, quand mes filles m’embétent. «Viens, Papa, on va a la piscine, on
vaalapiscine! »Ony va Maisj'a vu que |'année derniére, j’ étais invité a coté du Puy-en-
Velay, éh ben 13, j’avais plus facilement envied aler marcher. Jalais en foré, j’allais ala
campagne... C'est plus agréable. Ici, heu pour aller marcher, pour aller chercher mes filles a
I”école, ou pour aler chercher mon pain ? Alors ¢a, j’en ai rien afaire! Jai une voiture, |’ ai
une auto, je prends mon auto. Ah mais moi, vous savez, j’ai dit a mafemme, tiens, on vend la
maison, on s en va habiter dans les Pyrénées ou méme le Puy-en-Velay ! Jétaisla, cam'a...
larégion est belle, c’est vallonng, ¢’ est un peu montagneux, ¢’ est bien! Mais pour la marche,
ce seraagréable! Moi, je trouve ¢a agréable. Maisici, non, pas du tout. Oui, bah...

Mme Ch. : Jedoisy dler.

Vous avez quelque chose arajouter ?

Mme Ch.: Non, j'étais contente de venir... Non, des idées qui me viennent, non... Je
voudrais maigrir ! Non, mais vous voyez, 1a, j’a mal aux dents. Je suis trop lourde. Vous
prenez quelque chose contre les douleurs? Je fais que c¢a! Ja jamas pris autant

d Efferalgan® (paracetamol), des machins avec del’eau !

Prend congé, salue, et sort, je laremercie.
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Est-ce que vous avez desidées pour améliorer la prise en charge du début del’insuline ?
Pour vous aider pour lediabéte, pour perdreun peu ?

Mme B. : Jai pensé arien pour heu... Heu ¢ est-a-dire ? des médecins ou moi-méme ? Heu
c' est-a-dire cafait longtemps... pour marcher heu... non, je marche pas beaucoup, ah non.

Fillede Mme B. : Elle ades grosses douleurs, €lle arrive pas a marcher.

Mme B. : Oui, j’a mal aux jambes, et je marche pas beaucoup. Et la piscine ? Non, je veux
pas passer a la piscine. Vous ne voulez pas? Si, mais pour moi, parce que méanger
messieurs dames... |l n’y pasde piscine... ? Piscine pour lesfemmes, il y en aplusici.

Fille de Mme B. : Quand méme, laderniére fois qu’ elle est partie ala piscine... elle a attrapé
un microbe au niveau des mugueuses.

MmeB. : Jai attrapé un microbe, je... Ohlaa!

M.F. : Alors ¢a, ¢a donne pas envie de retourner a la piscine! C'est vrai, quand on attrappe
des choses comme ¢a... (Mme B. [en méme temps] : Mouais... moi, c’'est heu...) Peut-étre
que... unethalasso ! Une thalassothérapie. Vous savez, cavous ferait du bien, ca?

MmeB. : Oui mais... Caveut dire quoi ?

M.F.: C'est comme la piscine, mais c'est des gens qui S occupent de nous. Vous partez
pendant une dizaine de jours, ¢’ est seulement une dizaine de jours, mais on s occupe de vous,
il y ades massages, il y atout ca...

Mme B. : Oh la! Oui mais si... Sinon, a Go, dans I’ hopital, il y a une piscine. Oui mais |3,
oui, maisil est mélangé... Ah, peut-étre... Oui oui, moi, j'a vu, il est mélangé. Ca, j’aime
bien, moi, mais... lci, il 'y apasd autre... Moi, j’ame bien, ¢a, mais...

(J explique les groupes d’ activité physique douce menés par la kiné a I’ hopital de Go, sans
entendre le motif de |’ opposition de Mme B. au débuit.)

M.F. : Parce que moi, je connais quelqu’un qui y a été, il m'a dit « C'est formidable, on
ressort de la-dedans...on alapéche, ona... » A lapiscine ( ?), on est tranquille...

Si on reprend un peu tout, la plupart, vous avez été hospitalisés pour la prise en charge
du début del’insuline. Certains auraient préféré étre en ville (chez eux) mais finalement,
I"hépital vous a quand méme convenu (et vous n’avez pas eu le choix). Surtout parce que
C'était quelque chose d’aigu, de soudain, de difficile a passer, en fait.

Maintenant, ca n’empéche pas la consultation avec le spécialiste et tout ¢a, la prise en
charge. Mais... vous (Mme R.), vous aviez effectivement totalement besoin de... voila...
(Jetendsle micro a Mme R qui veut s exprimer.)

Mme R. : Javais eu une autre consultation avant de rentrer & Go. Mais cette dame m’'a dit :
«Vous faites huit (et je m'en rappelera toujours, hein!)... huit unités le matin
Novomix®(insuline asparte), douze unités le midi, douze... heu huit unités le soir. Et vous
mangez ce gue vous voulez. » Ca a été la catastrophe. Et |13, je me suis retrouvée par terre tout
le temps. Ben forcément, ¢ était pas adapté du tout a mon corps'!

Et 13, ca été la déprimetotale - je suis allée dans une clinique, hein! - la déprime totale. Et
c'est moi qui ai pleuré aprés au Docteur B. et qui lui ai dit « Allez, j'y vais. Je vais a
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I"hdpital ». Donc heu... Lamaison, moi, c’'est non. Pas pour des maladies comme ¢a. Ah, caa
été comme, ¢a, oui. C'est huit, douze, huit, et vous mangez ce que vous voulez. Je m'en
rappellerai. Ce que je ne comprends pas, C était... (puis brouhaha inaudible...)

(M.F. parle avec véhémence contre I’incompétence...)

M.F.: ... Mai, ja eu de la chance, c’'est que je suis tombé chez monsieur B., et c'est lui,
depuis le départ, depuis mon premier infractus, c’est lui qui a détecté ca, et... j’aime bien ce
docteur. C est tout. De temps en temps, je lui dis, bon heu, il m’ engueule un peu de trop, mais
cava, il a... voila! Et jJaime bien! Mais surtout pour mes enfants, il est extra pour les
enfants.

Est-ce que vous pensez a quelque chose qu’on aurait pu vous dire, vous proposer plus
t6t ? Ou qu’on nevous a pas proposé, que vous auriez aimé ?

M.F. : Non.

Mme R. : Au tout début, personnellement non, puisgue je N’ acceptais pas la maladie, donc on
pouvait me raconter tout ce qu’on voulait, je voulais rien savoir. Je ne voulais pas d’ hopital, je
ne voulais RIEN. Fermée, fermeée, fermée. Aujourd’ hui, que je vis, bon... On voit que quand
on accepte la maladie, ben, ca va mieux, quoi, c'est tout. Mais j’ éais fermée. Donc on ne
pouvait pas m’ aborder, quoi, il N’y avait pas moyen. Le diabete, je le cachais. (Slence)

On me disait, ah oui oui, les professionnels et tout, me disaient « Faut le dire, parce que s
vous aviez » ... Non non, heu... non non, rien. Non non, moi j’ai tres mal réagi.

M.F.: ...(inaudible, en méme temps) Mais pourquoi le cacher ? Ca sert a quoi, c'est une
maladie ?! C'est une maladie, heu...

Bon, alors pour vous, c'est un peu différent, parce que... Il y a des gens qui ne le disent
jamais aleur employeur. Alorsbon, bien sir le médecin du travail doit le savoir, mais...
Maintenant, pour parler d’un petit peu autre chose, vous c'est un peu différent parce
que c'est un diabéte de type 1, mais est-ce que vous, vous avez parlé de diabéte avec
votre famille, (a la fille de Mme B. : «Bon, je vois que vous étes impliquée »), est-ce que
Vous avez pense a vos ascendants, ‘fin, les gens de votre famille qui sont plus vieux que
vous, qui sont plusjeunes ? Est-ce que ' est quelque chose qui vous préoccupe ?

M.F. : Bah... Moi, j'a un fils qui atrente-quatre ans, il pése cent quatre-vingts kilos. Heu, je
lui a dit, « Mon fils, arréte de manger, parce que je suis diabétique, peut-étre que ca va étre,
heu... ¢'est heu... comment on dit heu... héréditaire. » Et jelui dis, «‘Faut faire attention ».
Mais il madit: «Moi, mon plaisir, C'est le travail et manger, aors je travaille et je mange.
Voila. » Tout simplement.

Heu, vous savez, quand je le vois, cent quatre-vingts kilos, il arrive a un moment, parce qu'il
travaille aRungis, il travaille de nuit, heu, j’al vu heu, il mettait pas de pantalons, hein, il avait
que des grands bermudas, 14, voila! Hein, il dlait au travail comme ¢a, la nuit, c't’hiver.
Parce qu'il ne pouvait pas mettre de pantalons. 180 kg !

Heu oui, alors, heu... «Mon plaisir, c’'est le travail et manger ! », voila ce gu’il me répond.
«Alorsvas-y, vasy, monfils! jelui dis, Vas-y, hein! » (rit)

Et vouslui avez dit... ?

M.F.: Maisil le sait! C est méme lui, la premiére fois, qui m'a emmené a |’ hopital, aussi,
dors... Il lesait! Puisgu'il a sorti de la en pleurant. I est resté deux minutes, on lui dit «hop
hop hop » Papa, on le branche de partout, on m’a mis dans une chambre noire a Go, hein...
Voila



218

Et... Voila Et tous lesjours, tous lesjours, il est venu me voir. Tous les jours, il est venu me
voir. C'est lui, il venait mevoir. Mais... ben ¢al’ empéche pas de manger, hein. Voila

Et vous savez, vous lui avez dit que vous avez un terrain familial, qu’il est a risque pour
le diabéte ?

M.F. : Ja mon beau-pére qui est diabétique, et lui, il prend du Glucophage® (metformine) et il
veut pas se faire piquer. Jamais de la vie il a dit, il aura de piqlre, et il a dit, «Je ne veux
pas. » Parce que moi, je me suis fait piquer al’insuling, il m'a dit, « C'est une bétise que tu
fais. »

Jelui ai dit « D’accord. » Maisjelafais, et je suistoujoursla. (rires)

Mme B. : Oui, moi jesuis... Il y asix enfants, et ben... je souhaite pas que diabétique comme
moi. Je leur souhaite une bonne santé.

Le probléme, c’est qu’il y aun risque plus important quand il y a un pere ou une mere
diabétique.

MmeB. : Et ben je le souhaite pas.

J'espere auss que tout sera bien pour eux. Mais on sait qu’au quotidien, en prévention,
il faut faire attention a leur alimentation... Ca, vous les saviez ?

MmeB. : Comment ?

Vouslesaviez ¢ca?

Fillede Mme B. : Qu’elle sache quoi ?
Qu’on peut limiter lerisque...

FilledeMmeB. : Ah oui oui !

Et dansvotre entourage ?

Mme B.: Ma mére et mon pére? Non. Vos freres et soaurs non plus? Non. Vous étes la
seule ? Quais, ¢’ est que moi.

(8 secondes, pendant lesquelles la mére passe le micro a safille)

Fille de Mme B. : En fait, ¢’ &ait la remplacante de son médecin traitant, en fait, elle avait eu
une petite montée, et en fait, elle I’a mis tout de suite, elle I'a... je ne sais plus comment ca
s appelle, m’enfin. Pour faire baisser ce qui était censé étre un diabéte, mais en fait, C’ est pas
un diabéte, ¢’ éait une erreur, puisque, normalement, un diabete. ..

Non, parce que son médecin traitant lui a dit, heu, « Non non, vous avez I'insuline jusgu’'ala
fin»,

Ca m’éonnerait, parce qu’elle ne serait pas a 4g sinon, hein, voila. (J aurais di sonder
cette idée, au lieu de répondre ainsi...) Non. Ce n’est pas le fait de traiter le diabéte qui
provoque le diabéte.

Fillede MmeB. : C’est pas du diabéte.
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MmeB. : Il m'adit le médecin : « Elle monte un peu, pas beaucoup. »

Plus tét on traite, mieux c'est. Quand méme, c'était trés bien de sa part. Il vaut mieux
traiter bien avant.

Mme B.: Mais c'est-a-dire, c'est quelqu’un qui est diabétique, qu'on traite, apres, il est
diabétique, ou pas ? Pardon ? Par exemple, quelqu’un qui est enceinte, qui tombe diabétique,
et apres ?

Pour les femmes qui ont un diabéte gestationnel, un diabete pendant qu’elles sont
enceintes, quand le bébé s'en va, elles n'ont plus de diabéte. Ces femmes-la risquent
d’avoir un diabete, petit a petit, dix ans plus tard, ou méme deux ans plus tard, ou
parfoisquand le bébé s en va, ellesrestent diabétiques.

MmeB. : Ahh...

Voila. Ca, c'est le diabéte gestationnel, qui arrive plus souvent chez les gens qui risquent
d’avoir un diabéte de type 2 apres. Voila. Mais le fait detraiter le diabéte, ca n’entraine
pas le diabete. Heu, le diabéte commence tres lentement, trés lentement, trés lentement,
avec des glycémies un tout petit peu plus haut que normalement. Alors, on peut ne pas
traiter tout de suite le diabétique sousrégime, d’accord, ¢’ est pasmal.

Sauf que pendant le temps ou la glycémie est un peu plus éleveée, il y a les complications
du diabéte c’'est-a-dire, I’action de I’ hyperglycémie sur les artéeres des yeux, sur le coaur,
sur lesreins, sur les pieds, les nerfs, lesnerfs des pieds et les artéres des pieds, et tout ¢a,
desdifficultés d’ érection chez leshommes...

M.F. : Ah ben moi, non... c'est... bon heu... Si, il y ades problemes! Si! C'est que, moi,
j’a une femme qui a vingt ans de moins que moi, bon, elle est 20 ans plus jeune, on se refait
pas. Que moi, il peut se passer deux mois, que ¢ca me dérangera pas... Je pense elle dit « Bon
alors... » Excusez-moi, mais... il y ades fois, je me force... Mafemme, elle a besoin quand
méme! Alorson est...

Vous avez consulté un urologue ?

M.F. : Je vais vous dire une chose aussi, je vais vous dire une chose aussi, quand j’ ai été opéré
desreins, 13, il me reste un quart de rein, ils m’ont mis une sonde avec un ballonnet dans la
Vessie, parce que garemontait jusgu’ au rein et tout. Mais quand ils ont voulu enlever la sonde,
elle venait pas. lls ont tiré. Et... j’a eu ma. Ja méme uriné du sang pendant deux jours.
Hein! Et puis depuis ce temps-1&, ben, j’a jamais eu... heu... d’ érection ? Non. Plus du tout.
Plus du tout. Alors... bon, je dis, peut-étre a la longue, ¢a va revenir, tout ca. Mais C'est
jamais revenu. Jamais.

Vous pouvez éventuellement en parler a un urologue, peut-étre qu’on peut faire quelque
chose...

M.F.: Boh, j'en a discuté avec Monsieur B., €et... j'ai dit «Parce qu'est-ce qu'il y a des
médicaments ? » Il m'a dit « Oui, il y a un médicament ou ¢a peut jouer la-dessus. » Mais...
heu... vous savez, moi, |’ adore les femmes, heu ¢a serait que de moi, je ferais|’amour tous les
jours... Ben vous savez, |4, avoir une femme qui avingt ans de moins que moi, et puis... pour
moi, je ladélaisse. (silence 2 secondes) Pour moi, pour moi, je... Moi, mafemme, elle me dit,
« Ecoute, mon chéri, elle me dit, t’ es malade, mais des fois, enléve ¢a de ta téte, ta maladie, et
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puis peut-étre ca marchera mieux... » Mais vous voyez, c'est pas... hon non. C'est... c'est
pasbon! (rit)
Bon, et ben auss, il faut quej’y aille.

Bon.
Et bien, en conclusion, merci beaucoup d’étre venus, deux fois pour certains, d’ailleurs.
Remer ciements.

Fin: 1h 22 : 55.
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2Proposition de protocole d’instaur ation del’'insuline a domicile (DT2)1

Gisagil'inwlinD

A long terme: préparer leterrain désle diagnostic.
Evoquer évolution du diabete, activité physique, alimentation, et médicaments dont I’insuline.
Aborder images et perceptions du diabéte et de I’insuline avec |e patient et son entourage.
Proposer une ETP* (+/- en groupe, surtout en cas de freins forts).
Insister : gravité du diabete liée au stade de la maladie et non a son traitement (ou insuline).

4 L
A court terme: lorsque I’ indication se pose

Indication si persistance aplus de 3 moisd'intervalle :

* EDV** > 10 ans: HbA1c > 7% si récent, ou >7,5% s ancien ou polymédiqué

* EDV < 10 ans ou risque d" hypoglycémies (IHC***, troubles des f° sup...) : HbA1c > 8%.
Aprés évaluation de freins, motivation, si non concerné sans frein : déléguer I’ instauration.
Injection factice avant d’ exposer |e plan de traitement.
Proposition d’ pendant 1 a2 mois (pour les patients redoutant un traitement a vie).
Consignes concernant I’ activité physique, I’ alimentation, et la prise du traitement.
Entourer le patient : ETP individuelle ou en groupe.
Si non fait avant, ASG® 1 semaine a 1 mois avant la date de début envisagée.
Evaluer I’ autogestion en cas d’ hypoglycémies (+/- hyperglycémie).
Documents écrits sur les conduites atenir (si le patient ou ses proches peuvent lire).
Mettre les proches a contribution (présence ou visite, mode de vie, gestion des urgences).
Si HbA1c > 10%, consultation ophtalmologique pour ttt d’ une éventuelle RD°°.

[m}

Insuline NPH ou detemir au coucher le plustard possible, glargine an’importe quelle heure (fixe).
Commencer par une dose en Ul : 10% du poids (en kg).
Commencer un lundi ou début de semaine.
ASG : au moins GAJ°°°et 18h (si poss, 4 /j jusgu’ a stabilité, surtout le jour avant réévaluation)
Réévaluer les doses tous les 2 jours st NPH ou detemir, tous les 3 jours si glargine :

- Augmenter de 2 en 2 Ul si glycémieajeun> 1,20 ¢/l (oude4 en4 s GAJ> 1,8 g/l).

- Ne pas modifier ss GAJentre 0,7 et 1,2 g/l

- Diminuer de 2 Ul st GAJinférieure a0,7g/l ou hypoglycémie nocturne, dés le 1° épisode.
IDE adomicile pendant 1 a 3 semaines (selon autonomie du patient).
Instauration de visite quotidienne de |’ entourage, ou d’un professionnel soignant (si vit seul)
Dispo du médecin : plages horaires pour appels téléphoniques ou RDV, pendant I’ instauration.
Si signes d’ hypo mais glycémie > 0,9 g/l : remonter le seuil de GAJ pendant 1 moisa 1,44 g/l.
ETP s possible, en groupe ou individuelle (1-2 séances/semaine, pendant 1-2mois, pendant 1-2h,
avec les proches). Sujets phares : mode alimentaire, limites et permissions (tenir compte du
plaisir de manger) tabac, alcool et activité physique (adaptée).

< Pasveer >
Q Encasdenvies: conseils pour une certaine mesure lors de ce lacher-prise et sa frégquence, et pour en
gérer les conséguences.
Q Frustration du fait méme des mesures alimentaires. Préserver laqualité de vie.
Q Maintenir une activité de base (3/semaine : au moins 20 min en séances d' au moins 10 min
d affilée, d’ activité intensive ou 45 min d’ activité moyenne).
Marcher est agréable dans un bel environnement : excursions..., en |’ absence de contre-indications.
Réunions de pairs (motivation par I’ aide apportée).
Réévaluation réguliére de la motivation.
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Atout moment, un recours au diabétologue reste de mise en situation d’ échec, de souplesse insuffisante, de demande du patient.
*ETP : Education Thérapeutique du Patient **EDV : Espérance de Vie ***|HC : Insuffisance HépatoCedllulaire
°ASG : autosurveillance des glycémies °°RD : Rétinopathie Diabétique °°°GAJ: Glycémie a Jeun

'Résultat du travail dethése en médecine générale, soutenue & Paris VIl en 2011 « A propos de la mise sous insuline des diabétiques de type
2 enville: les réflexions de nos patients peuvent-elles nous permettre d’améliorer notre pratique ? » (Anne Orrit, sous ladirection du Dr
Serge Joly)
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3. TABLEAU 1
31 Prise en charge diagnostique et thérapeutique du diabete detype 2.
Grade Définition Prévalence (DT2) | Pédicurie Risqgue de Iésions
Stade 0 Pied normal 60 a 80 % 5% ulcere a3 ans
Stade 1 Neuropathie sensitive | 8a10 % Risque X 5a10
isolée 14% ulcére a3 ans
Stade 2a Neuropathie sensitive
ET déformation du 4 séances Risque X 10
pied 7a8% par an sont | 19% ulcere a 3ans
Stade 2b Neuropathie sensitive remboursées | 3% amputations a 3
ET artérite des ans
membres inférieurs
Stade 3 antécédents 5a8% 6 séances X 25
d ulcération du pied, par an sont
ou d’ amputation au remboursées

membre inférieur

Gradation des stades du « pied diabétique ».

4,
4.1

SCHEMAS

Schéma 1 : Evolution delafonction B-cellulaire pancréatique chez le DT2
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Inspiré des schemas d' aprés BLICKLE JF. : Traitements oraux du diabete. Encyclopedie Medico-Chirurgicale [en ligne] Elsevier : Paris,
Endocrinologie-Nutrition, [10366 -R -20], 1999, 14 p.[53] et resultats de I'UKPDS 16. Lebovitz HD, Diabetes Rev. 1999;7:139-153
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4.2 Schéma 2 : Modéle du cycle motivationnel de Prochaska et DiClemente

Approches descriptive (1) et thérapeutique (2)

Modele de Prochaska et di Clementi

(inspiré du College des Enseignants en Psychiatrie Université Descartes)

Je ne sais pas

Je craque, je '
renonce

Dégagement
(nouveau
comportement Maintien
devient (poursuite)
habitude)

Y S
Je n’y pense
méme plus Je poursuis

Modele de Prochaska et di Clementi

(inspiré du College des Enseignants en Psychiatrie Université Descartes)
Mauvaise méthode au mauvais

Interventions sur la prise de conscience,
I’évaluation environnementale du sujet
moment. Besoin de réévaluation '

Renforcer la compréhension,
. enseigner les compétences
Donner de l'aide pour changer, éveil émotionnel
aux autres,
patience,

Normal, c’est plus dur que prévu.

persistance

Encourager les petites

Dégagement , A
etapes, proposer un essai,

Maintien

évaluer I'implication de
I’entourage

4 e

Encourager, création
d’un nouveau mode de

vie, se garder de la
tentation

Renforcement positif, réseau
de supports (6 mois)
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TITRE DE LA THESE : Les réflexions de leurs patients peuvent-elles indiquer aux
médecins généralistes du Réseau Diabéte Va d Oise, des améliorations possibles de leurs
pratiques pour I’instauration de I’ insuline ?

AUTEUR : ORRIT Anne

RESUME :

Il est attendu que I'incidence du diabéte de type 2 augmente dans le monde. Cette maladie
progressive nécessite souvent de I’insuline apres 10 a 30 ans d’' évolution, ce qui représente un
tournant pour les patients et leur prise en charge. Dans une perspective d'instauration de
I"insuline en ambulatoire, un protocole a été proposé en 1998, par des médecins généralistes
duVal d'Oise.

Objectif : Nous avons voulu comprendre les failles et points forts de I’ institution de I’ insuline
chez des diabétiques de type 2, du point de vue des patients, pour en déduire des pistes
d amélioration de ces pratiques.

Méthode: Etude quditative par focus groups de patients de médecins généralistes
participants au réseau diabete du Val d Oise, et analyse par comparai son simultanée.
Résultats: Tous préféraient rester a domicile, étre préparés al’ avance, étre soutenus pendant
le début de I'insulinothérapie par leur médecin de confiance. Trois réactions distinctes
apparaissaient. Certains acceptaient dés la proposition, tirant leurs informations du généraliste
et de leur expérience, et en demandant rarement de nouvelles. D’ autres mettaient en avant des
freins importants, vaincus avec le temps, I'information, des ééments de vie, et ceux-laont fini
par prendre eux-mémes la décision du moment de I’instauration de I'insulinothérapie. Les
derniers n’avaient accepté qu’ apres I’instauration contrainte de I’insuline, et leur motivation
présente était moindre, malgré leur anxiété.

Conclusion : Nous proposons un protocole plus souple et plus éaboré, tenant compte des
besoins de chacun.

MOTS-CLEFS: Diabéte de type 2, instauration ambulatoire de I’insuline, amélioration des
soins, médecine générale, vécu du patient, focus groups.
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TITLE: Canthe perceptions of their patients help GPs to improve their practice of initiating insulin therapy ?
AUTHOR: ORRIT Anne

ABSTRACT: Diabetes mellitus is expected to increase worldwide. After 10 to 30 years of evolution, this
progressive disease often requires insulin therapy, a turning point in the lives of the patients and in their
treatment. In order to initiate insulin therapy in outpatients, A protocol was worked out in 1998 by general
practitionersin the northern Paris region (Va d Qise).

AlM: Our aim was to improve our insulin therapy iniating practice, by taking account of patients point of view
and feelings.

METHOD: Qualitative survey by focus groups of outpatients treated by insulin, and comparative data analysis.
RESULTS: Every patient preferred to stay at home, and to be prepared and supported during the initiation of
insulin therapy by the physician they trusted. Three separate kinds of reactions were put in evidence. Some
patients accepted the proposal at once, and rarely asked more information. Others felt a strong reluctance at the
outset, but were able to overcome this with time and information, eventually making the decision themwelves.
The last kind of patients agreed to start only under pressure, with the forcible instauration of insulin, and these
were less motivated by the therapy, despite their anxiety.

CONCLUSION: We propose a more comprehensive and more flexible protocol, incorporating the various
needs and wishes of the three kinds of patients.

KEY-WORDS:
Type 2 diabetes mellitus, insulin therapy initiating in outpatients, improving primary care quality, general
practice, patient perceptions, focus groups.



