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. Introduction

A. Le diabéte de type 2

1. Définition du diabéete

Au cours du temps, ce diabete a eu plusieurs appellations : diabéte sucré, diabete gras, diabéte
de la maturité ... Aujourd’hui il s’identifie plus sobrement par I’appellation : diabéte de type 2
(DT2).

Son diagnostic peut se faire de plusieurs fagons :

- Soit par une glycémie a jeun (GAJ) supérieure a 1,26 g/l (7 mmol/l) objectivée a 2 reprises ;
- Soit par une glycémie veineuse supérieure ou €gale a 2 g/l (11,1 mmol/l) & n’importe quel
moment de la journée associée a la présence de symptomes cliniques de diabéte : polyurie,
polydipsie, amaigrissement.

- Soit par une glycémie veineuse supérieure ou égale a 2 g/l (11,1 mmol/l) 2 heures aprés une
charge orale de 75 g de glucose (critéres proposés par 1’Organisation mondiale de la santé
(OMS)). (@)

Il existe plusieurs types de diabéte mais celui-ci est le plus fréquent avec 91.9% des patients
diabétiques selon I’étude Entred 2007-2010.(2)

Il est principalement lié a une résistance a I’insuline et a une carence relative de sécrétion
d’insuline. Ces deux causes pouvant coexister a des degrés variables. (3)

2. Epidémiologie du diabéte

Actuellement en France, plus de 2,3 millions de personnes sont atteintes d’un diabéte de type
2, soit 3,8 % de la population générale.

C’est donc un probléme de santé publique.

De plus, I’OMS a estimé que la prévalence mondiale du diabete quel que soit 1’age, qui était
déja de 2,8% en 2000 passe a 4,4% en 2030, c’est-a-dire que le nombre total de personnes
atteintes de diabete devrait continuer a augmenter et passer de 171 millions en 2000 a 299
millions en 2025 voire a 366 millions de personnes en 2030. (4) (5)

Cette augmentation serait due pour 14 % a la croissance de la population, pour 48 % a son
vieillissement (lequel est inéluctable) et pour 38 % a 1’augmentation de 1’obésité, laquelle
peut étre partiellement contrélée. (6)

3. Risques liés au diabete

La prise en charge des patients atteint d’un diabéte de type 2 a pour objectif de stabiliser la
maladie en controlant 1’équilibre glycémique, en luttant contre le stress oxydatif lie a
I’hyperglycémie. Le but étant de réduire la morbi-mortalité. En effet, le diabete est connu
pour étre une pathologie insidieuse qui peut provoquer de nombreuses complications.

Ces complications sont habituellement classées en deux catégories :



a) Les complications micro vasculaires

- La rétinopathie.

C’est la premiere cause de cécité en France chez les moins de 50 ans.

- La néphropathie.

Elle est la premiére cause d’insuffisance rénale terminale en Europe et donc de dialyse.

- La neuropathie.

Elle peut entrainer un mal perforant plantaire qui est la premiére cause d’amputation non
traumatique en France.

b) Les complications macro vasculaires

- La coronaropathie et I’infarctus du myocarde.

Le diabete fait partie des facteurs de risque cardiovasculaire, connu pour favoriser les
infarctus du myocarde avec le tabac, I’hypertension, la dyslipidémie, 1’age et les antécédents
familiaux d’événements cardiovasculaires précoces. A lui seul, il multiplie le risque
coronarien par deux.

- L’atteinte carotidienne et ’accident vasculaire cérébral.

En cas de diabéte de type 2, le risque d’accident vasculaire ischémique est multiplié par 1,5 a
2 en raison de la majoration de 1’athérosclérose carotidienne.

- L’artérite oblitérante des membres inférieurs.

Ce risque est multiplié par 6 voire 10. (7)

Méme aprés 1’apparition de ces complications, un controle du diabéte reste nécessaire pour
stabiliser leurs évolutions et ralentir I’apparition des symptomes irréversibles et graves.

De nos jours encore, en France, les complications du diabéte restent fréquentes avec, de fagon
annuelle, prés de 8 000 diabétiques amputés, plus de 12 000 patients hospitalisés pour
infarctus du myocarde, et pres de 4 000 nouveaux cas d’insuffisance rénale terminale.

De plus, prés de 34 600 déces seraient liés au diabéte, soit 6,3 % de I’ensemble des déces
survenus en France en 2009. (8)

B. Les Mesures hygiéno-diététiques recommandées

1. Traitement et objectif dans le diabéte

Pour la plupart des patients diabétiques de type 2, une cible d” Hémoglobine glyquée Alc
(HbAZXc) inférieure ou égale a 7% est recommandée. Les objectifs ont été revus depuis la
publication de plusieurs grandes études : ACCORD (Action to Control Cardiovascular Risk in
Diabetes), ADVANCE (Action in Diabetes and Vascular Disease-Preterax and Diamicron
Modified Release Controlled Evaluation), VADT (Veterans Affairs Diabetes Trial) et les
résultats de D’extension de I’étude UKPDS (United Kindgom Prospective Diabetes
Study).(9)(10)(11)(12)

Ces ¢tudes ont permis I’évolution de la prise en charge du diabéte de type 2.



Ainsi, depuis quelques années, I’objectif glycémique des patients a été individualisé en
fonction des différents profils des patients et varie donc d’un individu a l’autre, mais
également pour un méme patient au cours du temps.

Personnes dgées

Patients avec

antécédents [ATCD)
cardio-vasculaires

Patients avee
insuffisance rénale
chronique (IRC)

Patientes enceintes
ou envisageant de
[étre

_ Objectifs glycémiques selon le profil du patient

I )

Profil du patient HbA1c cible
La plupart des patients avec OT2 <7 9%
OT2 nowvellement diagnostiqué, dont 'espérance de vie est = 15 ans et sans ante- ZB5 %
cadent cardio-vasculaire "
0Tz
» avec comorbidité grave avérée etfou une espérance de vie imitée (< & ang)
+ ou avec des complications macrovasculaires évoluges <B%
+ ou ayant une longue durée d'évolution du diabéte (= 10 ans) et pour lesguels
la cible de 7 % ='avére difficile 4 atteindre car lintensification médicamentsuse
provoque des hypoglycémies séveres
[ites « vigoureuses » dont I'espérance de vie est jugée safisfaisante <7 9%
Dites « fragiles = & I'etat de santé intermédiaire et & nsque de basculer dans la <8 %
catégorie des malades
. . .. . . <9%
Oites « malades », dépendantes, en mauvais état de santé en raison d'une Hou ..
polypathologie chronique évoluée génératrice de handicaps et d'un isolement &t/ou glycemies
social capillaires préprandiales
entre 1et 2 g/l
Patients avec ATCD de complication macrovasculaire considérée comme non STH
gvoluge
Patients avec ATCD de complication macrovasculaire considérée comme évoluée :
+ infarctus du myocarde (IDM) avec insuffisance cardiague
+ gtteinte coronarienne sévére (fronc commun ou atteinte tritronculaire ou atteinte
de l'interventriculzire anténeur [VA] proximal) <B%
» gtteinte polyarténells {au moins deux territoires artériels symptomatiques)
+ artériopathie oblitérante des membres inférisurs (AOMI) symptomatique
+ accident vasculaire cérébral récent (< & mois)
IRC modéree (stades 3A7 et 3B) <7T%
IRC sévére ou terminale (stades 4 &t &) <B%
Avant d'envizager la grossesse < 6,5 %
<65 %
Durant la grossesse et glycémies < 0,95 g/l
ajeunet<120gfen
post-prandial 2 heures

1. Sous réserve dére atteint par la mise en ceuvre ou le renforcement des mesures hygieno-digtefiques puis, en cas d'échec, par une monothérapie orsle
[metformine, voire inhibiteurs des alphaglucosidases).

'\‘_2. Stadea 3A : DRG ertre 45 et 59 mifmin1,73 n", 38 : DRG entre 30 et 44 mliminA,73 m?, stades 4 : entre 15 et 29 ml'min/1,73 m et 5 : < 15 mlmin1,73 m?.

(13)
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En premiere intention avant toute prise médicamenteuse, et si la situation le permet (absence
de co-morbidités, principalement cardiaque), la mise en place de mesures hygiéno-diététiques
(MHD) efficaces est la premiere mesure médicale a prendre. Le traitement médicamenteux ne
sera instauré que dans le cas ou I’HbA 1c¢ est supérieure a 1’objectif défini pour le patient. Mais
quelle que soit la prise en charge médicamenteuse proposée, 1’application des MHD devra
étre poursuivie tout au long du suivi. Si I’objectif d’HbAlc n’est toujours pas atteint, le
traitement médicamenteux devra bien sOr étre réévalué. (14)

I Diabéte de type 2 |
4
[Q Réxgles hygiénodidtétiques el activité physique m
h
[ Objectif de glycémie, le plus souvent HbA1c £ 7 % (cas général) |
¥
Aprés 3 a 6 mots,
dosage hemaglobine glyguae (HbATc)
E
HbAlCS7 % | | HbAlc > 7 % I
'
Im Monothérapie orale + régles hygiénodiététiques I
Poursuite des
regles \\l
_hygieno- Si intolérance ou contre-indication 4 la
dm::t?ztia et metformine, i emiant (voir
_ - arbra suivant],
ﬂ Ewslque Metformine voira Inhibi b .

Tous les 3 mois, puis tous les § mois,
surveillance cliniquea + dosage hémoglobing glyquée (HbATe)

y L%
Objectif da Objectif de ghycémie non atteint I
glycérmie attaint v
+ Bithéraple orale (metformine + sulfamide h Iycérmiant
a ]
F ite o an 1~ intention)
tmi?eﬁnt in'r:}lal g ﬂ + régles hygiénodiélétiques

L |
| Objectif de glycaémie non atteint I

\ 4
Trith&rapie
(metfarmine + sulfamide hypoglycamiant
+

inhibiteur des alphaglucosidasas
ow inhibs i i i
ou analogue du glucagom-like tiche 1)

¥ ¥
Ohiectif de glycémi Objectif de glycémie non atteint
: anglgtmm Ecart & l'objectif > 1 %

¥
FPoursuite du Insulinocthérapie a discuter |

traitament Avis sphcialisé

(15)
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A lui seul, le régime alimentaire permet souvent de normaliser durablement I’HbA1c. Il garde
toute son importance lorsque 1’évolution de la maladie impose le recours a des traitements
médicamenteux. (16)

La réussite de son application permet souvent de différer la mise en ceuvre d’un traitement
pharmacologique et son escalade thérapeutique. Mais cela dépend bien évidemment de
I’importance accordée par le prescripteur et de la motivation du patient. Cette derniére peut
étre favorisée par 1’éducation thérapeutique, la supervision par des professionnels de sante,
organisée au long cours et par une relation médecin/patient privilégiant un partenariat. Cela
facilite 1’autonomisation du patient en tenant compte de ses difficultés et des freins,
identifiables gréce a la pratique, entre autres, d’entretiens motivationnels. Cela a méme été
démontré dans une étude anglaise randomisée.(17)

Néanmoins, le consensus américano-européen, repris dans son intégralité par la Société
Francaise de Diabétologie (SFD), place la motivation et les attentes du patient au centre de la
prise en charge (au méme niveau que I’espérance de vie du patient ou de ses morbidités par
exemple). Les objectifs de glycémie et de traitement doivent donc étre individualisés et
personnalisés.(18) (19)

Description des éléments de décision 4 utiliser pour déterminer les efforts nécessaires a Fobtention des cibles de glycémie.

Motivation du patient trés motivé peumotivé

Risque d’hypoglycémie

dleva
et autres effets indésirables bas

Durée du diabéte diagnostic récent ancien

Espérance de vie élevée coune
sévéres

Comorbidités absentes

Complications CV absentas sevéres

limitées

Ressources disponibles

Figure 1. Description des &léments de décision 2 utiliser pour déterminer les efforts nécessaires  'obtention des cibles de glycémie.

Le degré dinguiétude dans un domaine particulier est représenté par la hauteur croissante de la rampe. Ainsi, lorsque des caractéristiquesides conjonctures
particuliéres sont plus vers la gauche, des efforts plus marqués pour baisser I'HBA,_sont justifiés, alors que, #'ils sont plus vers la dreite, des efforts moins
margqueés sont acceptables. Si possible, de telles décisions doivent &tre prises en concertation avec le patient, en fenction de ses préférences, ses besoins et
ses valeurs. Cette « échelle » n'a pas été congue pour &tre appliquée de fagon rigide mais comme une trame souple destinée & aider aux décisions cliniques.
Adaptée avec la permission de lsmail-Beigi, et al [20].

(18)
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2. Les mesures hygiéno-diététiqgues dans le diabéte

Les MHD portent principalement sur 1’alimentation et I’activité physique. Elles sont la base
de toute prise en charge du diabéte de type 2 depuis la découverte d’une intolérance au
glucose dans le stade pré diabete, au diagnostic de diabete, jusqu’a la phase la plus évoluée de
I’insulino-requérance et des complications. (20)

Elles sont incontournables et universelles, et concernent donc tous les sujets diabétiques. Elles
nécessitent néanmoins un changement dans le style de vie globale du patient. Cela peut
demander des modifications parfois importantes de 1’alimentation, en donnant I’impression de
diminuer la qualité de vie du patient. Cela explique pourquoi elles sont donc si difficiles a
mettre en place ou a poursuivre au long court. Une stratégie globale impliquant une éducation
thérapeutique et une prescription nutritionnelle personnalisée est souhaitable pour ameliorer
I’adhésion au projet thérapeutique, apres avoir évalué la capacité des sujets au changement de
leurs habitudes. (21) (16)

Les mesures recommandées sont :

- une limitation des apports énergétiques adaptée a I’indice de masse corporelle (IMC),
favorisant une perte de poids si besoin ou une stabilité de celui-ci.

- le choix d’aliments ayant un index glycémique bas. Les glucides qui ont un IG élevé, ne
sont pas interdits, a condition d’en consommer modérément — « pour le plaisir » — au milieu
ou a la fin d’un repas.

- des aliments contenant peu de graisses saturees et favorisant I’apport en fibres.

- une répartition stable des glucides au cours de la journée, avec des repas idéalement
structurés et bannissant les grignotages.

- une activité physique d’au moins 150 minutes par semaine, idéalement répartie en trois
séances hebdomadaires non consécutives d’activités d’endurance, associées a deux séances de
renforcement musculaire.(19) (22)

Fruit & Bread, rice,

potatoes, pasta
vegetables & other starchy foods

Meat, - - Milk &
Ll:h. eggs, dairy foods

& other Foods & drinks hlgh
non-dairy in fat and/or sugar

sources of
protein

(22)
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La pratique de 1’auto-surveillance glycémique n’étant pas forcément recommandée en
fonction du stade du diabéte, il semble essentiel d’avoir des notions sur les apports des
différents glucides. La composition des repas reste proche des recommandations du Plan
National Nutrition Santé (PNNS) ou de la pyramide alimentaire méditerranéenne. (23)

Mediterranean Food Pyramid

Meats
and
Sweets
Less often

Poultry, Eggs,
Cheese,
and Yogurt
Moderate portions,
daily to weekly

Fish and
Seafood
Often, at least
two times per
week

Fruits,

Vegetables,
and Grains

(mostly

- whole)

Olive Oil, Beans, Nuts, Legumes and Seeds, Herbs and Spices
Base every meal on these foods ?

Daily Physical Activity La
P

©2013 MedicineNet, Inc.

Les avantages de la prise en charge diététique et de I’activité physique sont liés a leurs actions
sur les principaux mécanismes physiopathologiques du DT2 :

- L’insulino-résistance (24)

- L’hyperglycémie postprandiale (25)

- Le surpoids (26)

- Le contrdle métabolique (27)
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3. Efficacité démontrée, mais limitée dans la pratique

a) Sur le plan diététique

L’effet des MHD dans le DT2 est confirmé par des études épidémiologiques et des
interventions courtes en raison de la difficulté & mener des études d’interventions randomisées
dans le domaine de la nutrition.

On peut rapidement (dés 3 mois) voir un effet de ces MHD sur I’HbAlc et donc sur
I’équilibre du diabete. Cela, méme indépendamment de la perte de poids ou de I’IMC.(28)

L’étude AHEAD permet d’évaluer les effets d’une importante intervention nutritionnelle et
sportive. C’est une étude américaine randomisée avec un suivi de 4 ans. L’objectif principal
était I’obtention d’une rémission partielle ou totale (soit une GAJ <126 mg / dL et une HbAlc
<6,5%) du DT2 a 4 ans gréce a une intervention intensive sur le mode de vie a long terme.
Cette réemission a été atteinte chez 7,3 % des patients du groupe intervention intensive, versus
2 % dans le groupe contrble. De plus, le taux de rémission dans le groupe « intensif » était
d’autant plus ¢élevé que la perte de poids était importante, que le niveau d’activité physique
était élevé, que le DT2 était de diagnostic récent, que le taux d’HbAlc était moyennement
¢levé a I’inclusion et que les sujets n’étaient pas traités par insuline.(29)

Il existe néanmoins peu d’études de longue durée, ce qui est indispensable pour montrer un
bénéfice sur la morbi-mortalité.

Néanmoins, une récente étude randomisée a tenté d’objectiver le nombre d’années de vie
gagnées grace a une intervention multifactorielle chez les patients diabétique de type 2. Le
suivi était de 21 ans aprés le début de l'intervention. Au final, les patients du groupe
traitement multifactoriel avait une médiane de gain de vie de presque 8 ans. De plus, cette
augmentation de la durée de vie était associée a un laps de temps plus important avant le
premier évenement cardio-vasculaire.(30)

Ainsi, bien que toutes les études a notre disposition n’aient pas un niveau de preuve tres élevé,
il est actuellement reconnu que le respect des consignes diététiques a un impact sur 1’équilibre
glycemique et sur la prévention des complications cardiovasculaires.

b) Sur le plan de P’activité physique

150 minutes d’activité physique par semaine permettent de réduire I’HbAlc de -0,6 % en
moyenne. C’est plus efficace que certains traitements antidiabétiques oraux actuellement sur
le marché.(19)

Les bénéfices de I’activité physique sur I’équilibre glycémique sont clairement demontrés par
plusieurs méta-analyses et revues systématiques. Au-dela du contréle du poids, cela a un
impact positif sur la répartition corporelle en limitant le développement de la masse grasse, au
profit de la masse maigre. Evidemment, les principales anomalies liées au syndrome
d’insulinorésistance telles que I’hyperglycémie, I’augmentation de la pression artérielle et des
triglycérides, sont améliorées par la pratique réguliére d’une activité physique d’endurance
d’intensité modérée. De plus, un grand nombre d’études d’observation suggerent que les
sujets physiquement actifs masculins comme féminins, ont un risque diminué d’incidence et
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de mortalité par cancer tous sites confondus. Enfin, I’activité physique peut avoir des effets
positifs sur le plan psychologique en améliorant I’humeur, la sensation de bien-&tre et I’estime
de soi. (31)

Une métanalyse récente a montré que I’activité physique, quel que soit son degré, était
associee a un risque cardio vasculaire moindre chez les patients diabétiques, par rapport a
I’inactivité. (32)

Néanmoins, 1’impact sur I’équilibre glycémique de 1’activité physique reste corrélé a son
intensité et a sa fréquence. (33)

L’activité physique garde un intérét dans le contréle du diabete de type 2 méme en dehors
d’une perte de poids associées. (34)

C. L’importance de I'observance

1. Définition de I'observance et taux de mauvaise
observance

L’observance peut étre définie comme « I’importance avec laquelle les comportements d’un
individu, en termes de prise médicamenteuse, de suivi de régimes ou de changement des
habitudes de vie, coincident avec les conseils médicaux et de santé ».(35)

Mais cette définition implique un certain niveau de passivité du patient, dans un cadre
prédéfini par le médecin en fonction de la maladie. Cela suppose donc que le patient ait une
attitude « d’obéissance » par rapport au soignant qui aurait « autorité » sur lui.

Cela entraine donc une sorte de confrontation entre les exigences médicales et les ressources
du malade pour s’adapter a sa situation.(36)

Une autre définition possible de 1’observance serait donc : « les capacités d’une personne a
prendre un traitement selon une prescription donnée. Ces capacités sont influencées
positivement ou négativement par des cofacteurs cognitifs, émotionnels, sociaux et
comportementaux qui interagissent entre eux ».(37)

Cette évolution de la définition traduit la volonté du corps médical de replacer le patient au
ceeur de sa prise en charge.(38)

Cette volonté se reflete encore mieux dans I’expression « adhésion au traitement », car elle
inclut la notion d’autonomie du patient et sous-entend un partenariat entre le médecin et le
patient. En effet, I’adhésion implique une certaine acceptation de la maladie et de sa
thérapeutique par le patient. Ainsi, il doit « adhérer » a sa thérapeutique, et non pas «se
soumettre » a la prescription médicale. En parlant d’adhésion, on souligne 1’importance du
patient, de son niveau de motivation.

Son «observance » n’est pas un comportement immuable. 1l est soumis a des facteurs
psychologiques et environnementaux fluctuants dans le temps.(39)

La définition de ’inobservance est également variable en fonction des équipes. Elle peut se

définir comme 1’absence de concordance entre les comportements des patients et les
recommandations médicales. Mais cela peut étre le cas a différents degrés.(40)
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Pour certains, c’est lorsque le patient prend moins de 50% des traitements prescrits. Pour
d’autres, c’est lorsque la prise n’est pas suffisante pour atteindre 1’objectif thérapeutique fixé.
Enfin, certains considérent que I’on parle d’inobservance dés que la prescription du médecin
n’est pas entiérement et parfaitement respectée.(41)

Toutes les pathologies chroniques sont soumises a un important risque d’inobservance. En
2003, ’OMS publie des chiffres concernant 1’observance thérapeutique dans le cadre des
maladies chroniques dans le monde : seulement 50 % des patients ayant une pathologie
chronique respecteraient leur traitement dans les pays développés. « L’observance insuffisante
est la raison principale pour laquelle les patients ne retirent pas tous les bienfaits qu’ils
pourraient attendre de leurs médicaments. »(42)

Une méta-analyse de 139 études menées entre 2000 et 2005 sur 1’observance des traitements a
visée cardiovasculaire (Hypertension artérielle (HTA), dyslipidémie, diabéte) montre un taux
d’inobservance significatif. ~ Sur une année, on relevait en moyenne 30% de jours
d’inobservance, et seulement 59 % des patients étaient observants a 80% du temps (43)

Ainsi, I’observance constitue un enjeu de santé publique dans la mesure ou elle permet de
réduire les risques de morbidité voire mortalité. (39)

2. Facteurs de bonne observance

Les causes les plus générales de non observance sont :
- les caractéristiques du patient,

- les particularités de la maladie,

- les modalités du traitement,

- les attitudes du médecin,

- I’organisation des soins de santé.(44)

I CAUSES EN RELATION AVEC

Médecin Traitement Maladie Malade Systéme

Conséquences 5
pgur = NON-OBSERVANCE . C°"sgngnces
I'individu THERAPEUTIQUE la société

Médecin Traitement Patient Systéme

( ACTIONS CIBLANT

Figure 2. Causes, conséquences et solutions relatives a la non-observance
thérapeutique. Systéme = systéme de soins.

(44)
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Evidemment, tous les patients ayant une maladie peuvent étre touchés par ce phénomene,
d’autant plus si celle-ci est chronique et silencieuse c'est-a-dire sans symptémes.(45)

De nos jours, il n’est plus médicalement acceptable de faire peser toute la «faute » de
I’inobservance sur le patient, sans tenir compte des multiples facteurs qui peuvent participer a
cette situation. Les facteurs qui semblent intervenir sont a la fois les caractéristiques
personnelles évidemment, mais également 1’entourage, la compréhension de la maladie et des
traitements, la qualité de la relation soignant/soigné et enfin 1’organisation du systeme de
soins.

Dans 1’étude Dawn 2, une vaste étude internationale multidisciplinaire portant sur les
attitudes, les souhaits et les besoins des personnes diabétiques de type 1 et 2, on s’est intéressée
aux limites de ’adhésion aux recommandations médicales.(46)

Les facteurs négatifs qui en ressortent sont :
- Le plan psychologique (dépression) et la peur de la maladie ou de ses traitements.
- Les mauvaises relations au travail.

Et a I’inverse, les facteurs favorables sont plut6t :
- Un sentiment de résilience positif (capacité a penser pouvoir surmonter les problémes).
- Un soutien psychologique familial ou des professionnels de santé.(47) (48)

D’autres études insistent sur le fait qu’il faille partir des capacités du patient, de son vécu.
C’est tout cela qui va définir sa capacité au changement.(49)

Les causes et mécanismes qui influencent I’observance sont multiples et complexes. Ils
doivent étre mieux identifiés pour permettre la mise en place de stratégie thérapeutique plus
efficace pour favorise 1’adhésion, entre autres, des patients diabétiques.(50)

3. Vers une médecine centrée sur le patient

Depuis peu, c’est la notion « d’alliance thérapeutique » qui se développe. Elle se définit
comme 1’établissement d’un accord entre le patient et le professionnel de santé sur les
décisions thérapeutiques. Elle recommande 1’¢élaboration d’une stratégie thérapeutique dans le
respect des volontés, des croyances, des peurs, des contraintes et des souhaits du patient (51),
le tout en étant le plus proche possible des recommandations pour une prise en charge
optimale. On peut donc varier la fagcon de mettre en place le traitement ou le type de
traitement... Pour cela, le patient devra étre actif dans les décisions thérapeutiques : I’objectif
est que le traitement s’adapte a la vie du patient et non I’inverse.(52)

Ce type de prise en charge semble étre particulierement adapté aux maladies chroniques pour
lesquelles 1’objectif est de favoriser une adhésion au long cours et pas uniquement un
traitement optimal au moment T, au risque de provoquer ultérieurement un rejet du traitement
et pour peut-étre une longue période.

Or, il est vain de tenter d’user d’autorité, de menace, de séduction ou de persuasion lorsque
1I’on cherche a obtenir des effets sur le long terme.(53)

Il vaut mieux tenter de développer «/’empowerment » qui est « la capacité d’un individu a

prendre des décisions lorsqu’il se trouve confronté a une situation spécifique, seul ou en
interaction avec des personnes ressources, dans le but de s’adapter a cette situation et exercer
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un contrdle sur sa vie personnelle. Or, I’annonce d’une maladie chronique peut étre vécue par
le patient comme un sentiment de perte de contrdle de sa vie, une rupture d’identité... Le
patient franchit alors différentes étapes dont une phase de désir de maitrise sur sa santé. Dans
cette phase, il se donne des objectifs conséquents afin de protéger son image de lui-méme,
donner un sens & sa maladie et conserver le contrble sur sa vie sans prendre en compte les
contraintes liées a la maladie. Cependant, cet état ne permet pas au patient d’intégrer a long
terme sa maladie et son traitement a sa vie. La capacité de « lacher prise » (reconnaissance de
ses limites, que certaines choses échappent au contréle) et une prise de conscience de ses
ressources internes et externes pourront permettre au patient de retrouver un sentiment de
cohérence et reconstruire son identité avec la maladie ».(54)

Dans cette perspective, le soignant se place plus comme un guide en conseillant au patient les
moyens d’arriver a un meilleur contréle de sa maladie. Le patient, lui, décidera (ou au moins,
donnera son accord) par quel moyen y arriver et dans quelle mesure cela pourra s’intégrer
dans sa vie quotidienne.(55)

D. Intéréts de I'étude

1. Choix des patients

Il est actuellement bien reconnu que les patients suivis a 1’hOpital ne sont pas un panel
représentatif des malades. Ils ne représentent qu’un groupe mineur et homogene de patients,
souvent plus gravement malades.

Cette conception est illustrée par le carré de White, qui permet de prendre un peu de distance
sur ces patients que nous cdtoyons au quotidien le long de notre cursus médicale.

1 000 adultes exposés a
— un probleme de santé

750 aduites ressentent au
=" moins un trouble de santé

250 adultes consultent un
/ médecin au moins une fois

9 sont admis dans un hdpital

A

5 sont adressés
a un autre medecin

k 1 est hospitalisé dans un CHU

Or la majorité des études menées actuellement ont un recrutement de patients qui se fait
principalement via 1’hopital. Pourtant, dans le cadre de plusieurs pathologies et plus
particulierement dans celui du diabete de type 2, la majorité des patients sont suivis en ville.
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En effet, chaque médecin généraliste aurait au moins une trentaine de patients dans sa file
active, qui consultent plusicurs fois dans 1’année.(56)

Ainsi, bien que ces études soient bien faites et avec beaucoup de patients, elles peuvent avoir
une cohérence externe limitée du fait de leur sélection de patients.

2. Objectifs

Nous sommes partis des entretiens de vingt patients diabétiques de type 2 sous traitements
antidiabétiques oraux, suivis par des médecins généralistes en ville. A partir de cela, nous
avons essayé d’¢laborer différentes hypotheses de facteurs déja identifiés ou non. Puis, nous
avons compare les resultats de cette étude qualitative avec les données de la littérature.

Notre but est d’essayer de déterminer les facteurs qui favoriseront I’adhésion a certaines
recommandations plutét qu’a d’autres, et ce qui pourraient favoriser leur application au
quotidien.

Cela a pour objectif de permettre aux médecins de prendre en charge leurs patients de facon
plus adaptée et plus efficace, en espérant ainsi favoriser la prise en charge globale du patient
et I’équilibre de la maladie. Cela permettrait au final de retarder 1’apparition de complications
en stabilisant 1’évolution de la pathologie et d’améliorer la qualité de vie des patients.
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lI. Méthodologie

A. Méthode qualitative

1. Type d’étude

L’étude qualitative a été choisie car cette méthode semblait étre la plus adaptée a I’exploration
des représentations des participants et a rechercher les déterminants de 1’observance. (57)
L’objectif est de trouver des solutions pour faciliter la pratique des médecins, mais aussi
d’améliorer la qualité de vie des patients et leur adhésion au traitement. Cette méthode permet
d’appréhender les expériences, vécues, ressenties (vis-a-vis d’un mode de vie ou d’une
pratique), en laissant librement s’exprimer les personnes interrogées, sur des sujets
spécifiques.

Les résultats analysés pourraient permettre de trouver des pistes pour améliorer la prise en
charge des patients, mais également d’adoucir les relations entre les médecins et les personnes
souffrant d’une maladie chronique, souvent difficile & gérer dans sa globalit¢ et donc
ameliorer de fagon directe et indirecte le traitement des patients.

Les entretiens ont été réalisés majoritairement de facon individuelle, le plus souvent au
domicile du patient afin de favoriser le confort du patient et de créer une relation de confiance
nécessaire a leur expression. Parfois, ils pouvaient étre faits en duo, si les deux conjoints
¢taient diabétiques, acceptaient de participer a ’enquéte et étaient disponibles au méme
moment.

2. Nombre de patients a inclure

Bien qu’il soit généralement admis dans le cas d’étude qualitative qu’un nombre de patients
ne soit pas défini a ’avance pour permettre d’essayer d’atteindre la saturation théorique des
données, il est admis qu un nombre de patients compris entre 15 et 20 soit nécessaire pour un
travail universitaire de thése d’exercice.

Devant la variabilité des patients possibles (origines ethniques diverses, équilibre du diabéte
variable, niveaux socio-économiques divers) il n’est pas possible d’affirmer étre arrivé a
saturation des données. En effet, I’entretien nutritionnel aurait pu étre tres différent si des
patients avec d’autres origines ethniques par exemple, avaient été interrogés.

En revanche, le fait d’avoir sélectionné plusieurs médecins traitants, venant de différents
quartiers d’Ile-de-France, a permis de sélectionner un panel de patients assez large et varié.

B. Echantillonnage

1. Criteres d’inclusions

Les patients sélectionnés devaient répondre a d’importants critéres, assez simples :
- Etre diabétique de type 2 ;
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- Sous antidiabétiques oraux (ADO) sans restriction de molécule ou de posologie) donc ni
uniquement sous regime, ni sous insuline ;

- Quels que soient son stade d’évolution, ses complications, ou ses pathologies associées ;

- Etre suivi par un médecin traitant en ville, ce qui n’excluait pas le suivi par un
endocrinologue ou un autre spécialiste ;

- Etre majeur, et parler francais.

Une enquéte qualitative ne permet pas d’avoir un nombre de participants aussi important
qu’une étude statistique. L’échantillon sélectionné posséde donc peu de critéres d’exclusion
pour permettre une importante diversité de 1’échantillon.

2. Recrutement des patients et des médecins

Le recrutement des patients s’est fait en passant par un médecin généraliste de ville pour étre
certain que les patients soient effectivement suivis en ambulatoire.

Une méthode de proche en proche a été utilisée, en partant d’un maitre de stage, Professeur de
Médecine a la faculté, consultant a Paris, et d’'un médecin généraliste par contact personnel,
qui consulte en banlieue parisienne. lls ont chacun donné des noms de médecins recruteurs
potentiels, de leur connaissance, exercant de facon dispersée en lle-de-France. Ces médecins
ont été contactés par téléphone puis par mail pour leur expliquer les détails de la these,
répondre a leurs questions et leur donner les modalités du protocole de sélection.

Lorsque le médecin acceptait de participer au recrutement des patients, il recevait par mail
une grille, sur laquelle il pouvait aisément et rapidement rentrer des informations courtes et
faciles d’acces sur les patients sélectionnés.

Le médecin devait recruter des patients, qu’il aurait vus au cours de sa journée de travail
habituelle, et leur demander en fin de consultation s’ils acceptaient d’étre contactés pour étre
interrogés dans le cadre d’une thése sur le diabéte. Si c’était le cas, le médecin notait le
numéro de téléphone du patient et renseignait les quelques informations de la grille.

Apres récupération de ces grilles, les patients étaient contactés par téléphone pour fixer un
rendez-vous en fonction de leur disponibilité et sur le lieu de leur choix.

Ce protocole a été décidé ainsi pour éviter au maximum les biais de sélection par le médecin.
Involontairement, il pourrait étre tenté de donner uniquement des noms de patients bien
observants ou dont il serait fier de la prise en charge.

Le recrutement des médecins de proche en proche s’est fait ainsi :
O = -
O,
® =0
= O=0
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Au total, 26 médecins genéralistes ont été contactes, parmi lesquels 9 ont donné leur accord
pour aider au recrutement des patients. Par la suite, 3 se sont récusés. Au final, 6 médecins ont
finalement collaboré de facon active.

Les principales causes de refus étaient essentiellement le manque de temps, le manque de
patients répondant aux criteres de sélection, et le secret professionnel.

Concernant les patients, o @ proposé 6 patients, p 7, v 5, 8 6, € 2 et { 3 patients. Sur les 29
patients contactés, 22 ont accepté de fixer un rendez-vous, et finalement seulement 20 ont pu
étre interrogés. Sur les 7 patients restants, 2 avaient finalement changé d’avis et ont souhaité
ne pas étre interroges, 4 n’ont jamais répondu (malgré plusieurs appels) et 1 pour lequel le
numero était faux.

Les principales causes de refus évoquées étaient le manque de temps avec I’impossibilité de
se libérer et de fixer une date de rendez-vous ou devant la longueur annoncée de I’entretien,
ainsi que le refus de réaliser I’entretien au domicile. Le manque d’intérét n’a jamais été
évoqué.

3. Caractéristiques des participants

Les caractéristiques des participants ont été reportées sur un tableau de maniére anonyme.
Apreés la réalisation d’une dizaine d’entretiens, une premiére analyse des caractéristiques des
patients a été faite pour s’assurer de la diversité des patients interroges. Ainsi, cela a permis
de sélectionner les derniers patients pour élaborer un panel de patients assez large dans le but
de permettre I’extrapolation des résultats.

IIs sont présentés dans le tableau 1 :

Population totale de 1’étude
N=20
Sexe
-H 9 (45%)
-F 11 (55%)
Age
-<49ans 1 (5%)
- entre 50 et 59 ans 2 (10%)
- entre 60 et 69 ans 8 (40%)
- entre 70 et 79 ans 4 (20%)
- plus de 80 ans 5 (25%)
Niveau d’étude
-<BAC 9 (45%)
- BAC 2 (10%)
-BAC +1 +4 3 (15%)
-BAC +5 +9 5 (25%)
-BAC > 10 1 (5%)
Ancienneté du diabete
-entre 1 et 4 ans 7 (35%)
-entre 5et <10 ans 6 (30%)
- entre > 10 et < 20 ans 4 (20%)
- 20 ans et plus. 3 (15%)
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Département de résidence

- 75 (Paris) 10 (50%)
- 94 (Val-de-Marne) 10 (50%)
Médecin traitant

-a 4 (20%)
-B 5 (25%)
-y 2 (10%)
-3 5 (25%)
-€ 2 (10%)
- 2 (10%)

Sur les 20 patients, 9 sont des hommes (45% des patients) et 11 des femmes (55%). Les ages
vont de 43 & 87 ans, avec une moyenne de 69,1. 11 patients (55%) ont le BAC ou moins. Les
autres ont un niveau d’étude entre BAC +2 et BAC +15. 13 patients ont un diabéte depuis
moins de 10 ans (65%) et 7 (35%) depuis plus de 10 ans, jusqu’a 25 ans. Ils résident tous en
Ile-de-France, 50% a Paris et 50% dans le Val-de-Marne.

Enfin, le nombre maximum de 5 patients recrutés par généraliste a été atteint pour 2
médecins.

C. Procédure de recueil de données

1. Elaboration et évolution du guide d’entretien

L’objectif du guide d’entretien est d’explorer plusieurs axes découlant de la recherche
bibliographique qui pourraient avoir une relation avec 1’observance. Nous avons tenté de
pousser le raisonnement en essayant d’identifier d’autres facteurs qui pourraient influencer le
comportement du patient, bien que non encore reconnus ou explorés actuellement dans la
littérature.

Une fois ces critéres identifiés, ils ont ensuite été discutés entre médecins pour pouvoir
élaborer des hypotheses.

Finalement, plusieurs axes ont été retenus pour étre intégrés dans le guide d’entretien :

- La maladie elle-méme :

Le diagnostic, le vécu au quotidien, les difficultés et la géne qu’elle occasionne.

- Les connaissances :

Définir la maladie, ses traitements, ses complications, les dosages et suivi en rapport.

- Les caractéristiques personnelles du patient :

Age, sexe, taille, poids...

- Les comorbidités :

Les autres pathologies du patient, les autres facteurs de risques cardio-vasculaires
(antécédents familiaux, tabagisme) et le nombre de comprimeés pris par jour, de facon a
déterminer la pénibilité du traitement.

- Le niveau social et socioéconomique :

Le niveau d’étude, la profession, le statut marital, la recherche de difficultés financieres, de
stress.
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- L’entourage :

Les aides, soutiens, autres personnes diabétiques, et associations de malades.

- Le role des médecins :

Plus particulierement celui du médecin traitant, les autres professionnels de santé, les
interactions avec le milieu médical, les lacunes qui pourraient exister et les demandes du
patient dans ce domaine.

- L’alimentation et la nutrition :

Que ce soit la théorie, avec la connaissance des différents sucres, recommandations ... mais
¢galement la pratique par I’exploration des habitudes du patient.

- L’activité physique :

Sa pratique ou ses limites.

Ce guide comprend majoritairement des questions ouvertes dans le but de permettre au patient
de s’exprimer librement, ainsi que des questions de relance si nécessaire.

Il a évolué au cours de I’étude pour pouvoir étre plus précis sur certains aspects identifiés
apres avoir analysé les entretiens déja réalisés, étre plus fluide et intégrer une nouvelle
hypothése : la vision de I’avenir du patient.

Les différentes versions sont accessibles dans I’annexe.

2. Méthodologie des entretiens

Les entretiens ont généralement debuté par une présentation (bien que déja faite
succinctement au téléphone lors de la prise du rendez-vous) ainsi que des remerciements pour
avoir accepté de participer a la thése. Etaient rappelés le sujet de la these, la problématique de
recherche, la confidentialité des réponses et I’assurance de I’absence de jugement des
réponses par I’intérét porté uniquement sur la pratique quotidienne de la personne, sa gestion
de la maladie et ses aides ou difficultés rencontrées.

Les entretiens ont été réalisés entre novembre 2015 et décembre 2016.

IIs duraient en moyenne 1h, entre 45 min (pour les entretiens les plus courts) et 2h35 (pour les
plus longs). lls étaient le plus souvent réalises au domicile, sauf dans un cas, ou cela a eu lieu
dans un bureau a I’hopital. L’entretien pouvait étre individuel, en présence d’un conjoint non
interroge ou en groupe de 2, dans le cas d’un couple de diabétiques. Dans ce dernier cas, cette
méthode a permis d’échanger et de confronter les idées.

Tous les entretiens sont accessibles dans 1’annexe.

Le consentement des patients a €té recueilli oralement une premiére fois par son médecin
traitant, puis une deuxiéme fois avant la réalisation de 1’entretien.

3. Conditions de recueil et de retranscription

Au cours de I’entretien, des notes manuscrites ont été prises sur papier pour recueillir les idées
fortes, les informations non connues par le patient mais récupérées a I’aide de biologie récente
ou des ordonnances (HbAlc, créatininémie, liste des traitements...) ainsi que le
comportement non verbal.

Les entretiens ont été enregistrés a I’aide d’un dictaphone, aprés avoir regu 1’accord du patient
en début d’entretien, puis retranscris en verbatim. Enfin, la retranscription a été relue avec une
réécoute de 1’enregistrement pour peaufiner et s’assurer de 1’exactitude de 1a retranscription.
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Pour permettre I’anonymisation des données, des codes ont été attribués a chaque patient,
mais également a chaque médecin recruteur, lors de la relecture des entretiens. Les noms des
médecins ont été¢ remplacés par une lettre de 1’alphabet grec dans 1’ordre de leur participation
au recrutement (o, B, v, 6, €, (), dans les retranscriptions des entretiens fournis avec la these.
De plus, bien que les entretiens initiaux comprennent le nom des patients de facon explicite,
ceux-ci ont été anonymisés afin de permettre leur publication. Chaque patient s’est vu
attribuer une lettre, par ordre alphabétique, entre C et V.

D. Analyse des données

1. Etude longitudinale

La méthode d’analyse s’est principalement fondée sur plusieurs ouvrages.(58)

Dans un premier temps, ’analyse des résultats a été faite de maniere verticale, de fagon
individuelle pour chaque individu afin d’identifier les caractéristiques personnelles de chaque
patient et pouvoir ainsi essayer de lui attribuer un profil particulier permettant de « résumer »
sa personnalité et sa pratique.

Pour chaque entretien de patient, un résumé reprenant les principales idées, réponses et
réflexions a été fait. Ensuite, tous ces résumés ont été intégrés dans un grand tableau qui
permettait de faire ressortir de grandes idées, des « mots clés » mais également des points
qu’il paraissait intéressant de développer lors des autres entretiens, si possible.

2. Etude horizontale

Dans un second temps, I’analyse a également été faite de maniére horizontale. L’objectif était
d’essayer d’identifier des idées, des facteurs ou des comportements positifs ou négatifs qui
seraient rapportés par plusieurs patients.

Pour cela, le verbatim des entretiens a été découpé en fragments, en « unité de sens ». Ces
unités, ont ensuite été rentrées dans un tableur Excel de fagon linéaire pour chaque patient. Ce
tableau était divisé en 5 grandes catégories explorées aux cours des entretiens :

- caracteéristiques sociales personnelles ;

- comorbidités personnelles et familiales ;

- entourage médical ;

- histoire du diabéte ;

- connaissance et pratique nutritionnelle et sportive.

Puis, chacun de ces groupes a été divise en sous catégories. Cela a permis d’identifier des
réponses semblables chez plusieurs patients et donc d’essayer de faire ressortir une
personnalité associée a cette idée.

De plus, pour essayer de voir si ces facteurs étaient positivement ou négativement associés a
une bonne observance des mesures hygiéno-diétetiques, les différentes catégories ont été
mises en relation les unes avec les autres et des tableaux de croisement ont été faits pour
chacun de ces facteurs avec les critéres sélectionnés pour évaluer 1’adhésion. Cela a permis de
faire ressortir des associations entre certaines pratiques et des facteurs analyseés.

Tout cela a ensuite eté confronté avec nos hypothéses de départ et aux autres études réalisées
sur ce sujet.
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Enfin, des diagrammes, schémas et tableaux ont été réalisés pour permettre une meilleure
lisibilité des résultats.

3. Elaboration de profils

Une fois ces analyses réalisées, il nous a semblé pertinent d’essayer de définir des « profils de
patients ». Pour cela, les patients ayant des profils sociologiques, psychologiques ou d’autres
caractéristiques communes, ont €té regroupés en « Groupes » : ’objectif était de cibler des
caractéristiques qui pourraient étre spécifiques a une personnalité particuliére, et donc de
pouvoir proposer des pistes de traitements personnalisés en fonction du profil, qui seraient
ainsi plus adaptées et plus facilement mises en place.

E. Choix des facteurs d’observance aux mesures hygiéno-
diététiques sélectionnées

1. Réalisation d’une bibliographie

Pour I’élaboration de la bibliographie, 3 mots clés MeSH, jugés comme les plus pertinents ont
été choisi : « Diabetes mellitus, type 2 », « Feeding behavior » et « Primary health care »
Chaque mot a d’abord été recherché séparément :

Pour « Diabetes mellitus, type 2 », il y avait 104672 résultats.

Pour « Feeding behavior », 144656 résultats.

Et pour « Primary health care », 127223 résultats.

La recherche associant ces trois termes, c’est-a-dire "diabetes mellitus, type 2"[MeSH
Terms]) AND "health behavior"[MeSH Terms]) AND "primary health care"[MeSH Terms] "
donnait 221 résultats.

En limitant aux publications de ces dix derniéres années, sur les humains, en anglais et
francais, on obtenait encore 151 résultats. En revanche, si on se limitait aux articles sur les
cing derniéeres années, on avait 91 réponses.

Une premiére sélection des articles grace a leur titre a permis d’en sélectionner 37, qui
semblaient les plus pertinents pour le sujet. Ces articles ont été lus, et leurs bibliographies
consultées. A partir de ces articles de base, un large panel d’articles a pu étre consulté et
étudié.

2. Choix des critéeres étudiés

Afin de pouvoir choisir les critéres a ¢tudier pour analyser 1’adhésion aux mesures hygiéno-
diététiques, une revue de la littérature a été faite pour pouvoir faire ressortir les conseils qui
sont recommandés.

Les mesures hygiéno-diététiques recommandées par le personnel médical de facon assez
consensuelle et unanime peuvent étre définies ainsi :

- faire au moins trois repas par jour,

- arréter tout grignotage entre les repas,

- manger peu de graisses,

- manger suffisamment de glucides,

- répartir les glucides entre les différents repas,
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- favoriser les glucides a index glycémique bas,

- pouvoir consommer des produits sucrés sans exces,

- éviter les boissons sucrées, sauf en cas d'’hypoglycémie,

- consommer les edulcorants, comme I'aspartame et la saccharine, s'il le désire,

- manger des aliments riches en fibres (Iégumes et fruits a chaque repas),

- ne pas dépasser 1’équivalent en alcool de 2 verres de vin par jour,

- pratiquer 150 min d’activité physique par semaine, divisé en 5 séances de 30 min.(19)

Dans les entretiens, différentes questions permettant d’identifier la présence de ces habitudes
ont permis d’évaluer I’adhésion aux MHD recommandées. Finalement, trois criteres jugés les
plus pertinents ont été choisis pour « mesurer » la pratique des recommandations :

1. La perte de poids.

2. Eviter les grignotages.

3. Pratiquer une activité physique.

Les criteres ont été jugés subjectivement comme les plus représentatifs des conseils médicaux
donnés aux patients diabétiques par les professionnels de santé.

Evidemment, la liste des mesures est longue. Toutefois, 1’évaluation a été limitée par la
difficulté rencontrée au cours des entretiens a estimer la pratique des patients au quotidien.
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[1l. Résultats

A. Evaluation des différents facteurs étudiés

1. Facteurs liés au patient et a son entourage

Cette partic de D’entretien avait pour objectif de recueillir des informations socio-
démographiques personnelles et professionnelles sur les patients, ainsi que leur relation avec
leur entourage.

a) Sexe et age

Sur les 20 patients analysés, 9 étaient des hommes et 11 des femmes.
Les ages des patients interrogés variaient entre 43 et 87 ans. La moyenne était de 69,1 ans.

b) Statut marital et enfants

2 patientes étaient veuves et donc vivaient seules. Tous les autres étaient en couple.

Pour plusieurs couples de personnes diabétiques, les deux membres ont pu étre interrogés : D
etE,GetHetNetO.

Un seul patient n’avait pas d’enfant. Tous les autres avaient au moins un enfant.

4 patients n’avaient pas de petits-enfants.

5 patients (E, F, J, S, U) avaient encore des enfants a charge au domicile, et 6 autres patients
(D, O, P, Q, R, V) déclaraient voir leurs enfants régulierement.

¢) Lieu de naissance et de vie

La majorité des patients étaient nés en France : 6 patients (G, I, K, M, R, V) sont nés en lle-
de-France, 8 patients (D, H, L, N, O, P, Q, S) sont nés dans une autre région de France et 6
patients sont nés dans un autre pays: C en Russie, E et F en Tunisie, J en Algérie, T au
Portugal et U en Italie.

G, I, M, R, V déclarent avoir toujours vécu en région parisienne.

6 patients (H, L, N, P, Q, S) ont vécu dans plusieurs villes de France.

8 patients ont vécu au moins 1 an a I’étranger : C est resté en Russie jusqu'a I’age de 30 ans, D
a fait son service militaire en Algérie puis a travaillé 3 ans au Maroc, E et F sont venus de
Tunisie en France a 17 ans, K a vécu 1 an au Quebec, O a vécu 2 ans au Canada apres son
service militaire avant de venir en région parisienne, T a grandi au Portugal et est venu a 21
ans et U a vécu une grande partie de sa vie en Italie avant de venir en France il y a 25 ans.
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d) Lieu de résidence

Au moment des entretiens, tous les patients demeuraient en lle-de-France. 10 patients (E, F,
K, L, M, P,Q, R, U, V) dans Paris (12° 13°, 15° 16°, et 20° arrondissements) et les 10 autres
dans le Val-de-Marne : Vincennes, Vitry, Ivry, et Villeneuve-Saint-Georges.

e) Confession

L’information n’est disponible que pour les derniers patients interrogés.
C dit croire « en Dieu, mais de facon intello ». E, F et J sont musulmans. S se définit comme
« de naissance catholique et baptisé mais de conviction athée ».

f) Niveau d’études et profession

9 patients n’ont pas eu le BAC :

E, I, J, P et O se sont arrétés au niveau du « Certificat d étude » ou BEPC, N et R juste avant.
E a travaillé dans le batiment, puis dans 1’entretien. N a travaillé 10 ans dans le tissage avec
ses parents puis est devenue gardienne d’immeuble a Paris avec son mari O, qui lui travaillait
dans une ferme dans son enfance, puis s’est mis dans la peinture apres son service militaire,
avant de devenir gardien. R a principalement travaillé dans le commerce.

F et T se sont arrétés bien avant et écrivent difficilement en francais.

F était femme de ménage, et T a travaillé dans la transformation de papier puis dans les
ménages et enfin comme aide de personnes agées.

| est titulaire d'un CAP de sténodactylographie, elle a travaillé dans le privé puis pendant 25
ans comme secrétaire d’élus a la mairie. J a un BEP secrétaire, est fonctionnaire et travaille
depuis 3 ans comme conseillére d’apprenti. P est titulaire d'un CAP d’¢électricien.

G et Vont eu le BAC. G s’est « arrété a 18 ans. Non pas que je n'étais pas apte a suivre mais
la situation de mes parents ne le permettait pas », puis a « travaillé dans les bureaux jusqu'a
avoir [sa] fille. » et V travaillait dans les assurances avant de se reconvertir et d’aller vendre
des fruits et légumes a Rungis avec son mari. « On a beaucoup aimé alors que [’on n’y était
pas prédestinés. »

Les 9 autres patients ont poursuivi leurs études apres le bac :

Q et M ont fait des études de droit pendant 2 ans. Puis Q a travaillé comme « directeur de
centre de gériatrie » et M a travaillé dans I’informatique, avant de se faire licencier. C’est le
seul patient interrogé au chémage.

U est physicien et travaille sur « ordinateur de circuits nucléaires ».

S a suivi des études d’architecte, et aprés avoir travaillé dans le privé, vient d’étre engagée par
la ville de Paris dans « un bureau de maitrise d'ouvrage ».

C est BAC +5 en art et littérature et est comédien au "Théatre Francais" : « La je suis sur
I’Ecole des Femmes de Moliére. Aprés ¢a, notre derniére tournée, c'est le noir absolu. Je ne
sais pas ce que je vais faire. On m'a proposé de tourner un film d'animation. »

H et K ont fait des études supérieures ; H pour devenir « chef de projet dans /’aéronautique et
I'automobile » et K comme contrdleur genéral économique et financier au Ministere de
I'économie et des finances.
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D a fait une école d’ingénieur et un an de spécialisation pour finir au conseil d'administration,
de gestion et d'informatisation des entreprises. « J'étais [...] le directeur adjoint du contréle
de gestion central dans la tutelle des Assedic ».

Enfin L a fait « des études de pédiatrie, [a] exercé en protection des maladies infantiles et
puis [a] fini comme formateur et enseignante dans ce domaine-la. »

g) Retraite

Au moment des entretiens, 15 patients étaient déja a la retraite. Pour certains, depuis 1 an a
peine (K), pour d’autres depuis 25 ans (O).

D, H, K, et L ont continué a étre plut6t actifs :

Pour D « la retraite n'a pas été un changement. ». H a eu du mal au début : « ca a été trés
dur./...] J'ai eu du mal au début ... puis apres j'ai pris I'habitude. On ne devrait pas
s'arréter de travailler brutalement ». C'est difficile de se lever le matin et de se dire « mince
j'ai rien a faire ». Nous [...], a la retraite on a acheté une maison et on l'a retapée ensemble.
J'ai eu une activité, on avait un but. Autrement n'avoir aucun but et regarder la télévision,
c'est une catastrophe ! ». K dit étre plutét occupé par sa famille : « Et puis il y a les enfants,
les petits-enfants, ¢a occupe. Il y a trés peu de temps mort. » L aimerait continuer a faire des
formations et utilise son temps libre comme bénévole dans une association.

V par contre déclare « Ca a été une délivrance. On ne se voit pas vieillir mais le corps fait
appel. »

En paralléle, il est intéressant de savoir que les conjoints de C, F, I, J, M, S, T, et U
travaillaient encore : I'épouse de C est également comédienne. | est mariée a un fonctionnaire
« plus jeune de 10 ans », J a un patissier. L'époux de S est « professeur d'éducation physique
et sportive dans un collége». U a une épouse qui «est administrateur a I'assemblée
nationale ». Enfin, la compagne de M « était contrdleur de gestion et ¢a s'est mal déroulé et
elle s'est lancé dans la sophrologie ».

h) Finances

La question n’a pas systématiquement été abordée car délicate. Néanmoins, il est possible de
dire qu’il est « dur financiérement » pour E et F, M et V.

Pour 4 patients, la situation est un peu difficile: C déclare « je n'ai plus les mémes
honoraires, donc je ne me permets plus [d’aller au resto] ». Pour K « je touche moins... Ce
n’est pas la misére mais on fait un peu plus attention. ». S a décidé « de choisir un travail
moins stressant, mais [a] eu une perte de 25% de salaire. Mais c'est une décision volontaire.
[...] C’était ce qu'il fallait que je fasse pour ma santé. » De plus, leurs « revenus baisseront a
la retraite de 50%. »

Pour G, H, N, O, P, R, la situation est relativement stable bien que différente.

Seul D dit avoir « beaucoup plus de revenus qu'avant » car « méme si ce que je touche est
moins que mon salaire d'avant, je n'ai plus a rembourser d'emprunts. »

1) Soutien et relation avec les proches

Plusieurs patients décrivent un entourage plutdt aidant :
C a une fille qu’il ne voit pas souvent mais qui « est trés soigneuse par rapport a mon
diabéte. Quand j'arrive, elle achéte de suite des choses spéciales. » Pour D, « c'est ma femme
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qui m'a poussé a manger des légumes. ». E dit étre trés soutenu par ses 4 filles qui sont trés
présentes.

L’entourage de J lui «donnait des conseils tout ¢a, de faire attention...», N et O se
soutiennent mutuellement et ont des enfants plutét présents : «lls nous disent que s'il y a
besoin de quelque chose, on a le numéro. » R compte aussi beaucoup sur ses enfants pour la
soutenir : « je les ai éduqués, ils peuvent bien faire ¢ca pour moi » et « ma petite fille, elle vient
m'aider ».

A Dl’inverse, 3 patients ne se sentent pas réellement soutenus par leur entourage :

L qui a un mari également diabétique. Au début, elle s’est dit : « Quand mon mari a eu du
diabéte, je me suis dit: c'est bien, on pourra surveiller notre alimentation en méme temps.
Mais son mari ne veut pas. ». Inversement, M déclare que sa compagne « ne mange que du
sucre et elle est fine comme pas possible. ». De plus, bien qu’il semble assez proche de sa
mere, il la décrit comme quelqu’un d’anxiogeéne et raconte : « Elle faisait le siege a I’hopital
pour savoir quels étaient tous les médecins qui me suivaient, quels étaient tous mes résultats...
jusqu'a ce qu'il ait fallu que la sécurité la vire. ». Au contraire, T voit peu ses enfants avec qui
elle est en conflit. Elle a I’'impression que « les enfants, ils me laissent faire... lls n‘arrivent
pas a comprendre que j'ai des problemes de santé, ils ne se le mettent pas dans la téte... ».
Enfin, bien que H et | se soutiennent mutuellement 1’un ’autre, H répond a la question « vous
sentez-vous soutenue ? » par « Absolument pas. La seule personne qui s‘occupe de nous c'est
le docteur ! »

Les autres patients déclarent recevoir peu de soutien de leurs familles, sans pour autant que la
relation ne soit néfaste. V exprime tres bien ce que ressentent plusieurs patients, tels que S :
«mais bon je pense que c'est une affaire personnelle, je n'ai pas a imposer aux gens mon
probleme. ». De méme, D déclare : « Comme je n'ai pas de probléme, je ne me plains pas. ».
On retrouve la méme idée dans le discours de K : « C'est quelque chose de tellement habituel
que bon voila... Je n'ai pas vraiment besoin d'aide. »

Au sujet du regard des autres, I trouve que le diabéte I’isole car « quand on est en société on
leur dit qu'on ne mange pas de sucre ». De méme, C a parfois I’impression que les gens ne
comprennent pas sa maladie : « Parce que des fois on arrive, on dit que I'on est diabétique et
ils nous disent juste de ne pas manger de sucre. Alors je leur dis « hop hop hop c'est pas si
simple que ¢a ! ». Mais il pense que c’est « parce qu'ils ne savent pas quoi faire, ils ne sont
pas informés. Mais quand tu leur expliques ils écoutent. »

j) Demandes d’informations

A la question « parlez-vous de votre diabéte ? », la majorité des patients répondent comme
D «Je ne pose jamais de questions, je n’en parle jamais. ». Bien que cela ne soit pas un
secret, T en parle avec son médecin mais sinon évite d’en parler : « Je n'ai pas envie d'en
parler avec d'autres. J'ai du diabéte alors si ¢a arrive [d’en parler] avec un docteur, en
consultation, mais je n'ai pas envie de dire a tout le monde que j'ai du diabete. Ma famille le
sait mais bon voila ».

V et E citent clairement le docteur comme premiere source d’informations : « j'ai le médecin.
Il me dit de manger ¢a, de ne pas manger ca ».

C et S par contre « n'hésite[ent] pas a chercher dans la documentation. » et U est le seul
patient a déclarer « fouiller sur Internet ».

Enfin, seule L avait des connaissances sur le diabéte avant d’en avoir. Elle déclare d’ailleurs
que « c'est un probléme parce que je suis perturbée par mes connaissances » car la réalité ne
correspond pas a la théorie.
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| déclare en parler « avec mon mari bien sr puisqu'on est deux dans le méme sac. ». Pour S,
on arrive a identifier une personne de confiance, son gendre, qui appartient au milieu
médical « parce qu'il est infirmier dans le milieu hospitalier. On échange, il me parle des cas
qu'il connait tout ca. »

I, K, L, R et V ont des amis diabétiques, | trouve méme qu’« il y en a beaucoup maintenant »
et V dit « on est entouré de diabétiques en fait » et « on se dit ce que chacun prend comme
medicaments ». Par contre, K dit « On a d'autres choses a échanger [que de parler du
diabéte]. »

Pour D, E, F, G, et Q, les diabétiques de leur entourage sont les membres de leur famille.
Mais finalement, que ce soit des amis ou de la famille, Q comme les autres déclare qu’il « ne
parle pas spécialement de ca. »

2. Facteurs liés aux morbidités associées et aux traitements

Dans cette 2° partie, 1’objectif était de déterminer les comorbidités personnelles et les
antécédents familiaux, ainsi que la fagon de prendre les traitements et 1’observance.

a) Antécédents personnels cardiovasculaires

C et L n’avaient aucun autre facteur de risque cardio vasculaire que le diabéte.

I, J, N, T U etV déclarent avoir soit de la tension, soit du cholestérol, bien que pour certains,
ils soient traités pour les 2.

E, G, K, P, Q, et S ont au moins, de la tension et du cholestérol.

E pense « Avant j'avais rien mais le diabete ca m'a ramené le cholestérol, la tension. ».

D et M ont également de 1I’apnée du sommeil. D est « record de France de I'apnée du sommeil
avec 60 apnées a la minute ». M déclare « c'est qu'il y a vraiment une corrélation entre
I'apnée du sommeil, le diabéte et I'nypertension. »

Enfin, F, H et O ont également une cardiopathie associée. F a eu « les arteres débouchées »,
H a « été opéré des coronaires. » O dit « je sais pas » quelles pathologies il a, mais au vu de
son ordonnance, (montrée au cours de 1’entretien), il en souffre probablement.

Concernant le tabac, C, F, G, H, J, L, N, Q, S, T et U déclarent n’avoir « jamais fumé » soit 11
patient sur 20.

D,E, I, M, O, R, et V ont réussi a arréter de fumer. D et M ont arrété pour leur femme : D a
fumé « de 30 & 60 ans. Je n'étais pas un grand fumeur. J'en fumais une dizaine par jour. » Il a
« arrété de fumer il y a 15 ans. Ma femme a voulu arréter de fumer, c'était une vraie fumeuse,
et j'ai compris que si je continuais de fumer, elle serait tentée de reprendre donc voila. ».
Pour M, qui « était presque a 2 paquets » : « J'ai arrété il y a 31 ans. Ma femme se rongeait
les ongles et je lui ai dit «si tu arrétes j'arréte » et du jour au lendemain j'ai arrété sans
jamais reprendre. »

Pour E, ¢’était une raison médicale : E a « commencé a fumer jeune. [Il a] fumé jusqu'a 54
ans, des fois 2 paquets, 3 paquets par jour.» Il a arrété il y a 12 ans déja « suite a une
infection pulmonaire. ». R a « arrété quand [elle était] enceinte de [sa] premiére qui a
maintenant 53 ans. »

Pour I et V, les raisons étaient pragmatiques : | a « fumé 40 ans de [sa] vie donc ¢a suffit. » et
elle « ne fume plus depuis 2014. » : « Déja j'ai arrété pour le porte-monnaie. J'étais suivie
par un tabacologue et ¢a s'est tres bien passé. J'avais déja fait plusieurs arréts et j'avais
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repris. ». V a « fumé pendant 20 ans » : « j'ai arrété il y a 12 ans environ mais je fumais 7-8
cigarettes par jour, je n'étais pas accroc. » et ajoute « J'ai arrété comme ¢a, j'en avais marre,
et puis en travaillant au marché on ne pouvait pas fumer devant les clients du coup ¢a nous a
fait decrocher mon mari et moi, méme si lui a fait quelques exceptions apres. Mais
maintenant il a arrété complétement. »

O déclare qu’il « fumait mais que [’aprés-midi, je n'avais pas la cigarette au bec. » « Et
apres j'ai arrété, ca fait des années. /... Comme ¢a, mais ¢a ne m'a pas géné. Je vous parle
de cail y aplus de 10 ans. »

Enfin, K et P sont les 2 seuls patients a encore fumer. P a déja fait des efforts pour diminuer.
« Je fume 2-3 par jour et avant une quinzaine au moins depuis les 20 ans » car « c'est le
docteur qui m'en parlait. J'ai eu des problémes d'ulcére aux jambes avec des stents et avec la
cigarette, ¢a arrange rien. Donc a la premiére opération j'ai diminué. ». A I’inverse, K fume
toujours et n’a pas prévu de s’arréter. Par contre, il déclare «j'en fume plus quand je
m'ennuie, que j'ai rien a faire. Mais je ne les finis pas toujours. Je fume moins depuis que je
me suis fait faire les implants ». Quand on lui demande s’il a déja pensé a arréter, il répond :
« pensé oui, essayé non, par manque de volonté. Je pense pas vraiment a arréter, je me dis
que je n'ai pas de probléme de poumons, pas d'attaque, il y en a qui passent a travers. Apres
si j'avais eu un cancer du poumon ou de la gorge c'est autre chose mais sinon pourquoi
s'embéter ? »

b) Autres pathologies personnelles

I, P et U ne citent pas d’autre pathologie. O également, car il « ne sait pas ».

D cite le plus de pathologies : il parle d’abord de son « aérophagie » en précisant qu’il
« constate que les médicaments n‘ont aucun effet a part le charbon. » Il a également plusieurs
problémes qui le génent pour marcher : « j'ai deux prothéses, j'ai un peu d'arthrose au genou,
j'ai mon surpoids, on m'a enlevé deux veines » et il a également fait plusieurs crises de goutte,
pour lesquels il n’est actuellement plus traité.

C a de gros antécédents neurologiques : « Mon crane a été ouvert plusieurs fois, je me suis
fait opérer la premiére fois en 2010. » « J ai fait une crise d'hydrocéphalie parce que j'avais
une lésion dans la région pinéale, comme une prune de 3cm de diamétre, pas cancéreux
d'apres ce qu'ils ont dit... J'avais eu des maux de téte énormes pendant la crise. ». Le médecin
« a regardé mon scanner et il a dit qu'il me voulait dans 15 minutes sur sa table sinon il allait
me perdre. C'était I'hydrocéphalie. Si je dépassais une certaine tension, soit je meurs, soit je
devenais un légume. Donc on m'a opéreé en urgence a la fondation Rothschild, ils ont des trés
bons chirurgiens la-bas. » « C'est a partir de la quatrieme opération que je suis devenu
handicapé parce que c'était accompagné d'une méningite. »

G et H citent un cancer: H a «eu un cancer de la prostate. J'ai eu aussi des coliques
néphreétiques et le paludisme quand je suis revenu d'Algérie » ainsi qu’une sciatique. Et G a
« été opéré du sein droit il y a 12 ans » ainsi que d’une thyroidectomie.

N a une hypothyroidie et R déclare « j'ai ma glande thyroidienne qui ne fonctionne pas, j'ai
été traité par nucléaire et c'est revenu donc j'ai des cachets. »

L, S, et T ont des antécédents gynécologiques particuliers : S a été opérée d’« un ovaire qui
était complétement enkysté. » L a « un traitement hormonal substitutif qu‘on a réduit parce
que j'ai eu des polypes utérins et qu'on a enlevés. Et puis on m'avait donné du Laroxyl /...] &
titre d'effet sur les douleurs neurologiques puisque j'ai été opereée du dos a cause d'un
rétrécissement du canal médullaire et les douleurs ont trainé. Je prends aussi de
I'Efferalgan. [Elle a également eu] plusieurs fausses couches » et ses « 2 accouchements ne
se sont pas déroulés facilement. Le premier s'est terminé sous anesthésie générale avec une
grosse hémorragie. La deuxieme j'ai eu beaucoup d'infections et j'ai fait une césarienne. »
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Enfin T a eu « une grossesse extra-utérine [qui] s'est mal passée, c'est ce qui m'a le plus
marqué. J'ai aussi fait une fibroscopie pour I'estomac. »

Q a une histoire complexe : « je prenais déja des anti-inflammatoires (pour des douleurs
lombaires) si j'avais mal et malheureusement une fois j'avais vraiment tres mal et le docteur
était en vacances. J'ai appelé SOS Médecin et en fait, j'ai fait une hémorragie interne. On m'a
alors emmené a [’hopital George Pompidou et on m'a fait une transfusion. Le lendemain
j'avais un taux d'hémoglobine tres bas, a 6 ; ils ont dit qu'il y avait eu une hémorragie. ». On
devait également lui poser une « prothése de hanche : J'aurais di étre opéré. J'avais eu les
examens cardiaques, la consultation avec les anesthésies... et ils m'ont trouvé un gros
retrécissement de l'aorte. »

M décrit des pathologies qui le limitent : « Je suis né avec une sténose du pylore et il a fallu
me reconstruire une partie de I'estomac, ce qui veut dire que dés que je fais un effort sportif
tout remonte. Apres on m'a trouvé une malformation de la 5eme vertébre lombaire en ayant
mes deux apophyses du méme cOté. Je me suis pris des sciatiques tout au long de mon
enfance. »

Au final, 7 patients citent des pathologies qui limitent la marche :

la principale cause étant les sciatiques, citée 4 fois (par D, H, M, et S) ; et la 2% des douleurs
neurologiques pour L et Q ; et P a « eu des problemes d'ulcére aux jambes avec des stents ».
De plus, on peut noter que H, K, et T ont eu des calculs rénaux.

Enfin, il est intéressant de remarquer que pour au moins 3 patients : C, D et Q, le diabéte
n’¢était clairement pas la pathologie principale.

c) Etat psychologique

Pour évaluer 1’état psychologique des patients, 3 axes ont été explorés : I’humeur triste, la
sensation de stress et les troubles du sommeil.

C,D,E,F,G H,J K, O, P, R, UetV nese déclarent pas « deprimé[s] ». V dit que son moral
va « trés bien, le diabéte ne m'a pas « pourri la vie », pas du tout. »

S, N et L ont des antécédents de dépression. N avoue « j’ai fait une petite déprime parce que
j'avais mal. » « Et [le docteur] I'a vu alors il m'a donné des petits comprimés mais j'ai pas
pris. ». De méme S déclare avoir fait « une petite dépression a une période, mais bon non
soignée, non avouée, a une période ou je travaillais beaucoup et dormais peu. ». L dit « J'ai
fait des épisodes dépressifs mais pas maintenant. »

Enfin | se décrit comme « dépressive » et T confie « j'ai été suivie par un psychiatre et je
prends des antidépresseurs ».

D, E, F G, H K N, O, P, et Q ne se déclarent pas «stressé[s] ». D dit de lui «je ne
m'inquiéte jamais, je n'ai jamais été stressé. » Q et K déclare «ne pas étre de nature
bilieuse ». K ajoute « je suis quelqu'un d'assez basique » alors « pourquoi se compliquer la
vie ? »

I, J, M, SetT se déclarent « stressé[s] ». I s’estime méme « tres stressée ». M et S relient leur
stress a leur travail. M a «été extrémement stressé au travail a partir du mois de mai
puisqu'ils commengaient a licencier des gens au travail, dans I'informatique. ». D’ailleurs il a
« tendance ... a m’inquiéter. ». |l a malgré tout « toujours été stressé. ». Depuis qu’elle a
changé de travail, a la question, « vous trouvez-vous stressée ? » S répond « Je ne dirais pas
non mais beaucoup moins on va dire. ». Enfin T dit clairement étre « plus que stressée, plus
que crispée. Quand vous faites des crises de spasmophilie, ¢a reste a vie ».
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C et L ont des réponses plus ambigués car C déclare « je suis stressé par autre chose, pas par
le diabete. » et L a « des soucis mais ce n'est pas un stress permanent. »

Enfin, en ce qui concernant les troubles du sommeil, C, E, G, H, I, N, O, P et R déclarent
comme N qu’ils « dorment bien ».

J a eu des troubles du sommeil liés a ’environnement : « Je me suis rendu compte qu'en
mangeant moins, je dormais mieux. ». Q et V ont « toujours eu du mal a [s]'endormir » et Q
rajoute « Méme toute jeune j'ai toujours été insomniaque. Mais je n'ai jamais pris de
somniferes ou quoi, surtout pas. » F, qui dort beaucoup la journée, a du mal a s’endormir le
soir. K ne declare pas franchement de trouble du sommeil mais des « somnolences » dans la
journée. M ne dormait pas beaucoup, a cause du travail.

Enfin, L, S et T ont des troubles du sommeil. Pour L, c’est lié¢ a plusieurs raisons. Déja
« depuis quelques années je ne dors pas bien, je fais que des réves pénibles » ou alors par
exemple si « il faut que je me leve le lendemain matin et du coup je ne dors pas de la nuit. »
Elle ajoute « on m'avait donné du Laroxyl parce que je dormais mal ... ». En raison du stress
au travail, S dit que « des fois je n'arrivais pas a dormir du tout. » et T raconte qu’elle « a du
mal & dormir et & se lever. »

Enfin, il est intéressant de rappeler que 2 patients déclarent avoir un Syndrome obstructif
d’apnée du sommeil (SAOS) : M et D qui racontent « j'ai I'apnee du sommeil qui dérange ma
femme. On m'a dit qu'il fallait mettre un masque ou alors arréter la charcuterie et tout, donc
j'ai dit oui pour le masque. »

En raison de I’importance accordée a ce facteur au cours de I’entretien, les questions ont petit
a petit été affinées pour essayer d’identifier cet état de facon plus précise.

Donc en résumé, il en ressort un profil de patient anxieux qui comprendrait I, L, M, Set T.

Un 2° profil de patients pas du tout stressés avec D, E, G, H, K, O et P,

Et les autres dans un niveau intermédiaire.

d) Antécédents familiaux

Au cours de I’entretien, plusieurs types d’antécédents familiaux étaient recherchés : le diabete
dans la famille, les antécédents vasculaires avec notamment accidents vasculaires cérébraux
(AVC) et infarctus du myocarde (IDM). Et également les autres pathologies notables des
parents du ler degré, sans non plus étre trop intrusif.

C, E, H, K, et L n’ont pas de diabétique dans la famille. L dit « dans ma famille il n'y a pas de
prédisposition ». Pour O ¢’est plus flou, il « ne peut pas dire s'ils en avaient. A la campagne
on ne voyait pas le docteur souvent. » P également n’est pas siire : « ma mere avait peut-étre
du diabéte. »

12 patients ont au moins un parent du 1* degré diabétique : D, F, G, I, J, M, N, Q, R, T, U et
V. D a son frére diabétique de type 2 « Il a eu des problemes sentimentaux et s'est laissé aller.
Il a eu tous les problemes, le diabéte, I'apnée du sommeil, le cholestérol... ». Chez F, il y a du
diabéte chez « ses 4 saeurs, sa mere et toutes ses tantes. Je pense que c'est héréditaire. » G et
sa sceur, tous deux diabétiques, « avai[en]t un grand-pére maternel qui avait du diabéte. 1l est
mort aveugle. Mais ce n’est pas pour ¢a qu'on a fait des tests. ». La mére de | en avait
également. 11 s’est d’ailleurs compliqué d’une insuffisance rénale. J raconte « mon pere, ma
mere l'avaient, et des oncles et tantes de la famille de ma mere. » Elle rajoute « Ma mére
prenait des médicaments puis elle en a plus eu besoin. Elle c'était pas par rapport a la
nourriture mais plus par un choc émotionnel donc c'était plus facile pour elle de s'en
débarrasser. » N pense que sa « mere en faisait ». En tout cas, « j'ai mon frere. Il est pire que
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nous lui. » Pour Q, ¢’est la méme chose : « j'ai mon frére sinon qui a comme moi donc il nous
arrive d'en parler. 1l a un traitement plus fort que moi. » Chez R « ma mere, elle était
diabétique. A 69 ans elle a fait I'infarctus. Elle travaillait beaucoup, et elle avait beaucoup de
diabéte, plus que moi. Elle avait des cachets, pas d'insuline. » T a « une tante de 91 ans qui a
du diabéte, et elle est toujours la chez elle a s'occuper de ses affaires ». 1l y en a également
chez « mes freres dont I'un qui est décéde. »

Enfin, chez U et V, c’était les méres qui avaient du diabéte. Pour U : « ma meére a eu du
diabete lorsqu'elle était agée mais je ne pensais pas du tout en avoir ». Et V raconte que sa
meére qui était sous insuline « avait du mal a gerer entre les dosages en se piquant. ».

Pour D et S, c’est un parent plus éloigné. Pour S, il n’y a que son « cousin germain » qui a par
ailleurs fait un AVC et est décédé a 63 ans.

Concernant les antécédents familiaux cardio-vasculaires, E, F, I, J, et K déclarent n’en avoir
aucun.

C,H, I,L, N, R, T, Vontun proche parent du premier degré qui a eu un événement cardio-
vasculaire. C raconte « mon papa. Il a fait 5 ou 6 infarctus, ca a commencé quand il était
jeune, il avait peut-étre une quarantaine d'années. ». De méme pour H « ma meére était
cardiague mais elle a eu sa premiére crise cardiaque a 40 ans et elle est morte a 82 ans. Mais
elle a vécu comme si elle n'en avait pas. ». La mére de | a fait un AVC. Depuis ’AVC «elle
est rentrée en maison de retraite, elle est restée aussi un mois a [’hopital... Ils m'ont dit qu'elle
se dégrade vite, elle ne marche plus. ». N raconte que son « pére est mort d'un arrét
cardiaque. On n’était pas aux abords de médecins ou d’hopital. »

Chez L, il y en a eu plusieurs car « mon oncle a fait un infarctus et est mort de complications
vasculaires avec hypertension et son fils aussi. Mon plus jeune frere de 69 ans a fait un
infarctus alors qu'il n'avait aucun facteur prédisposant ». La mere de R qui était également
diabétique « a fait I'infarctus a 69 ans. ». La mére de T « a fait un petit AVC, elle devait avoir
79-80 ans. » Et celle de V « avait des probléemes de cceeur, c'est ¢ca qui l'a laché a 84 ans. »
Pour M, c’est sa « grand-mere est morte d'une attaque apres avoir vécu comme un légume 27
ans aprés un AVC. »

Enfin, les principaux autres antécédents familiaux cités spontanément par 6 patients lors des
entretiens sont de type oncologique : chez F, « son pére est mort d'une tumeur, sa mére d'un
cancer, et [sa seeur] d'une leucémie. ». G raconte « mon pére est mort d'un cancer, ma mere
avait des problémes respiratoires a la fin de sa vie ». Le pére de H « est mort d'un cancer du
foie qui s'est généralisé. ». La mere de I, en plus des complications du diabete, « a eu un
cancer du sein a 75 ans ». Il en est de méme pour la mere de V. Chez K, « C6té maternel,
aussi bien ma mere que ma grand-meére ont succombé a un cancer de l'intestin et un grand-
pere paternel qui a eu un cancer des poumons, mais bon il fumait plus de trois paquets de
cigarettes par jour. » Son pére par contre « est mort a 91 ans par un col du fémur mal traité et
un affaiblissement avec des allers-retours a I'hdpital ».

e) La prise du traitement

L’une de nos principales hypothéses était que 1’observance aux MHD pouvait étre corrélée a
celle de I’observance médicamenteuse. C’est pourquoi nous avons essayé d’évaluer cette
derniére grace a plusieurs questions.

D’abord, ont été renseignés le nombre de comprimés pris par chaque patient et leur
répartition dans la journée.
Q, R et S prenait le moins de comprimés (entre 1 et 3).
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S était la seule patiente & prendre ses antidiabétiques sous forme d’une injection de Victoza.
Elle avait en plus des ADO qu’elle prenait de fagon ponctuelle.

C,E;H, ILJ K, L M,P, T, U etV soit 12 patients, prennent entre 4 et 6 comprimés par jours.
D, F, et N en prennent entre 7 et 9 et seuls G et O en prennent plus de 10 par jour.

R, Set T étaient les 3 seuls patients a prendre leur traitement en une prise, le matin.
Pour la majorité, (E, F, H, I, J, L, M, N, P, Q, et T), il était réparti sur 2 prises.
Pour les 6 patients restants, sur 3 prises (matin, midi et soir).

Puis, a été évaluée 1’observance. Il est intéressant de noter que la majorité des patients sont,
ou au moins se déclarent observants. D, H, I, J, L, M, N, O, P, Q, R et S ont été évalués au
cours de I’entretien plutdt « bien observants ».

A la question, «sur un mois, combien de fois cela vous arrive-t-il d’oublier vos
comprimés ? » D répond : « j'oublie une fois le soir mais c'est rarissime. Avec moi c'est
systématique. ». Il a une bonne raison a cela « il n‘a a pas de médicament qui soignent le
diabéte mais moi je prends religieusement mes cachets pour ne pas tomber en type 1. » H dit
« c'est vraiment exceptionnel ! On a pris I'habitude ». Pour | « peut-étre 1 fois par hasard
comme ¢a mais rarement. ». J se qualifie de « sérieuse ». M « avale les médicaments avec le
café » comme ¢a, par mois, il oublie « au maximum 1 fois. Je ne sors pas beaucoup donc
voila. ». N affirme « j'oublie pas. On a toujours €té sérieux sur les medicaments. ». Il rajoute
« on le tient bien le traitement ». Pareil pour O « On rigole pas avec ¢a ». Q oublie « peut-étre
2 fois par mois. C'est rare et jamais la journée compléte. ». S évalue ses oublis & « une fois
tous les deux mois, c'est super rare » parce que « quand je travaille je n'oublie pas, c'est
quand je sors de ma routine quoi. ».

Plusieurs mécanismes pour favoriser 1’observance sont cités :

D a « deux boites de pilules pour 15 jours. Je voyage un peu partout, j'ai mon attirail. ». P a
« une petite boite avec ceux du matin et du soir donc quand je prends ceux du matin je mets
ceux du soir. Je n’oublie pas. ». J «met l'alarme ». Pour L, «les médicaments c'est une
espece de rituel. »

C, G, K, et V bien que plutdt observants, déclarent les oublier plus souvent. C annonce « il y a
une semaine ou je peux les oublier 2 fois et une semaine ou je n‘oublie pas du tout. ». Cela
peut s’expliquer par son rythme de travail trés irrégulier. Mais a cela il ajoute : « par contre
des fois je fais exprés de ne pas prendre Glubentamide quand je vois que mon taux est bien en
me piquant le matin. J'ai peur que ¢a me fatigue les reins... ». K raconte qu’il lui arrive
d’oublier ses traitements : « Si je me léve tard le matin ou que je suis pressé il peut m'arriver
de I'oublier le matin aussi donc il y en a un qui saute mais je n'en prends pas en plus du coup.
» Elle explique : « je pense & autre chose ce qui veut dire que ce n'est pas vécu comme
quelque chose de vital. Je sais qu'il faut le faire mais si j'oublie, je ne vais pas mourir
demain. » Enfin V a « du mal avec les cachets, j'oublie... mais le matin je n'oublie pas ».
C’est pourquoi elle regroupe le maximum de comprimés le matin. Elle rajoute qu’elle
« préfere certaines boites a d'autres ». C’est la seule a avoir évoque les génériques.

Pour U, qui a des médicaments repartis en 3 prises par jour, déclare : « le midi avec le travail
c'est compliqué ». G avoue que ¢a lui arrive d’oublier celui du midi également.

Pour E c’est un peu plus compliqué : il alterne les périodes ou il prend ses traitements de
facon réguliére et des phases ou il les arréte « pour me reposer. » « Quand je vois que je suis
bien j'arréte un petit peu. Et quand je vois que ¢a va pas je reprends. J'ai pas I'impression que
mon diabete se déséquilibre quand j’arréte, je fais attention. »
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Enfin, F et T sont clairement inobservantes. La fille de F explique « [le docteur] lui a dit de
prendre le comprimé, mais ¢a lui fait trés mal & I'estomac donc des fois elle ne le prend pas. »
« Elle le lui a déja dit et il lui a dit que ce n'est pas bien, qu'elle risque d'avoir des
complications. Mais elle lui dit que ¢a lui fait mal, qu'elle ne peut pas le prendre » « Elle a
mal tous les jours, c'est pas la seule a s'en plaindre. ».

Pour T, c’est une autre histoire : « la j'évite toujours les médicaments, je ne prends que la
moitié de ce que le médecin m'avait prescrit. » Elle dit d’abord « avec la permission du
diabétologue » puis elle se contredit en racontant « mon diabétologue continue avec le
traitement du Dr g, il ne me I'a pas changé du tout, comme j'ai pas baissé beaucoup. Mais elle
me laisse libre. Elle m'a passé a 2 et moi j'ai dit peut-étre 1,5 mais je ne I'ai pas fait. J'attends
de recevoir I'analyse pour prendre une décision dans ma téte. Bon je ne pense pas que c'est
dramatique, la vérité j'en sais rien. ». De méme pour les autres traitements elle avoue « quand
je sens que ¢a fait beaucoup je ne prends pas pour le cholestérol. » Elle se justifie en disant
« aprés l'estomac, il faut supporter tous ces traitements et donc on va voir si je passe au
traitement complet qu'il m'avait donné puisque bon je n'ai pas envie de le prendre ». Puis son
ton monte et elle dit «j'en ai assez de les prendre, j'en ai marre de les prendre tout le
temps ! ».

N est la seule autre patiente a parler d’effets secondaires : « des vertiges », mais n’arréte pas
son traitement pour autant.

La question de « Vous sentez-vous impliqué dans le choix de vos traitements ? » a apporté
des réponses surprenantes !

La majoritée des patients (C, D, I, L, M, N, S) se sentaient impliqués. Pas parce qu’ils
discutaient le traitement avec le médecin, mais parce qu’ils s’efforcaient de bien prendre leurs
comprimés. Comme C le dit « Si ce n'est pas moi qui le fait c'est personne qui va le faire. »
De fagon similaire L déclare oui : « puisque je me sens responsable de ce que je dois faire ».
D confirme « je suis impliqué dans les conseils du Dr 4., quand je peux, je les appliquer... A
la limite je n'ai pas le choix. ». Au moment de I’entretien, J se sentait impliquée. « Au début
non, je prenais que les médicaments comme si c'était que ¢a qui allait régler le probleme. ».
Elle a changé depuis « la derniére prise de sang. Elle était élevée, ca fait réfléchir... »

Q raconte que le docteur lui a expliqué « qu'il vaut mieux me donner un traitement qui me
maintient bien plutdét que de tout arréter ». P dit « de toute facon, le docteur m'a dit que
jusqu'a la fin de mes jours j'aurais des médicaments. » De méme pour M qui raconte : «j ai
demandé au Professeur a. de me le baisser parce que je pensais que ce n'était pas nécessaire
et parce qu'il y avait des effets secondaires niveau intestinal. Mais de les arréter
complétement, il n'était pas d'accord et je lui fais confiance. »

N et O affirment « on fait rien de spécial a part notre traitement, on enléve pas on rajoute
pas. »

A Tinverse F «ne se sent pas impliquée. C'est une obligation pour elle. » De plus, a la
question « que pensez-vous de vos traitements ? » La réponse est « Elle ne I'aime pas. Déja
il est tres gros a avaler et en plus il lui fait mal a I'estomac. »

Contrairement a ce qu’on pourrait croire, S qui est sous injection de Victoza depuis 2 ans est
tres satisfaite de son traitement. Elle explique son choix du Victoza : « On a essayé plusieurs
comprimés, et j'ai tendance a avoir des problemes digestifs. » Comme « ma plus jeune fille
est Turner, donc elle a eu des piqlres de croissances pendant 8 ans, c'est pour ¢a qu'a la
maison les piqlres ¢a ne fait peur a personne » ; « ce n'est pas contraignant, ¢a prend 3
secondes, ¢ca me va tres bien. »
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Enfin, la pénibilité du traitement a été discutée. Plusieurs patients disent que le fait de prendre
des comprimés n’est pas trop contraignant, mais s’ils pouvaient ne plus en prendre cela serait
mieux. H I’exprime clairement : « Ah ¢a c'est emmerdant. Si vous pouviez les supprimer, qu'il
y en ait qu'un seul ! » Pareil pour M qui dit : «si j'arrivais a ne plus prendre de cachets ¢a
m'irait mieux. » Pour V aussi « déja 4 médicaments c'est assez. » Et comme attendu, T
confirme « je fais ma petite salade. Ca vraiment si je pouvais m'en passer j'aimerais bien. »

G dit qu’une «chose est contraignante. Il ne faut surtout pas les oublier.» U affirme :
« contraignant dans le sens que I'on est obligé de prendre des médicaments. Mais dans la vie
de tous les jours non a condition de prendre les médicaments. »

Pour S : « ce n'est pas contraignant, ¢a prend 3 secondes, ¢a me va trés bien. »

Enfin, J est la seule a penser qu’elle peut encore faire changer les choses «je prends
conscience qu'il [son diabéte] est précoce... Je veux faire en sorte d’arréter les
médicaments. »

3. Facteurs liés ala maladie et a son vécu

a) Contexte de diagnostic du diabete et ancienneté

Pour 12 patients (E, H, I, K, N, O, P, Q, R, S, T, et V) le diagnostic du diabéte s’est fait « avec
les prises de sang ; Sans symptome » comme dit O. Pour H, « C'était sur un bilan habituel.
Mon généraliste un jour m'a dit qu’il était temps d’en faire un. » K confirme « des analyses
de routine, sans symptdme particulier ». Il rajoute qu’heureusement « on m'a dit que c'était un
diabete faible, qu'avec une pilule ¢a allait ». K aussi précise : « j'ai fait des analyses » ; « mais
je n'avais pas de symptdme. ». Pareil pour V qui en accompagnant sa méere chez le médecin,
en a « profité pour demander une prise de sang et on s’est rendu compte que j'étais aussi
diabétique. Je n'avais aucun symptdéme, ni soif, ni envie d'uriner, donc c'était par hasard. » S
et T ont surveillé leur glycémie a plusieurs reprises au début. T « savait que le sucre était
limite déja » et S raconte « le taux de glycémie a jeun restait toujours un peu haut. Au bout
d'un moment, on s'est dit qu'il était vraiment trop haut quoi. »

Seul P déclare que « C'est la médecine du travail » qui I’a découvert initialement. Pour les 11
autres, ¢’était le médecin traitant.

Pour D, F, J et M comme pour U, le diagnostic s’est fait en raison de symptomes grace a « un
bilan sanguin et on me I'a dit. » U précise : « j'ai eu des symptdmes mais je ne savais pas que
c’était ¢a... J'ai eu une perte de poids, l'envie d'aller aux toilettes trés souvent, la soif. Ce
n’était pas tres fort au début puis j'ai appris qu'il s'agissait de symptomes du diabete. »

Pour D aussi « j'urinais souvent et j'avais envie de suite. Je suis allé chez Dr f., une
remplacante m'a recu et elle m'a dit que c'était le diabéte. »

J raconte « j'avais des problémes de vertige, j'ai demandé a faire des examens. C'est vrai
qu'avec mes antécédents on me disait qu'il fallait faire attention et je [’ai pas fait donc... »

F « se sentait trés fatiguée et elle avait des migraines comme pas possible. »

Enfin, M raconte : « je commengais a avoir la vue qui baissait », « mon activité informatique
c'était 24h/24 donc j'ai attribué ¢a a la fatigue, le stress, la nervosité... Et ce n'est qu'apres
avoir passé 3 semaines de vacances et que c'était de pire en pire, que je me suis dit qu'il y
avait quelque chose qui n‘allait pas. C'est la que j'ai appelé le professeur a. qui m'a dit qu'il
ne pouvait rien faire sans bilan. Le laboratoire I'a directement appelé et il m'a dit d'aller
directement aux urgences de Pompidou qui étaient prévenues. » « Les machines pour le
diabete s’arrétaient a 7g et j'étais au-dessus. lls m'ont fait un bilan qui a confirmé mon
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diabete » Il a été hospitalisé « 3 semaines. » « Avec mise sous insuline. » « Quand je suis
rentré a la maison, je me piquais moi-méme mais trés rapidement on s'est apercu que le
pancréas s'était remis en fonction, je restais diabétique mais j'étais revenu du type 1 au type 2
donc je pouvais me passer de I'insuline. » Il conclue en disant « Je pense surtout que j'ai eu
énormément de chance. »

Enfin, pour les 3 autres patients, le diagnostic s’est fait au décours d’un autre événement
médical. Pour C qui a été trépané plusieurs fois : « c'est ¢ca qui a déclenché le diabéte. Des
gens disent que c'est ¢ca et d'autres disent que c'est plutdt le choc psychologique qui a
déclenché le diabéte de type 2. J'ai été plusieurs fois a [’hopital et quand je sais que je vais
étre trépané, mon niveau de sucre augmente énormément. En général j'ai 130. Dans les
mauvais jours ¢a peut atteindre 170 le matin a jeun. Mais quand je suis a [’hopital ¢a peut
atteindre facilement 400 ! Soit c'est psychologique, la tension d'attendre la trépanation, soit
c'est je ne sais pas... Je pense que ¢a a été déclenché par la chirurgie. Je n'ai jamais fait de
bilan avant ¢a. Je ne savais pas que j'étais diabétique, alors c'est la question, est ce que
j'étais diabétique avant. »

Pour G, c’était au cours d’un séjour de « 2-3 jours a [’hopital pour un probleme et ils m'ont
fait un test et ils ont trouve [le diabéte)]. Sinon je savais rien du tout. J'avais saigné de la
bouche pendant la nuit. »

Enfin, pour L, le diagnostic s’est fait en centre de rééducation suite a une « grosse
intervention chirurgicale [...] on m'a fait une prise de sang et d'urine. »

Au sujet de la durée du diabéte, 7 patients (C, F, J, L, S, T, et U) déclarent avoir du diabéte
depuis 4 ans ou moins. L précise : « le diagnostic formel c'était en avril 2015, ¢a correspond
au moment ou j'ai commencé le traitement, mais c¢a faisait longtemps que j'avais des
glycémies variables. »

Pour 6 patients (G, I, M, N, Q et R), cela fait entre 5 et 10 ans que le diagnostic a été fait. Pour
R, « ¢a va bien faire 5-6 ans » alors que pour N « il y a pas si longtemps que ¢a, il y a méme
pas 10 ans... »

Pour D, K, O et V, cela fait entre 10 et 20 ans.

Enfin pour 3 d’entre eux, E, H, et P, cela fait plus de 20 ans. E a été diagnostiqué en 1996. Et
pour P et H, cela fait « au moins 25 ans », H précise « avant que je m’arréte de travailler. »

b) Vécu et ressenti lors du diagnostic

A la question « comment avez-vous vecu ce diagnostic?» D, N, O, Q et S I'ont
relativement bien vécu leur diagnostic de diabéte.

S raconte « j'avais les résultats donc ce n'était pas une surprise. Je ne I'ai pas découvert du
jour au lendemain par hasard. » « Je me sentais plutdt bien parce que je sortais d'un épisode
de sciatique. Et ca ne faisait pas mal donc ¢a géne pas. »

Pour N également, ce qui importait ¢’est qu’elle ne « souffrait pas. » Elle dit également « Ca
m'a rien fait. Je ne me suis pas fait une grosse téte. »

Q explique : « je ne suis pas de nature pessimiste. Je ne I'ai pas mal vécu du tout. Ce n'est pas
quelque chose qui m'a génée. »

D repond : « bien, moi je me dis que c'est comme ¢a, je ne m'inquiéte jamais, je n'ai jamais
été stresse. Je me dis que je paye les exces de viande et de vin. » Par contre, il précise « mais
Jje ne m’y attendais pas. »
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Pour 8 patients, (C, E, G, |, J, K, P et R), I’annonce était embétante, bien que relativement
bien prise. C relativise « voila c'était comme ca, » « je me suis dit que c'était a cause de ma
chirurgie... Mais je ne savais pas qUu'il y avait autant de risque [a manger de la confiture], on
ne savait pas. »

E certifie « je ne connaissais pas cette maladie. » 1l a été un peu inquiet jusqu’a ce que le
médecin lui dise « qu'il y a des médicaments, j'étais soulagé un peu. Et puis apres on oublie,
on prend I'habitude. »

P dit « ¢ga ne m'a pas trop fait peur. » Au début « c'était un peu inquiétant. Maintenant je
m'inquiéte moins parce que c'est normal. »

G déclare « j'ai pris ¢ga comme le reste avec philosophie. » « J'ai trouvé ¢a enquiquinant pour
ne pas dire autre chose, mais il faut vivre avec, on y peut rien. »

Pour I, « c'est comme ¢a. Je ne m'y attendais pas vraiment » et il s’est dit « bon a un certain
age il faut faire plus attention. »

J était la seule a dire « je m'y attendais. Je sais que c'est possible d'y remédier en faisant
attention » car «on a toujours été comme ca dans la famille, alors cela n'a pas posé
probleme » et « de toute facon je savais qu'un jour ¢a allait tomber donc... Avant d'y aller je
le savais déja. »

R pensait aussi que cela pouvait lui arriver « parce que ma mere était diabétique. » Mais elle
ajoute « je ne I'ai pas mal pris, c'est pas comme un cancer. »

Pour F, H, M, T, U et V I’annonce a été plus dure. Pour F, « le médecin lui a dit de faire
attention et elle a continué de manger sucré, elle a mangé elle a mangé et voila... » Elle
culpabilise un peu car elle « mangeait trop ». Mais « elle ne voulait pas avoir du diabéte, elle
était embétée. Et elle a eu peur, avec les médicaments et tout... » Et bien que sa mere et
plusieurs de ses sceurs soient diabétiques, elle ne s’y attendait pas car « son pére n'était jamais
malade. » Maintenant, « elle a peur pour ses filles. »

Pour H, c’est « la barbe ! » Il ne s’y attendait pas « pas du tout. » Et par la suite, il raconte «
quand je voyais a [’hopital les malades qui étaient tous amputés j'ai eu peur. »

V explique : « I'un des éléments déclencheurs du diabéte peut étre une grande peine. » Mais
« 0n va vivre avec. J'étais surprise, je ne m'y attendais pas, mais maintenant je me dis qu'on
est une famille d'enrobés donc on est des facteurs a risques, alors qu'avant je ne m'en souciais
pas du tout. »

Pour T également, « méme si dans la famille il y a du diabete, moi c'est venu un peu
subitement a la suite d'un choc. Le médecin m'a dit que c'était possible » mais « je ne croyais
pas que ¢a arriverait comme ¢a » ; « le rhumatologue disait qu'il fallait traiter mais je n'étais
pas préparée pour le traiter mais bon aprés quand il était la il fallait traiter. »

U répond « je n’étais pas treés content, un peu surpris je ne m'y attendais pas. » « Je I'ai
compris plus a travers mes symptdmes. Je ne pense pas qu'il y ait des causes précises par
contre j'ai compris qu'il faut faire attention, qu'a longue échéance ca peut devenir important
avec les symptdmes mais je n'aime pas ce risque. »

Pour M, c’est un traumatisme, il raconte « le psychologue était venu a [’hopital pour me
demander comment j'avais vécu le fait d'étre passé a coté de la mort et je lui ai dit qu'a partir
du moment ou I'on est en vie on risque de mourir donc voila. » « Mais c'est maintenant que je
réalise qu'il faut que j’arréte de me comporter comme avant c'est-a-dire que le stress, la
tension nerveuse, mes 25kg que j'avais en plus et surtout le manque de sommeil ont sGrement
entrainé tout ¢a. Et puis maintenant je fais de l'apnée du sommeil. C'est aujourd’hui que je
prends conscience de tout ¢a. » « Je ne veux pas le revivre. » « Je le savais mais je n’ai pas
voulu le voir. » « Ca m'énerve un peu méme si je sais que j'ai la chance de ne pas étre
insulinodépendant. »
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Enfin L est celle qui exprime le plus durement son ressenti par rapport a ce diagnostic. Elle
explique : «j'ai toujours du mal a [’accepter, pour moi c'est comme une punition d'un
comportement. » « Donc c'est slrement la conséquence du fait que je ne mange pas
régulierement et que mon régime n'est pas celui qu'il fallait. Je paye maintenant mes erreurs
de régime. Mais j'ai du mal a accepter encore. Il faut prendre un traitement... J'aimerais
maigrir mais je n'y arrive pas et je sais que si je perds du poids ¢a ne peut qu’améliorer la
situation, et paradoxalement j'ai plus envie de manger du sucre qu'autrefois. »

c) Connaissance du diabéte et de ses complications

La premiere question pour évaluer les connaissances des patients sur le diabéte eétait
« Pouvez-vous me dire ce qu’est le diabéte ? »

Contrairement a ce que 1’on pourrait espérer, la définition du diabéte n’était pas connue de
tous.

Heureusement, la majorité des patients arrive quand méme a le definir plus ou moins
correctement.

L évidemment, qui donnait des cours sur le diabéte, donne une réponse trés précise : « ce que
je racontais aux étudiants, c'est que le diabéte est une pathologie du métabolisme des glucides
et que si la glycémie augmente c'est que le pancréas n'est plus efficace puisqu'il ne fabrique
pas assez d'insuline ou qu'il y a une résistance a I'insuline de la part des cellules. » Elle
rajoute son avis « et pour moi c'est une pathologie qui est liée a la fagon de vivre ».

La réponse de C est également assez intéressante : « je sais que c'est compliqué, méme pour
les scientifiques. Parfois je regarde sur Internet qu'ils n'arrivent pas bien a expliquer ¢a non
plus, ils ne savent pas, les scientifiques et les médecins, de quoi s'agit-il. Je sais que c'est le
pancréas, que c'est I'insuline qui ne remplit pas correctement sa fonction de nourrir les
cellules. Les cellules doivent étre bien nourries avec le sucre, I'insuline n'arrive pas a bien
présenter le sucre aux cellules, il arrive et les cellules disent qu'elles ne veulent pas manger
ce qu'il apporte. Du coup, d'un c6té I'organisme n'est pas suffisamment nourri, d'un autre le
sucre reste dans le sang ce qui use les vaisseaux sanguins. »

Pour H, I, J et N, «c'est un excédent de sucre dans le sang. » S rajoute quelque chose dont
elle est la seule a parler a ce moment-la de I’entretien : « je sais qu'il y a des diabetes ou on a
aussi des baisses de sucre trés fortes, moi je n‘ai pas ce probléme-la. »

Puis il y a des réponses un peu plus floues. Pour O, « ¢ ’est un probleme de sucre. »

Pour G et V, c’est li¢ au foie. Pour V, c’est une « malabsorption du sucre, le foie qui se
fatigue, je ne sais pas, I'insuline qui n'est plus assez présente ; pourquoi je ne sais pas. »

Pour G, c’est « a cause du foie qui travaille mal ».

Pour Q, c’est plutot 1ié au pancréas : « je pense qu'il s'agit du mauvais fonctionnement du
pancréas. Il faut le compenser avec un régime. »

D explique: «je sais que c'est un défaut d'insuline qui joue un rdle par rapport a
I’assimilation des médicaments, pour les graisses je crois. La production d'insuline est de
plus en plus difficile donc la fonction de I'insuline ne se fait plus normalement. Je sais que le
diabete 1 c'est plus du tout donc on injecte de I'insuline. Moi je produis encore de I'insuline,
pas assez mais suffisamment pour rester en diabéte 2. » Il précise « J'ai lu énormément, et
comme ¢a ne m'inquiéte pas j'ai oublié. »

Certains patients donnent des réponses dont ils ne sont absolument pas sirs, voire fausses.
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T dit « ils disent que c'est le sucre dans le sang mais j'en sais rien du tout. » « Il y a plusieurs
types de diabéte. Apparemment il y a le diabéte 2 qui est le plus grave ? Moi je sais pas si j ai
le plus grave ou le moins grave. »

Pour P, « je ne sais pas trop. C'est trop de cholestérol... non je ne sais pas tellement. C'est
trop de sucre... »

La réponse de M est trés personnelle, ¢’est « une vacherie... Je dirais que j'ai I'impression de
stocker l'énergie de tout ce que je mange et de ne pas l’intégrer correctement dansS mes
cellules ce qui fait que ¢a se transforme en graisses. Donc la graisse complique tout. » « Moi
j'associe le diabete a la graisse. »

Enfin, certaines définitions sont particulierement incomplétes.

R dit « j'en sais rien du tout a vrai dire. » « Il parait que ¢a arrive chez les gens assez forts. »
F simplifie : « C'est la maladie de la famille, c'est pas bien. » Et E résume : « c'est pas bien,
c'est une maladie qui ramene tout, le ceeur, le sang. »

A la question « Quelles peuvent-étre les complications du diabete ? » certains patients
savent répondre, d’autres pas du tout.

L et S connaissent le plus de complications. L enseignait que cela « augmente les risques
cardio-vasculaires,  insuffisance  rénale, complications oculaires, amputations,
I'hyperglycémie et I'hypoglycémie. » S énonce « les yeux, les pieds, il faut faire attention aux
extrémités, les problémes cardiovasculaires, et les reins aussi. »

J, M, Q, et V peuvent en citer plusieurs. Pour V cela peut étre mauvais « pour les yeux, pour
les pieds, pour les dents, pour le coeur pour tout... Tout va mal. » Q dit « j'ai quand méme
quelques notions... comme la cécité, l'amputation... Si ¢a s'aggrave les plaies ne se referment
pas. Il y a aussi une incidence au niveau vasculaire. » J cite « devenir aveugle, amputations,
problemes cardiaques... ». J « associe le diabéte a la cécité et I'amputation ensuite de quoi il y
a les infections aux pieds. »

Plusieurs patients peuvent citer au moins une complication. Pour H « ¢a bouche les artéres. »
Pour | aussi, cela peut donner « beaucoup de choses... Les artéres surtout. » Et K parle du
« risque de cécité. »

E cite des complications surprenantes « du mal a faire ses besoins, la personne elle est
fatiguée, elle sent rien... »

Pour certains, c’est assez flou. U dit « Il peut y avoir des risques d'attaque de diabéte tres
fort. » « C'est tout je n'ai pas d'autres informations précises. »

Enfin, plusieurs patients ne les connaissent clairement pas. F « s'en fout en fait ... elle a vu ses
seeurs aller a I’hopital. » C dit : « je sais que ce n'est pas une partie de plaisir mais je ne peux
rien dire de plus... » P explique : « j'ai di les savoir mais je ne m'en souviens plus. » Enfin, T
raconte « ils disent beaucoup » mais elle semble dubitative car elle a une tante qui est « bien
pour son age. »

d) HbAlc, utilisation et utilité

Bien que tous les patients aient déja fait une hémoglobine glyquée ou I’HbAlc, nombreux
sont ceux qui ne savent pas exactement ce que c¢’est.

A la question « Savez-vous ce qu’est ’HbALc ? » G, M et toujours L donnent des réponses
assez complétes. L énonce : «c'est un témoin des variations de la glycémie sur les trois
derniers mois. » M explique : « on arrive, en mesurant les différents globules de différents
ages, a obtenir une courbe du diabéte. » G raconte « [le docteur] nous en parle plusieurs fois,
et puis c'est écrit « taux d'hémoglobine glyquée ». Il en sort une courbe qui représente le taux
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de sucre dans mon sang et par rapport a la maxi qui est sur la feuille, gu’il ne faut pas
dépasser. »

C, E, O, S, et V donnent I’impression de savoir de quoi on parle méme s’ils n’en connaissent
pas exactement I’utilité. S dit « c'est le truc qu'il faut calculer pendant les examens, apres je
ne peux pas vous expliquer les détails, mais je sais qu'il faut surveiller. Quand je regois les
résultats, je sais si je vais bien. » Pour V « c'est le taux de sang pendant une période. » O
demande, peu sdr de lui « c'est le taux de diabéte hein ? » E peut dire que c’est « ce qu'on
recoit quand on fait les analyses, c'est en pourcent. » Enfin C avoue « on me le fait de temps
en temps, on me prend le sang dans la veine, mais ce que c'est exactement je ne sais pas. »
Malheureusement, la moiti¢ des patients ne savent pas ce que c’est.

F, R et T disent clairement « je n'en sais rien du tout. » | « n’y connait rien. » P tente : « on en
parle souvent. C'est le cholestérol je crois. »

Pour N, on ne lui a jamais dit « ils devraient I'expliquer ».

A T’inverse, pour H et U, leur méconnaissance n’est pas la faute des médecins. U confesse :
« J'avoue que s'il me l'a expliqué j'ai oublié... » H confirme : « le docteur nous en parle, ca
apparait toujours sur nos analyses. Mais j'oublie aussi vite qu'il nous le dit. » J avoue :
« peut-étre que j'ai déja fait mais je vois pas. » Enfin, pour K: «vaut mieux ne pas en
avoir. »

Concernant, la fréquence de réalisation de la prise de I’analyse, C, E, I, J, K, R et V déclarent
faire « tous les trois mois les prises de sang. » Pour Q et S, c’est plutot « tous les 6 mois. »
Seule F avoue « Ca dépend... Des fois ils lui prescrivent mais elle fait pas. »

A la question « quel est votre objectif ?» H, Q, R, S, T et U ont des réponses similaires.
Comme le dit H : « j'écoute mon médecin, il me dit que c'est trés bien et qu'il faut continuer
comme ¢a ». R confirme : « je regarde mais moi j'y connais rien, c'est le médecin qui me
dit. » U résume : « il me donne une indication, un chiffre mais je ne sais pas ce qu'il faut
vraiment, je lui fais confiance. » T résume : « je fais mon examen que le médecin me dit de
faire tout simplement. »

N, P, S et V ont le méme objectif. P le dit bien : « c'est en dessous de 7. Le docteur m'a dit
que du moment ou c'est en dessous de 7, c'est bon. » V précise : « mon objectif est de 7 max
puisque je vois la pub qu'en dessous de 7 c'est bien. En 2013 j'étais a 8,7, je ne sais pas
pourquoi. »

L’objectif de E, G, 1, J, et L est plus strict. Pour G : « il ne faut pas que ¢a dépasse 6 ! » Pour |
« ce serait bien de revenir a 5 je crois. » et pour J: « ¢a doit étre 5 ou 6. » L confie « mon
objectif ce serait 6 puisque c'est I'idéal. C'est mon objectif personnel, je ne pense pas que tout
le monde ait le méme. Je sais que les gens essayent de faire plaisir a leur médecin en tendant
vers I'objectif posé par le médecin. »

O n’a pas d’objectif, mais il sait dire que « quand je suis monté a 8 on m'a dit « ah attention !
» »

Enfin, K et M, non seulement ne savent pas, mais ne veulent pas forcément savoir. K « s’en
fou » et M « ne [s]e focalise pas la-dessus. »

e) Equilibre du diabéte et résultats biologiques

Au final, 10 patients annoncent au cours de 1’entretien un chiffre d’hémoglobine glyquée.

Ils sont au maximum a « presque a 8 » pour D et J qui est « assez élevé quand méme, je suis a
7,8.» D se justifie en disant que c’est « & cause des exces de cet été mais il n'y a rien de
particulier. Je suis toujours dans la norme. »
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Cesta«7,2... Il est équilibré disons mais ¢a peut étre mieux. »

N a 6,5. Il en conclut « on m'a dit que c'était bien » ; « le docteur voit les résultats. S’il dit
c'est bien, bah c'est bien. »

S est capable de dire : « je suis un petit peu en dessous, la limite n'est pas loin. Je suis passée
au-dessus une seule fois au début du traitement. »

Pour V, « il [le diabéte] est bien... il est de 6 ,8. » « Si j’étais respectueuse des consignes il
serait mieux mais il n'est pas mal. »

Bien qu’ils ne connaissent pas tous leur chiffre d’HbALc, les patients peuvent tout de méme
¢valuer I’équilibre de leur diabete.

G declare : « je fais toujours attention donc c'est toujours a peu pres. »

Pour H, I, K et U, c¢’est I’avis du médecin qui compte. H déclare : « notre médecin nous dit de
continuer a chaque fois, les chiffres sont bons. » Et « a partir du moment que le docteur nous
a dit de continuer comme ¢a, il considere qu'on fait attention. Il n'a jamais tenté de nous
orienter sur autre chose. » U confirme « tant que le médecin ne me dit rien ¢a va ».

P annonce « avec les médicaments que je prends c'est sous controle. » Q raconte : « j'ai dd
remonter au taux normal. Mais je n‘ai pas toujours les yeux fixés dessus. » Et R résume plut6t
bien la situation du contr6le des maladies chroniques: « des fois il monte et des fois il
descend. »

F qui ne fait pas ses contrbles biologiques de facon réguliére décrit que « quand on calcule
son diabete, c'est la qu'elle s arréte de manger. Et apres elle reprend. »

Enfin T qui est allé chercher sa derniére analyse demande : « mais pourquoi c'est écrit sur
mes fiches 6,7 ? »

f) Surveillance de la glycémie capillaire ou Dextro

11 patients (H, I, J, K, N, O, P, Q, R, T et U) n’ont pas de lecteur de glycémie au domicile.
Parmi eux, U déclare que : « le docteur me le fait lorsque j'y vais » et d’autres comme 1 font
des glycémies a jeun au laboratoire. H utilise ponctuellement « celui de sa femme » ; J, celui
de sa mere. T explique : « j'ai pas I'appareil mais mon médecin m'a dit que je n'étais pas
encore a ¢a. » De méme pour Q : « si le docteur o me le préconise pourquoi pas ; » ou pour J
« mais comme elle ne veut pas que je me pique c'est plus compliqué. Si j'avais le lecteur, ce
serait plus simple de vérifier. Mais ce serait trop se piquer. »

La fréquence d’utilisation est relativement variable.

Actuellement, C le fait « un jour sur trois, parfois tous les jours. Quand je ressens la
nécessité, plus souvent. » Avant il le faisait méme plus souvent « on m'a dit de vérifier le taux
de sucre tous les matins, certains jours 3 ou 4 fois, et je le faisais dur comme béton jusqu'a
récemment. » D explique : « ce que je connais et que j'applique toujours c'est la glycémie que
je fais au déjeuner. » «Je suis quand méme souvent au-dessus de 1,60 .. Mais ¢a ne
m'inquiéte pas. » S également déclare : « je prends ma glycémie tous les matins mais pas plus
d'une fois par jour, donc il doit y avoir des pics que je ne vois pas. » G également est trés
réguliére : « je fais tous les 5 jours [un contréle glycémique]. J'ai pris le 5 comme référence,
autrement j'oublie. »

F et L utilisent le lecteur quand elles ne se sentent pas bien. Pour F, c’est « quand elle se sent
fatiguée, elle nous dit de mesurer sa glycémie pour savoir si c'est bon ou pas. » L explique
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« Il a fallu que je réclame [le lecteur] parce que le docteur pensait que ce n'était pas utile.
J'en fais quand je ne me sens pas bien » ; « une a deux fois par mois. »

E avoue : « peut-étre une fois par semaine. C'est elle [désigne sa fille] qui me fait plut6t.
Sinon je peux passer des mois sans faire. » M confesse : « le résultat me fait peur oui. Je me
mesure tres épisodiquement. »

L’objectif et le retentissement de ce contrdle sont egalement variables.

S a un objectif tres clair : « I'idée que je m'en fais c'est que le matin a jeun je devrais étre
entre 80 et 120. Moi I'objectif que je me suis donné est de ne pas dépasser 130. J'ai pris cet
objectif seule. C'est vrai qu'un jour il y a une femme de la sécurité sociale qui m'a appelé et
on a parlé de ¢a. »

G est consciencieuse, elle note « sur un petit carnet. Donc quand je vais le voir [le docteur] je
lui montre. » « Des fois j'ai plus, des fois j'ai moins. Ca dépend de si je bouge plus ou
moins. » Mais elle-méme n’adapte rien dans son comportement a la glycémie.

D va plus loin : « depuis le diagnostic je prends ma glycémie donc si ¢ca dépasse je prends des
mesures. » « Pour moi elle [la limite] est fixée a 1,16. Mais je trouve ces normes bizarres
donc j'ai demandé a mon diabétologue qui m'a dit que pour mon age, mon mode de vie... ma
limite était de 1,60. » « Alors j'ai un petit carnet ou je note ma glycémie chaque matin. Si je
suis a plus de 1,60 je marque pourquoi et trés souvent je remarque c'est a cause de I'alcool ou
la viande. »

M déclare : « mon objectif c'est d'étre en dessous des 1,26 de glycémie. » « Mais le moindre
écart se voit dans les résultats. » Et en fonction des résultats, il se laisse plus ou moins aller :
« J'aurais bien voulu en profiter [pendant les fétes] mais avec mon 1,32 je ne I'ai pas fait. ».

T adapte son traitement a ses rares glycémies. Pour son objectif, elle pense : on a du « diabéte
a partir de 1,26 alors 1,20 ce serait bien. » « Si la glycémie n'a pas baissé plus que ¢a, je ne
vais peut-étre pas en prendre 2 mais 1,5 [comprimés]. »

F essaie d’en tenir compte : « quand elle ne se sent pas bien, elle nous demande combien elle
a comme ¢a, elle s’arréte de manger, ou elle va marcher. Mais quand elle la prend, c'est
toujours haut. »

E est radicale, si la glycémie est haute, il « ne mange plus. »

V connait les risques d’hypoglycémie : « & 1,27 c'était trop puisque qu'on m'avait dit que ca
touchait les reins a partir de 1,20 ; et je pense que c'est trop bas en dessous de 0,60. On
tremble... Mais je ne suis jamais descendu en dessous. » Elle explique : « il y a deux ans je
faisais des glycémies, ca me recadrait. Je faisais bien attention. »

Enfin, bien que H n’ait pas de lecteur personnel, il confie : « on m'a dit qu'a partir de 2 il faut
la pigdre d'insuline. »

Néanmoins, 1’utilisation du lecteur est limitée pour plusieurs raisons décrites par les patients.
V décrit trés bien 1’une des principales limites : elle est limitée dans le nombre de bandelettes.
Elle raconte : «il y a deux ans je faisais des glycémies, ¢ca me recadrait. Je faisais bien
attention. » « Mais je n’ai plus de bandelettes puisque je ne suis pas insulinisée. On m'a dit
que ce n'était plus remboursé, c'est dommage. Donc j'ai que la glyquée tous les 3 mois. »

M confirme : «on est a 200 bandelettes par an, il n'y a pas assez pour en faire tous les
jours. »

Pour S, le probléme n’est pas la: «si je dois en acheter [des bandelettes] j'en achéterai. »
Mais ¢ est plutot « que c'est trop embétant. »

Enfin, C dit que « ¢a fait mal de se piquer tous les jours. »

Et bien que L n’ait pas de lecteur, elle explique : « j'ai essaye de me faire des glycémies toute
seule, ca me fait mal. »
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g) Autres traitements connus

A la question « quels autres traitements connaissez-vous pour le diabéte ? », 9 patients
déclarent ne pas en connaitre d’autres a part les ADO ou ne pas savoir.

O lui ne se pose pas de questions : « on nous a mis sous medicaments et puis c'est tout. »

Pour C, cela passe par 1’alimentation. Il explique : « c'est le diabétologue de chez Rothschild
qui m'a dit ¢ca. Elle m'a dit de manger de facon spéciale, d'abord pas de sucre, ensuite pas de
farine blanche du tout, éviter le pain, pas d'alcool, surtout pas de biere... et une chose que je
n'ai jamais faite et ce que je ferai jamais c'est de diminuer les fruits. Ils m'ont dit pas plus de
3 par jour, mais pour moi c'est ridicule. Je me suis dit et j'ai demandé aux médecins, est ce
que je ne me fais pas plus de mal en ne mangeant pas de fruits, en manquant de vitamines, et
ils m'ont dit qu'ils ne pouvaient pas répondre. » |l rajoute « si je mange bien, si je fais
attention, mais je suis paresseux, si je cours autour du lac tous les matins, je pense que je
pourrai enlever un cachet. »

Pour D également, il faut « bouger » et « boire de I’eau ». Pour S aussi, cela passe par le
« sport ». E détaille : « il ne faut pas manger de pates, de gdteaux, de sucre... Je vais vous
dire quelque chose, moi je connais une tisane. » G annonce de fagon défaitiste : « si je perdais
du poids peut-étre [que le diabete irait mieux] ... mais j'en perds jamais. »

Q pense aux « régimes mais honnétement je suis contre. »

K dit avec un sourire « faire veeu d'abstinence ».

De méme pour V qui exprime en méme temps ses difficultés « manger des Iégumes, ne pas
boire beaucoup d'alcool, ne pas manger trop gras, faire attention quoi. De remuer, de
bouger. On connait mais on ne fait pas » ; ou « par une hygiéne de vie, c'est tout. Mais ¢a
c'est dur parce que dés que I'on ne fait pas comme les autres, on est désociabilisé. »

Seuls F et J parlent spontanément d’un autre type de traitement : F dit : « on a entendu a la
télé qu'il y avait aussi une injection. » Et pour J : « I'insuline, ce serait le dernier recours. »

h) Insuline

Aux questions « Connaissez-vous I’insuline ? Qu’en pensez-vous ? » seule Q affirme n’en
avoir jamais entendu parler.

R répond un peu naivement : « j'ai des gens autour de moi qui ont ¢a mais moi on ne m'a
jamais prescrit ¢ca. » « Je ne sais pas ce que c'est. C'est quand vous vous piquez, j'ai eu autour
de moi des diabétiques qui m'expliquaient. Peut-étre un jour j'arriverai a ¢a mais pour
I'instant, on ne m’a pas dit. »

U explique que I’insuline « c'est quelque chose qui regle le sucre mais c'est tout » ; «si je
peux [’éviter ce serait bien. »

Pour plusieurs d’entre eux, I’insuline signerait une aggravation du diabete.

J affirme : « je n'espere pas arriver jusque-1a, ce serait le dernier recours. »

De méme pour K qui déclare que I’insuline ¢’est « pour un stade supérieur. »

Pour N aussi « on n'est pas assez haut pour l'insuline » et il ajoute « on n'en pense rien
puisque toutes facons on n'en a pas pris. »

Pour T, « quand on arrive la c'est qu'on a quand méme un diabéte élevé » ; « je n'aimerais
pas en arriver la parce que, bon, ¢a complique le reste de la santé, on a assez d’effets comme
¢a. » Elle poursuit en racontant qu’elle connait quelqu’un qui «a du diabéete assez fort
puisque le docteur voulait lui donner I'insuline mais elle a dit qu'elle préférait mourir que
prendre ¢a. »

P pense : « a mon avis c'est plus grave avec l'insuline. »
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De méme pour S qui se fait déja des injections quotidiennes de Victoza. Elle explique que
pour elle, I'insuline ¢’est différent du Victoza : « c'est I'idée que je m'en fais, oui je pense que
c'est différent. Je ne me suis pas penchée sur la question. Mon ressenti est que si j'utilisais de
I'insuline, ce serait que mon diabete se serait aggravé. Ca se fait peut-étre pas dans les
mémes conditions, je ne sais pas. »

E a une vision un peu particuliere, vu qu’on lui en a déja proposé et qu’il a refusé : « ¢a c'est
comme un robot. On peut manger de tout, et apres on fait le truc. On m'a dit une fois mais
Mmoi je ne veux pas, je rentre pas dans ce truc. J'ai pas I'habitude des piqdres. Je suis bien... et
puis on sait jamais... si on oublie ¢a c’est pire... »

M exprime une idée un peu similaire en disant : « moi je prends de la Metformine mais si je
I'oublie un soir en sortant, je le prends plus tard en rentrant, c'est pas la mort. Alors que celui
qui oublie son insuline c'est la catastrophe et puis ce n'est pas agréable de devoir se piquer
soi-méme. Moi je n'ai pas de marque de piqiires, alors qu’a [’hdpital je voyais des gens avec
des bleus. »

Pour certains, ce serait plus contraignant.

D déclare : « pour moi ce serait contraignant. C'est la raison principale pour laquelle je
contrdle ma glycémie tous les jours sur mon petit carnet depuis 15 ans. » Il ajoute : « pour
ceux qui en ont besoin, il n'y a pas de risque thérapeutique avec I'insuline mais j'espéere qu‘un
jour on trouvera un traitement pour les diabétiques. »

O raconte : « on a un ami il prend I'insuline, il est toujours en train de se piquer. »

Pour G, cela n’a que des mauvais cOté « I'insuline, ¢a doit étre contraignant. Je vois ma belle-
sceur elle se plaint toujours d'avoir mal partout, qu'il faut qu'elle fasse sa piqgiire par ci par la,
la cuisse, la jambe... elle démoralise facilement. » « Et pour interpréter les chiffres elle s'y
perd. Ce n’est pas simple a utiliser. »

H résume « l’insuline c'est emmerdant... »

I dont la mére a de I’insuline confirme « c'est quand méme contraignant. »

Certains en ont méme peur.

Pour F c’est tabou « il ne faut pas parler de ¢a ! Le médecin a proposé ¢a a mon pere mais il
apeur. »

V dit « ca me fait peur parce qu'il faut se piquer. » « J'ai bien peur que si le taux n'est pas
bon il nous passe a l'insuline et je pense que c'est une mauvaise chose pour les personnes
agee. » Elle explique « ma belle-seeur, j'ai pas l'impression que ¢a serve a quelque chose, elle
a toujours des taux éleveés... apres je ne sais pas comment elle le prend. »

Pour L, ¢’est un autre probléme, elle explique « Je vois pas mal de personnes de mon age qui
prennent de l'insuline. Je ne voudrais pas en avoir parce que je n’aime pas me piquer... »

Pour d’autres, cela serait réservé a un autre type de diabéte.
Pour C: « je sais ce que c'est, je n'ai pas besoin de me piquer moi heureusement.
Heureusement je ne suis pas du diabéte de type 1. »

i) Contraintes et ressenti de la maladie

A la question « trouvez-vous que le diabéte soit une maladie contraignante ? », 9 patients
(D, K, N, O, P, Q, R, S et U) declarent que le diabéte n’est pas franchement une pathologie
contraignante.

D raconte : « je passe 2 minutes le matin a prendre ma glycémie et c'est tout ; donc pour moi,
a mon niveau ce n'est pas contraignant. Je ne change rien a ma maniére de vivre, je vais
toujours autant au restaurant ou chez des amis. Ca ne m'empéche pas de vivre. »
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K explique : « je pense a autre chose ce qui veut dire que ce n'est pas vécu comme quelque
chose de vital. »

O déclare : « moi on m'a dit de prendre les médicaments et tout ¢a, et je vis normalement, je
ne fais pas d'abus. » « Maintenant on reste tranquille, c'est fini tout ¢a. »

Pour Q, « ¢a ne m'a jamais vraiment géné. » Elle détaille, cela peut étre contraignant « quand
il y a un grand dosage, il faut faire attention. Mais a mon niveau pas tellement. » « Vous
savez aprés ca devient une routine. Je prépare mes comprimés, je vais chercher mon
ordonnance une fois par mois, je me prépare ma boite pour la semaine et puis ¢a devient une
habitude. »

R développe : « il y a que le sucre qui est contraignant... voila je fais attention au sucre, je
bois que de l'eau. Non pour moi ce n’est pas contraignant. » « C’est les analyses qui le disent,
mais pour moi je n'ai aucune géne. Je ne sens pas quelle géne il a le diabéte, je ne sais pas du
tout. »

Pour U, «disons que le diabete moi j'oublie que je |
I'expérience. »

Enfin, S dit « ca ne me contraint pas » ; « je fais ma piqQre tous les jours, c'est bien, c'est
déja extraordinaire. » D’ailleurs, pour elle, étre en bonne santé ¢’est « se lever le matin, étre
en forme, avoir bon appétit, aller travailler, bouger comme on veut... voila... Comme je suis
maintenant. »

ai donc je n'ai pas vraiment

Pour C, G, H, I, J, T et V, les réponses sont un peu plus ambigués.

G dit a un moment « il faut faire attention a tout. » Puis plus loin: « tant qu'on a pas de
pigdre d'insuline ce n'est pas une contrainte. »

De méme pour V qui va dire au début « si on est obligé de se piquer [c ‘est contraignant] mais
moi non. Des cachets ce n'est pas contraignant » puis « tous les jours c'est contraignant de
faire attention. Je fais comme je peux. » Elle ajoute « pour les personnes ageées je trouve ca
plus contraignant et difficile. C'est vraiment plus simple quand on est jeune. » « Je sais qu'en
vieillissant le diabéte use et je prends conscience que je dois étre plus sérieuse que je le
Suis. »

H a également un discours fluctuant. 1l dit : « il faut faire attention a tout. » Puis « je ne vois
rien de contraignant, ¢a ne me dérange pas. » Et relativise en prenant « ¢a avec philosophie
c'est tout. » « A partir d'un certain age c'est normal. On est en train de dépasser la moyenne
d’age. Avant a cet dge on était mort. On a eu de la chance finalement. »

| résume « ce qui est embétant c'est qu'on ne peut pas manger n'importe quoi. »

De méme pour J qui dit « on ne peut pas manger ce que I'on veut. Et puis il faut surveiller. »
Pour C qui dit avoir « un psychisme assez fort. » « Ca apporte des contraintes comme toutes
les maladies mais pas plus que ¢a. »

Enfin, T pense « je ne fais pas grand-chose, je sais que j’ai du diabéte, mais c'est un peu
compliqué. » « Je vis avec, » « mais sinon je ne fais pas grand-chose de particulier. » « C'est
psychologique mais ce n’est pas toujours facile de se prendre en main. » Elle ne trouve pas
que cela soit contraignant, bien que « les gens disent que oui ».

E, F, L et M ont un peu plus de mal.

Pour E, c’est contraignant « par rapport & beaucoup de chose. Quand vous étes fatigué, vous
faites moins de choses, on a moins le courage de bouger. »

Pour F, ¢’est embétant parce qu’elle est « toujours fatiguée, toujours en train de dormir, » et
qu’elle associe cela au diabete.

L dit : « quand on a que deux comprimés a prendre, ce n'est pas contraignant. Le régime n'est
pas contraignant puisqu'on devrait manger comme ca tous les jours. » Mais elle explique :
« & ['intérieur de moi-méme, pour moi c'est un échec. »

50



Et pour M « c'est contraignant puisque ¢a nous oblige a manger des légumes, a faire tout le
temps attention. »

A la question ouverte, « a votre avis, qu’est ce qui pourrait vous aider ? », peu de patients
répondent.

Pour C, ¢’est clair, « un peu de fric, oui ca me permettrait de mieux manger encore, et pour le
sport aussi. »

| a déja ce qu’il faut car : « je suis prise a 100%. »

L voudrait « un coach particulier. »

M pense : « si je n‘avais plus de stress je pense que le diabéte s’ autorégulerait. »

Pour K, c’est simple : « la seule chose c'est de prendre de tout en évitant les exces. »

Dans la méme idee, P cite : « le fait d’étre a la maison, les repas sont plus équilibrés. /.../
D ailleurs guand j'étais en déplacement c'était pas toujours possible, je faisais pas trop
attention. »

Q n’a rien besoin de plus : « vous savez apres ¢a devient une routine. »

E est évasif : « je vis au jour le jour, je ne me dis pas que demain je serai malade, je suis
courageux, surtout pour mes filles. »

Pour D, ¢’est un peu tard ; sa femme n’a pas été assez stricte avec lui. Mais il répond : « si par
hasard je devais recommencer ma vie et que je tomb[ais] sur une personne plus stricte,
j'aurais changé d'alimentation et il y aurait eu une répercussion par rapport au diabéte je
pense. Je n‘aurais pas eu de dégradation de mon insuline. Mais maintenant mon objectif est
de ne pas tomber en diabéte type 1. »

j) Projection dans I’avenir

Cette question étant venue dans la derni¢re version du questionnaire, la réponse n’est donc
disponible que pour peu de patients.

A la question « préférez-vous avoir 500 euros maintenant ou 1500 euros dans 1 an ? », C,
E et F préférent maintenant. C dit : « I'argent il faut //’Javoir de suite dans sa poche, le fric
vaut mieux I'avoir sur soi. » E cite un dicton « si on a I'oiseau dans la main il ne faut pas qu'il
s'envole. » Et pour F, mieux vaut ne pas attendre : « si elle meurt demain qui les prendrait ? »
J préfére attendre « je vais attendre les 1500 euros. »

Enfin, S est plus indécise « ni I'un ni I'autre... Je n'ai pas besoin de 500euros. Peut-étre dans
un an, je ne sais pas. Mais la je les donnerai a une association. Peut-étre [que] j'en aurai
besoin a la retraite. »

Ensuite, une question permettant d’évaluer leurs projets leur était posée. C’était : « citez 3
événements qui vont vous arriver dans le futur, et leur échéance. »

Cette fois, c’est J qui n’a pas répondu a la question, en disant « je ne sais pas ce qui va
m'arriver... j'aime pas trop savoir ce qui se passe... »

E répond : « je pense gagner de I'argent a la fin du mois, acheter une voiture. J'espére que
mes filles, avec leurs diplémes, vont travailler ; j'espére cette année. Changer ma voiture
j'espere. »

Pour F, « que ses filles se marient, qu'elles soient tranquilles, ¢a avant qu'elle meure, méme
les petits-enfants [de 10 et 11 ans]. »

C réfléchit : « je vais mourir, ¢a c'est sUr et certain je vous jure, et je pense que ¢a va arriver
dans 30 ans. J'espére plus loin encore mais bon. Ensuite je vais faire quelques scenes
animeées, sdr et certain. Le premier au nouvel an et les autres vont suivre je ne sais pas a
quelle cadence. Et la troisieme chose c'est que je visiterai ma fille et ma petite-fille en
Bretagne, ce sera le 25 novembre. »
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S dit : « je vais en faire plus que trois (rires). D¢ja je vais continuer a travailler parce que je
n'envisage pas ma vie sans ¢a, ensuite j'aurai des activités importantes avec ma fille aux
vacances de Noél, elle prépare des récitals de chants d'opéra, et puis dans un avenir plus
lointain en février je vais rendre visite a mes petites-filles. »

Bien que la question ne leur ait pas été explicitement posée, C et K déclarent au cours de
I’entretien planifier des projets ou des voyages, et donc se projettent dans 1’avenir.

4. Facteurs liés au personnel médical

a) Fréguence et durée des consultations chez le médecin
traitant

En moyenne, les patients vont voir leur médecin traitant tous les 3-4 mois et décrivent une
durée de consultation d’une vingtaine de minutes.

C déclare : « je vais la voir pour les ordonnances une fois tous les trois mois quelque chose
comme ¢a » cela dure « 10-15 minutes... Elle prend ma tension, elle me demande les résultats
de la derniére analyse, elle me donne I'ordonnance et adieu... »

D raconte : « je vais chez Dr f. tous les trimestres », la consultation dure «environ 20
minutes. » « Je vais la voir pour qu'elle me prescrive les médicaments pour les 3 mois
suivants. Quand j'ai un doute sur l'efficacité d'un médicament et que je demande de [’arréter
un mois, des fois elle me dit oui, des fois non. »

Pour G, c’est la méme chose : « il nous fait faire a chaque fois une analyse de sang. »

H explique qu’il est suivi par le « médecin traitant uniquement. Mais c'est pas lui qui a
diagnostiqué [le diabete], c'était avant. » Il y va « tous les 3 mois, » pour le « renouvellement
de médicaments. » Et la consultation dure « minimum 20 minutes. Par contre ses remplagants
c'est lucky luck ! C'est 5 minutes ! »

Pour 1, cela dure : « une demi-heure pour les deux. De toute facon c'est vite fait, elle regarde,
elle fait ses commentaires et elle renouvelle I'ordonnance. » « Evidemment si elle voit que ¢a
remonte a 10, elle va s'affoler ».

Alors que pour J, ¢’est 30 minutes pour elle seule.

K est suivi par « I'honorable Pr a seulement. Ce n’est pas la simple reconduction d'une prise
de médicaments. Ca s'adapte en fonction de I'évolution. » Il le voit « en moyenne tous les 4
mois qui fait 3 a 4 fois par an. J'y vais pour le bilan d'analyses sanguines. » La consultation
dure « entre 30 a 40 minutes, en parlant de choses et d'autres. »

Pour L qui va voir son généraliste « tous les 3 mois, il me fait I'ordonnance », les
consultations durent « aussi longtemps qu'il y a besoin. ».

M raconte qu’il consulte « tous les 3 mois pour les médicaments, » pendant « une demi-
heure. » « Je pense que c'est suffisant pour faire le tour de ma situation mais j'aime beaucoup
parler avec lui et j'ai toujours I'impression que nous avons abrégé la discussion et qu'elle
n'est pas terminée donc si ¢a ne tenait qu'a moi je resterais un petit peu plus. »

N également « va tous les trois mois, voir le docteur, s'il y avait quelque chose on lui dirait. »
« La petite remplacante m'a dit que le traitement était impeccable donc je ne vois pas
pourquoi aller ailleurs, c'est trés bien comme ¢a ». Cela dure « 20 minutes, si ce n'est pas
plus. ».

O répond : « On était bien suivi de toute fagon. Tous les 3 mois on va faire des prises de sang
et on a le résultat. » « Il prend la tension, il voit, environ 20 minutes ».
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Q aussi y va « tous les 3 mois. » « C'est sdr qu'il y a des personnes avec plus de problémes
gue moi mais moi il me garde une bonne demi-heure ce qui est normal. Aprés qu'il y ait du
retard on le sait. Mais si j'avais des problémes avec lui j'irais ailleurs. »

R affirme y aller « tous les trois mois, vu que j'ai les prises de sang. J'y vais pour voir le taux
de mon diabéte » et que les consultations ne durent « pas longtemps ».

De facon similaire, S y va « tous les 3 mois environ, pour un renouvellement d'ordonnance. »
« Des fois on papote un petit peu, [cela dure] une demi-heure on va dire. ».

U egalement consulte « tous les 3 mois. Il me fait déja une ordonnance donc ¢a m'oblige a'y
aller. 1l me fait aussi une prise de sang. »

Enfin, V explique qu’ils y vont « en moyenne tous les 4 mois puisque des fois c'est 3 mois et
des fois c'est 6 mois » ; « juste pour le suivi, pour le renouvellement de I'ordonnance » et que
cela dure « une demi-heure puisqu'on est 2. »

E et F vont consulter leur médecin traitant le plus réguliérement, c'est-a-dire au moins une fois
par mois. E déclare : « je le vois soit 2 fois par mois, soit une fois par mois. » Et cela dure
« entre 20 et 30 minutes. Il me prend le poids, la tension, les oreilles, on parle un peu. » « Je
vais pour les médicaments, pour qu'il voit le diabete, et des fois quand je suis enrhumé. » F
« va chez le médecin quand elle n'a plus de médicaments. » « Elle y va tous les mois et quand
elle est malade. » La consultation dure « pas mal de temps, 20 minutes. »

P est celui qui passe le plus de temps chez son médecin traitant a chaque consultation. Il
déclare y aller « tous les 3-4 mois. » « Le docteur qui me dit des choses des fois. Il m'explique
pour faire attention en mangeant, pas trop de gras, faire attention quoi. » « Il me suit depuis
le début, depuis la médecine du travail. » « Il fait une visite complete, il regarde la tension,
mes jambes, il fait des contrbles si je me sens bien. » Cela dure «a peu prés 45 minutes
minimum. ».

T est celle qui va le moins souvent chez son médecin traitant. Elle explique : « comme j'ai la
flemme d'y aller, j'y vais vraiment pour qu'on me prescrive les médicaments que j'ai besoin.
C'est quand méme elle qui m'a découvert un souffle au coeur. »

b) Relations avec le médecin traitant

Dans le cadre de cette étude, qui n’incluait que de patients recrutés en passant par le médecin
généraliste, les relations entre les patients et leur médecin étaient toutes excellentes !

K affirme : « j'ai une totale confiance. » « Il a toujours trouvé une origine a mes problemes. »
Il est « sympathique et de confiance. Il a un bon niveau d'écoute. » « Il me demande si ¢a va,
si je n'ai pas d'effets secondaires. Si mon diabéte augmente un peu trop il me donne un truc
supplémentaire de quoi l'ajuster... »

M raconte : « je pense qu'il est trés humain et que psychologiquement il apporte quelque
chose a ses patients. Il a une intelligence et une culture extraordinaire, a chaque fois il va
rebondir sur quelque chose que le patient va dire et il a souvent un étudiant avec lui donc on
en profite pour élargir la conversation et former la personne. Je trouve ¢a passionnant. »

Q résume « ¢a va tres bien. »

Pour U, la relation n’est « pas amicale mais cordiale oui. Quand je I'ai connu il n'était pas
professeur. » « Je le connais depuis 25 ans. » « Il me demande comment je me sens, mes
symptémes, il m'écoute. »
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D raconte : « je suis arrivé il y a 25 ans, j'ai cherché le médecin le plus proche et j'en suis
satisfait. ». « Elle m'écoute » « me rassure ».

| dit : « elle est adorable. » « On la connait depuis son début quand elle I'a remplacé. » « Elle
a suivi toute la famille. » « Je fais confiance ».

Pour J, il y a une « relation de confiance. Ca fait des années que je suis suivie par elle. On
leur fait confiance. »

T est dans une situation particuliére car du fait de son déménagement, elle doit changer de
médecin. Elle raconte: «je l'aime beaucoup, ¢a se passe trés bien. Je me prépare
psychologiquement pour le quitter. » « Mais un médecin comme ¢a c'était comme la famille
quoi. » « C'est mon docteur de famille mais j'aimerais bien en trouver un par ici mais ce n'est
pas facile a trouver. » Elle rajoute « elle me laisse libre. » Mais elle raconte une anecdote :
« une fois j'ai dit au docteur g que je ne voulais pas de médicaments et la elle m'a dit alors de
ne plus manger et la ca ira. La elle m'a fait peur, enfin elle m'a parlé séverement, elle n'était
pas contente de ma réponse quand je lui ai dit que je n'allais pas prendre les médicaments.
Mais bon ca je sais que c'est pour le bien des patients. »

Enfin, pour V : «elle est bien, on ne peut pas dire qu'elle nous bouscule. J'y vais avec mon
mari, on raconte notre vie. » La relation est « bien et de confiance. Je peux lui parler de tout,
elle me correspond. » Elle les suit depuis « bien 7 ans. J'avais mis ma mére dans un foyer et
on m'avait conseillé comme médecin Dr [ et j'ai trouvé qu'elle était bien pour maman et pour
moi aussi par la suite. Et puis elle ne fait pas une fixation sur les régimes. » « Elle s'adapte a
moi. » « Si elle me dit que d'apres les chiffres je dois prendre tel médicament, je la suivrais.
Son avis compte beaucoup. Mais quand j'ai vu que ¢a allait bien et que j'ai décidé de prendre
un Metformine au lieu de deux, elle n'a rien dit, elle ne m'a pas réprimandé, c'est pour ¢a que
je I'adore. Mais elle sait étre ferme quand il le faut. »

Pour G : « avec lui on se sent rassuré, il nous écoute avec attention. » « Il nous demande si
tout va bien, on a un bon échange, il répond toujours a nos questions. »

H explique : « que le docteur il nous écoute. Moi avec lui, je retrouve les docteurs de notre
enfance. » « Il est rassurant, il nous calme. » « Il nous donne les médicaments et puis il a
trouvé la bonne posologie. »

N raconte : « nous, on I'a suivi partout. Pour nous, il est bien. Tres gentil. Ca fait 18 ans qu'il
nous suit. »

Pareillement pour O : « j'ai confiance en mon docteur, il me dit de prendre ¢a, je prends. »
« Il est impeccable. » « Si on avait des ennuis, on dirait qu'il y a quelque chose qui ne va
pas. »

R précise « je lI'aime bien, il a découvert plein de choses quand méme!» « Moi j'ai
confiance. » Mais «un moment il était malade et je n'avais pas confiance en son
remplacant. »

C déclare : « je trouve ca suffisant. Je suis satisfait. Le seul défaut qu'elle a c'est qu'elle est
toujours en retard. »

S détaille : « c'est une relation de confiance, je la connais depuis des années, on échange
bien » ; «elle prend le temps qu'il faut. S'il fallait plus, elle le prendrait. » « Avec Mme ¢, on
a développé un bon relationnel. Donc avec Mme ( je suis contente, on a trouvé un
compromis. »

E estime son médecin : « il a fait le nécessaire, elle le suit depuis qu’elle a 20 ans. Il est tres
gentil, un homme impeccable. » 1l y a un néanmoins une limite car « il ne lui demande pas son
avis mais elle, elle n’arréte pas de dire qu'elle a mal a l'estomac... et lui il lui dit de
continuer [les médicaments]. »
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F dit de son médecin : « il a beaucoup de valeurs, je I'aime bien, il est humain. » « Je lui ai
ramené du monde. Il est gentil comme tout. »

L explique : «j'ai toujours eu une entiére confiance en lui. » « Il m'a pratiguement toujours
demandé mon avis quand je vais le voir et y tient compte. » « Je lui fais confiance parce qu'on
peut discuter et qu'il tient compte de ce qu'on lui dit. ».

P répond que cela va « trés bien. D’ailleurs je n'ai jamais changé de médecin depuis que j'ai
commence avec lui. »

c) Avis général sur la profession médicale

Quelques patients ont exprimé leur avis sur les médecins en général.

C déclare : «je suis patient je n'ai pas [a] avoir mon avis... C'est mon avis. » « S'il trouve
qu'il faut le faire il le fera et s'il trouve qu'il ne faut pas le faire il ne le fera pas et tant mieux.
Un médecin ne peut pas nuire expres a un patient. »

D affirme : « je fais confiance aux médecins, je prends les medicaments qu'ils me disent de
prendre. J'ai bien compris qu'il y a un certain nombre de mesures que j'essaye d'impliquer ...
» Il ajoute « Je ne veux pas étre médecin a leur place donc il faut avoir confiance en son
médecin, je ne vais pas aller vérifier & chaque fois sur internet. Il faut avoir confiance en son
meédecin sinon on va en voir un autre. » Cela ne I’empéche pas pour autant d’avoir un avis
mitigé sur les spécialistes : « les autres spécialistes ils en n'ont rien a faire ! » « Un médecin
me dit oui, et un autre me dit non. Donc, je me suis déja pris avec les médecins, on ne me
prend pas pour un béte. »

E a un avis similaire : « moi je suis un malade, alors ils me donnent les médicaments et je
Suis. »

Pour H : «si les gens sont suivis par un bon médecin, il ne doit pas y avoir de probléeme. »
« Si le médecin pense que c'est bien, il ne doit pas y avoir de problémes. » « Parce que si vous
n’écoutez pas le médecin et que vous mangez ce qu'il ne faut pas... Bah... »

K raconte : « j'avais un copain médecin qui disait que les malades on ne les soigne pas on les
accompagne. » Et « on n’est pas la pour vous empécher de vivre mais pour vous faire vivre
plus longtemps. »

Q dit: «je ne passe pas mon temps chez les médecins. » « J'estime que je ne suis pas
compétente pour donner mon avis. J'écoute ce que me dit mon médecin, on en discute, il
m'explique pourquoi il diminue ou augmente mais je n'irai pas donner mon avis. Je ne suis
pas compétente en la matiere. »

U expligue : « déja je ne connais rien en médecine mais pour ne pas étre d'accord il faudrait
que je lise la notice et que je me rende compte qu'il y ait des choses contraires a ce que j'ai
besoin mais ¢a ne m'est jamais arrivé. »

A Tinverse, S témoigne : « mais avant de I'avoir en médecin référent, je n'avais pas de
meédecin fixe, j'allais en voir un différent a chaque fois et je n'y retournais plus parce que je
m'engueulais avec. Parce qu'ils ont des réponses toutes faites sans tenir compte de la
spécification du patient, ils ne lui demandent pas son avis, et il n'y a pas un rapport d'échange
quoi. On dit ce qu'on a, ils en déduisent que c'est ¢a et ils vous filent le médicament comme
¢a. Je pense que ce n'est pas une attitude correcte. Les gens ne sont pas idiots. J'ai toujours
eu de mauvaises relations avec les médecins. Mais la fagon dont ils imposent les choses sans
expliquer, on a l'impression qu'on a a faire a des marchands de médicaments, ce n'est pas
assez personnalise. »

En parlant des médecins hospitaliers, F pense : « ils se déchargent facilement, ils sont occupés
suffisamment. »
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V confie : « j'avais avant un médecin qui me stressait, il me faisait monter ma tension. Avec
un rapport comme c¢a on n'ose plus rien dire. »

Enfin, en raison de son déménagement, T explique : « il faut que j'aille en consultation avec
un médecin ici, ou celui de mon mari, pour voir si ¢a passe ou pas. »

d) Consultation avec un diabétologue

14 patients (F, G, H, I, K, L, N, O, P, Q, R, S, U et V) déclarent ne jamais avoir vu de
diabétologue ou endocrinologue comme le dit Q : «je n'ai jamais vu d'endocrinologue ou
quoi » et ne juge pas cela nécessaire comme 1’exprime assez clairement O : « et c'est tres bien
comme ¢a. »

Pour plusieurs patients, c’est au medecin généraliste de juger si consulter un spécialiste est
nécessaire ou pas.

Donc K explique : « il n'a pas jugé nécessaire de me faire consulter un endocrinologue ou
quoi. »

De méme pour U qui dit : « tant qu'on me dit que ¢a va je n'ai pas de raison d'en voir. »

L résume assez bien la situation en disant que « le principe c'est que quand le diabéte 2
devient trop difficile, on [’envoie chez le diabétologue. »

Enfin, V certifie : « mon frére y va et je ne vois pas ce que ¢a lui apporte de plus. »

J est la seule a exprimer la volonté de voir un diabétologue : « je me suis dit, voir un
diabétologue qui m'expliquerait d'ou viennent les problémes, comprendre les complications,
et qui pourrait m’expliquer comment les éviter, les hygiénes de vie... Pour l'instant c'est un
peu brouillon. Je fais un peu mais je sais pas si c'est bien. Vaut mieux voir un spécialiste. »

Enfin, C, D, E, M et T ont déja vu un diabétologue.

Pour C et M, c’était au moment du diagnostic. C raconte qu’il a vu un « diabétologue de chez
Rothschild. » « Les premieres années, je prenais régulierement des rendez-vous avec lui, une
fois tous les deux mois, méme une fois par mois mais plus maintenant. Ca c'était pendant 2
ans. »

E a également arrété le suivi. Il confie que son médecin traitant 1’avait envoyé « chez un
diabétologue a [’hopital. lls m'ont dit de ne pas manger ci, pas manger ¢a... la méme chose
que . Mais j'ai arrété d'aller le voir. Il voulait que je passe a I'insuline, j'ai pas voulu. En
plus d'aller le voir a I’hédpital 1a-bas ¢a me rendait malade. A force de voir des médecins, on
devient malade. »

D explique qu’il est suivi par un diabétologue mais ne peut pas aller le voir tous les 3 mois,
donc il fait le point de temps en temps avec lui. « Avec mon diabétologue la consultation dure
plus d'une demi-heure parce qu'on papote, ca le change d'autres patients. Mais quand on
parle c'est souvent autour de [’alimentation. » | ajoute « seul le diabétologue peut déterminer
le taux de chacun individuellement au lieu de sortir des taux généraux. » « Je prends mes
rendez-vous a l'avance pour pouvoir organiser mes sorties, mes voyages » « J'ai compris qu'il
fallait que j'aille dans un hopital pour le suivi. Donc je suis allé a La Pitié ou j'ai été suivis
parle PrG.. »

Enfin, T aussi est toujours suivi. Elle consulte «tous les 3 mois ». « Je vois le docteur
diabétologue si ca monte ou ¢a descend. » Elle explique : « pour aller voir quelqu'un, c'est
compliqué. » « Le diabétologue, il m'a pas trop dit, on est en train de voir [pour les
traitements] ... il m'a dit que ¢a ne se passait pas trop mal. ». Mais en discutant avec elle, on
se rend compte qu’elle dit a son généraliste que le diabétologue aurait modifié certains
traitements, alors que ce n’est pas vraiment le cas. Ce qui creait des situations complexes.
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e) Consultation avec un nutritionniste ou un diététicien

10 patients (C, E, F, H, J, K, N, O, Q et V) affirment n’avoir jamais vu ni nutritionniste ni
diéteticien.

K déclare « je peux me gérer seul. »

C dit qu’il irait s’il prenait du poids.

V annonce : « j'ai fait attention seule, sans voir de nutritionniste ou autre puisque je savais
gue je ne m'y tiendrais pas. »

Et N ne souhaite tout simplement pas voir d’autres professionnels de santé.

A Tinverse, 9 patients déclarent avoir déja vu un nutritionniste ou un diététicien (sans
franchement pouvoir dire la différence) au moins une fois. Pour la majorité, I’expérience était
plutdt bénéfique mais les conseils étaient souvent contraignants et difficile a appliquer au long
terme.

D raconte : « j'ai suivi un stage d'une semaine avec d'autres diabétiques. » « Ce que j'avais
apprécié a mon stage c'est qu'il y avait des infirmiéres, des médecins, des nutritionnistes, il y
avait une approche multi-métier. Chaque spécialiste a une approche du diabéte différente et
j'ai trouvé ca trés bien. C'était tres pratique. » « J’ai méme suivi un stage d'une semaine pour
savoir bien manger mais pour moi le nutritionniste devrait commencer par demander ce que
I'on aime et qu'on ne veut pas supprimer, ce que I'on aime mais qu'on pourrait sacrifier, ce
que I'on aime pas ... »

G essaie de se souvenir : « le Dr ¢ [I’a adressé] pour perdre un peu de poids il y a plus d'une
vingtaine d'années. C'est strement quelqu'un qui m'a conseillé sinon je ne vois pas comment
j'ai pu le connaitre. » Mais elle n’y va « plus maintenant. »

| confie : «j'avais vu un nutritionniste, il y a longtemps, j'avais bien maigri. Je l'avais vu
pendant 3 mois, j'avais maigri de 6kg, mais au bout d'un moment, ¢a vous gonfle. »

L explique qu’elle a déja vu un nutritionniste a I’Hotel-Dieu. Et qu’avec « l'aide de ma
diététicienne j'ai été bien sage et j'avais perdu 7kg. » « Je I'ai vu a 2-3 consultations puis je
me suis débrouillée toute seule. » « J'étais dans un groupe d'information sur le diabéte. Ce
que j'attendais c'était des régimes personnalisés mais en fait ils ne préconisent pas de régime
régulier donc je n'étais pas motivée. » « Il y a di avoir 3 séances mais c'était un peu
décevant, ce n'était pas fait pour moi, c'est pour les gens qui ont peu de connaissance et ¢a ne
m'a rien apporte. »

M relate : « je n'ai pas vu de nutritionniste en dehors de celle & Pompidou mais j'ai eu du mal
a suivre ce gqu'elle disait. Moi je me basais sur les résultats de mes prises de sang et quand
elle me disait que j'avais le droit @ un peu de féculent, quand j'en prenais le soir, mes
résultats n'étaient pas bons le lendemain. Donc je me suis dit que si je les supprime c'était
mieux. Mais dans mon cas, je stocke tellement qu'il faut que je fasse mon propre régime. »

P dit : « le docteur m'a envoyé une fois a la Pitié en voir [un nutritionniste]. Il m'avait fait une
liste de ce que je pouvais manger mais je n'ai pas tellement appliqué. On m'avait dit que ce
que je mangeais, ¢a allait. »

R a vu «une diététicienne, apres I'accouchement, j'avais grossi. J'ai essayé pendant 1 an
mais ¢a fait rien du tout. Si, j'avais maigri mais j'ai repris aprés. Quand on arréte on reprend
le double. »

Pareil pour S qui expligue : « pendant ma deuxieme grossesse, ou j'avais un peu de diabéte de
grossesse, j'avais été suivie par un nutritionniste de [’hopital La Pitié. »

Et U raconte : « une fois il y a une vingtaine d'années j'étais allé chez un diététicien, ca a duré
quelques mois, j'ai perdu plusieurs kilos... »
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Seule T exprime la volonté d’en consulter un: « Mais quelque chose qui soit dans mes
moyens et pas trop loin de chez moi. » Elle a déja vu un « nutritionniste ... il y a des années. »
« Le docteur # m'avait parlé d'aller voir un nutritionniste parce que mon alimentation n'était
pas si mal que ¢a mais c¢’est pas assez si je veux supprimer tous les médicaments. Je ne sais
pas si mon diabétologue est aussi nutritionniste. »

f) Consultation avec un cardiologue

11 patients (C, D, E, F, I, K, N, O, Q, R et V) déclarent avoir déja vu un cardiologue. La
fréquence des consultations est normalement entre 6 mois et 1 an, comme le dit E: «le
cardiologue, tous les 6 mois avant. Maintenant il faut une fois par an. »

Pour I ¢’est plutot « tous les ans une visite chez le cardiologue ».

R avoue : « la, je dois aller voir le cardiologue ¢a fait longtemps. »

Pour K, c’est le seul spécialiste qu’il faut voir : « il y a le suivi cardiaque par le cardiologue
c'est tout. »

N, O et Q expliquent que c’est le médecin traitant qui a décidé qu’ils avaient besoin d’y aller,
comme ils le disent respectivement : « si on a besoin le docteur nous envoie & la clinique » ;
« il nous a dit d'aller voir le cardiologue, on est allé chez le cardiologue voila. » ; « il m'a
envoyé chez le professeur L. au centre de cardiologie ».

V le confirme aussi : « j'ai aussi vu un cardiologue une fois et je vais bientdt y retourner. On
en avait parlé avec Dr f et elle m'a dit qu'on allait faire un petit test chez un cardiologue. »
« Si j'ai un probleme je vais voir Dr S et s'il y a quelque chose elle m’envoie voir quelqu'un
comme pour le cardiologue. »

g) Consultation avec un autre spécialiste

A la question « quels autres médecins vous suivent ? », peu de spécialités sont citées.

C, D, E et V parlent entre autres de 1’ophtalmologue.

C confie : « elle m'envoie voir le fond des yeux, le ceeur... je dois le faire une fois par an... De
toute facon je ne le ferais pas plus souvent méme si on me le disait parce que ¢a fait chier de
courir partout. Vraiment je ne suis pas paranofaque de ma santé. »

D pense : « I'avantage d'avoir le diabéte de type 2 c'est que tous les ans on me suit pour les
yeux. »

E avoue : « je ne suis pas allé depuis 2 ans. J'ai eu le laser dans les yeux pour le diabete, il y
avait des controles. »

Et V explique : « j'y vais souvent pour le glaucome et la rétine. »

D est le seul a parler d’un suivi en hépatologie : « ils ont aussi un service hépatique et tous les
ans on me fait des analyses. »

| déclare étre également suivie par un rhumatologue. Elle raconte : « je voyais qu'elle comme
medecin généraliste. Aprés elle m'a envoyé elle voir des spécialistes. »

N deéclare : « je vais chez le kiné c'est tout. »
Q affirme : « je vais juste chez mon pédicure une fois tous les mois environ. »
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h) Consultation avec d’autres professionnels de santé

Au sujet des consultations avec un infirmier diplomé d’état (IDE), H est le seul a déclarer en
voir réguliérement : « le seul qu'on voit c'est I'infirmier pour la grippe. »

Par contre, E affirme « c'est pas la peine ».

U se demande si ¢’est utile : « je ne sais pas si ¢a sert a quelque chose. »

V doute également, « on a le droit mais je n’ai pas demandé parce que je ne vois pas ce que
¢a pourrait m'apporter. »

| précise « ¢ca ne m'intéresse pas trop. »

M justifie : « par contre du c6té médical, si j'ai besoin de soutien, je pense que c'est facile a
trouver puisque le professeur saurait vers qui m'orienter. » « Je n‘ai pas vraiment besoin
d'aide contrairement aux insulinodépendants pour qui ¢a peut étre intéressant. J'essaye plutét
de me sortir le plus de choses de la téte. »

R bien que pouvant étre intéressée par des infos sur le diabéte, ne saurait pas a qui s’adresser
« je n'y ai jamais pense. »

A Tinverse, S affirme : « Si j'ai des questions je saurais trouver a qui les poser, je n'ai pas
besoin d'une prise en charge particuliére. »

Concernant le programme Sophia, 11 patients (E, F, G, H, J, L, M, R, S, T et V) déclarent en
avoir déja entendu parler. J explique : «j'en ai déja entendu parler mais bon... c’est pour
avoir des aides, des conseils... »

E affirme : « il y a Sophia qui appelle mais pour moi c'est zéro. » Pour F : « ils recoivent des
appels par la sécurité sociale, et ils ne veulent pas répondre. lls savent ce que c'est en fait,
avec la famille tout ¢a. Mais ce qui les saoulent c'est de ne pas manger. »

G raconte : « moi je lui fais lire et il me dit ce qu'il y a. » H dit : « moi je suis inscrit a Sophia,
je recois des trucs la. C'est un peu léger. » Et il ajoute : « moi je lis tout mais ¢a ne m'a rien
apporté. »

L explique : « je pense que ¢a peut étre bien pour d'autres, moi je n’ai pas testé. Je veux
poser des questions personnelles et avoir des encouragements personnalisés... » M avoue :
« je recgois systématiquement de I'association Sophia un magazine mais le dernier est a la
poubelle. »

R raconte « j'ai recu des lettres de la sécurité sociale. Mais comme je vois le docteur je n'ai
pas suivi quoi. » T s’énerve « j'ai recu des courriers mais je voyais mon diabétologue et si on
fait que ¢a, ¢ca me saoule. Je n’ai pas rempli les dossiers, je me suis dit que ¢a n‘allait pas
faire grand-chose de plus, je sais pas. Mais je n'ai pas que le diabéte a penser, j'ai d'autres
soucis aussi. Mes problémes au dos c'est aussi grave, j'en souffre aussi. ». Enfin, V avoue : «
c'est quelqu'un qui vous suit par téléphone mais je n'ai pas répondu. »

Seule S semble avoir un avis plutdt positif, elle dit: «je recois des petits journaux, la
derniere fois j'ai eu au téléphone une infirmiere, notre échange a été sympa, elle avait des
choses intéressantes a dire. Elle avait dit qu'elle me rappellerait occasionnellement, il n'y a
pas de soucis. »

Quelques rares patients affirment rechercher des informations par leurs propres moyens.

C déclare rechercher des informations dans «des livres sur « comment vivre avec son
diabéte », sur internet j'ai cherché des trucs, et parfois a la télé. »

D raconte : « je lis les pages santé sur le diabéte. »

N dit: « on regarde le truc médecin a la telévision le midi, parce qu'ils en parlent des
maladies. »

59



5. Facteurs liés ala nutrition et a I’activité physique.

a) Evolutions du poids

D, K, M, N, O, P et V ont perdu le plus de poids.

D raconte qu’actuellement il pése « 91 kg mais j'ai déja dépassé les 100 kg » ; « j'ai pris du
poids en continu... je prenais de 5 kg en 5 kg. J'ai fait tous les régimes possibles et
inimaginables mais je perdais quelques kilos et je reprenais tout aprées. Donc pour moi le
régime n'est qu'une illusion. » « Pour perdre j'avais moins mangé, moins bu, et je ne me
resservais pas. »

K a perdu 10 kg suite au diagnostic du diabéte, « j'ai mangé moins et j'ai perdu du poids. »

N explique qu’actuellement il pése « 75 kg, j'ai maigri de ce que j'étais, et je fais 1m66 a peu
pres. J'ai été jusqu'a 84 kg. » Il n’a pas fait de régime mais « on mange moins maintenant. »
C’est pareil pour O qui dit « le docteur m'a pesé a 85 kg. » « Moi aussi j'étais jusqu'a 90k g. »
Mais « on a moins d’appétit qu'on en avait » donc « on mange plus comme avant. »

Enfin P qui péese actuellement 66 kg, déclare : « avant quand je travaillais, j'étais bien plus
haut que ¢a, a plus de 80 kg. Maintenant je reste stable. »

M raconte : « j'étais descendu a 87 kg avant Noél, je suis monté a 90 kg et je n'arrive pas a les
perdre. En 2010 j'étais a 115 kg, c'était mon poids maximum » ; « j'ai perdu 25 kg en un an et
demi. »

V qui pése actuellement 90 kg, explique : « j'ai déja fait plus, 98 kg, il y a 8-10 ans. Quand on
m'a diagnostiqué le diabéte je faisais environ 95 kg. Apres j'ai maigri puisque j'ai fait tres
attention et j'étais descendue a 90 kg. » « Ce n'est pas la cigarette qui m'a fait prendre du
poids mais une mauvaise hygiene de vie. On est une famille qui mange mal. » « C’était un kilo
par un kilo sans événement spécifique. »

C, E, H, L, Q et U ont maintenu un poids relativement stable.

C explique : « je pesais 71 kg et aprés I’hdpital je faisais 74 Kg. Alors c'était la catastrophe et
il a fallu que je perde ces 3 kg. Et j'ai méme perdu le quatrieme donc I3, je fais 70 kg pour
1m73. Je me suis dit « tu bouffes pas » c'est tout. D€ja je suis devenu végétarien donc de suite
¢ca m'a aidé. J'ai diminué un peu les quantités de ce que je mange pour que mon estomac
rétrécisse et apparemment j'ai réussi. »

E raconte : « généralement 87 kg, des fois 90-91 kg. L4, je fais 87 kg pour 1m83. Je pesais 86-
87 kg avant le diabéte, mais je suis monté il y a deux trois mois a 94 kg. J'ai perdu la parce
que je me suis fait hospitalisé il n'y a pas longtemps pour un ulcere. » « J'ai pris quand j'ai
arrété de fumer, et apres j'ai reperdu. J'ai arrété de manger plein de choses. »

H estime peser 79 kg « c'est mon poids de toujours, j'essaye de ne pas dépasser. » « Tous ces
régimes ¢ca marche juste pendant le régime. Vaut mieux faire gaffe tout le temps comme moi.
Je monte sur la balance réguliérement et je fais gaffe. »

L est claire : « Je suis plutdt stable » ; « en 2007, j ai perdu 7kg que j'ai repris. »

Q est « entre 58kg et 60Kg, je n'ai jamais vraiment dépassé. »

U fait un peu I’autruche : « j'évite de regarder mais je dois faire entre 90kg et 95kg. » « Avec
le diabete j'ai perdu 4 kilos et apreés je suis devenu stable depuis 2-3 ans. »

I, J et S ont pris un peu de poids.
| raconte : « quand j'ai arrété de fumer j'ai pris 6 kg que je n'ai pas perdu donc je suis a 78 kg
la pour 1m56 » « Depuis 2 ans c'est plutot stable. »
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J avoue : « j'ai pris. J'ai toujours fait le yo-yo. Apres il y a eu les grossesses donc... Mon poids
max a été 95 kg pendant les grossesses. Apres c'est difficile de perdre. »

S a pris du poids, mais a réussi a se stabiliser depuis. Elle confie : « j'ai perdu 1 kg et demi en
venant a Paris. Peut-étre parce que j'ai pris un train de vie régulier. En fait j'ai pris 30 kg en
30 ans alors Ia, je me suis dit je vais peut-étre perdre 1 kg par an sur 10 ans. Depuis ma
deuxiéme grossesse ¢a s'est quand méme régulé. » Elle a fait « des petits effets yo-yo quand
j'essayais par moment de faire des régimes, mais c'était pire donc j'ai arrété les régimes.
J'essaye juste de ne pas prendre du poids. J'ai quand méme stabilisé mon poids... donc je suis
contente. »

Malheureusement, F, G, R et T ont plutét pris du poids.

F a pris du poids principalement sur la derniére année, de facon progressive.

G a pris du poids en raison de son probléeme de thyroide.

Pour R, c’est les médicaments. Elle explique : « je fais Im55, je n’ai pas grandi. Mais en
poids j'ai grossi, je faisais 80 kg et la je fais 90 kg. C’est mon poids maximum. » « J'ai grossi
avec les médicaments, enfin je ne vois pas pourquoi sinon. » « J'ai essayé des régimes mais
que alimentaires, je n'ai pas pris de cachets, de trucs comme ¢a, manger de la viande,
prendre que du vert, mais ¢a n'a rien fait du tout. » « Aprés mes grossesses, ¢ca m'a fait
prendre du poids. Par contre, aprés le déces de mon mari, j’ai plutét maigri. »

Enfin T estime : « Im51 et ...75-76 kg, je ne sais pas, je n'ai pas de balance. Depuis I'année
derniere j'ai pris 3 kg en plus qui ne partent pas. J'étais déja forte et quand je me suis mariée
il y a 40 ans je faisais 58kg mais j'étais déja ronde. » « J'ai tellement fait de régimes, plus
jeune, qu'il arrive un moment que voila. » « Comme j'ai dit je vais mourir avec I'espoir de
maigrir. » « Mon mari ne se rend pas compte quand je prends du poids. » « Lui il est contre
les gens qui se privent pour maigrir. »

b) Poids et IMC

3 patients pesaient moins de 70 kg (L, P et Q).

5 patients pesaient entre 70 et 79 kg (C, H, I, N et T).

5 patients pesaient entre 80 et 89 kg (E, K et O).

Et 9 patients pesaient entre 90 et 100 kg (D, F, G, J, M, R, S, U et V). Personne ne déclarait
peser actuellement plus de 100 kg.

La répartition des IMC actuels était la suivante :

C, P et Q avaient un IMC normal entre 20 et 25.

E, H, K, L, M et N étaient en surpoids soit un IMC entre 25 et 30.
Les 11 autres patients étaient obeses.

D, F, 1,J, 0, Tet U avaient une obésité grade 1.

G, R, S et V avaient une obésité grade 2.

Les poids au moment du diagnostic du diabéte sont disponibles pour 17 patients.
Les IMC étaient répartis de la fagon suivante :

C, L et Q avaient un IMC normal entre 20 et 25.

E, F et H etaient en surpoids soit un IMC entre 25 et 30.

Les 11 autres patients étaient obeses.

K, M, N, O, P, R, T et U avaient une obésité grade 1.

D, S et V avaient une obésité grade 2.
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¢) Organisation des repas et régularité

12 patients (C, G, H, J, K, N, O, P, R, S, U et V) déclarent avoir une alimentation réguliére.
La majorité des patients prend 3 repas par jour.

C raconte : « Je prépare le petit-déjeuner pour elle, je mange avec elle. D'habitude c'est a
7h45 quelque chose comme ca. » Pour les autres repas, « le monde peut s'écrouler ce sera
toujours 12h et 18h. » « Je prépare moi-méme je préfére. Et je prends toujours bio. »

J explique qu’elle prend 2,5 repas : « c'est-a-dire matin, midi et vers 18h une petite collation.
Ca c'est tout récent. Avant je prenais un repas normal le soir. »

O déclare « on est assez réguliers » et P que « c'est assez stable. »

S raconte : « on a une demi-heure pour manger le midi, des fois je prends plus de temps. En
principe je vais au restaurant de I'entreprise. Si je suis trés débordée, exceptionnellement je
prends un sandwich. » Elle prend des repas heures fixes « depuis que je suis ici, avant c'était
tres difficile. Le midi je mange dans I'un des trois restaurants de I'entreprise avec les
collégues... C'est varié ».

U résume : « je mange de facon réguliere, je ne fume pas, mais bon je ne fais pas de régime.
J'essaye de bouger un peu plus. Mais pour manger, je mange comme toujours, je bois comme
toujours, ¢ca ne m'a pas changé mon mode de vie. »

Enfin, VV ne mange que 2 repas par jour, mais de fagon assez réguliere : « je mange bien le
matin, je ne déjeune rien le midi, je ne grignote absolument rien mais le soir je mange bien,
ce qui n'est pas bien. Je ne bois pas de jus de fruit, ce qui me prive quand méme. Les fruits me
privent aussi, je m’interdis et pourtant j'adore ¢a. J'ai un petit livre qui me dis ce que je peux
ou pas. »

A T’inverse pour d’autres (D, E, F, I, L, M, Q, T), les horaires et les repas sont plutot variables
voir irréguliers.

D raconte : « quelque chose d’important aussi, nous prenons nos repas a n'importe quelle
heure. »

E explique qu’il rentre vers 11h du travail et qu’aprés « ce que je trouve je mange. Apres a
midi je n'arrive pas a manger, alors je mange vers 15h. Sinon je mange a midi avec eux. Le
soir je mange en famille, une salade, un potage, je fais attention. On mange beaucoup de
fruits chez nous, a la fin du repas ou méme entre les repas. »

Pour F, elle prend «un bon petit déjeuner vers 9h avec ma sceur » « on mange tous
ensemble » a la maison le midi, « le goQter c'est des gateaux. Avant plus, maintenant que 2-3
gateaux. »

M raconte : « j'ai adapté mon alimentation en fonction de ma compagne qui se leve a 11h du
matin alors que je me leve a 8h. Donc j'ai tendance a prendre un gros petit-déjeuner a 11h et
a ne pas déjeuner jusqu'au diner ce qui fait que quand j'ai un peu de stress, j'ai tendance a
avoir faim I'aprés-midi et je peux prendre un chocolat. »

T explique qu’elle prend « un repas, le principal le soir pour mon mari et s'il reste je prends
le lendemain midi. »

Pour quelques patients, il est possible de comparer les anciennes habitudes alimentaires, du
temps ou ils travaillaient.

D raconte : « quand je travaillais, soit j'allais a la cantine, soit un sandwich, soit j'allais
tranquillement au restaurant. Aujourd’hui ce n'est plus le cas, a part le repas du soir qui est
le méme. »

H se souvient : « moi, ou je travaillais c'était open-bar. Bah ils sont tous morts, tous ! »

En parlant des restaurants, M dit « je n'y vais plus depuis que je ne travaille plus. Avant j'y
allais une fois par jour mais maintenant c'est 2-3 fois par mois maximum. »
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P dit : « je travaillais, je faisais des déplacements, alors manger dans les restaurants et les
cantines, ce n'était pas toujours approprié. » Et il répéte « comme je vous ai dit on était dans
les restaurants, les cantines. Ce n’était pas évident de faire des régimes. »

Enfin V expligue : « en ayant travaillé a Rungis et comme commercante dans les marchés, ce
n'est pas évident de manger équilibré. On se levait tot, on ne mangeait pas a midi... »

d) Grignotages

9 patients (G, H, K, N, O, P, T, U et V) déclarent ne pas grignoter.

Pour O : « entre les repas, on ne boit pas on ne mange pas. »

K certifie que les «grignotages c'est rare. Quand je grignote j'essaye de manger une
clémentine, un truc comme ¢a », « ¢a dépend de ce que j'ai sous la main. »

H annonce fierement que grignoter : « on n'’a pas pris l'habitude de faire cette bétise-la. »

C, E et R grignotent quelques fois.

Pour C, ¢’est plutot une collation qu’un grignotage, et ¢’est principalement a base de fruit.

E confesse : « quand on devient diabétique, on ne mange plus de fruits, de bananes tout ¢a, de
gateaux... Moi je ne mangeais pas trop ¢a, mais maintenant j'ai envie. Donc des fois j'achéte.
On dirait que c'est fait expres. »

R avoue « craquer une ou deux fois dans le mois, je fais attention quand méme. »

J grignote « de temps en temps » surtout « quand je suis a la maison et que je tourne en
rond. »

Enfin, D, F, I, J et M grignotent réguliérement.

D affirme : « je suis trés sucre : quand je passe devant une boulangerie, je me prends un
flan. »

F assume qu’elle prend « du chocolat. Mais avant elle en mangeait plus. »

Pour I, c’est plutot « avec des gateaux. C'est pour ¢a que je n’en achéte pas. »

J confie : « ¢a m'arrivait... Je prenais ce qui me passait sous la main, du sucré comme du
salé... »

M explique : « j'ai I'impression que quand je stresse et ca me donne faim. A partir du moment
ou j'ai faim, en dehors des repas, c'est tres mauvais si je n'arrive pas a me contréler. »

e) Régimes et habitudes alimentaires

La majorité des patients ne déclarent pas faire de régime. Néanmoins, ils sont nombreux a
affirmer faire quand méme plus attention a leur alimentation, surtout depuis le diagnostic du
diabéte.

Pour P ¢’est clair : « oui je fais plus attention. » « Au début non mais quand je suis arrivé a la
retraite, ¢ca a beaucoup change. »

C déclare manger de fagon particuliére bien que ne faisant pas de régime a proprement parler :
« Je mange la diéte séparée. »

D est plutdt positif : « je me suis habitué a la variété de produits, de cuissons, de couleurs. Je
me dis que je ne m'en sors pas mal mais je ne peux pas dire que j'ai une alimentation de
diabétique. » « C'est vrai que maintenant nous dépensons beaucoup d'argent dans la
nourriture parce que nous ne prenons pas n‘importe quoi. » Il conclut : « je mange peut-étre
moins de pates qu'avant et mange nettement plus de légumes donc mon alimentation est plus
variée et sirement meilleure mais niveaux surcharge pondérale c'est toujours pareil. »

G affirme: «on s'alimente normalement» et «on est un peu chiants a étre trop
raisonnables. » « Moi je n'ai jamais fait d'excés en quoi que ce soit donc je n'ai pas
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I'impression de faire de régime strict. Je fais un peu plus attention. » Néanmoins « je sais
qu'il faut pas ci et ¢a, on s'en passe. Si on est invités a un repas d'anniversaire et qu'il y a un
gateau, on mange un petit bout » et « moi j'évite les fruits, la banane... » OU « Si On va au
restaurant le midi, le soir on ne mange pas. »

Cette idée sera reprise par J qui dit « si on mange beaucoup un jour le lendemain on mange
moins. »

H répete plusieurs fois: « on est raisonnable » et « on fait attention tout le temps, on est
raisonnable. » « On fait gaffe a tout, on ne boit pas d'alcool, le sucre moi j'ai supprimé
complétement ». Il ajoute : « aujourd ’hui quand on nous dit que l'on a une nourriture qui rend
malade, on se pose des questions. » « Bientdt on ne pourra plus rien manger de sain. »

| dit surveiller son alimentation. « Il faut faire attention aux aliments sucrés » et « éviter la
charcuterie, mais ¢a, de toute facon c'est clair. »

Pour V, « je fais plus attention a ce que je sais qui n'est pas recommandé. Mais avant c'est
vrai qu'on a toujours mangé mal donc oui c'est depuis le diabete que je fais attention. »

Pour K, « rien n'est interdit mais tout doit étre mesureé. » Il explique « un diabétique doit faire
plus attention. Le diabéte n'est pas une obsession mais le poids plus. » Puis il répéte : « le
diabéte n'est pas une obsession en soi. C'est une hygiene de vie générale. »

M exprime la méme idée : « en gros, c'est un peu la devise des diététiciens, il faut manger de
tout mais en petite quantité. » 1l ajoute : « méme si c'est lourd de devoir faire attention a
l'alimentation, je me dis que c’est une facon d'agir pour surveiller et de ne pas en en souffrir
plus tard. Aprés c'est vrai qu’un quelconque écart est radical. » « Si je mange une pomme de
terre ou du riz, dés le lendemain mes résultats remontent. L'alcool, je ne m'attendais pas a
passer a 1,32g le lendemain. » 1l se justifie en disant : « et puis je suis fils unique, ma meére
était surprotectrice et il fallait toujours que je finisse mes assiettes. »

Pour T, c’est plus mitigé : « je fais attention mais je ne fais pas le régime. Je n'ai pas le
déclic. » « J'essaye de manger des légumes, des choses comme ¢a. » « Ce que je ne fais pas,
et qu'il faudrait faire : Un régime strict strict. » Elle ajoute : « j'ai une voisine qui ne prends
pas de médicaments et qui le fait [le régime strict]. » « Je ne mange pas mais je prends une
cuillére de riz, de pates, de pommes de terre parce que j'aime ¢ca mais j'ai des légumes a c6té
bien sir. Déja pour mon poids, j'aimerais bien maigrir parce que je n’ai jamais été mince
mais les 7-8 kilos en plus, ¢a n‘arrange pas non plus. Il faudrait le déclic. »

Certains patients comme N, affirment ne rien avoir changé dans leur alimentation.

Elle déclare : « j'ai dit au médecin que je change rien du tout » ; « c'est comme ¢a depuis tres
longtemps. » « Je fais la cuisine normalement, ils ont I'habitude. » Et « On mange que des
bonnes choses. »

De méme pour O: «on mange normalement quoi, j'ai une femme qui est trés bonne
cuisiniere, il n'y a pas de probleme. » « On mange de tout sans abuser. Moi mon poids ne
bouge pas. » « On mange a notre faim et puis c'est tout. »

Pareil pour Q qui dit « moi je savais ce qu'il faut manger ou pas donc c¢a n'a pas trop
changé. » « J'ai réduit mais sinon j'ai pas vraiment fait de changements. » Elle insiste :
« enfin moi je ne fais pas vraiment de régime. » « Les régimes... honnétement je suis contre.
Je ne fais aucun exces, je ne mange pas de sucrerie. »

U également n’a pas franchement changé son alimentation : « Depuis longtemps je devrais me
mettre au régime et maintenant avec le diabete... mais bon je n'ai pas tellement envie. » « Moi
j'aime les pates », « ma femme me pousse a manger autre chose ». Il explique : « le soir ma
femme essaie de diversifier les repas. » « Mais avec la cantine le midi, les choix sont un peu
limités donc j'essaie de faire au mieux. » Néanmoins, pour lui, vivre en famille est un
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avantage car « en vivant seul on a tendance a presque manger n'importe quoi alors qu'en
famille on a une hygiéne de vie plus réguliere. »
Par contre, pour I, ¢’est I’inverse : « quand je suis seule je mange moins. »

Enfin, pour d’autres, c’est clairement variable, voire franchement difficile de surveiller son
alimentation.

Au moment de I’entretien, J était dans une période ou elle faisait particulierement attention a
ce qu’elle mangeait. Malgré tout, elle s’en voulait de ne pas pouvoir supprimer complétement
les féculents. Elle pense que cela lui permettrait de ne plus avoir besoin de traitement. « Je ne
les évite pas en fait, je les diminue oui, mais éviter c'est pas possible. Et puis je fais attention
aux associations. ».

Idem pour S qui vient de changer de travail. Elle raconte qu’actuellement « c'est mon époux
qui cuisine, il rentre avant moi. Sachant qu'il est végétarien, il ne cuisine jamais de viande,
donc si j'en veux je m'en en fait. Il fait toujours des légumes, et des féculents parce qu'il est
sportif. » « J'ai supprimé la charcuterie, je mange plus de légumes, je privilégie la viande
blanche a la viande rouge... Mais c'est vrai que c'est plus facile depuis que je travaille moins
et que je mange dans un endroit ou il y a du choix » « Et je sélectionne mieux les desserts
quand j'en prends. Je vais faire en sorte de prendre une salade de fruits plutdét qu'un
tiramisu. ». Elle conclut en disant « le régime alimentaire que je prends n'est pas si éloigné
des recommandations qu‘'on me donne. Je pense que le probléeme que j'avais avant c'était que
je travaillais beaucoup, je dormais peu, donc je prenais un repas de plus la nuit. ».

Pour R, c’est différant. Elle ne comprend pas trop visiblement. Elle dit « Je ne sais pas si c'est
autorisé ou interdit mais j'aime beaucoup les légumes ». Elle rajoute, confuse « d'aprés le
docteur -parce que la j'ai grossi un peu- il m'a dit que c'était les médicaments. Je lui ai dit
que je ne comprenais pas, je suis raisonnable »

Pour E, I’adhésion au régime est variable, mais c’est difficile : « ¢a dépend, la vérité ca
dépend, c'est par période. Quand je vois que la glycémie n'est pas bien, je fais attention
pendant une semaine. 1l y a des choses qui sont dures & ne pas manger chez nous. »

L n’est pas du tout satisfaite de son alimentation. Elle trouve qu’elle manque de temps pour
bien s’occuper de son alimentation. Elle se justifie : « je n'ai pas forcément I'envie ni le temps.
Ce serait bien que je me prépare une lunch box pour le soir, ca me permettrait de manger
plus t6t. Ca fait partie, comment dire, de mes bonnes résolutions. » Et « je n'arrive pas a
avoir des repas a heures fixes et manger ce que je devrais manger. Et ce que je devrais
manger c'est ce que moi j'ai appris mais pas forcément ce qu'une diététicienne
recommanderait. » Mais « les jours ou j'ai le temps je suis capable de me faire un repas tel
que les diététiciennes m'ont appris. » Elle conclue par «je réve de quelqu'un qui me
préparerait des repas tous les jours. »

Volonté qui avait également été exprimé par V : «si on me prenait en charge et qu'on me
cuisinerait les choses que je puisse directement manger, ce serait plus simple. »

Enfin, F pense qu’elle devrait faire un régime, mais elle a énormément de mal a s’y tenir.
« En fait elle ne respecte pas le régime, elle mange comme tout le monde. ». Sa famille se
décourage. « Non on ne dit plus rien, on la laisse faire sinon elle s’énerve. ». Mais malgre
tout, « avant elle pouvait manger de tout, maintenant elle prend, mais moins. Elle fait quand
méme attention. »

f) Ressenti de I’alimentation

Plusieurs idées sont évoquées en rapport avec 1’alimentation. Il est intéressant de remarquer
que les patients peuvent en évoquer plusieurs.
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Le plaisir.

La fille de F estime que sa mere « se fait plaisir, elle aime le sucré. » C’est pourquoi « quand
il y a quelque chose gu'elle n'a pas mange depuis longtemps, elle se dit qu'elle va en profiter
et elle le mange. »

D’une autre facon, pour C qui se définit comme « gourmet » également. Il raconte : « en tant
que clandestin, on ne savait pas, on avait des difficultés donc pour se venger on mangeait
n'importe quoi, on »n’avait pas de fric du tout... Et quand j'ai pu, avec le salaire des théatres,
j'ai mangé mieux. »

K dit clairement « lI'alimentation c'est avant tout pour se faire plaisir. Je ne mange pas
n'importe quoi, sauf quand je suis pressé. »

U également dit simplement que ¢’est « pour se faire plaisir. »

Le partage, la convivialité.

Pour D, son alimentation varie en fonction des gens avec qui il est : « quand je regois ou que
je sors, je ne me contente pas d'une tranche de jambon-salade. J'aime bien cuisiner donc... »
Pareil pour K qui raconte : « le fait de les recevoir ou quand on sort, on ne fait plus trop
attention pour étre honnéte. Je mange plus, je bois plus » ou « des grands excés non mais il
peut arriver que je me fasse plaisir si je vais chez des amis qui ont parfois de bons vins. Je
godte de tout mais bon voila. »

Idée également décrite par V qui dit : «j'essaye de ne pas manger trop de glace au dessert
mais je fais attention parce que ¢a nous exclut. »

Le besoin.

Comme le dit O : « le corps demande un peu de sucre quand méme. » C’est pourquoi « j'ai
pas faim, mais je mange. »

R pense « ¢a m'arrive d'avoir besoin de sucre. » Elle ajoute « bah des fois je n‘ai méme pas
faim mais je me dis qu'il faut que je prenne quelque chose pour prendre des forces. »

D explique : «j'ai un probléme avec le sucre. Quand j'étais enfant, je mettais dans mon café
jusqu'a 15 sucres. Mon pere médecin disait que si j'en mangeais autant c'est parce que j'en
avais besoin. 1l y a 20 ans je me suis mis aux sucrettes. »

L’anti-stress.

M explique : « je pense que la nourriture est tres liée au moral. Quand ma compagne me
réprimande quand je mange une pomme de terre en plus, je sais qu'elle a raison, mais je
pense que j'en ai besoin. Elle va a la limite me culpabiliser ce qui va augmenter le stress mais
c'est justement le stress qui me fait me comporter comme ¢a. »

S dit bien qu’on mange pour « pour se consoler, pour se calmer, pour se rassurer... »

Pareil pour R qui dit « quand je ne suis pas bien, je vais avoir tendance a manger. »

De méme pour T qui dit « quand je ne suis pas bien le soir, je ne peux pas lutter, surtout
quand je prépare le repas pour mon mari. »

U raconte : « quand je suis un peu nerveux j'ai tendance a manger c'est certain. » « Ca peut
relaxer. »

L’ennui.

Pour J, cela favorise les grignotages : « c'est I'ennui, parce que au travail je n'y pense pas du
tout. »

S raconte « j'ai été habituée a manger des bonbons ou du sucre quand je m'ennuyais. »

Pareil pour Q qui dit: «quand on reste toute la journée chez soi, on a plus tendance a
grignoter ». Pour L, I’alimentation a plusieurs fonctions : « effectivement si je m'ennuie ou
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que je suis angoissée c'est une compensation, ¢a comble le vide. » Mais elle ajoutera
également : « ¢a a un réle de plaisir, de découverte. Ca a un réle social. »

Une lutte permanente.

J Iillustre bien en disant : « je suis trés gourmande. Méme le pain, les féculents. Je pourrais
diminuer mais arréter complétement non. Je suis habituée, c'est compliqué. Le fait d'avoir
I'habitude depuis toujours... c'est pas évident de changer. »

Idée également présente dans le discours de V : « au quotidien j'essaye de limiter mais j'ai du
mal puisque j'aime la mayonnaise, la charcuterie et le fromage donc c'est difficile de manger
équilibré. » « Je résiste, puis je crague. »

S raconte : «avant je craquais pour du chocolat mais plus maintenant parce que j'ai
remarqué que ¢ca me montait la glycémie le matin. Mais quand je prends un bonbon, le matin
¢a change pas grand-chose, bon apreés c'est que le matin je ne vérifie pas ma glycémie en
journée... mais c'est strement pas bon pour la glycémie. » 1l ajoute : « alors depuis un an j'ai
identifié des choses qui me faisaient monter la glycémie a jeun le matin, comme le riz, les
sucres lents. Donc j'en mange en petite quantité plutdt le midi pour pouvoir les dépenser dans
la journée, plus que le soir. » Mais il conclut « le sucre rapide n'est pas si néfaste. »

Pour N, tout simplement, il « faut éviter le sucre. »

| dit en parlant de son mari : « on était passes par une période ou on mangeait beaucoup de
gateaux tout ca. Mon mari ne boit pas du tout d'alcool. Il a failli se suicider, il a fait une cure
et maintenant il est abstinent complet. Alors il se venge un peu sur le sucre. » Puis « on évite
les aliments sucrés quand méme » surtout « depuis la montée en fleche du glyqué. »

Pour E c’est difficile : « quand on vous dit de manger ¢a, de ne pas manger ¢a, de faire une
assiette comme ca. » Pourtant « on peut manger tout mais en petite quantité. Si on ne mange
pas certains trucs, on peut manquer de sucre méme. »

L’interdit.

Pour F: «on lui dit de ne pas manger, mais elle mange quand méme, parce qu'elle en a
marre, elle en a marre de respecter les régles. »

Pour L aussi, d’une certaine maniére, qu’il y a une limite a ne pas franchir : « la diététique
nous dit bien, et surtout la diététique du diabétique, ca nous rappelle bien combien de
quantité de glucides il faut manger. C'est donc des normes et si on dépasse ces quantités c'est
de I'exces. »

Chez Q aussi, on a 'impression qu’il y a cette idée d’interdit, bien que cela ne soit qu’a demi-
mot : « je fais attention avec les féculents, les fruits parce que c'est sucré. Je n'ai pas envie de
tout supprimer non plus mais c'est vrai que je n'ai pas mangé de pates depuis longtemps. »
Ou quand T dit : « je ne connais pas tout. J'ai mon idée comme ¢a. On sait trés bien ce qui est
mauvais, je godte juste. »

De méme dans le discours de R : « je me fais une raison par rapport au sucre. Je me dis qu'il
ne faut plus y toucher quoi. »

Enfin V va clairement s’interdire « des choses qu’[elle] adore. »

g) Connaissances nutritionnelles

Au final, seuls 9 patients (C, H, I, J, K, L, M, Q et S) ont répondu a la question « dans quels
aliments peut-on trouver du sucre ? »

Parmi cela, H, | et K répondent de facon genérique : « dans beaucoup de choses il y a du
sucre », « bah tous » ou « ils en contiennent tous ».
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Les sucreries ne sont explicitement citées qu’une fois (par K) contrairement a ce qu’on
pourrait attendre. Les patisseries ne sont mentionnées que 2 fois. Par contre, les féculents sont
mentionnés 4 fois. Les fruits sont nommeés 3 fois.

Concernant les aliments recommandés ou au contraire a limiter en cas de diabéte, seul U n’a
pu citer aucun aliment.

E, H, I et R ont déclaré ne pas savoir pour au moins une des catégories.

Pour C, E, F, L, M, N et O, rien n’est « interdit ». Comme dit C « Tout est a manger et a
limiter. »

Pour F, on peut manger « Pleins de choses mais une assiette normale. » « On peut manger
tout mais en petite quantité. ».

V par contre, est celle qui cite le plus d’« aliments interdits » : « les gateaux, le chocolat, les
plats préparés, les gateaux apéritifs, les viennoiseries, la brioche ... »

Tableau 2 :
Nombre de fois ou chaque aliment ou catégorie d’aliment a été cité dans les entretiens.

Aliments Féculents 1 |Poisson blanc |1 Légumes 10
autorises sans |Pates 1 |Poisson 1 Légumes verts |3
aucune Pommes de Viande 2 Crudités 1
restriction terre 1 Salade 1
Lentilles 1 Champignons |1
Haricots Epinards 2
rouges et Fruits 2
blancs 1 Pomme 2
Aliments Féculents 4 Viande 2 |Gateaux 1 Fruits 4
autorisés Pates 4 |Protéines 1 [Sucre 4 |Raisins 1
mais de fagcon|Pommes de (Eufs 1 Sucre pur 1
limitée terre 1 |Paté 1 |Confiture 1
Couscous 1 |Charcuterie |2 [Bonbons 1
Pains 1 |Fromage 3 |Chocolats 1
Jambon 1 |Graisses 1
Aliments Pates 2 |Charcuterie |2 |Viennoiserie |2 |Banane 1
interdits Patates 1 |Rognon 1 |Gateaux 2
Pommes de Sucres 3
terre 1 Bonbon 2
Painblanc |1 Confiserie 1
Féculents 1 Chocolats 1
Lentilles 1 Plat préparé |1
Sucres lents |1 Gateau aperitif |1
Riz 1 Brioche 1
Boissons autorisées sans|Eau 15[Thé 2 |Coca zéro 1
aucune restriction Eau gazeuse 1 |Café 1
Boissons a limiterou  |Alcool 7 |Boissons sucrées (3 [Jusde fruit7 (7
interdites Vin 2 (Soda 8 |Jus de raisins |1
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Biere 1 |Coca 4
Apéritif 1 |Orangina 1

h) Consommation d’alcool

12 patients (C, F, G, H, J, K, L, M, N, R, S et T) déclarent ne pas du tout consommer d’alcool.
F et G ne consomme pas d’alcool pour des raisons médicales : « jamais, ¢a fait monter le
diabete » et « ¢a ne fait pas bon ménage. »

Pour J aussi « c'est pas bon pour le foie. »

S explique : « ¢ca m'arrive pas souvent, quand je suis avec des amis, et ma glycémie monte
direct, c'est flagrant ! Mais ¢a m'arrive extrémement rarement. »

T est radicale : « je suis contre a 100%. Je pense que ce n'est pas trés bien non plus pour le
diabete. »

M raconte : « I'alcool c'est rarissime. Avant j'étais tellement stressé que je tenais en buvant un
ou deux demi verres & midi » mais « j'ai moins touché [a 1’alcool] parce que ¢a me rend triste,
je n‘aime pas cette sensation. »

C est un peu moins strict « je faisais vraiment attention, pas d’alcool, pas de biére du tout.
Maintenant je prends de temps en temps de la liqueur de prune ou quoi ... Mais il y a 2 ans je
prenais rien du tout. J'étais strict. La, je suis moins strict, je ne sais pas pourquoi... Peut-étre
parce gue je vieilli... je veux prendre un peu de plaisir. Avec ou sans de toute facon on va
crever. »

Pour les autres, 1’alcool est bu un peu plus régulie¢rement.

P « prends un petit verre de vin en mangeant. »

Pareil pour Q : « quand je mange chez moi le midi je bois un demi verre de vin mais jamais
d’apéritifs ni de jus de fruits. »

V raconte : « l'alcool j'en prends tous les dimanches et quand on a des amis. Je prends du
whisky parce que j'ai entendu que c'est ce qui a le moins de sucre. Le vin j'en prends un peu
en semaine. » Elle ajoute : « je pense que I'alcool pris a haute dose fait élever le taux de sucre
et ce n'est pas bien puisque ca fait de la graisse au foie et des triglycérides. Je sais tout ce qui
ne faut pas mais je le fais. »

La consommation de E est irréguliére. « Quand je bois je prends un ou deux verres, et des fois
Jj arréte pendant 6 mois. Je bois de la biere, des fois du whisky. » Pourtant, il sait que « ¢a
contient plein de sucre, ¢a a des conséquences graves. »

De méme pour | qui « a chaque repas [...] bois un verre de vin. Et puis il y a des périodes ou
je ne bois pas de vin du tout, que de l’eau. »

Enfin, D aime boire « quand on fait des réunions de famille, en plus le soir, je sors du vin et je
ne résiste pas a la tentation d'un bon repas » et « nous y avons une bonne cave de vin que
nous adorons. » Mais il semble actuellement se limiter : « j'en prends mais j'ai constaté que je
bois beaucoup moins d'alcool qu'avant. »

1) Pratique d’une activité physique et ses limites

C et T sont ceux qui pratiquent le plus d’activité physique, soit une activité physique
d’intensité moyenne plusieurs fois par semaine.
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C déclare que malgré ses problémes de santé, il « continue a faire du vélo tous les jours. C'est
pas des courses tres sportives, mais je roule pas mal. » « Il y a un moment ou je faisais de la
gymnastique chaque jour. »

Pour T, c’est assez diversifié, elle fait : « le kiné, I'aquagym deux fois par semaine pendant
presque 3 heures. » « Je fais de plus c'est I'aquagym, c'est des exercices. Je pense que c'est
pas mal pour la tension tout ¢a... mais je n'al jamais été sportive. »

Puis D, F, H et P qui ont une activité physique plusieurs fois par semaine.

Pour D, c’est de la marche. « Il faut bouger » donc « je fais I'effort de marcher jusqu'au
marché qui est a 45 minutes a pied ... » F également marche beaucoup : « mais ¢a depuis
toujours. » Le cardiologue « lui dit de faire du sport. » Donc elle marche « tous les jours, elle
fait 1h, 1h30 le matin. Et ¢a lui arrive de ressortir I'aprés-midi. Elle a dit que si elle ne
marchait pas, elle allait mourir. Elle fait les courses a pied aussi. »

Pour H également, c’est principalement de la marche : « moi je marche beaucoup », « tous les
dimanches je fais 7 km. » En plus, « on dit qu'on peut diminuer le nombre de cachets si on fait
tel temps de marche... mais entre ce qu'on lit et la réalité... » Et avant « je faisais du sport en
dehors du travail stressant que j'avais. »

Pour P, c’est la méme chose. Il raconte : « dans la journée, on ne regarde pas la télé, que le
soir. » « Je me promene, je fais les courses. » « Ca dépend, si c'est I'hiver on ne sort pas sinon
je sors au moins deux fois par jour. Je sors marcher environ 1h-1h30 en tout. Je sors faire les
courses a pied. » « Avant je faisais du football, c'est vieux ¢a. »

E, J, K, L et Q ne font pas franchement d’activité physique, mais sont actifs dans la journée.

E raconte : « avant je m’entrainais dans des trucs de sport, je courrais, mais actuellement
non. J'ai arrété il y a une dizaine d'année. » « Maintenant a la place de ca, je bouge, je
travaille, je monte les escaliers. »

J est pleine de bonnes intentions, depuis peu : « je me suis inscrite a la piscine. J'en fais 1h
une fois par semaine. »

K estime qu’il doit bien marcher « minimum 1h par jour, » tout en déclarant « je suis plutot
sédentaire. »

L est active mais trouve qu’elle n’en fait pas assez : « il faut que je me force a faire une
activité physique et a équilibrer mon alimentation. » Et « bon, monter les escaliers 1 a 2 fois
par jour c'est déja mieux que l'ascenseur mais je suis sdre que je n'en fais pas assez. Il
faudrait que je sorte tous les jours faire 5 km a pied. » Mais elle ajoute : « j'ai repris la gym
aquatique » et « dans la ville je me déplace a pied. »

Enfin, malgré ses problémes de hanche et d’équilibre, Q reste plutdt active. Elle explique :
« je pense que je ne suis pas une personne inerte. Je ne regarde pas beaucoup la télé. ». « Je
fais tout a pied. » « Avant j'allais a la piscine » mais « maintenant je marche beaucoup mais
je prends une canne parce que sans je perds I'équilibre. »

Les 9 autres patients sont franchement sédentaires.

Seule V explique qu’en été, quand elle part en Normandie, elle bouge plus : « une demi-heure
de marche par jour ce serait trés bien mais pas ici, pas en ville, c'est trop complique. A la
campagne, on marche beaucoup plus. » Elle faisait du sport étant plus jeune : « j'ai fait de la
gymnastique au sol, j’étais championne en 1966, puis le métier que j'ai eu était assez
physique donc j'ai fait beaucoup de marche. Maintenant je marche dans la maison ». Elle
ajoute : « on fait les courses en voiture mais on fait 2h de marche dans le magasin. »

G avoue : « je reste souvent assise avec la couture, ou la télé. » Elle marche « de la cuisine a
la chambre. ».
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| est claire, le sport « j'en fais pas d’abord. » Au plus, « avec mon chien je suis obligée, je le
promene un peu. »

M explique « le sport et moi ¢a fait deux. » « C'est vrai que sans emploi et sans activité, je ne
sors pas tous les jours », et « les jours sans rendez-vous, je ne vais pas sortir, a part si j'ai
une course a faire. Je peux rester des journées entiéres a la maison sans bouger. »

R confesse « ¢’est vrai que je n'ai plus d'activités a part mon petit ménage, je ne fais rien. » et
« je n’ai jamais fait de sport. »

S admet : « je marche 10 min le matin 10 min le soir ... c'est pas assez. » « J'avais des lourdes
journées donc j'étais statique devant mon bureau. » Elle explique : « je faisais beaucoup de
sport avec mon mari jusqu'a 40 ans, j'étais trés sportive, mais apres la naissance de ma fille
j'en faisais beaucoup moins. »

U bouge peu : « j'essaie de bouger un peu, je marche quand je rentre du travail, j'essaie de
prendre les escaliers plutot que [’ascenseur mais voila. »

Plusieurs facteurs limitants sont cités :

La mauvaise santé.

C raconte : « avant les chirurgies je faisais beaucoup d’halteres, j'étais balaise. Apres j'ai
arrété. ». Pour D c’est les « deux prothéses de hanches récentes. »

H raconte : « en ce moment j'ai limité ma marche parce que j'ai eu une sciatique mais on
marchait. »

O expligue : « mais je ne peux pas sortir tout seul, j'ai le pied qui traine. J'ai été opéré des
lombaires, c'est les suites. »

Pareil pour Q ou R qui sont limités a différents degrés : « ce qui m'handicape en ce moment
c'est mes jambes, j'ai beaucoup de mal a marcher toute seule. » Et « je ne m'aventure pas
parce que j'ai une canne et j'ai peur de tomber ».

Pour S, il y a plusieurs génes : « je sais qu'il faudrait que je fasse plus de sport, mais c'est
difficile. Pas forcément a cause du poids mais aussi a cause de 1’dge, j'ai un peu rouillé. Donc
je fais ce que je peux mais je sais que je n'en fais pas assez. Quand je peux prendre les
escaliers je le fais, mais ¢a me fait mal aux genoux, je suis essoufflée. »

Elle ajoute « trouver un sport qui m'intéresse. »

Le manque de volonté ou d’envie.

Par exemple F, « n’aime pas » tout simplement.

| déclare : « je n’ai pas envie, je n’aime pas étre avec les gens moi, je suis sauvage. »

K avoue : « ¢a ne m'a jamais intéressé. »

M raconte : «donc j'ai été habitué a vivre dans ma chambre, a ne pas bouger sans
m'ennuyer. » « Je n'ai pas le godt de I'effort » « donc le sport est bien pour ceux qui en ont le
godt. Maintenant, avec la vie qu'on mene, ce n'est pas facile. »

Chez N cela s’exprime différemment « j’ai voulu acheter un vélo d'appartement mais je sais
pas je ne l'ai pas fait. »

Le manque de temps.

E dit « J'ai plus le temps pour le sport. S'il y a le temps pourquoi pas. ».

Pour S, il faudrait plus de « cours de sport dans des créneaux accessibles pour les gens qui
bossent ».

Pour U aussi « il faudrait que je [me] décide a rentrer plus tot a la maison et a travailler
moins. »
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Le prix.
L estime étre limitée par « le financement. »

La honte.

V admet « je ne me vois pas aller dans une salle de sport. Je me trouverais génée par rapport
aux gens qui s'y trouvent, des petits jeunes bien faits pas des petites boules comme moi. Je ne
me sentirais pas & ma place. Mais s'il y avait un groupe avec des gens ages, peut-étre oui
mais bon ca ruinerait le moral. »

Pour G, il y a plusieurs raisons : « moi je ne marche pas parce que j'ai mal partout. » « J'ai
mal aux jambes depuis plusieurs mois, le doliprane ne fait pas grand-chose. » De plus, son
mari « marche trop vite » et « marcher toute seule c'est pas rigolo » ; « et puis je suis un peu
paresseuse. »

B. Corrélation entre ces facteurs et ’'observance

1. Perte de poids

Concernant la perte de poids, quelques facteurs semblent étre corrélés.

Tout dabord, dans cette étude, les hommes semblent avoir plus perdu de poids que les
femmes. Les patients nés a 1’étranger semblent avoir moins perdu de poids que ceux nés en
France. Parallelement, les patients qui ont le moins étudié semblent avoir moins perdu de
poids. De facon similaire, ceux qui declaraient le moins avoir de soucis financiers semblait
avoir perdu plus de poids.

Le fait d’avoir des proches aidants ou d’étre soutenu semblait aussi étre un facteur positif.

Les patients avec le plus de pathologies cardiovasculaires associées semblent étre ceux ayant
perdu le plus de poids. Il en va de méme pour ceux qui ont le plus de traitements. Il est
possible que ces personnes soient plus effrayées des risques de la maladie, ou bien gu'elles
aient été plus sensibilisées par leurs différents médecins.

Le fait d’avoir du diabéte dans la famille semble étre plutdt un facteur négatif ; peut-étre que
ces patients-la ont I’'impression que le diabéte est héréditaire, et donc immuable.

Les plus observants au traitement, semblent étre de « bons éléves » puisque ceux-ci semblent
également avoir perdu le plus de poids. De méme, ils semblent les plus impliqués. On peut se
demander si ce n’est pas un profil de patients « observants ».

Le fait d’avoir un diabéte ancien semble étre un facteur positif.
Le fait de ne pas étre stressé ou de ne pas avoir de trouble du sommeil semblaient plutdt
associe a une perte de poids positive, de méme que ne pas vivre la maladie comme quelque

chose de trop contraignant. Les patients qui se déclarent « stressés », qui ont du mal a dormir,
voir qui sont, déprimés semblent également avoir un profil particulier.
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La connaissance du diabéte et de ses objectifs pourrait avoir un lien positif. Par contre, la
connaissance nutritionnelle ne semble pas du tout corrélée. Cela pourrait étre expliqué par la
présence d’un groupe de patients « observants » mais qui ne semble pas réellement instruits
sur le plan diététique.

Dans cette étude, les patients interrogés ayant I’IMC le plus haut semblent étre ceux ayant
perdu le moins de poids. L’IMC au moment du diagnostic ne semblait pas pertinent.

2. Eviter les grignotages

Concernant les grignotages, les hommes agés y semblaient moins enclins. De méme que le
fait de ne pas avoir d’enfants au domicile ou ne les voyant pas fréquemment. (Ce qui était
plus le cas des hommes agés justement).

Les patients qui travaillaient actuellement semblaient plus sujet aux grignotages que les
autres. Serait-ce parce que le travail serait une sorte de facteur de stress ? En tout cas,
I’organisation au quotidien de ces patients « travailleurs », plus jeunes semble étre différente
et donc faire émerger un autre profil.

Le fait d’avoir un diabéte depuis longtemps, d’étre depuis longtemps a la retraite, ou d’avoir
son conjoint egalement a la retraite, semble associé. Mais ¢’est probablement également 1ié au
fait que ce sont des hommes plus agés (comme pour les enfants non a charge).

Le fait de ne pas déclarer avoir de problemes financiers, d’avoir des proches aidants ou de se
sentir soutenu semble également positif.

L’¢état psychologique c’est-a-dire étre stressé, avoir des troubles du sommeil ou se déclarer
déprimé est lui par contre plutét un facteur négatif.

Le fait d’étre « observant », indépendamment du nombre de traitements semble également
étre plutdt un facteur positif.

Un diagnostic fait dans un contexte asymptomatique semble également associé a moins de
grignotages.

La connaissance du diabéte, de ses complications, de I’HbAlc semble également avoir une
association positive. Le fait d’avoir un lecteur ne semble pas lié.

Le fait de ne pas vivre le diabéte comme une contrainte semble lié positivement. Cela pourrait
étre d0 au fait que les patients qui le vivent le plus mal sont souvent ceux qui ont 1’état
psychologique le plus négatif. On retrouve notre groupe « stressé ».

L’IMC actuel ou au moment du diagnostic ne semble pas franchement corrélé.

Par contre, la régularité des repas semble trés fortement corrélée a 1’absence de grignotage.

3. Pratiquer une activité physique.

A nouveau, le fait d’étre un homme semble étre un facteur positif. Cette fois par contre, ce
sont plut6t les plus jeunes qui pratiquent, ce qui semble étre cohérent.

Le fait d’avoir toujours demeuré en Ile-de-France semble étre plut6t un facteur négatif.

Le niveau d’étude ne semble pas avoir de corrélation, par contre, le fait de travailler semble
étre plutdt un facteur de limitant. On retrouve notre groupe de « travailleur ».

Les finances au beau fixe sont toujours un facteur d’allure positive.

Par contre cette fois, 1’entourage et le soutien de la famille ne semblent pas jouer.

Le fait d’avoir peu de pathologie cardio-vasculaire semble étre plut6t positif. De méme pour
le nombre de pathologies citées. Cela est tres probablement lié au fait que le principal facteur
limitant déclaré reste les problemes de santé, et plus particulierement au niveau des membres
inférieurs (sciatiques, gonalgies, lombalgies...). Un autre groupe se détache, chez qui le
diabéte ne semble pas étre la préoccupation principale.
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L’état psychologique ne semble cette fois pas influengant.

A nouveau, le faut d’avoir du diabéte dans la famille peut étre négatif. Les patients se
sentiraient moins implique ?

Au niveau de la prise des comprimés, le fait d’en prendre beaucoup (donc nombreuses
pathologies, patients plus &gés) ou au contraire, peu (les plus jeunes, qui travaillent) est
associé a une plus faible activité physique. On peut voir une corrélation similaire avec
I’ancienneté du diabéte.

Au niveau de I’observance des traitements cette fois, on note que ce sont plutdt les moins
observants qui pratiquent le plus. Il en va de méme pour I’implication dans le traitement
médical. Serait-ce une facon de compenser ?

La connaissance du diabéte, et de ses complications semble étre plutdt un facteur positif, de
méme que de connaitre d’autres traitements pour le diabete que les ADO.

Cette fois, ceux qui vivent le plus mal leur diabéte semblent étre ceux qui pratiquent le plus de
sport.

De plus, plus I'IMC actuel est bas, plus cela favorise 1’activité physique. Ou serait-ce
I’activité physique qui favorise un IMC bas ? On peut penser que c’est plutdét I'IMC qui
influence la pratique d’une activité physique, car 'IMC au moment du diagnostic semble
montrer la méme corrélation, indépendamment de la perte de poids.

De plus, on a I’impression que ceux qui ont déja consulté un nutritionniste ou une
diététicienne font moins d’activité physique, alors que ceux qui auraient déja consulté un
diabétologue ou une endocrinologue en ferait plus.

Enfin, on a ’impression que ceux qui font le plus d’activité physique sont ceux qui ont une
meilleure connaissance en nutrition. Cela pourrait déja en parti étre expliqué par la présence
du groupe « observant » plutdt « ignorant » en matiére nutritionnelle, contrairement aux autres
groupes moins impliqués, mais relativement plus instruits nutritionnellement parlant.

Le fait de grignoter, pratiquer une activité physique et perdre du poids ne semblaient pas étre

corrélés. C’est pour cela qu’il est intéressant de penser que ces conseils s’adressent a des
profils particuliers. Bien sir, en théorie, c’est a encourager chez tous les patients.
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V. Discussion

A. ldentification de profils de patients

1. Le groupe observant ignorant

Ce premier groupe est particulier. C’est un groupe que l'on rencontre principalement en
médecine genérale.

Dans cette étude, il regroupe G, H, N, O, P, U et V. Ce sont des patients plut6t agés. Ils sont
tres observants dans leur prise médicamenteuse. Généralement, ils ne voient que leur médecin
traitant, sauf si celui-ci les adresse & un confrére.

IIs tentent de faire au mieux ce qui leur est conseillé sans poser énormément de questions...
En effet, ce groupe n’est pas particulierement informe sur le diabéte, ni sur ses complications
ni sur I’objectif de son suivi. Leur principale caractéristique est de faire confiance a leur
médecin et de se baser sur ses dires. 1Is le consultent d’ailleurs de fagon trés réguliére.

Pour eux, il est pertinent d'insister sur les conseils alimentaires. Ils semblent mener une vie
plut6t réguliere depuis leur retraite, avec des repas bien structurés. Cela peut parfois favoriser
une perte de poids, surtout s’ils ne faisaient pas attention a leur régime alimentaire lorsqu’ils
travaillaient encore. Il est probable que lorsqu’ils étaient actifs, ils n’avaient pas le méme
profil.

2. Le groupe de malades non investis

Parfois, il est possible de rencontrer certains de ces patients en consultation a 1’hopital. Ils
peuvent étre adressés par leur médecin traitant aprés une période durant laquelle ils n’ont
particulierement pas fait attention a leur équilibre glycémique ; soit parce qu’ils avaient
d’autres soucis en téte (une autre pathologie, bien plus importante -en tout cas, certainement
plus douloureuse- que le diabéte) ; soit aprés une période de « vacances » pendant laquelle ils
mettaient de cote leur diabéte, quand bien méme ils se savaient malades.

Dans cette étude, pourraient étre inclus D et K, qui sont des hommes plutot instruits et
relativement aisés. lls souffrent de pathologies qui les affectent bien plus que le diabéte : les
lombalgies pour D, les somnolences pour K. lls essaient de faire en sorte que le diabéte ne
change pas leurs habitudes. Ils ne veulent pas se sentir malades. Mais en pratique, ils y font
tout de méme attention.

Parallelement, C et Q ne sont pas dans le déni, mais souffrent d'une pathologie plus
importante ou plus invalidante que le diabete : les multiples chirurgies cérébrales pour C, et
I’hémorragie digestive, sur prise d’AINS pour douleurs de hanche pour Q suivi
prochainement une chirurgie cardiaque. En conséquence, leur diabete n’est pas leur priorité,
bien qu’ils ne le négligent pas pour autant.

Ces patients, bien qu’ayant d’autres priorités, ne négligent pas pour autant leur diabéte. Il peut
donc étre pertinent de donner a ce groupe une « éducation » efficace et adaptée, afin de les
aider a gérer leur diabéte au quotidien. Ils désirent bien s’investir. Ils ont tout de méme un peu
de temps. Ils donnent I’'impression de bien vouloir appliquer certaines améliorations dans leur
quotidien si cela ne modifie pas excessivement leurs habitudes ou si cela n’a pas
d'interférences avec leurs autres priorités. Pour ces cas, I’entretien motivationnel et
I’éducation thérapeutique semblent réellement adaptés.(59)
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Un exemple de conseil efficace mais relativement simple : manger des Iégumes avant une
consommation de glucides.(60)

3. Le groupe de travailleurs renseignés

Il s'agit du groupe des gens actifs, plus jeunes. Ils ont bien conscience qu’ils sont malades.
Drailleurs, souvent, ils connaissent relativement bien leur maladie ; ils peuvent méme avoir
des adjectifs précis. Mais tel est le probléme : ils sont occupés. lls travaillent. lls ont des
enfants. Et tous cela est prenant et bien évidemment, passe avant leur diabéte.

On pourrait citer E, J et S : ils sont pleins de bonne volonté, mais donnent I’impression de ne
pouvoir appliquer que des conseils qui leur demanderaient un minimum de temps. Dans ces
conditions, faire un régime ou du sport parait compliqué.

Evidemment, pour eux aussi, il faut une éducation, précise mais simple. Des petites choses a
appliquer au quotidien, qui ne leur demandent pas trop de temps. Il faut surtout leur fixer des
objectifs : par exemple, s’ils n’arrivent pas a perdre du poids, leur objectif serait au moins de
se stabiliser.

Surtout, il est trés important d’intégrer ces objectifs dans des rituels existants (61) (62) : par
exemple, faire varier la composition des repas est une mesure facile a mettre en place sans
changer les rituels quotidiens. C’est d’autant plus facile a mettre en place si le patient a
bénéficié d’une éducation thérapeutique adaptée.(63)

4. Le groupe de stressés peu observants

Ce groupe-ci est le groupe le plus connu. Les patients sont souvent vus a 1’hopital.

Leur description est presque caricaturale : ce sont principalement des patients obeses, stressés
qui prennent mal leur traitement, en se plaignant que leur régime est trop difficile a suivre...
mais qui culpabilisent aprés. Leur niveau socio-économique semble plutot faible.

Ici, il s'agit principalement de femmes : F, R et T. Mais, en regardant plus loin, on se rend
compte qu’elles ont 1’air plutdt actives (sauf en cas de pathologie invalidante bien sdr). Elles
en ont assez du régime! Elles en ont d’ailleurs fait plusieurs, sans succes. Mais elles
acceptent volontiers de marcher, faire de la kiné, ou une autre activité. C’est particuliérement
intéressant en raison des effets positifs que cela peut apporter a leur moral.(64)

Il ne faut pas abandonner. Ce sont peut-étre ces patients qui peuvent étre les plus difficiles a
gérer. lls peuvent nous renvoyer une sensation d’échec ; et pourtant, savoir justement que
cette voie de l'activité physique existe (quelle qu’en soit la forme choisie) est plutét
encourageant !

5. Les atypiques

Ces personnes-la ne peuvent pas étre classées dans une seule catégorie : dans la pratique, les
patients peuvent étre a un moment de leur vie ou ils sont en transition entre plusieurs groupes.
D’abord L, qui avec son niveau socio-économique élevé et le peu de temps qu’elle est préte a
investir dans la prise en charge de sa pathologie, pourrait étre classée dans le profil « malade
non investis ». Néanmoins, sa personnalité étant plutdt de nature stressée et culpabilisée, elle
pourrait également intégrer le profil « stressée peu observant ».

Ensuite M, un homme jeune, éduqué, en age de travailler. De prime abord, on pourrait étre
tenté de le placer dans le groupe « travailleur renseigné ». Néanmoins, son coté tres anxieux
en fait un bon candidat pour le profil « stressé peu observant ».
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Enfin le cas de | est un peu particulier. En effet, jusqu’a récemment, elle devait probablement
étre placée dans le groupe «travailleur renseigné ». Cependant, la vie étant en perpétuel
changement, le fait qu'elle ne travaille plus donne I'impression qu'elle se rapprocherait du
groupe « observant ignorant ». Evidemment, elle n’en perd pas ses connaissances pour autant.

Quoi qu'il en soit, il est clair que les profils des patients peuvent varier au cours de leur vie,
d’un groupe a I’autre. Il faut donc continuer a s’intéresser a eux et ne jamais les classer dans
une catégorie de facon deéfinitive. Enfin, il est évident que ces profils sont des groupes
inhomogenes qui s’appliquent plus au moins au patient.

L’idée est surtout d’aider le praticien a orienter ses conseils en fonction de la personnalité de
son patient.

B. Comparaison a la littérature
1. Facteurs liés au patient

a) Facteurs sociodémographiques

Les liens entre les caractéristiques sociodémographiques (telles que I’age, le sexe, le statut
marital, le niveau de formation, ou la classe sociale et I’observance) varient selon les études.
Pour certaines, il n’y a aucun lien (65). Pour d'autres, I’age ainsi que le comportement addictif
(alcool, tabac) peuvent étre un facteur de mauvaise observance.(66)

Dans notre étude, 1’age, le sexe et le statut socio-économique semblent avoir un role influent.

Une trés ancienne étude sur ces facteurs avait déja démontreé qu’il y existait chez les patients
avec un DT2, des différences significatives dans la compliance au régime associé au sexe, a
I'dge et au taux d'obésité, mais pas a I'état matrimonial.(67)

Le rythme de vie peut également influer ; c'est le cas par exemple lorsque le patient exerce un
travail avec des horaires irréguliers.(2)

La culture alimentaire du patient est aussi un facteur délicat, que le médecin doit prendre en
compte pour adapter ses conseils de prise en charge. En effet, méme si beaucoup de patients
ont un fort sentiment de responsabilité personnelle dans leur perte de poids, il peut étre
difficile d'intégrer les changements requis dans leurs habitudes alimentaires. L’une des
principales limites est l'incompatibilit¢ des recommandations alimentaires avec la vie
quotidienne ou la culture alimentaire, ce qui entraine une réticence du patient a ajuster son
alimentation en fonction des besoins de soins de son diabéte. (68)

A TDinverse, une étude canadienne sur des immigrants de 1’Asie du Sud a montré que
« I’acculturation alimentaire » était un risque de prise de mauvaise habitude alimentaire, en
particulier I'adoption d'habitudes alimentaires occidentales, telles que la consommation de
boissons sucrées ou la diminution de I’apport en fruits et légumes quotidien. Ce risque est
probablement présent chez les tous patients ayant changé de pays au cours de leurs vie.(69)

b) Facteurs psychologiques
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Processus d’adaptation

Pour pouvoir gérer sa maladie, le patient va devoir se lancer dans un travail psychologique
complexe. Tout d'abord, il doit accepter sa maladie : pour cela, il doit avoir une capacité
d’adaptation suffisante.

Ensuite, il doit mettre en place dans sa vie quotidienne des processus pour tenter de maintenir
sa pathologie équilibrée : c’est I’autorégulation comportementale.(70)

C’est egalement visible dans notre étude : en effet, certains patients semblent avoir encore du
mal a prendre conscience leur diabéte.

On peut rapprocher ces processus des modeles de Prochaska : le patient passe par des étapes
successives, pour arriver finalement au stade de 1’observance : « non implication », puis «
adhésion a I’information », « décision d’un changement », « initiation du changement », «
maintien du changement », et enfin « poursuite du maintien, rechute, ou dégagement ».(71)

/ Précomptemplation

\_ (Non Impliqué) \ '
“comptemplation |

(concerné)
Préparation ]
\ Rechute | \ (Prépare Paction)
Action ‘
(mise en place dun |
\ Maintien / —_—
Dégagement \(poursuite du nouveau
| (le nouveau comportement <——— comportement) /

\_ devient une habitude) /

Fl;ie 1: le modéle de la porte tournante
(D'aprés Prechaska JO, DiClemente CC. J Consult Clin Psychol 1983; 390-5)

(72)

Au cours de cette évolution, le malade développe parfois des contre-attitudes, interférant avec
I’efficacité du traitement. L’inobservance peut tout a fait s’inscrire dans ces mécanismes
réactionnels.(73)

Projections

Le systeme de récompense, qui est un des moteurs de nos actions, peut également expliquer
I’inobservance. Ainsi, pour un traitement par anti diabétique oral, la récompense promise - au
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long terme - est : « ne pas avoir de complications ». Or c¢’est une récompense abstraite,
formulée de maniére négative, et qui en fait n’est jamais vraiment regue.(45)

Croyances

Le systeme de croyance et de représentation des patients est un élément essentiel dans les
phénomenes d’observance.

La logique médicale s’appuie sur la balance bénéfices/risques, sur des considérations
scientifiques et objectives, alors que le patient raisonne en fonction du sens donné a sa
maladie, du vécu de celle-ci, et de la perception de I’efficacité du traitement.

La théorie des modeles de croyance met en évidence le rdle et I’'importance des évaluations et
interprétations qu’ont les patients, dans la mesure ou ils développent des croyances relatives a
la maladie et a la pertinence de la démarche thérapeutique.(74)

Certaines croyances ou representations peuvent fragiliser la bonne gestion de la maladie,
comme le fait de croire que le traitement n'est pas efficace ou que la maladie est temporaire.
Ce sont des facteurs prédictifs de mauvaise observance.

C’est pourquoi le personnel de santé doit étre particulierement vigilant quant a ces croyances
et essayer de les corriger. Le fait que le professionnel de santé ait une bonne perception des
croyances du patient en rapport avec les traitements et 1’évolution de sa maladie entrainerait a
une meilleure régulation de celle-ci.(75)

Dépression

Certaines études montrent que la dépression est plus fréquente chez les patients diabétiques.
Qu’elle soit liee au diabete ou non, cette dépression peut avoir un retentissement négatif sur
celui-ci. L’état psychologique génerait la mise en place des comportements d’autorégulation
nécessaires au maintien de 1’équilibre de cette pathologie.(76) (77)

Cette affirmation semble un peu remise en cause dans notre étude. En effet, bien que les
patients avec un profil «dépressif» semblent moins adhérer aux recommandations
alimentaires, ils semblent néanmoins assez actifs.

De plus, il semble que la fragilit¢ de I’estime de soi freinerait les diabétiques dans
I'accomplissement de comportements actifs positifs.

Le fait de proposer une aide a la régulation émotionnelle pourrait donc étre particulierement
intéressant, car la bonne gestion des affects négatifs favoriserait une meilleure auto-prise de
charge (78). C’est pourquoi la prise en charge par certaines techniques, comme la thérapie
congnitivo-comportementale, semble avoir un intérét non négligeable dans 1’équilibre du
diabéte.(79)

Une étude japonaise sur des patients DT2 suivis en ambulatoire a 1’hdpital reprend plusieurs
de ces facteurs. Elle concluait que les principaux facteurs communs influencant le
comportement alimentaire des patients diabétiques avec et sans néphropathie sont les suivants
. la capacité a faire face au probléme, ’anxiété au sujet du pronostic, le sexe, les incertitudes
concernant le traitement, un vécu négatif de la situation et le statut de I'emploi. Il était noté
que le vécu et les incertitudes étaient fortement corrélés a l'existence, ou non, d'un
soutien.(80)

2. Facteurs liés a I’entourage
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La capacité d’un individu a s’adapter a sa nouvelle condition de malade dépend de ses
relations et du soutien apporté par 1’entourage et les professionnels de santé.(81)

a) L’entourage

Des études ont mis en évidence qu’un faible soutien, voire un isolement important, conduisait
a une mauvaise observance. Ainsi, dans le cas du diabete ou de la tuberculose, il a été
démontré que la solitude est un facteur prédictif de non observance. (82)

L'observance du traitement chez le diabétique est également dépendante de son entourage, a
savoir, si celui-ci est réceptif ou non a la pathologie ou s'il s'implique dans la prise en charge
(2). L’implication de 1’entourage a été particulierement bien démontrée dans I’étude DAWN2.
Parfois, cette interaction pourrait étre tellement forte qu’elle irait jusqu'a déteindre sur les
proches en cas de mauvais contrdle du diabéte. De méme, cela peut aller jusqu'a influencer
leur propre alimentation.(83)

L’entourage peut soutenir et encourager. Cela favorise 1’estime et de soi et peut éviter des
comportements déviants.

Les actions du patient, c’est-a-dire sa compliance personnelle, sont souvent influencées par ce
que lui a conseillé le professionnel soignant, mais pas seulement : il peut s'agir d'une personne
influente de son entourage, ou d'un autre malade.

C’est pourquoi il est intéressant pour les soignants d’identifier les personnes (famille, grand-
mere, voisin, concierge, collégue...) ayant une influence sur le choix des patients a suivre ou
non les recommandations médicales, a adopter des comportements d’automédication ou d'user
de médecines complémentaires (homéopathie, phytothérapie, acupuncture, magnétiseurs ...).
Dans cette étude, la principale personne influente identifiée demeurait le médecin traitant.

b) L’environnement

Plusieurs articles rappellent I’importance d’un «environnement motivationnel » pour
favoriser la modification des habitudes vers des comportements plus adaptés. Cet
environnement peut influer sur I’observance du patient.(45)

Selon la théorie de 1’apprentissage social, le changement de comportement serait le résultat de
déterminants personnels et environnementaux : donc pour promouvoir ce changement, il
semble important d’agir au niveau de I’environnement de la personne dont on veut encourager
des modifications comportementales. C’est pourquoi, au-dela de ce soutien, un environnement
favorable a également son importance. Par exemple, un environnement comprenant plusieurs
fast food et accessible uniquement en voiture rendra la perte de poids plus difficile que si se
trouvent a proximité un marché et des pistes cyclables. (59)

Le principal environnement des patients de 1’étude était Paris et sa proche banlieue. Or

certains patients disaient clairement que lorsqu’ils étaient en dehors de 1’Ile-de-France, il était
nettement plus agréable pour eux de sortir faire du sport.
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3. Facteurs liés au personnel médical

a) La relation médecin malade

Relationnel

L’interaction entre médecin et patient est un aspect déterminant. Le patient met sa santé et sa
vie entre les mains d’un professionnel de santé, et il a besoin d’étre rassuré et sécurisé par ce
dernier. Une attitude positive envers le patient, lui montrer que 1’on se préoccupe réellement
de sa santé, favoriserait chez lui un sentiment de responsabilité a 1’égard de son bien-étre.

Une relation médecin/patient de qualité necessite donc a la fois empathie et chaleur humaine
de la part du médecin, et une implication du patient lors de la consultation. L’interactivité de
la relation est ainsi un élément clé de 1’observance.(84)

Dans cette étude, tous les patients étaient en bons termes avec leur médecin généraliste actuel.

Néanmoins, d’aprés le modéle dit de « promotion de la santé », le changement de
comportement du patient serait facilité si le soignant partageait son « pouvoir » afin d'aider le
patient a trouver ses propres ressources(59). De nombreuses études ont déja souligné le réle
capital de I'éducation des patients. Au-dela de la simple information, elle permet de former le
malade pour qu'il puisse acqueérir un savoir-faire adéquat. C'est par cette formation et par une
sensibilisation du patient sur la prise de son traitement, que le corps médical et les soignants
pourront progressivement laisser une part dautonomie au patient, ceci de maniéere a le
préparer a accepter et gérer son traitement au quotidien.(85)

Suivi

Dans une étude canadienne, il a clairement été identifié que ceux qui affirmaient ne pas
recevoir de conseils par les professionnels de santé au cours des douze mois précédents
étaient plus a risque de déclarer « ne pas se livrer a des changements d’habitudes » (que cela
soit alimentaire, sportif, ou la perte de poids).(86)

Le suivi médical régulier permet d'évaluer I'état du patient, a suivre ses prescriptions ou les
autres recommandations médicales (40). Ce suivi est un point important a ne pas négliger. Il
favoriserait la motivation personnelle. Evidemment, il est lié a de nombreux facteurs. Mais
des études montrent qu’avoir un coaching suivi permettait de maintenir cette motivation et ses
résultats dans le temps.(87)

Dans cette étude, tous les patients semblaient suivis de fagon réguliere et rapprochée.

Manque de ressources

Gréce a I’é¢tude DAWN2, il a pu étre identifié que 53 % des médecins généralistes interrogés
souhaitaient bénéficier d’une formation sur la prise en charge diététique et nutritionnelle dans
le diabéte. lls sont également les principaux professionnels de santé a considérer que les
moyens pour aider les patients diabétiques a perdre du poids sont insuffisants. Les
paramédicaux également semblent demandeurs d’une formation plus adaptée aux patients
diabétiques, pour mieux tenir compte de I’aspect psychosocial.(83)

De plus, il avait déja été mis en évidence dans 1’étude DAWN que les soignants identifiaient
des facteurs défavorables, tels que les problemes psychosociaux. Cela semble étre fréquent
parmi les patients diabétiques du monde entier. Résoudre ces problémes a donc été considéré
nécessaire pour ameliorer les résultats du diabéte.

Pourtant, les professionnels de santé (médecins de soins primaires, médecins spécialistes du
diabete et infirmiéres) ont souvent declaré manquer de ressources pour le faire, en particulier
pour les compétences adéquates et le temps (47) : orienter vers un collegue psychologue
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pourrait étre une solution a envisager. De méme, adresser le patient a une diététicienne pour
parfaire son éducation nutritionnelle semble avoir un impact positif sur 1’équilibre du diabéte
(88). Néanmoins, la majorité des patients interrogés au cours de cette étude ne semblaient pas
demandeurs.

Probléme de communication

Malheureusement, probablement 40% de ce qui se dit lors de la consultation est oublié
immediatement.(89)

De plus, dans I’étude DAWN2, on peut constater qu’il existe un décalage entre la perception
des professionnels de santé concernant leurs interactions avec leurs patients et le souvenir par
les patients de ces échanges.

b) Le systéme de soin

Les résultats de I’étude DAWN?2 concernant 1’organisation des soins montre des progrés dans
les domaines de I’information sur la maladie, de 1’éducation thérapeutique et de
I’accompagnement sur le long cours. Cependant, il reste encore quelques points faibles, tels
que la coordination des professionnels de santé (principalement la liaison ville-hépital) et le
soutien motivationnel et émotionnel.(90)

C’est dans cette optique que le projet Sophia, développé par la CPAM en 2008, assure un
soutien motivationnel aux patients diabétiques : des infirmieres diplomées d’état (IDE)
passent des appels téléphoniques permettant d’apporter des informations et des conseils
personnalisés, pour inciter les patients a suivre les recommandations de leur médecin
traitant.(91)

Bien que les patients interrogés semblaient connaitre cette ressource, ils avaient
majoritairement 1’air peu convaincus de son intérét.

4. Facteurs liés ala maladie

a) La maladie chronique

Dans le cadre de la maladie chronique, I’émotion s’estompe, et laisse souvent place a une
forme de lassitude dans la poursuite d’un traitement au long cours. Or ces émotions ont un
role dans la capacité qu’a le patient a se soigner. Elles sont aussi le moteur de toute action.
Avec le temps, le patient peut ne plus faire attention a ses prescriptions médicales, a son
activité physique ou a son alimentation, ce qui influe sur la mauvaise gestion thérapeutique
(92). Les patients de cette étude sont plusieurs a parler de « routine ».

Le fait que la pathologie soit chronique entraine également chez le patient une détérioration
de l'observance avec le temps, d'ou le désintérét complet pour son traitement et lI'ignorance
volontaire (ou non) des complications de sa pathologie.(66)

Dans une étude canadienne, il a été identifié que le fait d'étre diabétique depuis plus de six ans
était associé a un risque plus important de ne pas changer ses habitudes (86). Cela montre bien
le risque de lacher prise des patients, dont la maladie peut durer plusieurs dizaines d’années.
Néanmoins, dans cette étude, cette corrélation n’a pas été retrouvée.
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b) Une maladie asymptomatique

La spécificité du diabéte de type 2, la «maladie blanche », repose sur son caractére
asymptomatique et invisible. Le patient ne ressent aucune géne, aucune faiblesse. Il va donc
avoir plus de mal a se faire une idée concréte de la maladie, a se I’approprier. Ainsi, le
traitement devient plus contraignant que la maladie elle-méme. Il faut étre capable de juger
que les codts que demandent les soins actuels sont compensés par les bénéfices ultérieurs, et
cela aux dépends du plaisir immédiat. Evidemment, le patient doit également étre convaincu
de I’efficacité du traitement.

En conséquence, la prise de conscience des potentiels effets de la maladie ainsi que les
bénéfices du traitement et les contraintes découlant de sa mise en place, sont déterminants
dans I’adhésion du patient a son traitement. Cela a été constaté dans la majorité des maladies
chroniques. Il faut donc étre capable de se projeter a long terme pour comprendre I'intérét de
ce traitement.(61)

Cette corrélation n’a pas été retrouvée dans notre étude, probablement en raison du fait que
I’exploration de cette hypothése s’est faite plus tardivement.

c) Le traitement

La non-observance médicamenteuse augmente avec le nombre de médicaments, le nombre de
prises, la complexité et la durée du traitement. Elle ne semble cependant pas forcement
corrélée a I’observance des MHD.(93)

On peut donc aisément imaginer en quoi le suivi d’un régime (plusieurs repas par jour) et la
réalisation d’une activité physique peut étre contraignante et difficile a suivre.

Toutefois, dans notre étude, les patients qui étaient les plus observants dans leurs traitements
semblaient aussi observer les recommandations alimentaires.

Les patients semblaient assez unanimes dans leur volonté de ne pas passer a I’insuline. Dans
la littérature, plusieurs raisons sont évoquées : la peur de la douleur ou de la piqdre, les
difficultés associées a la gestion du traitement ou ses complications, la majoration de
I’anxiété, le risque d’hypoglycémie, la signification d’un diabéte qui s’aggrave ou que le
patient n’arrive pas a contréler, mais encore la modification de la perception des autres.(61)
Ces résistances peuvent étre utilisées de fagon positive pour permettre de renforcer les MHD
afin de permettre de repousser ce traitement si redouté.(94)

d) La surveillance

L’autocontrole glycémique a une efficacit¢ assez mitigée sur [’autorégulation des
comportements associés. Aussi, ¢’est une contrainte qui peut étre jugée lourde par les patients.
Il permet néanmoins de rendre la maladie plus concréte, et malgré tout, pour certains patients
non insulino-dépendants, cela aiderait a réguler le comportement alimentaire.(61)

De plus, les résultats d’auto surveillance glycémique et d’HbA1c ont eu un impact positif fort
sur le vécu de la maladie, et pourraient étre utilisés comme des éléments moteurs d’adhésion a
la prise en charge (66). Dans notre étude, certains patients expliquaient clairement leur
maniére d’adapter leurs comportements a leurs résultats de Dextro ou HbAlc. Mais cela n’est
pas le cas pour la majorité d'entre eux.
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e) La compréhension de la maladie

Incontestablement, la compréhension de la maladie semble étre un pallier important avant de
pouvoir demander au patient un quelconque changement de comportement. Or il s’avére que
les médecins sous-estiment trop souvent le besoin qu’ont les patients de disposer
d’informations. Néanmoins, il parait aujourd’hui évident qu’une simple dispense
d’informations, sans suivi personnalisé associé, n'aboutit pas aux résultats escomptés.(95)
(61)

Un défaut d’observance peut découler d’un manque d’explications, et/ou d’un défaut de
compréhension de I'intérét du traitement. La compréhension qu’ont les patients des données
médicales reste souvent superficielle ; or s’ils ne comprennent pas ce qui se joue a propos de
leur santeé, il est possible de s’attendre a ce qu’ils soient inobservants. Certaines études sont
parvenues a la conclusion que le niveau de compréhension des patients vis-a-vis de leur
maladie et de leur traitement était intimement li¢é au comportement d’observance et a leur
satisfaction. La qualité des informations apparait donc déterminante.(96)

L’efficacité des programmes d’éducation thérapeutique personnalisés, principalement dans le
cadre du diabete, est actuellement bien démontrée (97). Dans I’étude DAWN?2, il est possible
de relever que le suivi de programmes d’éducation thérapeutique personnalisés (ETP) chez les
personnes interrogées reste faible, alors méme que le bénéfice sur I’amélioration de la qualité
de vie et le développement de compétences en auto-soins est connu. Pourtant, méme les
patients ont conscience de son utilité.(83)

Bien que 80 % des patients se sentaient bien informés, un tiers d’entre eux souhaitaient
bénéficier d’un complément éducatif (98). L’appropriation progressive par les acteurs de
soins primaires de I’éducation thérapeutique du patient et d’une approche globale du patient
chronique, va participer a I’amélioration de I’apprentissage et a I’observance thérapeutique.
On voit clairement dans notre étude que tous les patients ne sont pas demandeurs
d’informations, alors méme qu’ils en auraient peut-étre besoin. Néanmoins, ceux qui en
demandent souhaiteraient que cela leur soit adapté et personnalise.

f) Le vécu de la maladie

La maladie est associée, pour de nombreux patients et pour la population générale, a un
sentiment de perte, de contraintes et de restrictions, notamment alimentaires (77). Cette idée
se retrouve dans certains entretiens réalisés dans le cadre de cette étude.

Plusieurs contraintes ont été identifiées comme des facteurs de stress associant a la maladie un
vécu négatif : le régime alimentaire strict, les auto-contréles glycémiques, les variations de la
glycémie, la peur de I’insuline ou la relation avec les soignants ...Cela limiterait la mise en
place des comportements positifs. L'objectif serait alors de surmonter leurs peurs, voire méme
de parvenir a utiliser ces faiblesses pour en faire un moteur d'adhésion aux autres
thérapeutiques proposées.(61)

De plus, pour certains patients, étre malade veut dire étre « limité » ou « diminué ». De ce fait,
se priver d'activités qui sont associées a la maladie, comme manger sainement ou faire du
sport, sont une fagon de ne pas étre malade. C’est un mécanisme de défense trés important qui
permet de préserver une certaine image de s0i.(61)
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Enfin, ’annonce de la maladie semble avoir son importance. En effet, une annonce dans de
bonnes conditions semble étre associée a un meilleur vécu de la maladie par le patient. Pour
cela, il est nécessaire d’étre a 1’écoute, d’avoir de I’empathie et du respect. (99)

5. Facteurs liés aux contraintes propres aux
recommandations.

a) Le régime

Une étude néerlandaise visant a évaluer les limites dans la perte de poids faisait ressortir
comme principaux éléments associés a des comportements limitants les discours suivants :

« Je suis déja conforme aux normes » et « Je suis satisfait de mon comportement actuel ». La
tentation de grignoter, le golt du produit et le manque de temps étaient également des
obstacles importants.(100)

Dans une ancienne étude visant a évaluer les facteurs limitants 1’adhésion au régime chez les
diabétiques, les principaux contextes associés a la non-observance étaient: aller aux
restaurant, avoir fait « comme les autres » et avoir été tentés par des propositions inadaptées
de leur entourage.(67)

D’autres limites en rapport avec le ressenti des patients peuvent limiter leur adhésion aux
régimes ; celles-ci sont considérées comme peu efficaces et engendrant de la frustration.(101)
Cette idée est retrouvée chez plusieurs des patients interrogés dans notre étude.

De plus, I’alimentation est souvent utilisée dans d’autres buts que celui de se sustenter comme
par exemple se rassurer en cas d’anxiété, constituer un rble social par le partage d’une
convivialité, ou encore compenser un manque. C’est pourquoi il peut étre particulierement
difficile de toucher a ces habitudes et d’en changer le mode de fonctionnement.(102)

b) L’activité physique

Dans 1’étude DAWN2, plusieurs limites & la pratique d’une activité physique ont été
identifiées. Tout d'abord, 45 % des patients DT2 déclaraient nécessaire de créer ou
réaménager les lieux de pratique d’une activité physique pour les rendre plus adaptés aux
malades et donc plus sars.

De plus, cette donnée semble également étre liée a ’entourage : 44% d'entre eux déclarent
aider a planifier une activité physique pour les diabétiques avec lesquels ils vivent.(83)

Dans une veille étude, la principale limite a I’activité physique décrite par les patients était
« le temps ». La seconde, & ne pas négliger, était une « réaction physique négative ».(67)

Cela semble également étre les principaux facteurs limitants retrouvés dans notre étude, avec
en premiére place, la limitation physique.

De méme, dans 1’étude néerlandaise, le manque de temps était aussi le principal facteur
limitant cité par 20% des patients.(100)
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C. Forces de lI’'étude

Cette etude a plusieurs points forts :

Choix de I’étude qualitative.

Cette méthode était la plus appropriée car elle permet d’identifier des mécanismes d’action et
des schémas de pensée. C’est donc ce type d’analyse qui paraissait la plus adaptée pour
comprendre le comportement des patients et leur état d’esprit. Enfin, c’est particuliérement
utile lorsque les facteurs observés sont subjectifs, et donc difficiles a quantifier ou
mesurer.(103)

Diversité des médecins traitants.

Le fait d’avoir inclus les patients en passant par plusieurs généralistes qui exercent dans
différents secteurs, permet de limiter le biais de sélection. Les géneéralistes étaient de sexe et
d’age différents. Ils exercaient aussi bien a Paris, qu’en banlieue parisienne. Leur patientele
pouvait étre aisée ou venir de milieu plus modeste. Ainsi, en ne se limitant pas a des patients
d’un seul et unique cabinet médical, les patients recrutés constitueront un échantillon
représentatif de la population ciblée, c¢’est-a-dire celle sur lequel il sera possible extrapoler les
résultats.

Protocole de recrutement des patients.

Les médecins généralistes devaient inclure les patients qui se présentaient successivement a
eux, au cours de leur journée de consultation habituelle. Ainsi, cela avait pour objectif de
limiter le biais de recrutement. Le risque était que le médecin n’adresse que des patients
observants, équilibrés, dont ils seraient « fiers ». Finalement, vu qu’aucun médecin n’a pu
donner que de « bons patients », I'on peut affirmer que ce biais a probablement été en partie
évite.

Diversité des patients recrutes.

Les patients interrogés dans cette étude étaient principalement suivis en ville. C’est un
important critére, car comme le montre bien le carré de White, les patients suivis a 1I’hopital
ne sont qu’une minorité, un sous-groupe particulier. En sélectionnant des patients suivis en
ville, le panel de patients est beaucoup plus large. De plus, I'échantillon sélectionné semble
assez représentatif, car ont été inclus des patients avec des caractéristiques trés différentes,
que cela soit au niveau socio professionnel qu'au niveau du vécu de la maladie.

Enfin, dans un second temps, I'échantillon de patients a été élargi, en incluant une patiente
sous anti diabétique injectable (hors insuline, comme prévu dans le protocole initial), ainsi
également une patiente parlant mal le frangais pour enrichir le champ de réponses aux limites
rencontrées.

Exhaustivité de I’entretien.

L'entretien a été réalisé de facon a pouvoir balayer le maximum de domaines pouvant
interagir avec la pathologie. L’entretien durait au minimum 45 minutes pour les patients les
moins bavards et jusqu'a 2h30. De plus, comme recommandé, le guide d’entretien a évolué
apres des analyses partielles des réponses, afin de pouvoir explorer des champs qui n'étaient
pas initialement prévus : des questions en rapport avec la volonté d’avoir accés a plus
d’informations ou a la projection dans 1’avenir ont donc pu étre intégrées. De méme, 1’ordre
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des questions a été réamenage, pour éviter d’induire certaines réponses, donner I’impression
d’étre moins intrusif et rendre 1’entretien plus fluide.

Evolution de I’observance dans le temps.

La réalisation des entretiens sur une période d'un an a permis de faire ressortir des facteurs
récurrents de perturbation des habitudes de vie. |l était plus facile de constater que 1’équilibre
du diabéte, ainsi que le régime alimentaire, étaient variables dans le temps.

Cest le cas, de maniére cyclique, des fétes de fin d’année ou des anniversaires, ainsi que des
vacances. Mais c'est aussi le cas, de facon plus ponctuelle, d'événements d’actualité tels que
des attentats, ou des évenements plus personnels comme les décés ou maladies graves de
proches.

D. Limites de I’'étude

Malgré la rigueur utilisée lors de 1’élaboration de cette étude, celle-ci présente neanmoins
plusieurs points faibles :

Pas de relation de cause a effet.
De par le choix de 1’étude qualitative, il est impossible de conclure a une relation causale
entre les variables étudiees.

Saturation des données probablement non atteinte.

En raison de la diversité des facteurs explorés au cours de cette étude, la saturation des
données n’a pas pu étre atteinte pour tous les champs étudiés. En effet, les habitudes
alimentaires peuvent étre extrémement variables d’une ethnie a 1’autre par exemple. Il faudrait
un nombre beaucoup plus important de patients pour tout parcourir. Néanmoins, il semble que
pour les principaux facteurs (tels que I’activité physique ou les facteurs sociologiques), obtenu
une large gamme de réponses ait été obtenue.

Biais de recrutement.

En passant par le médecin pour recruter des patients, un biais est forcément induit. En effet,
les patients doivent assez bien s’entendre avec le médecin pour accepter de lui rendre « ce
service ». C’est pourquoi, en raison des relations cordiales entre les médecins traitants et tous
les patients interroges, ce facteur n’a pas pu étre étudié. Il semble tout de méme probable que
ce lien affectif joue un réle fondamental dans 1’adhésion du patient aux MHD proposé par le
corps médical.

Biais d’auto-sélection.

Ce biais vient du fait que les patients qui acceptent de participer a ce type d’entretien ont
souvent plus de temps (moins de travailleurs actifs) et ne sont pas dans le rejet total de la
maladie. Ainsi, par exemple, les époux de | et L n’ont pas souhaité participer aux entretiens,
bien qu’ils souffrent d'un DT2 sous ADO. Les principales explications évoquées étaient : « il
n’a pas le temps » et « parler du diabete ne l’intéresse pas ».

Biais de mesure ou de classement.

Le recueil des informations liées a 1’alimentation est toujours trés difficile a évaluer. Ainsi,
méme si plusieurs questions différentes visant a évaluer les habitudes alimentaires étaient
posees, d’importants biais de mémorisation peuvent exister en raison du caractére subjectif du
guide d’entretien avec questions ouvertes. Le patient peut faire des erreurs liées a des oublis, a
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une mauvaise compréhension de la question, a une géne éprouvée, ou a une envie de plaire.
Par exemple, les poids recueillis n’étaient basés que sur la déclaration des patients, sans autre
contréle. Or, les poids rapportés different souvent de la réalité de quelques kilogrammes. Un
important facteur de biais pouvait étre lié a toutes les informations données sur la période du
diagnostic du diabete, vieilles de plusieurs années, telles que le poids, le ressenti etc.

Ensuite, le recensement des antécédents médicaux familiaux également était uniquement basé
sur les connaissances du patient ; or ce dernier n'est pas forcément informé par ses proches au
moment de la découverte de certaines pathologies, telles que la tension ou le taux de
cholestérol.

De plus, I’ordre des questions pouvait induire certaines réponses. Par exemple, le fait de
demander si le traitement était pénible, juste aprés avoir évoqué I’insuline pouvait inciter les
gens a comparer leur traitement a ces injections et donc sous-estimer leur difficulté. C’est
pourquoi au cours de la modification du questionnaire, cette question de la pénibilité du
traitement a été changée d’emplacement.

En conclusion, en raison du biais lié a la « mémoire », et compte tenu du fait que le nom des
traitements était souvent inconnu par les patients, I’évaluation des traitements en fonction de
leur classe n’a pas été faite. Ces informations étaient recueillies dans un second temps gréace a
une ordonnance si le patient en possédait une de disponible lors de I’entretien. Mais cela
n’était pas toujours le cas, donc ces informations n’ont pas pu étre exploitées.

Il en va de méme pour I’HbALlc. De nombreux patients ne savaient pas exactement de quoi il
s'agissait, donc le chiffre qu’ils indiquaient n’était probablement pas fiable. Néanmoins,
comme pour 1’ordonnance, certains patients se sont interrompus a ce moment de 1’entretien
afin d'aller chercher leur derniére analyse médicale. En effet, quand bien méme ils ne savaient
pas définir ’'HbAlc, la majorité des patients pouvaient tout de méme dire a quelle fréquence
ils effectuaient leur prise de sang.

Enfin, un biais de subjectivité de I’enquéteur ne peut étre écarté. C’est pour cela que le
verbatim et la justification des déclarations des patients par des citations semblent si
importantes.

Entretien semi directif évolutif donc pas de réponses a toutes les questions.

En raison de la nature méme de I’entretien semi dirigé et de 1’évolution de celui-ci au cours du
temps, toutes les informations finalement étudiées ne sont pas disponibles pour tous les
patients interroges. Par exemple, méme si la question concernant la religion semblait
pertinente deés le début des entretiens, la question était embarrassante a poser a ce moment
précis. Par la suite, la position de la question dans le guide a été déplacée pour permettre de
fluidifier 1’énonciation de cette question et la rendre plus facile a poser. Il en va de méme pour
I’état des finances.

Finalement, différents moyens ont été mis en place pour essayer de minimiser ces biais et leur
éventuel impact.
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V.Conclusion : Vers une solution adaptée a chaque profil
de patients.

Les mesures hygiéno-diététiques ont un réle bien identifié dans la prise en charge
thérapeutique du diabéte de type 2, au méme titre que les traitements médicamenteux. Bien
suivre les recommandations peut méme permettre de diminuer la charge thérapeutique tout en
maintenant un équilibre satisfaisant du diabéte. Elles donnent également un réle actif au
patient dans 1’auto-gestion de sa maladie.

Néanmoins, les patients pensent souvent que ces conseils nutritionnels et physiques sont des
contraintes, parfois plus difficiles a vivre que la maladie elle-méme. Ils sont fréquemment
vécus comme des éléments prenants, des entraves a leurs libertés, voire des conséquences de
leur maladie. C'est & ce niveau qu'intervient le soignant. Il doit participer au projet de vie en
tenant compte des habitudes du patient.

Le médecin généraliste est le premier intervenant médical face a ces patients. Il a un réle de
premier recours en diagnostiquant la maladie, en introduisant les traitements et en dispensant
les conseils hygiéno-diététiques. Or, il peut se retrouver bloqué par plusieurs facteurs tels que
le temps, les ressources ou le profil du patient.

Il serait naif de croire que les patients sont tous influencés par les mémes facteurs. En
identifiant les profils particuliers des patients, le médecin (comme les autres professionnels de
santé) va pouvoir proposer dans sa pratique quotidienne une prise en charge ciblée, sans se
perdre dans les méandres des possibilités qui lui sont accessibles. En ciblant son patient, il va
pouvoir plus facilement et plus rapidement lui proposer une réponse adaptée.

Ainsi, au groupe « observant » probablement spécifique a la patientele de médecine générale,
il n’est pas forcément nécessaire de renforcer les conseils alimentaires ou d’activité. En effet,
bien que cela puisse étre amélioré, ce profil de patient semble avoir un équilibre du diabéte
déja satisfaisant ainsi qu’une certaine stabilité dans son organisation.

En ce qui concerne le groupe des patients pour qui le diabete est secondaire, il conviendrait
d’insister sur 1’éducation thérapeutique. En effet, en se rendant compte des risques et
retentissements du diabete, cela leur permettrait de prendre conscience de son importance.
Ainsi, des mesures hygiéno-diététiques seraient peut-étre plus aisées a mettre en place.

Le groupe des « travailleurs » a besoin d'avantage de conseils simples. Il semble évident que
malgré toute leur motivation, ce groupe aura du mal a appliquer au quotidien des conseils
consensuels chronophages. 11 faudra donc s’adapter en proposant des mesures simples et
efficaces.

Quant au groupe des « stressés », contrairement a tous les articles pessimistes, il semble
opportun d’insister sur I’activité physique. Bien siir, cette proposition peut étre refusée dans
un premier temps. Mais il convient de trouver 1’approche qui parlera au patient, notamment
grace aux effets positifs sur 1’équilibre du diabéte, mais également sur I’estime de soi et sur le
bien étre psychologique scientifiquement démontré.
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Enfin, il y aura toujours des patients « inclassables » dans la pratique quotidienne, car les
patients sont toujours dynamiques et peuvent traverser des périodes de changement. C’est la
que le suivi et la continuité de soin prennent toute leur importance. Ainsi, grace a des
consultations reguliéres, le médecin sera plus apte a cibler son patient et donc a lui proposer
les solutions les plus adéquates.

Evidemment, tous les patients évoluent au cours de leur vie : c’est pourquoi le médecin devra
étre particulierement attentif a ces variations pour pouvoir adapter son offre de soin et ses
conseils.

Cependant, pour confirmer les relations suggéerées par cette these, il semblerait pertinent de
réaliser d’autres études, peut-étre plutét quantitatives pour confirmer ces tendances. De
méme, des études thérapeutiques, s’appuyant sur les propositions de cette these pourraient
étre envisagées afin de permettre de verifier son applicabilité dans la pratique quotidienne.
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VII.

Annexes

Liste de patients pour la thése de Mme Perle Sayedoff Puderbeutel :

A. Annexe 1: Courrier adressé aux meédecins généralistes

Mesures hygiéno-diététiques chez les patients diabétiques de type 2 :
Quels sont les facteurs influengant leur respect

Par le Docteur

Le médecin doit demander aux patients correspondant a la population de ’é¢tude et qui se
présentent en consultation de maniére successive, s’ils acceptent d’étre contactés pour réaliser
un entretien dans le cadre d’une thése de doctorat en médecine.
Si oui, le médecin note les Nom, Prénom, Age, Sexe et Téléphone des patients dans le
tableau, pour que ceux-ci puissent étre rappelés par I’étudiante dans un délai de 15 jours.

Chaque médecin peut proposer 1 a 5 patients.

Nom

Prénom | Age

Sexe

Niveau
d'étude*

Ancienneté
du diabéte*

Code
postal

Numéro
téléphone

de

*Remarques :
Niveau d’étude : Brevet, Bac, Bac+X.
Ancienneté du diabéte : nombres d’années depuis le diagnostic (méme avant 1’introduction
d’un traitement) : 1 an, 1 a 3 ans, 3a 5 ans, 5 a 10 ans, 10 a 15 ans, 15 & 20 ans, plus de 20
ans.

Rappel : critéres d’inclusion des patients

Age > 18 ans
Diabétique de Type 2

Sous ADO (pas de traitement par régime seul ou insuline)
Quelles que soit les autres pathologies associées ou complications
Bonne compréhension du francais
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B. Annexe 2 : Différents guides d’entretiens

1. Guide d’entretien développé

Bonjour, je m'appelle Perle Sayedoff, je suis actuellement interne en médecine en 8e année.
Je voulais avant tout vous remercier d'avoir accepté cet entretien.

Cela me permettra de de recueillir des informations pour ma thése de doctorat en médecine.
Elle a pour but de mettre en évidence les facteurs qui favorisent I'adhésion aux mesures
hygiéno-diététiques qui sont recommandées, plus particulierement chez les patients
diabétiques de type 2, et ceux qui au contraire, seront un frein.

Vous pourrez avoir acces a la these si vous le souhaitez.

Vos noms, prénoms et cordonnées resteront confidentiels, dans le cadre du secret médical.
Méme votre médecin traitant n‘aura pas acces aux détails de cet entretien. Mon but n'est pas
de juger la fagon dont vous gérez votre diabete.

Dans le cadre de mon travail, j'aurai besoin d’enregistrer notre entretien, pour pouvoir
retravailler dessus plus en détails par la suite ; me le permettez-vous ?

Commencons :

On va commencer par quelques questions d'ordre général :

Pourriez-vous m'épeler votre nom et prénom ?

Quel age avez-vous ?

Pourriez-vous me donner votre poids et votre taille ?

Avez-vous pris ou perdu du poids récemment ? (Combien en combien de temps)

Quel est votre statut marital ? (Marié, en concubinage, en couple mais vit seul, célibataire,
veuf, divorcé)

Avez-vous des enfants ? Si oui, combien ?

Travaillez-vous actuellement ? Si oui, quel est votre profession ? (Ouvrier, cadre, agriculteur,
fonctionnaires

Quel est votre niveau d'étude ? (Brevet, BAC (général, pro), cap/bep, bac+)

Diriez-vous que vous étes stressé ?

Maintenant, je vais vous poser des questions en rapport principalement avec votre diabéte,
mais également avec les autres maladies que vous pourriez avoir :

Quand a-t-on diagnostiqueé votre diabéte ? En quelle année ? (<5 ans, entre 5 et 10 ans, entre
10 et 15 ans, plus de 15 ans)

Comment a-t-on diagnostiqué votre diabete ? Avez-vous ressenti des symptomes ? Si oui
lesquels ?

Comment avez-vous vécu cette annonce ?

Pouvez-vous m'expliquer ce qu'est le diabéte ? M'expliquer ce que vous avez compris de cette
maladie ?

Avez-vous d'autres maladies, antécedents médicaux ? Tension, cholestérol ?

Et dans votre famille ? D'autres membres de votre famille ont du diabete ? Et dans vos
connaissances ?

Fumez-vous ? Si oui, combien de cigarettes, depuis combien de temps ? Sinon, avez-vous
déja fumé ? Depuis combien de temps avez-vous arrété ?

Connaissez-vous les complications possibles du diabéte ? Pensez-vous en avoir ?
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Connaissez-vous votre dernier chiffre d'hémoglobine glyquée ? Savez-vous quel est I'objectif
dans le diabéte ? Savez-vous ce que cela représente ? Tous les combien de temps la dosez-
vous ? Pensez-vous que votre diabéte est équilibré ?

Par quel médecin étes-vous suivi ? (MT, endocrinologue, cardiologue (avant ou aprés le
diagnostic ?) Est-ce celui qui vous a diagnostiqué votre diabete ? Si non, pourquoi ?

A quelle fréquence le voyez-vous ? Combien de temps dure en moyenne la consultation ?

En étes-vous satisfait ?

Avez-vous deja été hospitalisé ? (Pour le diabéte, autres)

Voyez-vous d'autres personnels de santé ? (Infirmiére, diététicienne, nutritionniste)
Aimeriez-vous y avoir plus acces ?

Etes-vous membre d'une association ? Parlez-vous de votre diabéte avec vos proches ?
(Famille, amis) (malade ou non ?) leur avis compte-t-il beaucoup pour vous ?

Que pensez-vous du programme Ameli proposé par I'HAS ?

Quel traitement prenez-vous pour votre diabete ?

Est-ce le seul moyen de soigner cette maladie d'apres vous ?

Que pensez-vous de l'insuline ?

Maintenant, je vais m'intéresser un peu plus a vos habitudes alimentaires et aux autres
mesures d'hygiénes qui sont préconisé dans le cadre du diabete :

Combien de repas faites-vous par jour ?

Pensez-vous des collations ? Si oui quoi ? Quand ? De facon systématiques ?

Mangez-vous entre les repas ? Grignotez-vous ?

Diriez-vous que vous surveillez votre alimentation ?

Y a-t-il des aliments autorisés sans aucune restriction pour les personnes diabétiques ?
Autorisés mais de facon limitée ?

Complétement interdits ?

Quels sont les aliments qui contiennent du sucre ? En mangez-vous ? Souvent ? Pourquoi ?
Sortez-vous souvent au restaurant ? Quel type ? Dans quel contexte ? (Travail, plaisir)
Trouvez-vous gue c'est une occasion au cours de laquelle vous faites plus d'exces ? Y a-t-il
d'autres occasions ?

Qui cuisine chez vous ?

Pour vous, que faut-il manger au cours d'un repas équilibré typique ? Diriez-vous que vous
respectez ce schéma ? Pourquoi ?

Avez-vous changé vos habitudes (alimentaires ou autres) suite au diagnostic de diabéte ?
Pourquoi ? Ou pour une autre de vos maladies ?

Quels sont les boissons autorisées sans limitation, avec limitation et interdite dans le cadre du
diabete ? Lesquelles consommez-vous ? En quelle quantité ? Si boissons "interdites"”, a
quelles occasions ? Quels sont les mécanismes mis en place pour éviter d'en consommer ?
Buvez-vous de l'alcool ? A quelle fréquence ? En quelle occasion ? Lesquels ?

Savez-vous si cela peut avoir des conséquences pour I'équilibre du diabete ?

Faites-vous du sport ? Si oui lequel ? A quelle fréquence ? Pendant combien de temps ? Est-ce
lie au fait qu'on vous a diagnostiqué du diabete ? Est-ce recommandé dans le diabete ? Si non
pourquoi ? Est-ce recommandé dans le diabete ? Qu'est-ce qui pourrait vous motiver a en faire
? En faisiez-vous avant ? Si oui, pourquoi avez-vous arrété ?

L'entretien est presque fini. Maintenez, je voudrais votre avis sur quelques sujets :

Trouvez-vous que le diabéte est une maladie contraignante ? Pourquoi ?
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Avez-vous des difficultés a suivre vos traitements et les recommandations que vous donnent
les professionnels de sante ? Lesquels ?

Trouvez-vous que vous étes assez soutenu ? Si oui, par qui ? Si non, qu'aimeriez-vous de plus
?

Qu'est-ce qui vous aide ou vous aiderait a mieux gérer ou équilibrer votre diabéte ?

Je n'ai plus de questions, merci pour votre participation.
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2. Guide d’entretien revisité

Bonjour, je m'appelle Perle Sayedoff, je suis actuellement interne en médecine en 8e année.
Je voulais avant tout vous remercier d'avoir accepté cet entretien.

Cela me permettra de recueillir des informations pour ma thése de doctorat en médecine. Elle
a pour but de mettre en évidence les facteurs qui favorisent I'adhésion aux mesures hygiéno-
diététiques qui sont recommandées, plus particulierement chez les patients diabétiques de
type 2, et ceux qui au contraire, seront un frein.

Vous pourrez avoir acces a la thése si vous le souhaitez.

Vos noms, prénoms et cordonnées resteront confidentiels, dans le cadre du secret médical.
Méme votre médecin traitant n'aura pas acces aux détails de cet entretien. Mon but n'est pas
de juger la fagon dont vous gérez votre diabéte.

Dans le cadre de mon travail, j'aurais besoin d’enregistrer notre entretien, pour pouvoir
retravailler dessus plus en détails par la suite ; me le permettez-vous ?

Commencons :

Etat civil

Pourriez-vous m'épeler votre nom et prénom ?

Quel age avez-vous ?

Ou étes-vous ne? Ou avez-vous grandi? Quand étes-vous arrive a Paris, en Région
parisienne, en France ?

Quel est votre statut marital ? (Marié, en concubinage, en couple mais vit seul, célibataire,
veuf, divorcé)

Avez-vous des enfants ? Si oui, combien ? Pensez-vous que cela influence votre
alimentation ?

Diabete

Quand a-t-on diagnostiqué votre diabéte ? En quelle année ? (<5 ans, entre 5 et 10 ans, entre
10 et 15 ans, plus de 15 ans)

Comment a-t-on diagnostiqué votre diabéte ? Avez-vous ressenti des symptdmes ? Si oui
lesquels ? Par qui ?

Comment avez-vous vécu cette annonce ? Et votre entourage ?

Vous y attendiez-vous ?

Pouvez-vous m'expliquer ce qu'est le diabéte pour vous ? Ce que vous avez compris de cette
maladie ?

Connaissez-vous les complications possibles du diabéte ? Pensez-vous en avoir ?
Connaissez-vous votre dernier chiffre d'hémoglobine glyquée ? Savez-vous ce que cela
représente ? Tous les combien de temps la dosez-vous ? Savez-vous quel objectif vous
aimeriez atteindre ? Qui a fixé cet objectif ?

Pensez-vous que votre diabéte est équilibré ?

Quel traitement prenez-vous pour votre diabete ?

Est-ce le seul moyen de soigner cette maladie d'apres vous ?

Que pensez-vous de I'insuline ? Qu’est-ce que cela signifie pour vous ?

Trouvez-vous que le diabéte est une maladie contraignante ? Pourquoi ?

Utilisez-vous un lecteur de glycémie ? Combien de fois par semaine ? A quels moments de la
journée ? Quelles sont les glycemies cibles ? Lorsque vous en faites, cela vous sert-il a
adapter votre alimentation ?

Avez-vous des difficultés a suivre vos traitements et les recommandations que vous donnent
les professionnels de santé ? Lesquels ?
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Qu'est-ce qui vous aide ou vous aiderait a mieux gérer ou équilibrer votre diabéte ? Y aviez-
vous déja pensé ? (D’un point de vu familial, professionnel...)

Antécédents

Avez-vous d'autres maladies, antécédents médicaux ? Hypertension, Hypercholestérolémie ?
Pathologies endocriniennes ?

Antécédents familiaux cardiovasculaires ?

Fumez-vous ? Si oui, combien de cigarettes, depuis combien de temps ? Avez-vous déja
envisagé d’arréter ? Sinon, avez-vous deja fumé ? Depuis combien de temps avez-vous arrété
? Y a-t-il des fumeurs autours de vous ?

Combien de médicaments prenez-vous par jour ? En combien de prises ? Combien de fois par
semaine les oubliez-vous ?

Vous sentez vous déprimé ? Est-ce depuis votre diagnostic de diabete ? Diriez-vous que vous
avez déja eu des épisodes depression avant ?

Votre moral influe-t-il sur votre alimentation ? \Voire sur votre poids ?

Avez-vous du mal a dormir ? A vous endormir ?

Poids

Pourriez-vous me donner votre poids et votre taille ?

Quel est votre poids de forme ? Quel est votre poids maximum et minimum ?

Avez-vous déja fait des régimes amaigrissants ? Si oui combien ? Quels ont été les effets ?
Des cures ? un suivi par un nutritionniste ou une diététicienne ?

Avez-vous pris ou perdu du poids récemment ? (Phase ascendante, descendante, stable) si
oui, Combien en combien de temps ? Avez-vous remarqué certains facteurs favorisant la prise
ou la perte de poids ? (Stress, grossesse, déces, déménagement ...)

Médecins

Par quel médecin étes-vous suivi pour votre diabéte ? (MT, endocrinologue, cardiologue
(avant ou apres le diagnostic ?)) Est-ce celui qui vous a diagnostiqué votre diabéte ? Si non,
pourquoi ?

A quelle fréquence le voyez-vous ? Pour quel motif (renouvellement d’ordonnance, ou
autre) ? Combien de temps dure en moyenne la consultation ?

Que diriez-vous de votre relation avec votre médecin ? Etes-vous satisfait de votre relation
avec votre médecin ? (Passe-t-il suffisamment de temps avec vous ?)

Avez-vous deja été hospitalisé ? (Pour le diabéte, autres)

Voyez-vous d'autres personnels de santé ? (Infirmiere, diététicienne, nutritionniste)
Aimeriez-vous y avoir plus acces ?

Que pensez-vous du programme Sophia proposé par la CNAM ?

Trouvez-vous que vos medecins vous demandent votre avis concernant vos traitements ? Et
sinon, osez-vous donner votre avis ? Et vos médecins en tiennent-ils compte ?

Vous sentez vous impliqué dans le traitement de votre diabete ?

Famille

Et dans votre famille ? D'autres membres de votre famille ont-ils du diabéte ? Et dans vos
connaissances ? Leur demandez-vous des conseils ?

Trouvez-vous que vous &tes assez soutenu ? Si oui, par qui d’autres ? Si non, qu'aimeriez-
vous de plus ? Certaines personnes vous décoivent-elles ?

Trouvez-vous que vos proches fassent des efforts ? Lesquels ? Si oui, trouvez-vous que cela
soit normal ? Sinon, a quels efforts vous attendriez-vous ?

Etes-vous membre d'une association ? Si oui, pourquoi ?
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Parlez-vous de votre diabéte avec vos proches ? (Famille, amis) (malade ou non ?) leur avis
compte-t-il beaucoup pour vous ?

Statut socio-économique

Est-ce que je peux vous demander quel est votre niveau d'étude ? (Brevet, BAC (general, pro),
cap/bep, bac+)

Quelle est votre profession ? (Ouvrier, cadre, agriculteur, fonctionnaire)

Travaillez-vous actuellement ? Si oui, que faites-vous ?

Cela vous plait-il ?

Comment cela se passe-t-il (au travail) ? Votre travail influence-t-il votre travail /votre emploi
du temps ?

Cela fait-il longtemps que vous occupez ce poste ? (Ancienneté) Que faisiez-vous d’autres
avant ?

Quels sont vos horaires ? Est-ce stable ? Flexible ?

Diriez-vous que vous étes stressé ?

Pensez-vous que votre travail soit en situation d’instabilité ?

Et votre compagne travaille-t-il/elle ?

Diriez-vous que vous avez des difficultés (financiéres) ?

Percevez-vous des aides sociales ?

Nutrition

Combien de repas faites-vous par jour ? A quelles heures les prenez-vous ?

Prenez-vous des collations ? Si oui, quoi ? Quand ? Réguliérement ?

Mangez-vous entre les repas ? Grignotez-vous ? Y a-t-il des moments ou vous craquez ? si
oui, pourquoi ?

Pensez—vous que pour vous, 1’alimentation a un autre réle que simplement la nutrition ?
(Combler un vide, occuper un ennui, récompense, réconfort...)

Diriez-vous que vous surveillez votre alimentation ? Est-ce depuis le diagnostic de diabéte ?
Diriez-vous que vous é&tes gourmand ? Avez-vous des difficultés a limiter votre
consommation de certains aliments ?

Qu’est-ce que vous qualifieriez d’exces ? En faites-vous ? Souvent ? Pourquoi ?

D’un point de vu plus théorique, y a-t-il des aliments autorisés sans aucune restriction en cas
de diabéte ?

Autorisés mais de facon limitée ?

Complétement interdits ?

Quels sont les aliments qui contiennent du sucre ? En mangez-vous ? Souvent ? Lesquels ?
Pourquoi ?

Que savez-vous de I’Index Glycémique des aliments ? En tenez-vous compte ? Qui vous en a
parlé ?

Ou mangez-vous le midi ?

Sortez-vous souvent au restaurant ? Quel type ? Dans quel contexte ? (Travail, plaisir)
Trouvez-vous que c'est une occasion au cours de laquelle vous mangez differemment ? Y a-t-
il d'autres occasions ?

Qui cuisine chez vous ? Qui fait les courses ?

Comment faites-vous cuire les aliments ? (Beurre, huile ?)

Pour vous, que faut-il manger au cours d'un repas équilibré typique ? Est-ce différent pour un
diabétique ? Diriez-vous que vous respectez ce schéma ? Pourquoi ?

Avez-vous changé vos habitudes (alimentaires ou autres) suite au diagnostic de diabéte ?
Pourquoi ? Ou pour un autre de vos problemes de sante ?
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Estimez-vous que les recommandations diététiques aient changé depuis que vous Eétes
diabétique ?

Quels sont les boissons autorisées sans limitation, avec limitation et interdite dans le cadre du
diabete ? Lesquelles consommez-vous ? En quelle quantité ? Si boissons "interdites”, a
quelles occasions ? Y a-t-il des mécanismes que vous avez mis en place pour éviter d'en
consommer ?

Buvez-vous de I'alcool ? A quelle fréquence ? (Jamais, occasionnelle, fréquente, quotidienne)
En quelle occasion ? Lesquels ?

Savez-vous si cela peut avoir des conséquences pour I'équilibre du diabete ?

Activité physique

Passez-vous beaucoup de temps assis dans la journée ? (Ordinateur, télé, repos)

Votre travail est-il physique ?

Avez-vous une voiture ? Sortez-vous faire des courses, a pieds ?

Faites-vous du sport a proprement parler ? Si oui lequel ? A quelle fréquence ? Pendant
combien de temps ? A quelle intensité ? Est-ce lié au fait qu'on vous a diagnostiqué du diabete
n

Et vos proches ?

Sinon, quels sont les facteurs limitants ?

En faisiez-vous avant ? Si oui, pourquoi avez-vous diminué ou arrété ?

Est-ce recommandé dans le diabete ? Si non pourquoi ?

Qu'est-ce qui pourrait vous motiver a en faire ?

Avez-vous d’autres éléments dont vous voudriez me parler ?
Je n’ai plus de questions, merci pour votre participation.
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3. Guide d’entretien final

Bonjour, je m'appelle Perle Sayedoff, je suis actuellement interne en médecine en 8e année.
Je voulais avant tout vous remercier d'avoir accepté cet entretien.

Cela me permettra de recueillir des informations pour ma thése de doctorat en médecine. Elle
a pour but de mettre en évidence les facteurs qui favorisent I'adhésion aux mesures hygiéno-
diététiques qui sont recommandées, plus particulierement chez les patients diabétiques de
type 2, et ceux qui au contraire, seront un frein.

Vous pourrez avoir acces a la thése si vous le souhaitez.

Vos noms, prénoms et cordonnées resteront confidentiels, dans le cadre du secret médical.
Méme votre médecin traitant n'aura pas acces aux détails de cet entretien. Mon but n'est pas
de juger la fagon dont vous gérez votre diabéte.

Dans le cadre de mon travail, j'aurais besoin d’enregistrer notre entretien, pour pouvoir
retravailler dessus plus en détails par la suite ; me le permettez-vous ?

Commencons :

Etat civil/famille

Pourriez-vous m'épeler votre nom et prénom ?

Quel age avez-vous ?

Ou étes-vous né ? Ou avez-vous grandi ?

Est-ce que je peux vous demander quel est votre niveau d'étude ? (Brevet, BAC (genéral, pro),
cap/bep, bac+)

Quelle est votre profession ? (Ouvrier, cadre, agriculteur, fonctionnaires)

Travaillez-vous actuellement ? Si oui, que faites-vous ?

Cela fait-il longtemps que vous occupez ce poste ? (Ancienneté) Que faisiez-vous d’autre
avant ?

Si retraite : diriez-vous que votre passage a la retraite a changé quelque chose a votre situation
financiere ?

Quels sont vos horaires ? Est-ce stable ? Flexible ?

Est-ce prenant ? Comment cela se passe ?

De quelle confession étes-vous ? Croyez-vous en Dieu ?

Quel est votre statut marital ? (Marié, en concubinage, en couple mais vit seul, célibataire,
veuf, divorcé)

Et votre compagne travaille-t-il/elle ?

Avez-vous des enfants ? Si oui, combien ?

Et dans votre famille ? D'autres membres de votre famille ont-ils du diabete ? Et dans vos
connaissances ? Leur demandez-vous des conseils ?

Parlez-vous de votre diabéte avec vos proches ? (Famille, amis) (malade ou non ?) leur avis
compte-t-il beaucoup pour vous ?

Trouvez-vous que vous €tes assez soutenu ? Si oui, par qui d’autre ? Si non, qu'aimeriez-vous
de plus ? Certaines personnes vous décoivent-elles ?

Trouvez-vous que vos proches fassent des efforts ? Lesquels ? Si oui, trouvez-vous que cela
soit normal ? Sinon, a quels efforts vous attendriez-vous ?

Diabete/antécédents/traitements

Depuis combien de temps a-t-on diagnostique votre diabete ? En quelle année ? (<5 ans, entre
5et 10 ans, entre 10 et 15 ans, plus de 15 ans).

Comment a-t-on diagnostiqué votre diabéte ? Avez-vous ressenti des symptomes ? Si oui
lesquels ? Par qui ?
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Comment avez-vous vécu cette annonce ? Et votre entourage ?

Vous y attendiez-vous ?

Vous sentez vous coupable ? Découragé ?

Pouvez-vous m'expliquer ce qu'est le diabete pour vous ? Ce que vous avez compris de cette
maladie ?

Connaissez-vous les complications possibles du diabéte ? Pensez-vous en avoir ?

Est-ce que vous avez d'autres maladies, antécédents médicaux ?

Et dans votres famille ? (AVC, IDM)

Connaissez-vous votre dernier chiffre d'hémoglobine glyquée ? Savez-vous ce que cela
représente ? Tous les combien de temps la dosez-vous ? Savez-vous quel objectif vous
aimeriez atteindre ? Qui a fixé cet objectif ?

Pensez-vous que votre diabete est equilibré ?

Quel traitement prenez-vous pour votre diabéte ? Et le reste de I'ordonnance.

Cela vous fait combien de médicaments par jour ? Répartis en combien de fois ?

Combien de fois les oubliez-vous sur 1 semaine/1 mois ?

Est-ce le seul moyen de soigner cette maladie d'apres vous ?

Que pensez-vous de 1'insuline ? Qu’est-ce que cela signifie pour vous ?

Trouvez-vous gue le diabéte est une maladie contraignante ? Pourquoi ?

Utilisez-vous un lecteur de glycémie ? Combien de fois par semaine ? A quels moments de la
journée ? Quelles sont les glycémies cibles ? Lorsque vous en faites, cela vous sert-il a
adapter votre alimentation ?

Avez-vous des difficultés a suivre vos traitements et les recommandations que vous donnent
les professionnels de santé ? Lesquels ?

Fumez-vous ? Si oui, combien de cigarettes, depuis combien de temps ? Avez-vous déja
envisagé d’arréter ? Sinon, avez-vous déja fumé ? Depuis combien de temps avez-vous arrété
? Y a-t-il des fumeurs autours de vous ?

Vous a-t-ont déja demandé de perdre du poids ? Qui ? Combien ? Comment avez-vous fait ?
Actuellement vous pesez combien ? Pour quelle taille ?

Est-ce votre poids de forme ? Quel est votre poids maximum et minimum ?

Avez-vous pris ou perdu du poids récemment ? (Phase ascendante, descendante, stable)

Si oui, combien en combien de temps ?

Avez-vous remarqué certains facteurs favorisant la prise ou la perte de poids ? (Stress,
grossesse, déces, déménagement ...)

Avez-vous deja fait des régimes amaigrissants ? Si oui combien ? Quels ont été les effets ?
Etiez-vous suivi par un spécialiste ?

Médecin

Par quel médecin étes-vous suivi pour votre diabéte ? (MT, endocrinologue, cardiologue
(avant ou apreés le diagnostic ?))

Est-ce celui qui vous a diagnostiqué votre diabéte ? Si non, pourquoi ?

A quelle fréquence le voyez-vous ? Pour quel motif (renouvellement d’ordonnance, ou autre)
? Combien de temps dure en moyenne la consultation ?

Que diriez-vous de votre relation avec votre médecin ? Etes-vous satisfait de votre relation
avec votre médecin ? (Passe-t-il suffisamment de temps avec vous ?)

Avez-vous deja été hospitalisé ? (Pour le diabéte, autres)

Voyez-vous d'autres personnels de santé ? (Infirmiere, diététicienne, nutritionniste)
Aimeriez-vous y avoir plus acces ?

Que pensez-vous du programme Sophia proposé par la CPAM ?

Etes-vous membre d'une association ? Si oui, pourquoi ?
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Trouvez-vous que vos médecins vous demandent votre avis concernant vos traitements ? Et
sinon, osez-vous donner votre avis ? Et vos médecins en tiennent-ils compte ?

Vous sentez vous impliqué dans le traitement de votre diabete ?

Qu’est-ce que c’est pour vous d’étre en bonne santé ?

Diriez-vous que vous étes stressé ?

Vous sentez vous déprimé ? Est-ce depuis votre diagnostic de diabete ? Diriez-vous que vous
avez deja eu des épisodes de dépression avant ?

Avez-vous du mal a dormir ? A vous endormir ?

A quelle heure vous réveillez-vous en général ?

Nutrition /connaissances/activité physique

Prenez-vous un petit déjeuner ? A quelles heures prenez-vous vos autres repas ?

Ou mangez-vous le midi ?

Prenez-vous des collations ? Si oui, quoi ? Quand ? Régulierement ?

Mangez-vous entre les repas ? Grignotez-vous ? Y a-t-il des moments ou vous craquez ? Si
oui, pourguoi ?

Diriez-vous que vous surveillez votre alimentation ? Est-ce depuis le diagnostic de diabéte ?
Estimez-vous que les recommandations diététiques aient changé depuis que vous étes
diabétique ?

Qu’est-ce que vous qualifieriez d’excés ? En faites-vous ? Souvent ? Pourquoi ? Pour quels
aliments ?

Diriez-vous que vous étes gourmand ?

Quels sont les aliments qui contiennent du sucre ? En mangez-vous ? Souvent ? Lesquels ?
Pourquoi ? Y a-t-il des mécanismes que vous avez mis en place pour éviter d'en consommer ?
Pensez—vous qu'on peut manger pour d'autres raisons que la faim ? (Combler un vide, occuper
un ennui, récompense, réconfort...)

Changez-vous votre alimentation quand vous partez en vacances ? Ou quand vous voyez votre
famille ?

Sortez-vous souvent au restaurant ? Quel type ? Dans quel contexte ? (Travail, plaisir)
Trouvez-vous que c'est une occasion au cours de laquelle vous mangez differemment ? Y a-t-
il d'autres occasions ?

Qui cuisine chez vous ? Qui fait les courses ?

Comment faites-vous cuire les aliments ? (Beurre, huile ?)

Pour vous, que faut-il manger au cours d'un repas équilibré typique ? Est-ce différent pour un
diabétique ? Diriez-vous que vous respectez ce schéma ? Pourquoi ?

Que savez-vous de I’Index Glycémique des aliments ? En tenez-vous compte ? Qui vous en a
parlé ?

D’un point de vu plus théorique, y a-t-il des aliments completement interdits en cas de diabete
n

Autorisés mais de facon limitée ?

Autoriseés sans aucune restriction ?

Quels sont les boissons interdites,

Avec limitation ?

Et autorisés sans limitation dans le cadre du diabéte ?

Lesquels consommez-vous ? En quelle quantité ? Si boissons "interdites”, a quelles occasions
"

Buvez-vous de I'alcool ? A quelle fréquence ? (Jamais, occasionnelle, fréquente, quotidienne)
En quelle occasion ? Lesquels ?

Savez-vous si cela peut avoir des conséquences pour I'équilibre du diabéte ?

Et le sport, est-ce recommandé dans le diabéte ? Si non, pourquoi ?
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Est-ce que vous en faites ? Si oui, lequel ? A quelle fréguence ? Pendant combien de temps ?
A quelle intensité ? Est-ce lié au fait qu'on vous a diagnostique du diabéte ?

Passez-vous beaucoup de temps assis dans la journée ? (Ordinateur, télé, repos)

Ou Votre travail est-il physique ?

Sortez-vous faire vos courses a pied ou utilisez-vous la voiture ?

Et vos proches ?

Sinon, qu'est-ce qui vous empéche d'en faire ?

En faisiez-vous avant ? Si oui, pourquoi avez-vous diminué ou arrété ?

Qu'est-ce qui pourrait vous motiver a en faire ou refaire ?

C’est presque fini

Projection dans I’avenir

Si on vous proposait S00€ maintenant ou 1500€ dans 1 an, que préféreriez-vous ?
Pouvez-vous me dire 3 choses qui vont vous arriver dans I'avenir, et d'ici combien de temps
cela va se produire ?

Pour conclure, est-ce que vous pourriez me dire ce qui a votre avis vous aide ou vous aiderait
a mieux gérer ou équilibrer votre diabéte ? Y aviez-vous déja pensé ? (D’un point de vu
familial, professionnel...)

L’entretien est fini, je vous remercie de votre participation.
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C. Annexe 3 : Tableau avec résumeés des patients

1. C,D,E,F G

C D E F G

Enfance  |Ho, 53 ans, « Né en Ho de 75 ans, Remarié, 3 Ho, 66 ans Né & |Fe, 66 ans, Née en |Fe 80 ans,
Russie. Jai grandi la-bas |enfants, plusieurs petits Tunis en Tunisie. |Tunisie. « Venue a|Marié, 1 fille, 1
et je suis parti a 30ans. Je [enfants. « J'ai été marié, j'ai eu |“grandi un petit |17 ans en France |petit fils. « Née &
suis d'abord allé en 3 filles et je vis avec ma peu la-bas jusqu'a |pour travailler »  |Vitry. Je suis
Tchécoslovaquie puis en [compagne depuis 25 ans & 17 ans. Apres je  |Musulmane. toujours restée
France. Je suis arrivé en [Paris. On a tous les deux des  |suis venu en Mariée 4 filles 2 |dans le quartier.
France en 1998. Moi je [enfants et petits-enfants donc il [France” petits enfants »
parlais frangais et ma y a toujours du monde a la musulman, marié
femme vendait ses maison » « Né a Saint-Raphaél |4 filles, 2 petits
tableaux a un artisan (puis) a Paris (puis) dans le enfants
parisien. Tous l'argent Midi pour faire I'école
qu'on gagnait de ¢a on le |d’ingénieur et de gestion
dépensait pour le voyage |d'entreprise a Marseille (puis)
donc on s'est dit autant  |service militaire en Algérie
aller habiter sur Paris, ce |(puis) J'ai commence a
que l'on a fait. Pendant 10|travailler, j'ai exercé 3 ans au
ans on vivait sans papier. |Maroc et depuis 1971 je suis a
» « 1fille quia 33 ans et [Vitry en région Parisienne. »
une petite-fille quia 9
ans. » « crois en Dieu,
mais de fagon intello. »

Profession |« Bac +5 en art et « a la retraite depuis 15 ans. [ J'ai voulu « Elle a fait I'école |Les études : « je
littérature. Je travaille au |Avant, j'étais au conseil continuer les jusqu'a la 6e, elle |me suis arrétée a
théatre francais. Ma d'administration, de gestion et |études parle arabe, le 18 ans. Non pas

femme, bac +5 deux fois
et bac +3 francais. » «
Actuellement je suis
handicapé, mais je
continue a travailler au
théatre, c'est pas trop loin.
Par contre vu mon
handicap je commence a
étre trés fatigué. Donc je
fais metteur en scene
mais je regois moins de
role pour jouer. La je suis
sur I’Ecole des femmes
de Moliere, apres ca,
notre derniére tournée,
c'est le noir absolu. Je ne
sais pas ce que je vais
faire. On m'a proposé de
tourner un film
d'animation. » « Je n'ai
plus les mémes
honoraires, donc je ne me
permets plus (d’aller au
resto) »

d'informatisation des
entreprises. J'étais il y a 18 ans
le directeur adjoint du controle
de gestion central dans la
tutelle des assédic ». « Jai
travaillé en Algérie, au Maroc
et j'étais un tiers du temps en
déplacement ». « Comme
j'avais les enfants, je partais
tres tot et je ne revenais pas
trop tard. Pour moi ¢’était un
tiers pour le patron, un tiers
pour les clients et un tiers pour
moi que je préservais » « Bac
+7. Jai fait 3 ans de classe
préparatoire au concours
d'ingénieur, 3 ans d'école
d'ingénieur et 1 ans de
spécialisation. » « La retraite
n'a pas été un changement. Je
continue & avoir des relations
avec mes anciens collégues » «
Je fais donc pendant ma
retraite autant de voyages
gu'avant mais je suis plus
disponible donc j'organise moi-
méme. Pareil, méme avant la

d’électricien, mais
quand j'ai vu le
travail j'ai laissé
tomber. Du coup
j'ai continué dans
le batiment. J'ai
pas eu le bac, j'ai
fait que le
secondaire.
travaille dans
I’entretien” *
depuis 1997 a peu
pres.” “c’

29 <6

J€

c’est un
petit peu
physique” “Je
commence vers 3h
du matin, je finis
vers 10h30-11h. Je
n‘ai pas de chef je
travaille tout seul.
Je travaille le
matin, comme ¢a
apres ’aprés-midi
je suis tranquille. »

francais elle a du
mal, malgré
qu'elle soit
francaise, elle a la
nationalité
francaise. Elle a
travaillé en tant
que femme de
ménage, mais la
elleestala
retraite. (A 60 ans)
» « ils ont eu des
difficultés,
beaucoup de
découverts.
Malgré le fait que
ma mere ait
travaillé 43 ans,
elle touche que
700 euros de
retraite. »

gue je n'étais pas
apte a suivre
mais la situation
de mes parents
ne le permettait
pas. » « j'ai
travaillé dans les
bureaux jusqu'a
avoir ma fille. »
maintenant a la
retraite. Pas de
probléme.
financier car
retraite de son
mari. Pas
stressée.
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retraite ¢a nous arrivait d'aller
manger 2-3 fois par semaine
chez des amis ». « J'ai
beaucoup plus de revenus
gu'avant. La maison je l'ai
acheté il y a 25 ans, j'ai fini de
la payer il y a 15 ans, je suis a
la retraite depuis 10 ans et je
n‘ai plus a rembourser quoique
ce soit. Donc méme si ce que
je touche est moins que mon
salaire d'avant, je n'ai plus a
rembourser d'emprunts. »

Entourage
et soutien

«Il'yaun jeune au
théatre, qui est diabéte de
type 1 le pauvre. Et
quand on part en tournée
il prend avec lui ses
ampoules. » « On fait des
efforts ensemble... Mais
quand on est en tournée,
on nous emmene des
gateaux, des chocolats,
des bonbons, alors on dit
« on est diabétiques ! ». «
Parce que des fois on
arrive, on dit que I'on est
diabétiques et ils nous
disent juste de ne pas
manger de sucre. Alors je
leur dis « hop hop hop
c'est pas si simple que ¢a
I », Et souvent alors on
appelle avant et ils nous
préparent ce qu'il faut. » «
Quand ils ne le font pas
c'est parce qu'ils ne
savent pas quoi faire, ils
ne sont pas informés.
Mais quand tu leur
expliques ils écoutent. » «
Ma fille est trés soigneuse
par rapport a mon
diabéte. Quand j'arrive
elle achéte de suite des
choses spéciales. Elle me
demande ce que je veux.
»

« Donc c'est ma femme qui m'a
poussé a manger des légumes.
» ; Un frere DT2, mais ne lui
demande pas de conseil, lui en
donne plutdt, car plus jeune.
Pas d’ami diabétique. Ne
ressent pas le besoin d’avoir du
soutien « Comme je n'ai pas de
probléme, je ne me plains pas.
» « Mais le diabéte je gére
bien. Parfois ma femme me dit
qu'elle a vu un article sur le
diabéte mais elle me voit
chaque jour contr6ler ma
glycémie donc elle ne
s’inquiéte pas. » « Je ne pose
jamais de questions, je n’en
parle jamais. » « Si des gens
dans une soirée parlent de leurs
problémes, j'‘écoute. Mais
souvent les gens n'en parlent
pas justement. »

“Je suis avec mes
4 filles. Elles sont
la chaque jour.”
“j'ai le médecin. Il
me dit de manger
¢a, de ne pas
manger ¢a. Mes
filles aussi me le
disent.” “Elles me
soutiennent. Moi
c'est pour eux que
je fais attention. Je
sais que c'est bien,
de bouger de
marcher... mais a
90% c'est pour

2

cux.

Soutenue « par ses
enfants, ses sceurs
et mon pére aussi.
Il lui dit ce qu'elle
ne doit pas manger
méme si lui il
mange. » « Elle
n'en parle pas
systématiquement
avece SESs seeurs. »

Sceur et belle-
soeur
diabétiques, «
On se soutient
mutuellement.
(Avec son mari)
» ne parle « pas
spécialement (du
diabéte). » «
Quand on est en
société on leur
dit qu'on ne
mange pas de
sucre »

Découverte

« C'est ¢a qui a déclenché
le diabéte. Des gens
disent que c'est ca et
d'autres disent que c'est
plutdt le choc
psychologique qui a
déclenché le diabéte de
type 2. J'ai été plusieurs
fois a I’hopital et quand je
sais que je vais étre
trépané, mon niveau de
sucre augmente

Dg « Il y a 15 ans environ chez
Dr B parce que j'urinais
souvent et j'avais envie de
suite. Je suis allé chez Dr f3,
une remplagante m'a regu et
elle m'a dit que c'était le
diabéte. » « Bien, moi je me
dis que c'est comme ca, je ne
m'inquiéte jamais, je n'ai
jamais été stressé. Je me dis
que je paye les exces de viande

et de vin. » Mais ne s’y

Dg en1996 « Par
prise de sang. Moi
je suis bien » « je
ne connaissais pas
cette maladie. »

« Etla il m'a dit
qu'il y a des
médicaments,
j'étais soulagé un
peu. Et puis aprés
on oublie, on

prend I'habitude. »

Dg « Le médecin
lui a dit de faire
attention et elle a
continué de
manger sucré, elle
amangé elle a
mangé et voila...
Cafait 2 ans. » «
Elle se sentait tres
fatiguée et elle
avait des
migraines comme

Dgen 2011. «
pcq j'étais 2-3
jours a I’hopital
pour un
probléme et ils
m'ont fait un test
et ils ont trouvé
sinon je savais
rien du tout.
J'avais saigné de
la bouche

pendant la nuit »
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énormément. En général
j'ai 130, dans les mauvais
jours ca peut atteindre
170 le matin a jeun. Mais
quand je suis a I’hopital
¢a peut atteindre
facilement 400 ! Sois
c'est psychologique, la
tension d'attendre la
trépanation, sois c'est je
ne sais pas... Je pense que
ca a été déclenché par la
chirurgie. Je n'ai jamais
fait de bilan avant ¢a. Je
ne savais pas que j'étais
diabétique, alors c'est la
question, est ce que j'étais
diabétique avant. » « Je
pense gu'ils ont fait toutes
sortes d'analyses... Par
contre une prise de sang
apres la chirurgie a
montré un sucre de 400 !
» « Et c'est suite a cette
chirurgie-la, la deuxiéme,
qu'on a diagnostiqué le
diabéte. » « Je me suis dit
que c'était a cause de ma
chirurgie... Mais je ne
savais pas qu'il y avait
autant de risque (a
manger de la confiture),
on ne savait pas. »

attendait pas. « Je sais que c'est
un défaut d'insuline qui joue un
role par rapport a
I’assimilation des
médicaments, pour les graisses
je crois. La production
d'insuline est de plus en plus
difficile donc la fonction de
I'insuline ne se fait plus
normalement. Je sais que le
diabéte 1 c'est plus du tout
donc on injecte de l'insuline.
Moi je produis encore de
I'insuline, pas assez mais
suffisamment pour rester en
diabéte 2. J'ai lu énormément,
et comme ca ne m'inquiéte pas
j'ai oublié. »

S’y attendait pas,
pas coupable.

pas possible » «
Elle ne voulait pas
avoir du diabéte,
elle était embétée.
Et elle a eu peur,
avec les
médicaments et
tout... » s’y
attendait pas car «
son pere n'était
jamais malade » «
Elle a peur pour
mes filles ». un
peu coupable car «
mangeait trop »

« Ga va j'ai pris
¢a comme le
reste avec
philosophie. » «
J'ai trouvé ¢a
enquiquinant
pour ne pas dire
autre chose, mais
il faut vivre
avec, on y peut
rien. »
Connaissait car
son mari en avait
déja mais ne s’y
attendait pas.

surveillanc
e

Def : « Je sais que c'est
compliqué, méme pour
les scientifiques. Parfois
je regarde sur internet
qu'ils n'arrivent pas bien a
expliquer ¢a non plus, ils
ne savent pas, les
scientifiques et les
médecins, de quoi s'agit-
il. Je sais que c'est le
pancréas, que c'est
I'insuline qui ne remplit
pas correctement sa
fonction de nourrir les
cellules. Les cellules
doivent étre bien nourries
avec le sucre, l'insuline
n'arrive pas a bien
présenter le sucre aux
cellules, il arrive et les
cellules disent qu'elles ne
veulent pas manger ce
qu'il apporte. Du coup,
d'un coté l'organisme
n'est pas suffisamment
nourri, d'un autre le sucre

reste dans le sang ce qui

« Mes hémoglobines glyquées
que j'ai fait il y a 1 mois sont
presque a 8 a cause des exces
de cet été mais il n'y a rien de
particulier. Je suis toujours
dans la norme. Ma femme fait
du cholestérol alors qu'elle fait
attention et moi je n’en ai pas.
» « Ce que je connais et que
j'applique toujours c'est la
glycémie que je fais au
déjeuner. Pour moi elle est
fixée a 1,16. Mais je trouve ces
normes bizarres donc j'ai
demandé a mon diabétologue
qui m'a dit que pour mon age,
mon mode de vie... ma limite
était de 1,60. Alors j'ai un petit
carnet ou je note ma glycémie
chaque matin. Si je suis a plus
de 1,60 je marque pourquoi et
tres souvent je remarque c'est a
cause de l'alcool ou la viande.
» « Je suis quand méme
souvent au-dessus de 1,60 ...
Mais ¢a ne m'inquiéte pas. » «

Je passe 2 mn le matin a

def « c'est pas
bien, c'est une
maladie qui
ramene tout, le
cceur, le sang »
complication « du
mal a faire ses
besoins, la
personne elle est
fatiguée, elle sent
rien.. » HBAlc «
ce qu'on regoit
quand on fait les
analyses, c'est en
pourcents. La
derniére fois je
Ccrois que j'étais
dans les 7. Mais je
pense que 6 c'est
bon. » ts les 3
mois. glyc « peut-
étre une fois par
semaine, c'est elle
(désigne sa fille)
qui me fait plutot.
Moi j'aime pas.

Sinon je peux

def « C'est la
maladie de la
famille, c'est pas
bien. »
complications «
Elle s'en fou en
fait ... elle a vu
ses sceurs aller a
I’hopital »

« Quand elle se
sent fatiguée elle
nous dit de
mesurer sa
glycémie pour
savoir si c'est bon
ou pas. » « Que
quand elle ne se
sent pas bien, elle
nous demande
combien elle a
comme ca elle
s’arréte de
manger, ou elle va
marcher. Mais
quand elle la
prend, c'est

toujours haut »

Def : Pb de sucre
« A cause du
foie qui travaille
mal » ’HBAlc :
« Il nous en
parle plusieurs
fois, et puis c'est
écrit « taux
d'hémoglobine
glyguée ». Il en
sort une courbe
qui représente le
taux de sucre
dans mon sang et
par rapport a la
maxi qui est sur
la feuille, il ne
faut pas
dépasser. » « Il
ne faut pas que
ca dépasse 6 ! »
« Je fais toujours
attention donc
c'est toujours a
peu pres. » « Je
fais tous les 5
jours (un
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use les vaisseaux
sanguins. » connait pas
les complications. « Je
sais que ce n'est pas une
partie de plaisir mais je
ne peux rien dire de
plus... » Hbalc « on me le
fait de temps en temps,
on me prend le sang dans
la veine, mais ce que c'est
exactement je ne sais pas.
» « Peut-&tre une fois tous
les 3 mois. Puis elle
m'envoie voir le fond des
yeux, le ceeur... je dois le
faire une fois par an.. De
toute facon je ne le ferais
pas plus souvent méme si
on me le disait parce que
ca fait chier de courir
partout. Vraiment je ne
Suis pas paranoiaque de
ma santé » « 7.2... Il est
équilibré disons mais ¢a
peut étre mieux. » « Un
jour sur trois, parfois tous
les jours. Quand je
ressens la nécessite plus
souvent. Parce que ca fait
mal de se piquer tous les
jours. »

prendre ma glycémie et c'est
tout ; donc pour moi, a mon
niveau ce n'est pas
contraignant. Je ne change rien
a ma maniére de vivre, je vais
toujours autant aux restaurants
ou chez des amis. Ca ne
m'empéche pas de vivre. » «
Depuis le diagnostic je prends
ma glycémie donc si ¢a
dépasse je prends des mesures
» « J'ai une alimentation variée
et mon juge de paix c'est quand
je prends ma glycémie le
matin. Par contre je n'arrive
pas a mettre de relation entre
mon taux de glycémie et un
produit que j'aurais mangé la
veille. »

passer des mois
sans faire. » Si la
glycémie est haute
« Je ne mange plus
»

HBA1c connait
pas « la prise de
sang elle a pris la
derniére en Juin, et
il ne lui a pas
donné la prochaine
date. Ca dépend...
Des fois ils lui
prescrivent mais
elle fait pas. » «
Quand on calcule
son diabete, c'est
la qu'elle s’arréte
de manger. Et
apres elle reprend
»

contréle
glycémique). Jai
pris le 5 comme
référence,
autrement
j'oublie » « de
noter sur un petit
carnet. Donc
quand je vais le
Voir je lui
montre. » « Des
fois j'ai plus des
fois j'ai moins.
Ca dépend de si
je bouge plus ou
moins. » ms
n’adapte rien a la
glycémie. « Si je
perdais du poids
peut-étre (que le
diabéte irait
mieux) ... mais
j'en perds jamais.
» « L’insuline,
ca doit étre
contraignant. Je
vois ma belle-
sceur elle se
plaint toujours
d'avoir mal
partout, qu'il faut
qu'elle fasse sa
pigQre par ci par
13, la cuisse, la
jambe... elle
démoralise
facilement. »

ressenti et
vecu

« il se trouve que j'ai un
psychisme assez fort, » «
le diabéte de type 2, voila
c'était comme ¢a » « Mais
en méme temps j'étais
trés responsable, j'ai
demandé ce qu'il fallait
que je fasse, on m'a dit de
verifier le taux de sucre
tous les matins, certains
jours 3 ou 4 fois, et je le
faisais dur comme béton
jusqu'a recemment. C'est
le diabétologue de chez
Rothschild qui m'a dit ca.
Elle m'a dit de manger de
facon spéciale, d'abord
pas de sucre, ensuite pas
de farine blanche du tout,
éviter le pain, pas
d'alcool, surtout pas de
biére... et une chose que

je n'ai jamais fait et que

Autres ttt « bouger » et « boire
de I’eau ». Insuline : « Pour
moi ce serait contraignant.
C'est la raison principale pour
laguelle je contréle ma
glycémie tous les jours sur
mon petit carnet depuis 15 ans.
» « Pour ceux qui en ont
besoin, il n'y a pas de risque
thérapeutique avec I'insuline
mais j'espére qu'un jour on
trouvera un traitement pour les
diabétiques. » « il n'a a pas de
médicaments qui soigne le
diabéte mais moi je prends
religieusement mes cachets
pour ne pas tomber en type 1.
» « Si par hasard je devais
recommencer ma vie et que je
tombe sur une personne plus
stricte, j'aurais changé
d'alimentation et il y aurait eu

une répercussion par rapport

Autre ttt « Il ne
faut pas manger de
pates, de gateaux,
de sucre... Je vais
vous dire quelque
chose, moi je
connais un tisane »
I'insuline “ ¢a c'est
comme un robot.
On peut manger de
tout, et aprés on
fait le truc. On m'a
dit une fois mais
moi je ne veux
pas, je rentre pas
dans ce truc. Jai
pas I'habitude des
pigdres. Je suis
bien... et puis on
sait jamais... si on
oublie ¢a c’est
pire...”

contraignant “Oui,

Autre TTT «On a
entendu a la télé
qu'il y avait aussi
une injection »
insuline « il ne
faut pas parler de
ca ! Le médecin a
proposé ¢a & mon
pére mais il a peur.
» contraignante. «
Toujours fatigués,
toujours en train
de dormir. Et a
force, ils ont du
mal a dormir le
Soir. »

« Il faut faire
attention a tout.
» « Tant qu'on a
pas de piqdre
d'insuline ce
n'est pas une
contrainte. » « Et
pour interpréter
les chiffres elle
s'y perd. Ce n’est
pas simple &
utiliser. » « Moi
je lui fais lire et
il me dit ce qu'il
y a. (Sophia &
son mari) »
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ferais jamais c'est de
diminuer les fruits. lls
m'ont dit pas plus de 3
par jour, mais pour moi
c'est ridicule. Je me suis
dit et j'ai demandé aux
médecins, est ce que je ne
me fais pas plus de mal
en ne mangeant pas de
fruits, en manquant de
vitamines, et ils m'ont dit
qu'ils ne pouvaient pas
répondre. » Autre ttt « Si
je mange bien, si je fais
attention, mais je suis
paresseux, Si je cours
autour du lac tous les
matins, je pense que je
pourrais enlever un
cachet. » « Ca apporte
des contraintes comme
toutes les maladies mais
pas plus que ¢a »
I'insuline : « Je sais ce
que c'est, je n'ai pas
besoin de me piquer moi
heureusement.
Heureusement je ne suis
pas du diabéte de type 1.
» Pourrait 1’aider : « Un
peu de fric, oui ¢a me
permettrait de mieux
manger encore, et pour le
sport aussi. »

au diabéte je pense. Je n'aurais
pas eu de dégradation de mon
insuline. Mais maintenant mon
objectif est de ne pas tomber
en diabéte type 1. »

par rapport a
beaucoup de
choses. Quand
vous étes fatiguée,
vous faites moins
de choses, on n'a
moins le courage
de bouger.” ““ je
vis au jour le jour,
je ne me dis pas
gue demain je
serais malade, je
Suis courageux,
surtout pour mes
filles.”

atcd perso

« Mon créne a été ouvert
plusieurs fois, je me suis
fait opérer la lere fois en
2010. » « J’ai fait une
crise d'hydrocéphalie
parce que j'avais une
Iésion dans la région
pinéale, comme une
prune de 3cm de diabete,
pas cancéreux d'apres ce
qu'ils ont dit... J'avais eu
des maux de téte énormes
pendant la crise » « il a
regardé mon scanner et il
a dit qu'il me voulait dans
15mn sur sa table sinon il
allait me perdre. C'était
I'hnydrocéphalie. Si je
dépassais une certaine
tension, soit je meurs, soit
je devenais un légume.
Donc on m'a opéré en
urgence a la fondation
Rothschild, ils ont des
tres bons chirurgiens la-

bas. » « C'est a partir de

« Je suis record de France de
I'apnée du sommeil avec 60
apnées a la minute. Quand on a
détecté cela a I’hopital de
Créteil aprés avoir fait des
analyses, le professeur m'a dit
soit vous changez de vie, soit
vous mettez un appareil. Donc
je me balade toujours avec
mon appareil et je le mets tout
le temps. Je n'ai pas de
cholestérol mais j'ai un peu de
tension » « Et puis j'ai I'apnée
du sommeil qui dérange ma
femme, on m'a dit qu'il fallait
mettre un masque ou alors
arréter la charcuterie et tout,
donc j'ai dit oui pour le
masque. » « Je fais assez
d’efforts je pense. » Pas de
dépression. « Aérophagie » : «
Je constate que les
médicaments n'ont aucun effet
a part le charbon j'ai
I'impression. » Trouble de la

marche : « j'ai deux prothéses,

“Avant j'avais rien
mais le diabéte ¢a
m'a ramené le
cholestérol, la
tension.” H pr
Ulcére Tabac :
“Ca fait 12 ans
que j'ai arrété suite
a une infection
pulmonaire. Jai
commenceé a
fumer jeune. Jai
fumé jusqu'a 54
ans, des fois 2
paquets, 3 paquets
par jour.” Pas
stresse, pas
déprimé pas
troubles du
sommeil

Cardiaque. « lls
lui ont débouché
les artéres. Elle a
du cholestérol
aussi, mais pas de
tension, » phlébite,
Pas stressée, pas
tabac, pas
déprimée, dort la
journée, du mal a
dormir le soir.

«J'ai du
cholestérol, de la
tension » « on
m'a enlevé la
thyroide et j'ai
été opérée du
sein droit il y a
12 ans » Ne
fume pas. Moral
va bien « On est
tous les deux en
plus. »
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la quatrieme opération
que je suis devenu
handicapé parce que
c'était accompagné d'une
méningite. » pas cholest
ni hta. Pas tabac. « Je suis
stressé par autre chose,
pas par le diabéte.
(travail) » pas stressé. Pas
probléme pour dormir.

j'ai un peu d'arthrose au genou,
j'ai mon surpoids, on m'a
enlevé deux veines » crise de
goutte, mais a arrété son
traitement. « J'ai arrété de
fumer il y a 15 ans. Ma femme
a voulu arrété de fumer, c'était
une vraie fumeuse, et j'ai
compris que si je continuais de
fumer, elle serait tentée de
reprendre donc voila. » « De
30 a 60 ans. Je n'étais pas un
grand fumeur. J'en fumais une
dizaine par jour. »

atcd fam

Pas de diabétique. « Mon
papa. Il a fait5 ou 6
infarctus, ca a commencé
quand il était jeune, il
avait peut-étre une
quarantaine d'années. »

« Mon frére et mon peére
étaient médecins. » « J'ai un
cousin et une grand-mere qui
sont morts en étant insulino-
dépendants en diabéte type 1. »
« Mon troisieme frere. Il a eu
des problémes sentimentaux et
s'est laissé aller. Il a eu tous les
problémes, le diabéte, I'apnée
du sommeil, le cholestérol »

diab « Dans ma
famille il n'y a que
moi. Et ma femme
maintenant, ¢a fait
lan.»

« Il'lui a dit de
prendre le
comprimé, mais ca
lui fait trés mal a
I'estomac donc des
fois elle ne le
prend pas. » « Elle
le lui a déja dit et
il lui a dit que ce
n'est pas bien,
qu'elle risque
d'avoir des
complications.
Mais elle lui dit
que ca lui fait mal,
qu'elle ne peut pas
le prendre » « Elle
a beaucoup de
médicaments. Le
Velmecia elle
prend matin et
soir, pas midi. Elle
a aussi le Kardégic
75, Aldactasine,
Tanganil de temps
en temps parce
qu'elle ne tenait
pas debout.
Crestor... » « Non
pas le midi, et
quand elle a trés
mal a I'estomac
elle ne le prend
pas le soir. Elle a
mal tous les jours,
c'est pas la seule a
s'en plaindre. Elle
prend tous ses
médicaments le
matin. Avant elle
prenait de
I'Esbériven, mais
maintenant ce n'est

plus remboursé.

« J’avais un
grand-pere
maternel qui
avait du diabete.
Il est mort
aveugle. Mais ce
n’est pas pour ¢a
qu'on a fait des
tests. » Belle-
sceur diabétique
sous insuline. Et
mari. « Mon
pére est mort
d'un cancer, ma
mére avait des
problémes
respiratoires a la
fin de sa vie » «
Mon pere
fumait, il s'est
arrété du jour au
lendemain quand
le médecin lui a
dit. »
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ttt 1-1-2 « En 3 prises. Je (9 cp en 3 fois par jour, 4-3-2 « |« Velmetia, un le |Ca fait 7 7-2-4:10

prends un Janumet le J'ai deux boites de pilules pour |soir, un le matin, |comprimés le médicaments «
matin et le midi, et le soir |15 jours. Je voyage un peu c'est rare que je le |matin, et 3 le soir. |voila quelque
je prends un Metformine |partout, j'ai mon attirail. » «  |prends le midi. Si |[» « Elle ne I'aime |chose qui est
et un Sitaglictine ou J'oublie une fois le soir mais  |je ne me sens pas |pas. Déja il est trés|contraignant. Il
Glibenclamide divisé en |c'est rarissime. Avec moi c'est |bien je prends gros a avaler et en |ne faut surtout
2.» « Il yaune semaine |systématique. » « Quand je sinon je diminue... |plus il lui fait mal |pas les oublier. »
ou je peux les oublier 2 |demande a des gens qui ont du [» « Ca fait 6 al'estomac. » « |« Ca m'arrive
fois et une semaine ou je |diabéte quels médicaments ils |comprimés le Elle ne sentpas  |[(d’oublier) le
n'‘oublie pas du tout. Par [prennent, je remarque qu'il y a |matin, parfois 1 le [impliquée. C'est  |midi. »
contre des fois je fais une variété de médicaments  |midi, et 2 le soir » |une obligation
expres de ne pas prendre |pour les diabétiques et je pense|oublie “ une fois |pour elle. »
Glibenclamide quand je |que la sécurité sociale devrait [par mois quand je
\Vois que mon taux est mettre de l'ordre ; je suis ne veux pas les
bien en me piquant le étonné des prix différents et de [prendre” “pour me
matin. J'ai peur que ¢ca me|tous les génériques qui existent|reposer. Quand je
fatigue les reins... » « Si |! » « De fagon générale, dans |vois que je suis
ce n'est pas moi qui le fait|tous les discours qu'on écoute, |bien jarréte un
c'est personne qui va le  |on ne met jamais en avant qu'il |petit peu. Et quand
faire. » y a plusieurs centaines de je vois que ¢a va

milliers de plus de diabétiques |pas je reprends.

en France et surtout on allume (J'ai pas

pas le codt alors qu'on le I'impression que

connait, la sécu peut donner le jmon diabete se

codt de tous les médicaments |déséquilibre quand

et de toutes les opérations. » « |j’arréte, je fais

Je sais que cela co(te trés cher |attention. Quand je

a la sécurité sociale et on n'en |les arréte je fais

parle pas. Il y a une réalité qu'il|plus attention.”

y une grosse masse d'individus

touchés par la maladie et je

regrette qu'on ne fasse pas

grand-chose d'accessible pour

tout le monde. » « La

prévention devrait étre la

priorité dans le systeme de

santé. »

MT « Je vais la voir pour les | «Je vais chez Dr B tous les |« Il a beaucoup de [« Elle va chez le  |Suivi par le MT,

ordonnances une fois tous
les trois mois quelque
chose comme ¢a » « 10-
15mn... Elle prend ma
tension, elle me demande
les résultats de la derniére
analyse, elle me donne
I'ordonnance et adieu... »
« je trouve ¢a suffisant. Je
suis satisfait. Le seul
défaut qu'elle a c'est
qu'elle est toujours en
retard. »

trimestres et ¢ca me rassure
puisqu'elle me prend la
tension. J'ai un appareil mais je
n'ai pas l'expérience pour le
faire seul. » « Environ 20 min
» « Je suis arrivé il y a 25 ans,
j'ai cherché le médecin le plus
proche et j'en suis satisfait. » «
Je vais la voir pour quelle me
prescrive les médicaments
pour les 3 mois suivants.
Quand j'ai un doute sur
I'efficacité d'un médicament et
que je demande de 1’arréter un
mois, des fois elle me dit oui,
des fois non. Je ne veux pas
étre médecin a leur place donc
il faut avoir confiance en son
médecin, je ne vais pas aller
veérifier a chaque fois sur
internet. 11 faut avoir confiance
en son médecin sinon on va en

valeurs, je l'aime
bien, il est humain.
» « Je le vois soit
2 fois par mois,
soit une fois par
mois. Je lui ai
ramené du monde.
Il est gentil
comme tout. Je
vais pour les
médicaments, pour
qu'il voit le
diabete, et des fois
quand je suis
enrhumé » « entre
20 et 30mn. Il me
prend le poids, la
tension, les
oreilles, on parle
un peu. » « Moi je
suis un malade,
alors ils me

médecin quand
elle n'a plus de
médicaments. » «
Elle y va tous les
mois et quand elle
est malade. » « Il a
fait le nécessaire,
elle le suit depuis
qu’elle a 20 ans. 11
est trés gentil, un
homme
impeccable. » ¢s «
Pas mal de temps,
20mn. » « Il ne lui
demande pas son
avis mais elle
n’arréte pas de
dire qu'elle a mal a
I'estomac... et lui il
lui dit de continuer
»

tous les 3 mois «
Il nous fait faire
a chaque fois
une analyse de
sang. », Cs > 20
min, « Avec lui
on se sent
rassurée, il nous
écoute avec
attention. » « Il
nous demande si
tout va bien, on a
un bon échange,
il répond
toujours a nos
questions. »
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voir un autre. » « Elle
m'écoute. Les autres
spécialistes ils en n'ont rien a
faire ! » « Un médecin me dit
oui (j'ai un cedéme), et un autre
me dit non. Donc, je me suis
déja pris avec les médecins, on
ne me prend pas pour un béte.
» « Je fais confiance aux
médecins, je prends les
médicaments qu'ils me disent
de prendre. J'ai bien compris
qu'il y a un certain nombre de
mesures que j'essaye
d'impliquer... Donc je suis
impliqué dans les conseils Du
Dr B, quand je peux je les
appliquer... A la limite je n'ai
pas le choix. »

donnent les
médicaments et je
suis. »

Autres pro

« Je suis patient je n'ai
pas avoir mon avis...
C'est mon avis » « S'il
trouve qu'il faut le faire il
le fera et s'il trouve qu'il
ne faut pas le faire il ne le
fera pas et tant mieux. Un
médecin ne peut pas nuire
exprés a un patient » pas
de nutr ni de diet. Irait si
prenait du poids. Cardio
et opht 1x/an. Endoc : «
les premiéres années je
prenais réguliérement des
rendez-vous avec lui, une
fois tous les deux mois,
méme une fois par mois
mais plus maintenant. Ca
c'était pendant 2 ans. »

Suivi par un diabétologue mais
ne peut pas aller le voir tous
les 3 mois, donc fait le point de
temps en temps avec elle. «
Avec mon diabétologue la
consultation dure plus d'une
demi-heure parce qu'on papote,
c¢a le change d'autres patients.
Mais quand on parle c'est
souvent autour de
I’alimentation. » « Seul le
diabétologue peut déterminer
le taux de chacun
individuellement au lieu de
sortir des taux généraux. » « Je
prends mes rendez-vous a
I'avance pour pouvoir
organiser mes sorties, mes
voyages » « J'ai compris qu'il
fallait que j'aille dans un
hdpital pour le suivi. Donc je
suis allé a La Pitié ou j'ai été
suivi par le Pr G. Jai été pris
en cobaye il ya 20 ans et ils
ont rien trouvé. Apres j'ai fait
en sorte d'étre pris a La Pitié.
L'avantage d'avoir le diabéte
de type 2 c'est que tous les ans
on me suit pour les yeux. » «
Je suis aussi suivi d'un point de
vu cardiaque avec des
analyses. Ils ont aussi un
service hépatique et tous les
ans on me fait des analyses » «
J'ai suivi un stage d'une
semaine avec d'autres
diabétiques » « Ce que j'avais
apprécié a mon stage c'est qu'il
y avait des infirmieres, des
médecins, des nutritionnistes,

il y avait une approche multi-

Pas nutr « il
m'envoie chez un
diabétologue a
I’hopital, ils m'ont
dit de ne pas
manger ci, pas
manger ¢a, la
méme chose que &.
Mais j'ai arrété
d'aller le voir. lls
voulaient que je
passe a l'insuline,
j'ai pas voulu. En
plus d'aller le voir
a I’hopital 1a-bas
¢a me rendait
malade. A force de
voir des médecins,
on devient malade
» « Le
cardiologue, tous
les 6 mois avant.
Maintenant il faut
une fois par an. »
« Je ne suis pas
allé depuis 2 ans.
J'ai eu le laser
dans les yeux pour
le diabete, il y
avait des
contrbles. » IDE «
c'est pas la peine »
« Il 'y a Sophia qui
appelle mais pour
moi c'est zéro. »

Pas de nutr, pas de
diabeto. Mais
Cardio. « lls
recoivent des
appels par la
sécurité sociale, et
ils ne veulent pas
répondre. lls
savent ce que c'est
en fait, avec la
famille tout ca.
Mais ce qui les
saoulent c'est de
ne pas manger, »

A 1’hopital « Ils
se déchargent
facilement, ils
sont occupés
suffisamment. »
nutritionniste : «
Le Dr & pour
perdre un peu de
poids il y a plus
d'une 20n
d'année. C'est
s(rement
quelqu'un qui
m'a conseillé
sinon je ne vois
pas comment j'ai
pu le connaitre.
» « Plus
maintenant »
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métier. Chaque spécialiste a
une approche du diabéte
différente et j'ai trouvé ca trés
bien. C'était trés pratique. » j'ai
méme suivi un stage d'une
semaine pour savoir bien
manger mais pour moi le
nutritionniste devrait
commencer par demander ce
que I'on aime et qu'on ne veut
pas supprimer, ce que l'on
aime mais qu'on pourrait
sacrifier, ce que I'on aime pas

.. » « Je lis les pages santé sur
le diabéte »

Poids « je pesais 71kg et apreés [« 91 kg mais j'ai déja dépassé |« Généralement |« 95kg pour 1m66.|1m56 et 96kg. «
I’hopital je faisais 74kg. |les 100kg ». 1m69 « j'ai pris du[87kg, des fois 90- |L'année derniére |Quand j'étais
Alors c'était la poids en continu... je prenais [91kg. La je fais  |c'était 67kg. jeune je faisais
catastrophe et il a fallu  |de 5kg en 5 kg. Jai fait tous les|87kg pour 1m83. |Quand ils ont 50kg. » « Avec
que je perde ces 3kg. Et  |régimes possibles et Je pesais 86-87kg |découvert le la thyroide j'ai
j'ai méme perdu le inimaginables mais je perdais |avant le diabéte, |diabéte c'était commencé a
quatrieme donc la je fais |quelques kilos et je reprenais |mais je suis monté plus. » prise de prendre du poids
70kg pour 1m73. Je me |tout aprés. Donc pour moi le  |il y a deux trois  |poids progressive |»
suis dit « tu bouffes pas » [régime n'est qu'une illusion. » |mois & 94kg. J'ai
c'est tout. Déja je suis « Pour perdre j'avais moins perdu la parce que
devenu végeétarien donc  |mange, moins bu, et je ne me |je me suis fait
de suite ¢ca m'a aidé. J'ai |resservais pas. » « Manger hospitalisé il n'y a
diminué un peu les c'est psychologique aussi, on  [pas longtemps
quantités de ce que je n’a pas toujours faim. Par pour un ulcére. » «
mange pour gue mon contre si je me met a table je  [J'ai pris quand j'ai
estomac rétrécisse et mange. » « Je ne me pose pas |arrété de fumer, et
apparemment j'ai réussi. »|trop de question » apres j'ai reperdu.
J'ai arrété de
manger plein de
choses » pas
régime
alimentatio [« En tant que clandestin, |« Quand je recois ou que je « Quand on « Donc on lui dit |« On s'alimente
n on ne savait pas, on avait [sors, je ne me contente pas devient diabétique,|de ne pas manger, [normalement » 3

des difficultés donc pour
se venger on mangeait
n'importe quoi, on avait
pas de fric du tout... Et
quand j'ai pu, avec le
salaire des théatres, j'ai
mangé mieux. » « je
faisais vraiment attention,
pas d’alcool, pas de biére
du tout. Maintenant je
prends de temps en temps
de la liqueur de prune ou
quoi ... Mais il ya 2 ans
je prenais rien du tout.
J'étais strict. LA je suis
moins strict, je ne sais pas
pourquoi... Peut-étre
parce que je vieilli... je
\veux prendre un peu de
plaisir. Avec ou sans de
toute facon on va crever.

» « je suis paresseux

d'une tranche de jambon-
salade. J'aime bien cuisiner
donc... » Son alimentation
dépend plus des gens avec qui
il est que du moral. « Je me
suis habitué a la variété de
produits, de cuissons, de
couleurs. Je me dis que je ne
m'en sors pas mal mais je ne
peux pas dire que j'ai une
alimentation de diabétique. » «
Quelque chose d’important
aussi, nous prenons nos repas a
n’importe quelle heure. » «
Quand je travaillais, soit j'allais
a la cantine, soit un sandwich,
soit j'allais tranquillement au
restaurant. Aujourd’hui ce n'est
plus le cas, a part le repas du
soir qui est le méme. » « C'est
vrai que maintenant nous

dépensons beaucoup d'argent

on ne mange plus
de fruits, de
bananes tout ¢a, de
gateaux... Moi je
ne mangeais pas
trop ¢a, mais
maintenant j'ai
envie. Donc des
fois j'achéte. On
dirait que c'est fait
exprés. » difficile
« Quand on vous
dit de manger ca,
de ne pas manger
ca, de faire une
assiette comme ¢a,
d'aller faire des
analyses, «
attention votre
diabéte ! » apres le
travail “ce que je

trouve je mange.

mais elle mange
quand méme,
parce qu'elle en a
marre, elle en a
marre de respecter
les régles. Quand
il y a quelque
chose qu'elle n'a
pas mangé depuis
longtemps, elle se
dit qu'elle va en
profiter et elle le
mange. » « Elle a
du mal & suivre le
régime » « En fait
elle ne respecte
pas le régime, elle
mange comme
tout le monde. » «
En fait ce qui les
fatigue c'est de les
interdire de

repas par jour,
évite la viande,
pas de
grignotage. «
L’appétit vient
en mangeant » «
Moi je n'ai
jamais fait
d'exces en quoi
que ce soit donc
je n'ai pas
I'impression de
faire de régime
strict. Je fais un
peu plus
attention. » « Je
sais qu'il faut pas
cietca, ons'en
passe. Si on est
invités a un
repas

d'anniversaire et
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sinon j'ai assez de bonne
volonté pour suivre les
conseils. » « (ptt dej) Je
prépare le petit-déjeuner
pour elle, je mange avec
elle. D'habitude c'est &
7h45 quelque chose
comme ¢a » « Le monde
peut s'écrouler ce sera
toujours 12h et 18h. » « je
prépare moi-méme je
préfere. Et je prends
toujours bio. » « Parfois a
16h je prends quelques
fruits » pas grignotage.
Fait plus attention depuis
dg, « Gourmet » infos
dans « Des livres sur «
comment vivre avec son
diabéte », sur internet j'ai
cherché des trucs, et
parfois & la télé. » cru,
avec huile. « Je mange la
diéte séparée. C'est a dire
que je mange soit les
glucides, soit les
protéines, et je trouve ca
équilibré. Certains vont
dire que ¢a ne I'est pas,
mais dans la journée c'est
équilibré. » IG « c'est
combien de sucre et
surtout avec quelle
rapidite ca se rejette dans
le sang. Je sais comment
le diminuer aussi, avec
certaines combinaisons.
Je suis bien I'index
glycémique. J'ai vu dans
un bouquin. »

dans la nourriture parce que
nous ne prenons pas n'importe
quoi » « J'ai un probléme avec
le sucre. Quand j'étais enfant,
je mettais dans mon café
jusqu'a 15 sucres. Mon pére
médecin disait que si j'en
mangeais autant c'est parce que
j'en avais besoin. Il y a 20 ans
je me suis mis aux sucrettes »
« Je suis trés sucre ; quand je
passe devant une boulangerie,
je me prends un flan. » « Je
mange peut-&tre moins de
pates qu'avant et mange
nettement plus de Iégumes
donc mon alimentation est plus
variée et sirement meilleure
mais niveau surcharge
pondérale c'est toujours pareil.
» « Un équilibre pour un
diabétique serait excellent pour
un non diabétique et vice
versa. Fondamentalement il n'y
pas de différences. » « Quand
on fait des réunions de famille,
en plus le soir, je sors du vin et
je ne résiste pas a la tentation
d'un bon repas » « nous y
avons une bonne cave de vin
que nous adorons. » « ... Et
puis I'alcool en général est a
éviter. » « J'en prends mais j'ai
constaté que je bois beaucoup
moins d'alcool qu'avant. »

Apres a midi je
n'arrive pas a
manger, alors je
mange vers 15h.
Sinon je mange a
midi avec eux. Le
soir je mange en
famille, une
salade, un potage,
je fais attention.
On mange
beaucoup de fruits
chez nous, a la fin
du repas ou méme
entre les repas.”
“Ca dépend, la
Veérité ¢ca dépend,
c'est par période.
Quand je vois que
la glycémie n'est
pas bien, je fais
attention pendant
une semaine. Il y a
des choses qui
sont dures a ne pas
manger chez

nous. » « Mais
avec la chaleur je
perdais au moins
5kg. Je bouge plus
au soleil. » repas
équilibré « soupe,
de la salade, de la
viande ou du
poisson, une
orange, une
pomme ou un
autre fruit. » Mm
chose si diab « On
peut manger tout
mais en petite
guantité. Si on ne
mange pas certains
trucs, on peut
manquer de sucre
méme. » des sodas
« tous les jours je
prends deux fois
un verre. » « Le
vin on peut mais
pas beaucoup, un
verre de temps en
temps. » « Quand
je bois je prends
un ou deux verres,
et des fois j’arréte
pendant 6 mois. Je
bois de la biere,
des fois du

whisky. » « Ca

manger. » « un
bon petit déjeuner
vers 9h avec ma
seeur» « on mange
tous ensemble » a
la maison le midi,
« le godter c'est
des gateaux. Avant
plus, maintenant
2-3 gateaux »
grignote « prendre
du chocolat. Elle
se fait plaisir, elle
aime le sucré.
Mais avant elle en
mangeait plus. » «
Avant elle pouvait
manger de tout,
maintenant elle
prend mais moins,
elle fait quand
méme attention. »
fait des exces. «
Elle grignote, c'est
que s'il y a des
fruits elle ne va
pas se priver. » en
vacances « Elle
mange plus, elle
grossit plus et le
diabéete est plus
haut. » « Non on
ne dit plus rien, on
la laisse faire
sinon elle
s’énerve. » cuisine
« Cc'est souvent
gras et piquant » «
elle prend du
Fanta, du Sprite »
I'alcool « jamais,
ca fait monter le
diabéte ».

guilyaun
gateau, on
mange un petit
bout. » « On est
un peu chiants a
étre trop
raisonnables » «
Moi j'évite les
fruits, la
banane... »
Mange ses repas
a la maison. Si
resto le midi,
rien le soir. Elle
cuisine, le mari
fait les courses.
« Mais & peine
rentré dans le
magasin, il
ressort. Moi
j'aime bien
trainer. » ne boit
jamais d’alcool.
« Ca ne fait pas
bon meénage
(avec le diabéte)
»
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contient plein de
sucre, ¢a a des
conséquences
graves »

Sport

« Il'y aun moment ou je
faisais de la gymnastique
chaque jour » « Avant les
chirurgies je faisais
beaucoup d’haltéres,
j'étais balaise. Aprés j‘ai
arrété. Mais je continue a
faire du vélo tous les
jours. C'est pas des
courses trés sportive,
mais je roule pas mal. » «
Ce qui est marrant c'est
que quand je cours autour
du lac, aprés ma glycémie
augmente beaucoup. Je
pense que c'est le
pancréas qui pense qu'il
faut nourrir parce que je
fais des efforts et il
commence a produire du
sucre. Mais quand je
marche rapidement mais
ne cours pas, c'est mieux,
je perds la glycémie »

« Je fais I'effort de marcher
jusqu'au marché qui est a 45mn
a pied ... il faut bouger. Il faut
aussi faire du vélo, mais
comme j'ai deux prothéses de
hanches récentes, c'est un peu
trop tot. Donc le sport avec un
petit « s ». « Je fais attention a
mon alimentation, j'essaye de
me déplacer le plus possible,
d'avoir toujours des projets...
Mais pas seulement
physiguement. Il faut ne pas se
laisser aller, ¢a peut faire que
du bien. »

« Avant je
m’entrainais dans
des trucs de sport,
je courrais, mais
actuellement non.
J'ai arrété ily a
une dizaine
d'années.
Maintenant a la
place de ca, je
bouge, je travaille,
je monte les
escaliers. Jai plus
le temps pour le
sport. S'il y ale
temps pourquoi
pas.” courses “des
fois a pied, mais
souvent en
voiture.” “a mon
age, je suis un
petit peu lourd”

Cardio « lui dit de
faire du sport »
marche « tous les
jours, elle fait 1h,
1h30 le matin. Et
ca lui arrive de
ressortir I'apres-
midi. Elle a dit que
si elle ne marchait
pas, elle allait
mourir. Mais ¢a
depuis toujours.
Elle fait les
courses a pied
aussi. » télé «
toute I'apreés-midi.
» sport : elle
n'aime pas.

« Moi je ne
marche pas parce
que j'ai mal
partout. » « Je
reste souvent
assise avec la
couture, ou la
télé. » son mari «
marche trop vite
» « Moi je ne
conduis plus. »
Marche « de la
cuisine a la
chambre. » «
Marcher toute
seule c'est pas
rigolo » « et puis
je suis un peu
paresseuse. » «
J'ai mal aux
jambes depuis
plusieurs mois,
le Doliprane ne
fait pas grand-
chose. » « Moi
avant je faisais
du vélo et de la
marche avec lui.
» Pour reprendre
. « Rajeunir. »
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2. H,1,3,K,L
H | J K L
enfance Ho 80 ans, Marié, |Fe, 67 ans, Née & |Fe, 43 ans, Née en |Ho de 68 ans né et Fe, 67 ans Née dans la
1 fille, 1 petit fils. |Ivry s/ Seine, Algérie “J'ai grandi |résident & Paris 15eme |Loire, partie & 17 ans,
Né dans le toujours vécu en |en France, je suis  |sauf 1 année au Québec.|venue sur paris en 70 avec
Finistére. « Je suis [région parisienne. (arrivée a 1 an. Jai |marié, péere de 3 son « mari parisien. »
venu en lle-de- |« 2e mari. J'ai eu 2 [vécu a Vitry enfants, 3 garcons, qui |Mariée, 2 enfants. « Mon
France pour enfants du principalement. »  |ne vivent plus a la fils est a Paris et ma fille
travailler vers 20  |premier, il est musulmane. mariée, [maison. « Je ne suis pas |(et petit fils) en Australie.»
ans » mort tres jeune. » |3 enfants. de nature trés bileuse »
1 filset 1 fille « « je suis quelqu'un
Ma fille a 2 d'assez basique » «
enfants, elle attend pourquoi se compliquer
le 3e et elle vient lavie? »
de divorcer. »
profession  |études supérieures. |« un CAP de BEP secrétaire. Etudes « Supérieures |« 7 ans de médecine, 4 ans

« J’étais dans
I’aéronautique et
l'automobile, j'étais
chef de projet. »
Maintenant a la
retraite « ca a été
tres dur. » « j'ai eu
du mal au début ...
puis apres j'ai pris
I'habitude. On ne
devrait pas
s'arréter de
travailler
brutalement » «
C'est difficile de se
lever le matin et de
se dire « mince j'ai
rien a faire ». Nous
on avait prévu, a la
retraite on a acheté
une maison et on
I'a retapée
ensemble. J'ai eu
une activité, on
avait un but.
Autrement n'avoir
aucun but et
regarder la
télévision, c'est
une catastrophe ! »
sur le plan
financier : « Pas de
probléme, ¢ca n'a
pas changé
beaucoup. On fait
partie de la
catégorie des gens,
entre le salaire et
la retraite, ¢a n'a
pas changé »

sténodactylo. Jai
eu le BEPC » «a
la retraite depuis
Ao(t 2010. » «
secrétaire 17 ans
dans le privé ;
beaucoup
d’Intérim » « 25
ans a la mairie de
Vitry comme
secrétaire d'élus »
« j'étais trés
contente d’arréter
de travailler mais
ca n'arien changé
dans ma vie. »
Mari
fonctionnaire,
travaille encore. «
il est plus jeune
que moi de 10 ans.
» « mon entourage
c'est mon mari » «
On est un peu
sauvage, on ne
fréquente pas
grand monde. »

Actuellement
travaille comme
conseillére apprentie
depuis 3 ans. Avant
dans les colleges.
Horaires : 8h-8h30h
et 17h-18h. « ¢ca me
plait. Apres je suis
fonctionnaire, je
peux me permettre
de me former,
d'évoluer... » mari
boulanger patissier.

c'est-a-dire maftrise...
Bac+4 ». Actuellement
« a la retraite depuis le
mois de Juin. Je
travaillais avant au
Ministére de I'économie
et des finances comme
contrbleur général
économique et
financier... Ca se fait au
rythme que I'on choisit;
il y a juste une date de
remise du rapport qu'il
faut tenir... je pouvais
aussi bien travailler a la
maison qu'au bureau. ..
» « Mais avant j'ai
travaillé en cabinet
ministériel pendant 7
ans. Ca c'était dur, je
commencais a 6h et
finissais a 20h..et Ia j'ai
grossi parce qu'il y avait
des cocktails, des
soirées, des déjeuners...
» « j'ai toujours fait des
choses qui me
plaisaient. » Et
maintenant a la retraite
» Je suis un peu surpris,
pour l'instant je n'ai pas
de temps & moi, j'ai
plein de choses a faire
mais ¢a me convient
trés bien. » « Et puis il
y a les enfants, les
petits-enfants, ¢a
occupe. Il y a trés peu
de temps morts. » Ma
femme a arrété de

travailler il y a un

de socialité, 4 ans de
science de I'éducation. Jai
fais des études de pédiatrie,
j'ai exercé en protection
des maladies infantiles et
puis j'ai fini comme
formateur et enseignante
dans ce domaine la. Donc
j'ai fait des cours sur le
diabete pendant 20 ans,
enfin c'était une année sur
deux. C'est difficile
puisque mes connaissances
me donnent un certain
regard qui peut fausser la
réalité. » « Mon départ a
Paris m'a obligé a arréter a
65 ans. J'ai continué a faire
des formations jusqu'en
2013 » « Je fais beaucoup
de bénévolat. » « Mon mari
est officiellement retraité
mais il continue une
activité. Comme il est
conseiller juridique, il a
encore quelques clients »
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certain temps (pour
s’occuper des enfants).
» Il avait « des boulots
assez prenant. » Depuis
« je touche moins... Ce
n’est pas la misére mais
on fait un peu plus
attention. » « l’argent
ne m'a jamais stressé. »
entourage et |« c'est ma sceur  [Diabétique dans  [n’en parle pas, Des amis diabétiques, [« mon mari. Je croyais que
soutien plut6t qui nous I’entourage « il y [soutenue « Parla  |pas dans la famille. ce serait plus facile que I'on
demande si on en a beaucoup famille en général. » |Leur demande pas soit tous les deux
mange ci ou si on |maintenant » En  |entourage « donnait |conseil. « On a d'autres |diabétiques mais c'est le
fait ca » Pas parle « Avec mon |des conseils tout ¢a, [choses a échanger (que |contraire. Parce que lui ne
d’amis mari bien sir de faire attention, de|de parler du diabéte) » |veut rien entendre et alors
diabétiques. puisqu'on est deux |perdre » Ne ressent pas le besoin|qu'il n'a qu'un traitement, il
Soutenu : « dans le méme sac. d’étre soutenu « C'est  [mange n'importe quoi. » «
Absolument pas.  |[» « ¢a ne me pose quelque chose de Je pense que pour lui aussi
La seule personne [pas trop de tellement habituel que |c'est difficile d'avoir le
qui s'occupe de  |probléme. » « On bon voila... Je vois ¢a  |diabéte et qu'il faudrait étre
nous c'est le se soutient avec le Pr a Je n'ai pas |plus vigilant sur sa fagon
docteur ! » mutuellement. vraiment besoin d'aide. |de s'alimenter. Donc c'est
Mais lui a plus de » « Elle (sa femme) plus facile d'en discuter
mal que moi avec reste impliquée avec des gens de
le sucre » normalement. » « dit  |l'extérieur. Ca m'arrive de
que je mange trop de  |leur demander conseil pour
confiture mais ¢a reste |utiliser le lecteur de
Iéger » glycémie » « Quand mon
mari a eu du diabete, je me
suis dit c'est bien, on
pourra surveiller notre
alimentation en méme
temps. Mon mari ne veut
pas. » « Son médecin n'a
pas dd I'alerter » « Il ne me
montre jamais ses résultats
donc... Je suis un peu dégue
de ne pas pouvoir l'aider, et
je ne peux pas lui donner
I'exemple, on ne fait pas la
compétition de qui aura les
meilleurs résultats. » « Ca
c'est un probléme parce
que je suis perturbée par
mes connaissances et par
mon comportement suite a
mes connaissances... »
decouverte |Diagn depuis « au |Dg depuis « une |dg depuis 2 ans «  [Depuis 15 ans, «des |« Le diagnostic formel
moins 25 ans, dizaine d'années, |J'avais des analyses de routine, c'était en Avril 2015, ¢a
avant que je méme pas. Mon  |problémes de sans symptémes correspond au moment ou
m’arréte de mari un peu avant |vertiges, j'ai particuliers »dans le  |j'ai commence le
travailler. » « moi. » par le MT «|demandé a faire des |cadre d’un probléme de |traitement, mais ¢a faisait
C'était sur un bilan |sur des prises de |examens. C'est vrai |plaquettes « En longtemps que j'avais des
habituel. Mon sang » « C'est qu'avec les revanche on avait glycémies variables. » Dg
généraliste un jour |comme ca. Je ne |antécédents on me [trouvé que j'avais du  |en centre de rééducation
m'a dit qu’il était |m'y attendais pas |disait qu'il fallait  |cholestérol, de suite a une « grosse
temps d’en faire  [vraiment. » « je  |[faire attention et je |I'hypertension et du intervention chirurgicale »
un. » c’est « la me suis disbon & |I’ai pas fait donc.. |diabéte. » «on m'a dit |« on m'a fait une prise de
barbe ! » s’y un certain age il |J'avais eu le que c'était un diabete  |sang et d'urine. » « Apres,
attendait pas « pas |faut faire plus remplagant » « je  [faible, qu'avec une j'ai perdu du poids et c'est
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du tout. » « c'est
un excédent de
sucre dans le sang.
Pour moi c'est
clair. » lié au «
pancréas » « ¢a
bouche les artéres.
» « Moi quand je
voyais a I’hopital
les malades qui
étaient tous
amputés j'ai eu
peur »

attention. » c’est «
Trop de sucre dans
le sang »
complications : «
Beaucoup de
choses... Les
artéres surtout »

m'y attendais. Je sais
que c'est possible
d'y remédier en
faisant attention » «
On a toujours été
comme ca dans la
famille, alors cela
n'a pas posé
probléme. » “de
toute fagon je savais
qu'un jour ca allait
tomber donc...
Avant d'y aller je le
savais déja.”

pilule ca allait » ne faut
pas manger trop gras,
trop sucré et sionn’y
fait pas attention cela
peut s'intensifier »
risque de cécité.

descendu» « pas de
symptomes tels que je les
connais, pas de troubles
digestifs » « Ma premiére
glycémie a 1,10 g était
bizarre et puis ¢ca
redescendait tres
facilement, donc on ne s'est
pas inquiété. » « J'ai
toujours du mal a
I’accepter, pour moi c'est
comme une punition d'un
comportement. » « Ce que
je racontais aux étudiants
c'est que le diabéte est une
pathologie du métabolisme
des glucides et que si la
glycémie augmente c'est
que le pancréas n'est plus
efficace puisqu'il ne
fabrique pas assez
d'insuline ou qu'il y a une
résistance a l'insuline de la
part des cellules. » « Et
pour moi c'est une
pathologie qui est liée a la
facon de vivre» « augmente
les risques cardio-
vasculaires, insuffisance
rénale, complications
oculaires, amputations,
I'nyperglycémie et
I'nypoglycémie. »

surveillance

L’HbalC « Le
docteur nous en
parle, ¢a apparait
toujours sur nos
analyses. Mais
j'oublie aussi vite
qu'il nous le dit » «
On m'adit qu'a
partir de 2 il faut la
pigdre d'insuline »
« J'écoute mon
médecin, il me dit
gue c'est tres bien
et qu'il faut
continuer comme
¢a » n’apas de
lecteur, utilise
celui de sa femme.
« insuline c'est
emmerdant... »

Hbalc « J'y
connais rien, ce
serait bien de
reveniras je
crois. » « il y a
déja les gens qui
ont l'insuline
comme ma mere.
» « c'est quand
méme
contraignant. » n’a
pas de lecteur, ni
son mari. Fait des
GAJ au labo. « On
se fie juste & nos
analyses tous les
trois mois. »

def « c'est avoir
beaucoup de sucre
dans le sang »
complications «
Devenir aveugle,
amputations,
problémes
cardiaques... »
HbalC « Peut-étre
que j'ai déja fait
mais je vois pas. »
tous les 3 mois, pas
équilibré « dans les
analyses c'est assez
élevé quand méme,
jesuisa7,8.»
objectif « ca doit
étre 5 ou 6 » Pas de
lecteur, ms sa mére
oui « Mais comme
elle ne veut pas que
je me pique c'est
plus compliqué. Si
j'avais le lecteur ce
serait plus simple de
vérifier. Mais ce
serait trop se piquer.

I'némoglobine glyquée
« Vaut mieux ne pas en
avoir » connait pas le
chiffe, ms « le Dr dit
que ca allait » tous les
2-3 mois, « s’en fou »
d’avoir un objectif.
Autre ttt : « faire voeu
d'abstinence ».
L’insuline c’est « pour
un stade supérieur » pas
peur mais « pénible »
contraignant. Pas de
lecteur.

« Mon objectif ce serait 6
puisque c'est I'idéal. C'est
mon objectif personnel, je
ne pense pas que tout le
monde ait le méme. Je sais
que les gens essayent de
faire plaisir a leur médecin
en tendant vers I'objectif
posé par le médecin. » « Je
vois pas mal de personnes
de mon age qui prennent de
I'insuline. Je ne voudrais
pas en avoir parce que je
n’aime pas me piquer... J'ai
essayé de me faire des
glycémies toute seule, ¢ca
me fait mal. » le lecteur « Il
a fallu que je réclame parce
que le docteur pensait que
ce n'était pas utile. J'en fais
quand je ne me sens pas
bien. » « une a deux fois
par mois »
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»

ressenti et |« il faut faire « Ce qui est autre ttt : « « Parfois ca marrive |« A I’intérieur de moi-
Vécu attention a tout. » «jembétant c'est I'insuline, mais bon |d'oublier (le ttt) mais  [méme, pour moi c'est un
je ne vois rien de |qu'on ne peut pas |je n'espére pas bon assez rarement, échec. »
contraignant, ¢a ne |manger n'importe |arriver jusque la, ce |peut-étre 2-3 fois par
me dérange pas. » |quoi. » « Je suis  |serait le dernier mois. J'oublie le midi
« Ga avec prise a 100% » recours » ou le soir... Je pense a
philosophie c'est contraignant « on ne [autre chose ce qui veut
tout. » les oublis « peut pas manger ce |dire que ce n'est pas
c'est vraiment que l'on veut. Et vécu comme quelque
exceptionnel! On a puis il faut surveiller|chose de vital. Je sais
pris I'habitude » « » « je prends qu'il faut le faire mais si
A partir d'un conscience qu'il est [j'oublie je ne vais pas
certain age c'est précoce... Je veux  [mourir demain. » « La
normal. On est en faire en sorte seule chose c'est de
train de dépasser la d’arréter les prendre de tout en
moyenne d'age. médicaments. » évitant les exces. »
Avant a cet age on
était mort. Ona eu
de la chance
finalement. »
atcd perso |« Moi j'ai été opéré|cholestérol, cholestérol oui j'ai  |du cholestérol, de diabéte gestationnel pour la

des coronaires. Jai
fais un test d'effort
et & partir de la on
m'a opéré. On m'a
branché les artéres
mammaires en
placement des
coronaires et j'ai
eu un cancer de la
prostate. J'ai aussi
eu de la tension
qu'on surveille...
J'ai eu aussi des
coliques
néphrétiques et le
paludisme quand
je suis revenu
d'Algérie. » et
sciatique « chez
nous on ne fume
pas » Dort
beaucoup. Pas
stressé « je n‘aime
pas qu'on
m'embéte c'est
tout. » Moral bon :
« On est
philosophe en plus
» « Tant qu'on a
ces résultats, tout
va bien. » « Moi ce
qui m'a le plus
touché c'était

dépressive. « ne
fume plus depuis
2014. Déja j'ai
arrété pour le
porte-monnaie. Et
puis j'ai fumé 40
ans de ma vie
donc ¢a suffit. J'ai
@tais suivie par un
tabacologue et ¢ca
s'est trés bien
passé. Javais déja
fait plusieurs
arréts et j'avais
repris. » « trés
stressée. »

un gros foie, les
varices. Stressée,
pas déprimée, pas
tabac. Du mal a
s’endormir « Je me
suis rendue compte
gu'en mangeant
moins, je dormais
mieux.”

I'hypertension « je
fumais, enfin je fume...
ce que I'on appelle un
cas a risque. » . « J'en
fume plus quand je
m'ennuie, que j'ai rien a
faire. Mais je ne les
finis pas toujours. Je
fume moins depuis que
je me suis fait faire les
implants » « Penser oui,
(a arréter), essayer non,
par mangue de volonté.
Je pense pas vraiment a
arréter, je me dis que je
n'ai pas de problémes
de poumons, pas
d'attaques, il y en a qui
passe au travers. Apres
Si j'avais eu un cancer
du poumon ou de la
gorge c'est autre chose
mais sinon pourquoi
s'embéter? » A des
troubles du sommeil.
Somnolent mais pas de
sas. Pas deprimé.
Conseil « De surveiller
mon poids. » 2 fois des
coliques néphrétiques

2e grossesse. « J'ai un
traitement hormonal
substitutif qu'on a réduit
parce que j'ai eu des
polypes utérins et qu'on a
enlevés. Et puis on m'avait
donné du Laroxyl parce
que je dormais mal et &
titre d'effet sur les douleurs
neurologiques puisque j'ai
été opérée du dos a cause
d'un rétrécissement du
canal médullaire et les
douleurs ont trainé. Je
prends aussi de
I'Efferalgan. » « plusieurs
fausses couches » « Les 2
accouchements ne se sont
pas déroulés facilement. Le
premier s'est terminé sous
anesthésie générale avec
une grosse hémorragie. La
deuxieme j'ai eu beaucoup
d'infections et j'ai fait une
césarienne. » Ne fume pas
« J'ai fait des épisodes
dépressifs mais pas
maintenant.» « Mais depuis
quelques années je ne dort
pas bien, je fais que des
réves pénibles » « J'ai des
soucis mais ce n'est pas un

stress permanent. Ca peut
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d'avoir été opéré
de la prostate ». «
on vit avec, tant
gu'on est toujours
en vie »

étre qu'il faut que je me
léve le lendemain matin et
du coup je ne dors pas de la
nuit. »

atcd fam «belle sceur qui  |Diabéte chez : «  |diab « mon pere, ma |« pere est mort a 91 ans |« dans ma famille il n'y a
est sous insuline » [Ma maman, mon |meére l'avait, et des |par un col du fémur mal |pas de pré-disposition » «
«ma mere était  |mari, ma belle-  |oncles et tantes de lajtraité et un Mon oncle a fait un
cardiaque mais ellejmére » « Ma famille de ma mere. |affaiblissement avec  |infarctus et est mort de
a eut sa premiére  |[maman va sur ses |» « Ma mére prenait |des allers-retours a complications vasculaires
crise cardiaque @ |97 ans. Elleaeu |des médicaments  [I'hdpital » « Coté avec hypertension et son
40 ans et elle est  |un cancer du sein |puis elle enaplus |maternel, aussi bien ma (fils aussi. Mon plus jeune
morte & 82 ans. a 75 ans » et eu besoin. Elle mére que ma grand- frére de 69 ans a fait un
Mais elle a vécu |diabéete IR, AVC «|c'était pas par meére ont succombé a un|infarctus alors qu'il n‘avait
comme si elle n'en |elle est rentrée en |rapport a la cancer de l'intestin et un|aucun facteur prédisposant
avait pas. Et mon |maison de retraite, [nourriture mais plus |grand-pere paternel qui [»
pére est mort d'un |elle est restée aussi|par un choc a eu un cancer des
cancer du foie qui |un mois & émotionnel donc  |poumons, mais bon il
s'est généralisé.  [I’hopital... Ils c'était plus facile  [fumait plus de trois
Mes freres et m'ont dit qu'elle se [pour elle de s'en paquets de cigarettes
sceurs sont tous en |dégrade vite, elle |débarrasser. » par jour. »
vie a part un frére |ne marche plus. »
qui est mort jeune
d'une bronchite a
I'époque. »

ttt 2-0-4, le medoc : «[2-0-2 oublie : « |« Metformine matin |3 medoc differents soit [1-0-3. Bonne observance, «
Ah ca c'est peut-étre 1 fois par|et soir et un autre 2 |5 cp par jour en 3 fois. |Les médicaments c'est une
emmerdant. Si hasard comme ¢a |[fois par jour aussi. » [3-1-1 « Si je me léve  |espéce de rituel. »
vous pouviez les  |mais rarement. » |« je suis tard le matin ou que je |[N’augmente pas son ttt car
supprimer, qu'il y sérieusement, je met |suis presse il peut « ce qu'il faut que je fasse
en ait qu'un seul ! I'alarme » impliqué |m'arriver de l'oublier le |c'est de faire attention a ce
» « ces trucs «pour l'instant oui. |matin aussi (le que je mange. » « Quand
m'assomment Au début non, je Metformine) donc il y |on a que deux comprimés a
compléetement » « prenais que les en a un qui saute mais [prendre, ce n'est pas
VOUS avez une médicaments je n'en prends pasen  |contraignant. Le régime
solution pour comme si c'était que [plus du coup. Pour les |n'est pas contraignant
prendre moins de ca qui allait régler le |deux autres je prends le |puisqu'on devrait manger
médicaments, je probleme. » « La  |midi en cas d'oubli» comme ¢a tous les jours »
suis preneur. » derniére prise de

sang. Elle était
élevée, ca fait
réfléchir... »
MT suivi que par le « |[«On fait tous les  [30mn. relation de  |Suivi uniquement par « |Suivi par son MT «Tous

médecin traitant
uniquement. Mais
c'est pas lui qui a
diagnostique,
c'était avant. » «
Tous les 3 mois. »
pour
«renouvellement
de médicaments. »
« minimum 20mn.
Par contre ses
remplagants c'est
Lucky Luke! C'est
5mn!» « Alors
que le docteur il
nous écoute. Moi

trois mois une
analyse de sang
pour vérifier, tous
les ans une visite
chez le
cardiologue » «
Une demi heure
pour les deux. De
tout facon c'est
vite fait, elle
regarde, elle fait
ses commentaires
et elle renouvelle
I'ordonnance. » «
Evidemment si

elle voit que ¢a

confiance. ¢a fait
des années que je
suis suivie par elle.
on leur fait
confiance

L'honorable Pr o
seulement. 1l n'a pas
jugé nécessaire de me
faire consulter un
endocrinologue ou quoi.
Il'y a le suivi cardiaque
par le cardiologue c'est
tout. » « j'ai une totale
confiance » « Il a
toujours trouvé une
origine a mes
probléemes. » relation »
Sympathique et de
confiance. Il a un bon
niveau d'écoute » « I

me demande si ¢a va, si

les 3 mois il me fait
I'ordonnance » « Il essaye
de me rassurer mais moi
non. » duré des Cs : «
Aussi longtemps qu'il y a
besoin. » « J'ai toujours eu
une entiére confiance en
lui. » « Il m'a pratiqguement
toujours demandé mon avis
quand je vais le voir et y
tient compte. » « je lui fais
confiance parce qu'on peut
discuter et qu'il tient
compte de ce qu'on lui dit.
» « puisque je me sens

responsable de ce que je
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avec lui, je
retrouve les
docteurs de notre
enfance » « Il est
rassurant, il nous
calme. » «il nous
donne les
médicaments et
puis il a trouvé la
bonne posologie. »
« Si les gens sont
suivis par un bon
médecin, il ne doit
pas y avoir de
probléme. » «sile
médecin pense que
c'est bien, il ne
doit pas y avoir de
problémes » «
Parce que si vous
n’écoutez pas le
médecin et que
VOUS mangez ce
qu'il ne faut pas...
Bah... » « Mais ¢a
on a l'accord du
médecin de nous
faire plaisir de
temps en temps. »
« Notre médecin
nous dit de
continuer a chaque
fois, les chiffres
sont bons » «A
partir du moment
que le docteur
nous a dit de
continuer comme
¢a, il considére
qu'on fait
attention. 1l n'a
jamais tenté de
nous orienter sur
autre chose. » «
Moi je suis inscrit
a Sophia, je recois
des trucs la. C'est
un peu léger. » «
Moi je lis tout
mais ¢a ne m'a rien
apporté»

remonte a 10, elle
va s'affoler » « elle
est adorable. » «
on I'a connait
depuis son début
quand elle I'a
remplacé. » « Elle
a suivi toute la
famille. » « Je fais
confiance »

je n'ai pas d'effets
secondaires. Si mon
diabéte augmente un
peu trop il me donne de
quoi un truc
supplémentaire de quoi
l'ajuster... Ce n’est pas
la simple reconduction
d'une prise de
médicaments. Ca
s'adapte en fonction de
I'évolution. »ll le voit «
en moyenne tous les 4
mois qui fait 3 a 4 fois
par an. J'y vais pour le
bilan d'analyses
sanguines » La Cs dure
« Entre 30 4 40mn en
parlant de choses et
d'autres » « ¢’est mon
ancien généraliste qui a
diagnostiqué mon
diabete puis il est parti &
la retraite »

dois faire »

autres pro

pas de diet ni nutr.
Les médecins
hospitaliers n’ont
jamais changé le ttt
du diabéte. « le
seul qu'on voit
c'est l'infirmier
pour la grippe. »

« je voyais qu'elle
comme médecin
généraliste. Aprés
elle m'a envoyé
elle voir des
spécialistes. »
suivi par le
cardiologue, le

rhumatologue,

pas diet pas
spécialement envie
de Sophia « J'en ai
déja entendu parler
mais bon... c’est
pour avoir des aides,
des conseils.. » « Je
me sulis dit voir un
diabétologue, qui

Veut pas voir de
nutritionniste ou une
diététicienne « je peux
me gérer seul. » Jamais
vu d’autres
professionnels

« Le principe c'est que
quand le diabéte 2 devient
trop difficile, on I’envoie
chez le diabétologue » «
avec l'aide de ma
diététicienne j'ai été bien
sage et j'avais perdu 7kg »
«Jel'aivua2-3
consultations puis je me
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gastro « j'avais vu
un nutritionniste, il
y a longtemps,
j'avais bien maigri.
Je l'avais vu
pendant 3 mois,
j'avais maigri de
6kg mais au bout
d'un moment, ¢ca
vous gonfle. » IDE
J«cane
m'intéresse pas
trop »

m'expliquerait d'ou
viennent les
problémes,
comprendre les
complications, et
qui pourrait
m’expliquer
comment les éviter,
les hygiénes de vie.
Pour l'instant c'est
un peu brouillon. Je
fais un peu mais je
sais pas si c'est bien.
Vaut mieux voir un
spécialiste. »

suis débrouillée toute seule.
» « J'étais dans un groupe
d'information sur le
diabéte. Ce que j'attendais
c'était des régimes
personnalisés mais en fait
ils ne préconisent pas de
régime régulier donc je
n'étais pas motivée. » «ll'y
a dii avoir 3 séances mais
c'était un peu décevant, ce
n'était pas fait pour moi,
c'est pour les gens qui ont
peu de connaissances et ¢a
ne m'a rien apporté. » « je
me demande si dans un
cadre de diabétologie ce
serait utile, ou il y aurait
toute une équipe. » « Parce
que tout est théorique » A
déja vu un nutritionniste a
1’Hoétel-Dieu. Voudrait «
un coach particulier »
Sophia : « Je pense que ¢a
peut étre bien pour d'autres,
moi je n’ai pas testé. Je
veux poser des questions
personnelles et avoir des
encouragements
personnalisés... »

poids 1m67 et 79kg. « |« Quand j'ai arrété |92kg 1m69- 1m70 « |Taille Im75 et poids  |{1m57 et 62kg « C'était
c'est mon poids de |de fumer j'ai pris 6 [J'ai pris. Jai 85kg, perte de 10 kg |61,5kg (au dg). Je suis
toujours, j'essaye [kg que je n'ai pas [toujours fait le yo- |suite au dg du diabéte, «|plutdt stable » «Pas dans le
de ne pas dépasser.|perdu donc je suis [yo. Apres il y aeut |j'ai mangé moins et j'ai |sens régime mais
» « Tous ces a 78kg la pour les grossesses perdu du poids. » « mis [rééquilibrer I'alimentation
régimes ¢a marche [1m56 » « Depuis 2|donc... Mon poids | manger plus. On dit  |en étant attentive et en
juste pendant le  |ans c'est plutdt max a été 95kg qu'il faut marcher aussi [notant ce que je mange. Le
régime. Vaut stable. » « mais  |pendant les » « plus je mange riche |dernier c'était en 2007.J'ai
mieux faire gaffe |c'est surtout par la |grossesses. Aprés  |plus je prends du poids, |perdu 7kg que j'ai repris.
tout le temps maladie que j'ai  |c'est difficile de mais pas d’événements [J'avais suivi les conseils de
comme moi. Je maigri. » perdre. » régime « |déclencheurs » la diététicienne. »
monte sur la j'ai toujours repris
balance plus. C'est les
régulierement et je mauvaises habitudes
fais gaffe. » alimentaires qui font
reprendre
automatiquement. »
alimentation (3 repas, parfois Pas de petit dej si |« je suis tres « Le fait de les recevoir |3 repas +- collation si diner

golter avec « café
et tartine grillée
avec du beurre et
de la confiture. » «
Mais on évite de
manger de la
viande le soir. »
grignote pas « on
n’a pas pris
I'habitude de faire
cette bétise la. » «

On fait gaffe a

se léve tard,
grignote pas. Ms
craquage « Avec
des gateaux. C'est
pour ¢a que je
n’en achéte pas »
« Quand je suis
seule je mange
moins. » Mari
rentre tard. « On
@tait passé par une

période ou on

gourmande. Méme
le pain, les
féculents. Je
pourrais diminuer
mais arréter
complétement non.
Je suis habituée,
c'est compliqué. Le
fait d'avoir
I'habitude depuis
toujours... c'est pas

évident de changer.

ou quand on sort, on ne
fait plus trop attention
pour étre honnéte. je
mange plus, je bois plus
» « Mais si on mange
beaucoup un jour le
lendemain on mange
moins. » « Des grands
excés non mais il peut
arriver que je me fasse
plaisir si je vais chez

des amis qui ont parfois

tardif, horaires flexibles.
Grignote « de temps en
temps » surtout si « quand
je suis a la maison et que je
tourne en rond. » Quand
son fils vient : « J'essaye de
faire un repas qui change
de l'ordinaire. » « Quand
c'est moi qui prépare a la
maison ¢a va mieux, quand
je mange a l'extérieur c'est
plus difficile... » « Mais je
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tout, on ne boit pas
d'alcool, le sucre
moi j'ai supprimé
complétement » «
Dans beaucoup de
choses il y adu
sucre. » « On est
raisonnable » « On
fait attention tout
le temps, on est
raisonnable. » «
Aujourd’hui quand
on nous dit que
I'on a une
nourriture qui rend
malade, on se pose
des questions. » «
Bientdt on ne
pourra plus rien
manger de sain. »
« une pomme tous
les matins évite le
médecin » « Si on
va au restaurant le
midi, le soir on ne
mange pas »
homme course,
femme cuisine. «
« J'ai une liste, hop
hop ! En général
en trafnant on
achéte des choses
dont on n’a pas
besoin. » « Jamais
de vin, toujours de
I'eau. » « Moi ou je
travaillais c'était
open-bar. Bah ils
sont tous morts,
tous ! »

mangeait
beaucoup de
gateaux tout ca.
Mon mari ne boit
pas du tout
d'alcool. 1l a faillit
se suicider, il a fait
une cure et
maintenant il est
abstinent complet.
Alors il se venge
un peu sur le sucre
» « on évite les
aliments sucrés
quand méme » «
depuis la montée
en fleche du
glyqué. » aliment
avec sucre « bah
tous » Avec les
enfants : « je leur
fait un bon repas,
comme ils savent
que je cuisine bien
» resto 1x/mois «
petit buffet chinois
OU Se manger une
petite pizza. On ne
va pas dans un
truc
extraordinaire. » «
viter la
charcuterie mais
ca de toute facon
c'est clair » « Il
faut faire attention
aux aliments
sucrés » « prends
des boissons sans
sucres » « a
chaque repas je
bois un verre de
vin. Et puisilya
des périodes ou je
ne bois pas de vin
du tout, que de
I’eau. »

»repas « 2,5...
C'est-a-dire matin,
midi et vers 18h une
petite collation. Ca
c'est tout récent.
Avant je prenais un
repas normal le soir.
» Ptt dej vers 6h45.
midi au travail ou
amene : viande, du
poisson, des
féculents, des
légumes, un yaourt
nature et un fruit. le
soir du pain et du
fromage, grignotage
« Ca miarrivait... Je
prenais ce qui me
passait sous la main,
du sucré comme du
salé... » « C'est
I'ennui, parce que au
travail je n'y pense
pas du tout. » « il'y
a du sucre partout en
fait, apres il faut
savoir s'il est bon ou
pas comme dans les
fruits, les féculents...
» « Je ne les évite
pas en fait, je les
diminue oui, mais
éviter c'est pas
possible. Et puis je
fais attention aux
associations. » repas
équilibré : « Des
légumes, des
féculents, des
protéines et un fruit.
» pour diab «
J’enléverais les
féculents » l'alcool «
c'est pas bon pour le
foie. »

de bons vins. Je godte
de tout mais bon voila »
« Deux (repas par jour),
midi et soir, rarement le
matin. » « Grignotages
c'est rare. Quand je
grignote j'essaye de
manger une clémentine,
un truc comme ¢a ». «
ca dépend de ce que j'ai
sous la main. » «
I'alimentation c'est
avant tout pour se faire
plaisir. Je ne mange pas
n'importe quoi, sauf
quand je suis pressé. » «
rien n'est interdit mais
tout doit étre mesuré. »
« 1ls en contiennent
tous (tt les aliments
contiennent du sucre) »
Consommations des
aliments plus sucrés «
De fagon mesurée,
c'est-a-dire que je ne
vais pas tout manger sur
une semaine. », I'index
glycémique des
aliments « ¢a ne
m’intéresse pas. » va
dans « un spectre assez
large (de restaurant)...
du chinois, pizza, a la
cuisine francaise
bourgeoise... » Cuisine
et courses « L'un ou
l'autre, le moins
fainéant. » « Les
cultures bretonnes et
méditerranéennes
mélangées. » « un
diabétique doit faire
plus attention. Le
diabéte n'est pas une
obsession mais le poids
plus. » « Le diabéte
n'est pas une obsession
en soi. C'est une
hygiene de vie générale.
» « 0on rumine toujours
la méme chose (pour les
recommandations). » «
On n’est pas la pour
vous empécher de vivre
mais pour vous faire
vivre plus longtemps. Il
faut juste faire
attention. » « J'avais un
copain médecin qui
disait que les malades

n'arrive pas a avoir des
repas a heures fixes et
manger ce que je devrais
manger. Et ce que je
devrais manger c'est ce que
moi j'ai appris mais pas
forcément ce qu'une
diététicienne
recommanderait. » « En
principe j'évite les
quantités excessives donc
Si on me propose 2 gateaux
j'en prendrais qu'l. » « je
n‘ai pas forcément I'envie
ni le temps. Ce serait bien
que je me prépare une
lunch box pour le soir, ¢ca
me permettrait de manger
plus tét. Ca fait partie,
comment dire, de mes
bonnes résolutions. » « Les
jours ou je suis pressée
non, les jours ou j'ai le
temps je suis capable de
me faire un repas tel que
les diététiciennes m'ont
appris. » « La diététique
nous dit bien, et surtout la
diététique du diabétique, ¢a
nous rappelle bien combien
de quantité de glucides il
faut manger. C'est donc des
normes et si on dépasse ces
quantités c'est de I'excés. »
« Donc c'est sGrement la
conséquence du fait que je
ne mange pas
régulierement et que mon
régime n'est pas celui qu'il
fallait. Je paye maintenant
mes erreurs de régime.
Mais j'ai du mal a accepter
encore. Il faut prendre un
traitement. .. J'aimerais
maigrir mais je n'y arrive
pas et je sais que si je perds
du poids ¢a ne peut
qu’améliorer la situation, et
paradoxalement j'ai plus
envie de manger du sucre
qu'autrefois. » « Je réve de
quelgu'un qui me
préparerait des repas tous
les jours » « Effectivement
Si je m'ennuie ou que je
Suis angoissée c'est une
compensation, ¢a comble le
vide. » I’alimentation « Ca
a un role de plaisir, de

découverte. Ca a un réle
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on ne les soigne pas on
les accompagne. » «
L'alcool j'en bois
occasionnellement avec
des amis. » « mais
comme apres je me
corrige c'est bon. Si je
fais une journée un peu
somptueuse au niveau
des repas, le lendemain
je mange moins.
j'équilibre. »

social » « tous les aliments
sont autorisés, les sucres
rapides sont a utiliser avec
une trés grande modération
et réservées si possible aux
périodes d'effort physique
ou en cas d'hypoglycémie.
Un bonbon n'est pas
interdit mais faut pas en
abuser. » « L'alcool, on
peut boire un verre de
temps en temps, ce n'est
pas seulement lié au
diabéte » Essaie de tenir
compte de I'lG. « Apres
c'est tellement fin comme
répartition que ca devient
difficile. » Ne boit pas de
soda. Cuisine, pour les
courses : « J'ai essayé de
lui faire une liste. Mais
quoique je fasse, il passe
devant les magasins et
achete ce dont il a envie. »
« Je trouve que ¢a s'est
beaucoup assoupli et c'est
mieux adapté a la
physiologie. »

sport

« Moi je marche
beaucoup. » « En
ce moment j'ai
limité ma marche
parce que j'ai eu
une sciatique mais
on marchait. » « je
faisais du sport en
dehors du travail
stressant que
j'avais. » « Tous
les dimanches je
fais 7km. » « On
dit qu'on peut
diminuer le
nombre de cachets
si on fait tel temps
de marche... mais
entre ce qu'on lit et
la réalité... »

« j'en fais pas
d’abord » « avec
mon chien je suis
obligée, je le
promeéne un peu. »
« il travaille dans
les sports mais il
n'en fait pas. » « Je
n’ai pas envie, je
n’aime pas étre
avec les gens moi,
je suis sauvage. »

”quand je peux je
marche. » 15
min/trajet « je me
suis inscrite a la
piscine. J'en fais 1h
une fois par
semaine. »
motivation « de me
sentir mieux dans
ma peau peut-étre. »

« Je suis plus
sédentaire. Je n'éprouve
que mépris pour les
gens qui sont la a courir
en se faisant mal... »
Marche « Minimum 1h
»par jour. « je n'en ai
jamais fait (de sport).
Ca ne m'a jamais
intéressé » « enfants
(font du sport) mais ¢a
ne m'a jamais motivé. »
Utilise souvent sa
voiture. Le sport « doit
étre recommandé. »

« Bon, monter les escaliers
1 a 2 fois par jour c'est déja
mieux que l'ascenseur mais
je suis sare que je n'en fais
pas assez. Il faudrait que je
sorte tous les jours faire
5km a pied. » « Il faut que
je me force a faire une
activité physique et a
équilibrer mon
alimentation. » « mon
activité va étre d’étre assise
a un bureau » « Javoue que
je ne prends pas toujours
les escaliers » « dans la
ville je me déplace a pied.
» « J'ai repris la gym
aquatique » « Mon mari ne
fait pas de sport » limite : «
Le financement. »
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3. M,N,O,P,Q

M N O P Q
Enfance Ho, 52 ans. Né a Boulogne Fe, 81 ans, « née|Ho, 87 ans, néa [Ho, 84 ans, Né en |Fe, 78 ans, « Née dans
Billancourt, toujours vécu a a Herchies dans |Maxent. Jai Bretagne puis venu|La Loire prés de Saint
Paris. Vit maritalement depuis |L’oise. J'ai grandi la-bas. On |a Paris en 1960 Etienne ou j'ai fait mes
31 ans sans enfant. « Avec ma |grandi la-bas  [afaitunana pour le travail. A |études jusqu'au bac
compagne on avait évoqué la  |jusqu'au Beauvais et puis |passé son enfance |avant de partir a Lyon
possibilité d'en avoir mais c'était |mariage, on est |on est monté a en Bretagne. continuer des études de
a une époque ou on se langait  |monté a Ivry en |lvry en 1958. Marié, une fille.  |droit pendant 2 ans. »
dans la vie et on se disait qu’on [1958 » « 5 Mariés en 1955 et |Pas de petits- \Veuve, vit seule, un fils.
n’avait pas les moyens de enfants et 7 on a 5 enfants et 7 |enfants. « Premier mari est
s'occuper d'un enfant. » « Suite |petits-enfants » |petits-enfants. Les décédé
de quoi j'ai relancé le fait d'en voit accidentellement. » «
avoir et ma compagne m'a avoué régulierement. J'ai alors commencé a
qu'elle n'avait jamais pris la travailler alors que mon
pilule pendant tout ce temps. fils avait 8 ans. Jai
C'est la que j'ai réalisé que commencé dans la
probablement, je ne pouvais pas Haute-Loire ou je suis
avoir d'enfant, mon pére ayant restée 10 ans puis je
eu aussi des difficultés a Suis revenue en poste
m'avoir. » dans La Loire & St-
palmier ou j'ai fini ma
carriere. Je me suis
remariée et nous avons
vécu 17 ans dans le Sud
a Bandole. Mon second
mari est décédé et mon
fils avait un
appartement a Paris,
alors je suis venue
habiter a Paris. »
profession |« J’ai un bac+2 mais je n'ai pas |« Moi j'ai été |« Je saisqu'a 12 |« A laretraite » « |« J'étais directeur de

eu le bac de droit et j'ai passé un
dipléme d'informatique a 50 ans
pour valider mes connaissances
» « je me suis fait licencié, ¢ca
fait 3 ans que je suis en
recherche d'emploi. » « Etre
sans-emploi n'aide pas et j'ai
I'impression que les gens ne
comprennent pas ce que je
recherche » « Financierement, il
y a un moment ou ¢a ne va pas
tenir. On n’est pas dépensier,
mais on mange notre retraite. Et
on n'a pas d'enfants qui peuvent
nous aider. » « Ma compagne
était contrdleur de gestion et ¢ca
s'est mal déroulé et elle s’est
lancé dans la sophrologie. » «
Moi a I'époque je gagnais super
bien ma vie » « Donc bien sdr je
suis inquiet et ¢ca n'aide pas. » «
J'aimerais un travail non
stressant » « En gros c'est le
RSA pour les vieux. Jai eu le

manque de chance de me faire

jusqu'au niveau
de certificat
d'étude mais je
n'ai pas passe.
Nous c'était 14
ans, on quittait.
J'ai dit aux
parents c'est
bien je quitte
I'école mais je
veux travailler.
» « Jai fait 10
ans dans le
tissage a Paris
puis on a été
gardiens 5 ans. »
A la retraite. Pas
d’aide.

ans on passe le
certificat d'étude
et apres je ne suis
plus allé a I'école.
A 7 ans, on rentre
a I'école et 5 ans
apresilyale
certificat d'étude.
» « Nous on était
dans une petite
ferme, a la
campagne. Apres
je suis parti au
service militaire,
apres j'ai travaillé
un peu et puis je
suis parti au
Canada. Je suis
revenu 2 ans apres
et puis je me suis
mis dans la
peinture. » « On
s'est inscrita la
mairie pour les

HLM et quand ils

Certificat d'étude et
CAP d’électricien.
» « Je n'ai pas a me
plaindre, j'ai une
retraite

convenable. Ce
n’est pas des
milliards mais ¢a
convient »

centre de gériatrie. » «
A la retraite depuis 16
ans »
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licencier deux mois avant mes
50 ans donc j'ai touché le
chdmage pendant 2 ans et non 3
si j'avais eu 50 ans. »

ont vendu on a
acheté.
Maintenant je suis
a la retraite depuis
25 ans. » « puis on
a été gardien 5
ans. »

Entourage |« ma compagne ne mange que |« Il m'a dit «ah |« On ne connait |« Je voistoutle |« Je le vois souvent

et soutien  |du sucre et elle est fine comme |bah t'es comme |pas de gens. temps ma fille. Elle|puisqu'il habite a coté.
pas possible.» « Quand elle m'a |moi, on prendra |(D’autres pers ab9ansetelle Nous sommes treés liés.
accompagné a Pompidou et le méme diab) » « non... On|habite pres de chez |Quand je le vois nous
qu'on a eu le diagnostic, ellea |médicament »  |en parlait avec un, moi. » « Jen’en  [parlons beaucoup » « je
eu peur ; mais c'est quelqu'un de |soutien « Ona [comme quoi il connais pas. ne suis pas de nature
tres calme donc elle ne me I'a  |les enfants, les |était sous insuline [(D’autres pessimiste. » avec son
pas montré. » « Ma compagne |petits-enfants  |mais c'est tout,  |diabétiques) » « lls [frére : « on ne parle pas
me ferme directement la porte  |c'est trés bien. |c'est juste une m‘aident a ne pas |spécialement de ¢a. » «
avant de m'écouter » « J'ai ma  |On a de bonnes |connaissance, c'est|trop abuser pour  [J'ai des neveux et nieces
compagne qui me dispute a relations avec. |bonjour au revoir. |manger, aussi bien |qui viennent de temps
chaque fois qu'elle me voit Ils sont tres » « Oh on n’a pas |ma fille que en temps. » « J'ai une
manger un truc qu'il ne faut pas |gentils. » « Trés |de questions. » Se |[madame. » personne qui vient avec
mais d'un c6té c'est elle qui serviables, on  |sent soutenue. « moi quand les courses
I'achéte puisqu'elle mange fait les grosses |lls nous disent que sont lourdes »
beaucoup de sucre... Donc c'est |courses s'il y a besoin de
un soutien & double sens. » « J'ai|ensemble. » «  |quelque chose, on
une meére qui est une pile Ils nous a le numéro.
électrique, c'est une arme de demandent les |Quand on leur dit
destruction massive. Si vous résultats » pas on se fait
I'envoyez chez quelqu'un, il va engueuler (les
devenir hyper stressé. Donc ¢a enfants) »
n'a pas aidé grand-chose. Elle
faisait le siége a 1’hopital pour
savoir quels étaient tous les
médecins qui me suivaient,
quels étaient tous mes résultats...
jusqu'a ce qu'il ait fallu que la
sécurité la vire. » « Au
restaurant ma mére va me dire
de prendre un dessert alors gu'il
ne faut pas. C'est ce genre de
comportement ol I'on voit que
les autres n'arrivent pas a se
mettre a la place du diabétique.
Ils ne comprennent pas que c'est
un effort et une maitrise, ce que
je concgois, mais on ne peut pas
dire que je sois soutenu. »

decouverte [Dg en 2010, « Je commencgais & |Dg « il y a pas sijdg « il y a plus de |« C'est la médecine |« C'était mon médecin

avoir la vue qui baissait » « Mon
activité informatique c'était
24h/24 donc j'ai attribué ¢a a la
fatigue, le stress, la nervosité...
Et ce n'est qu'apres avoir passé 3
semaines de vacances et que
c'était de pire en pire, que je me
suis dit qu'il y avait quelque
chose qui n'allait pas. C'est 1a
que j'ai appelé le professeur a
qui m'a dit qu'il ne pouvait rien
faire sans bilan. Le laboratoire

I'a directement appelé et il m'a

longtemps que
ca, il y a méme
pas 10 ans... » «
Par une prise de
sang, c'est pas
difficile » «
J'avais rien du
tout. » Au
début, ordo par

le médecin chez
qui elle
travaillait : «

Quand elle est

10 ans. » « Avec
les prises de sang.
Sans symptome
non plus. » « Moi
j'ai pas eu de
probléme, on m'a
mis sous
médicament, j'ai
suivi » « C’est un
probléme de
sucre. »

du travail qui m'a
fait une lettre et j'ai
contacté le docteur
(. Ca fait au moins
25 ans. » pas de
symptémes. « Ca
ne m'a pas trop fait
peur. » s’y
attendait : « Non...
Un peu » def « Je
ne sais pas trop.
C'est trop de
cholestérol... non je

généraliste a Bandole il
y a 7-8 ans. J'avais déja
70 ans au moins » « J'ai
fait des analyses. » «
Mais je n'avais pas de
symptome. » « Le
Docteur o me donne 2
comprimés. » « Je
pense qu'il s'agit du
mauvais
fonctionnement du
pancréas. Il faut le
compenser avec un
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dit d'aller directement aux
urgences de Pompidou qui
étaient prévenues. » « Les
machines pour le diabéte
s’arrétaient a 7g et j'étais au-
dessus. Ils m'ont fait un bilan qui
a confirmé mon diabéte » « j'ai
eu l'expérience avec mon pére
qui avait la vue qui se troublait
et qui était liée au diabete. » «
Le psychologue était venu a
I’hopital pour me demander
comment j'avais vécu le fait
d'étre passé a coté de la mort et
je lui ai dit qu'a partir du
moment ou I'on est en vie on
risque de mourir donc voila. » «
Mais c'est maintenant que je
réalise qu'il faut que j’arréte de
me comporter comme avant
c'est-a-dire que le stress, la
tension nerveuse, mes 25kg que
j'avais en plus et surtout le
manque de sommeil ont
slrement entrainé tout ¢a. Et
puis maintenant je fais de
I'apnée du sommeil. C'est
aujourd’hui que je prends
conscience de tout ¢a. » « je ne
veux pas le revivre. » « je le
savais mais je n’ai pas voulu le
voir » « Une vacherie... Je dirais
que j'ai I'impression de stocker
I'énergie de tout ce que je mange
et de ne pas I’intégrer
correctement dans mes cellules
ce qui fait que ca se transforme
en graisses. Donc la graisse
complique tout. » « Moi
j'associe le diabéte a la graisse. »
« J’associe le diabéte a la cécité
et I'amputation ensuite de quoi il
y a les infections aux pieds. »
Hospitalisé « 3 semaines. »
Avec mise sous insuline «
Quand je suis rentré a la maison,
je me piquais moi-méme mais
trés rapidement on s'est apercu
que le pancréas s'était remis en
fonction, je restais diabétique
mais j'étais revenu du type 1 au
type 2 donc je pouvais me
passer de l'insuline. » « Je pense
surtout que j'ai eu énormément
de chance. Moi je prends de la
Metformine mais si je l'oublie
un soir en sortant, je le prends
plus tard en rentrant, c'est pas la
mort. Alors que celui qui oublie
son insuline c'est la catastrophe

partie a la
retraite, elle m'a
dit qu'il fallait
que je recherche
un médecin. » «
C’est le sucre
dans le sang »

ne sais pas
tellement. C'est
trop de sucre... » «
des complications.
J'ai dd les savoir
mais je ne m'en
souviens plus. »

régime. » « J’ai quand
méme quelques
notions... comme la
cécité, l'amputation... Si
ca s'aggrave les plaies
ne se referment pas. Il y
a aussi une incidence au
niveau vasculaire. »
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et puis ce n'est pas agréable de
devoir se piquer soi-méme. Moi
je n'ai pas de marque de piqdres,
alors qu’a I’hdpital je voyais des
gens avec des bleus. »

surveillance

« Ca m'énerve un peu méme si
je sais que j'ai la chance de ne
pas étre insulinodépendant ;
mais le moindre écart se voit
dans les résultats. » « J’aurais
bien voulu en profiter mais avec
mon 1,32 je ne l'ai pas fait. » «
Quand le résultat me fait peur
oui. Mais je me mesure trés
épisodiquement. On est a 200
bandelettes par an, il n'y a pas
assez pour en faire tous les
jours. C'est vrai que sans emploi
et sans activité, je ne sors pas
tous les jours » « 6,7
d'hémoglobine glyquée. » « Mon
objectif c'est d'étre en dessous
des 1,26 de glycémie. » « Je ne
m'y intéressais pas, je n'en
parlais pas avec mon médecin. »
« J’en ai déduit que les
connaissances évoluaient mais je
ne me focalise pas la-dessus. » «
On arrive donc, en mesurant les
différents globules de différents
ages, a obtenir une courbe du
diabéte. »

HbAlc « ils
devraient
I'expliquer » «
On m'a dit que
c'était bien » «
J'ai moins de 7
moi, j'ai 6,5. » «
On n'est pas
assez haut pour
l'insuline. » «
On n'en pense
rien puisque
toute fagon on
n'en a pas pris. »
« C’est pas
marrant » «
Parce que moi je
ne suis pas bien,
il ne faut pas
croire. » Pas de
lecteur

HbAlc « c'est le
taux de diabéte
hein ? Moi en ce
moment j'ai 7. » «
Par contre quand
je suis monté a 8
on m'a dit « ah
attention !'» » «
Onaun ami il
prend l'insuline, il
est toujours en
train de se piquer.
» Pas de lecteur. «
On nous a mis
sous médicaments
et puis c'est tout. »

HbAlc : «onen
parle souvent. C'est
le cholestérol je
crois. » « C'est en
dessous de 7. Le
docteur m'a dit que
du moment ol c'est
en dessous de 7,
c'est bon. Avec les
médicaments que
je prends c'est sous
controle. » « A
mon avis c'est plus
grave avec
I'insuline. » pas de
lecteur. Pas
contraignant.

HbAlc « Jai di
remonter au taux
normal. Mais je n'ai pas
toujours les yeux fixés
dessus. » « tous les 6
mois » « Le docteur a
recoit mes prises de
sang. Moi je vérifie
qu'il y a a coté de mes
résultats la petite étoile,
i c'est bon ou pas mais
c'est tout. » lecteur : «
Si le docteur o me le
préconise pourquoi pas
mais je n'en ai pas. »

Ressenti et
\vécu

« Donc c'est contraignant
puisque ¢a nous oblige a manger
des légumes, a faire tout le
temps attention. » « Si je n'avais
plus de stress je pense que le
diabéte s’autorégulerait »
Implication = suivre son ttt

« Je souffrais
pas » « Cam'a
rien fait. Je ne
me suis pas fait
une grosse téte »

« Moi on m'a dit
de prendre les
médicaments et
tout ¢a, et je vis
normalement, je
ne fais pas d'abus.
» « On vit
normalement. »
contrainte : « Pour
moi
personnellement
non. » «
Maintenant on
reste tranquille,
c'est fini tout ca. »

« non, depuis que
je suis a la maison
non. Quand j'étais
en déplacement
c'était pas toujours
possible, je faisais
pas trop attention »
« Le fait d’étre a la
maison. Les repas
sont plus
équilibrés. » «
C’¢était un peu
inquiétant.
Maintenant je
m'inquiéte moins
parce que c'est
normal. De toute
facon, le docteur
m'a dit que jusqu'a
la fin de mes jours
j'aurais des
médicaments. »

« Je ne suis pas de
nature pessimiste. Je ne
I'ai pas mal vécu du
tout. Ce n'est pas
quelque chose qui m'a
génée. » « Cane m'a
jamais vraiment génée.
» pathologie
contraignante : « oui
quand il y a un grand
dosage, il faut faire
attention. Mais a mon a
mon niveau pas
tellement. » « Vous
savez apreés ¢a devient
une routine. Je prépare
mes comprimés, je vais
chercher mon
ordonnance une fois par
mois, je me prépare ma
boite pour la semaine et
puis ¢a devient une
habitude. »

atcd perso

« Je suis né avec une sténose du
pylore et il a fallu me
reconstruire une partie de
I'estomac, ce qui veut dire que

des que je fais un effort sportif

HTA,
hypothyroidie.
Ne fume pas. «
J’ai fait une

petite déprime

« Je sais pas »
(hta, dyslipidémie,
cardiopathie ?) «
je fumais mais que
I’apres-midi, je

HTA, cholest. « Je
fume 2-3 par jour
et avant une
guinzaine au moins

depuis les 20 ans. »

« Je prenais déja des
anti-inflammatoire si
j'avais mal et
malheureusement une

fois j'avais vraiment trés
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tout remonte. Aprés on m'a
trouvé une malformation de la
5eme vertébre lombaire en ayant
mes deux apophyses du méme
coté. Je me suis pris des
sciatiques tout au long de mon
enfance. » « Jai de
I'Hypertension, du cholestérol
transmis par ma mere sGrement
mais je ne suis pas soigné pour
cela. J'ai de I'apnée du sommeil
» « Pour moi tout est lié au
manque de sommeil. » « J'ai été
extrémement stressé au travail &
partir du mois de Mai puisqu'ils
commencaient a licencier des
gens au travail, dans
l'informatique. » « J’ai tendance
... am’inquiéter. » «j'ai
toujours été stressé. » « Le fait
de ne pas étre stressé, donc de
ne pas avoir de travail. » tabac :
« J'ai arrété il y a 31 ans. J'étais
presque a 2 paquets. Ma femme
se rongeait les ongles et je lui ai
dit si tu arrétes j'arréte et du jour
au lendemain j'ai arrété sans
jamais reprendre. » « C’est qu'il
y a vraiment une corrélation
entre I'apnée du sommeil, le
diabéete et I'hypertension. »

parce que j'avais
mal. » « Etil I'a
vu alors il m'a
donné des petits
comprimés mais
j'ai pas pris. » «
Je dors bien ».
Pas stressée.

n'avais pas la
cigarette au bec.
Et aprés j'ai arrété,
ca fait des années.
» « Comme ¢a,
mais ¢a ne m'a pas
géné. Je vous
parledecailya
plus de 10 ans. » «
Moi le moral ¢a
va. Vu mon age
maintenant, on vit
tranquille. » « Je
dors normalement.
» Pas stressé.

diminue car « c'est
le docteur qui m'en
parlait. J'ai eu des
problémes d'ulcére
aux jambes avec
des stents et avec
la cigarette, ca
arrange rien. Donc
a la premiere
opération j'ai
diminué. » moral
ok. Pas de troubles
du sommeil. Pas
stressé

mal et le docteur était
en vacances. J'ai appelé
SOS Médecin et en fait,
j'ai fait une hémorragie
interne. On m'a alors
emmené a I’hopital
Georges Pompidou et
on m'a fait une
transfusion. Le
lendemain j'avais un
taux d'hémoglobine trés
bas, a 6; ils ont dit qu'il
y avait eu une
hémorragie. J'ai eu une
gastroscopie, mais rien
de grave selon
l'infirmiére. » «
Prothéses de hanches :
J'aurais d( étre opéré.
J'avais eu les examens
cardiaques, la
consultation avec les
anesthésies... et ils
m'ont trouvé un gros
rétrécissement de
l'aorte. » HTA, cholest.
Jamais fumé « Méme
toute jeune j'ai toujours
été insomniaque. Mais
je n‘ai jamais pris de
somniféres ou quoi,
surtout pas. » « Je ne
suis pas de nature
stressée »

atcd fam

« Suivi depuis des années déja
venant d'une famille de
diabétiques. » Pere « était
insulinodépendant avec une
insuffisance rénale » + cirrhose
sur hépatite C. « Mon grand-
pére paternel a perdu la vue
mais on ne sait pas si c'est a
cause du diabéte. Ma grand-
mére paternelle pesait 120kg,
diabétique insulinodépendante
mais ne se soignait pas. Du c6té
maternel c'est plus
I'nypertension. Ma grand-mére
est morte d'une attaque apres
avoir vécu comme un légume 27
ans aprés un AVC. IIs sont tous
morts d'/AVC ou du diabete du
coté maternel et de gangréne et
cécité du coté paternel. Donc j'ai
toujours été suivi tous les 6
mois. Il semblerait que mon
pancréas se soit arrété, je ne vois

pas d'autre explication. »

« Je pense que
ma mere en
faisait (du
diabéte). » «
Mon pére est
mort d'un arrét
cardiaque. On
n’était pas aux
abords de
médecins ou
d’hopital. »
diabétique : «
j'ai mon frere. Il
est pire que
nous lui. »

« Je ne peux pas
dire s'ils en
avaient. A la
campagne on ne
\voyait pas le
docteur souvent. »

« Je C'est ce que
c'est parce qu'on en
a un dans la famille
qui a le diabéte
avec l'insuline. » «
Ma mére a peut-
étre du diabete. Le
neveu de ma
femme aussi a du
diabete de type 1. »

« J'ai mon fréere sinon
qui a comme moi donc
il nous arrive d'en
parler. Il a un traitement
plus fort que moi. » «
Ma belle-meére était
sous insuline »
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ttt 4 cp le matin dont 1 Metformine [« Matin et soir. |« Moi matin midi |« J'en avais trois, il |« J'en prends un le

et 1 cp de Metformine le soir. « |Je ne prends pas |et soir. C'est réglé,|n'y a pas matin et un le midi.
J’avale les médicaments avec le [a midi a part le |je ne décale pas. » [longtemps deux et |Parfois si j'oublie le
café. » « Si j'arrivais a ne plus  |Doliprane pour |« On suit notre |la tout était bien  |midi je le prends le soir.
prendre de cachets ¢ca m'irait l'arthrose. Le  [traitement. » « On [donc le docteur m'aj» oubli : « Ca m'arrive
mieux. » « J’ai demandé au jaune je le rigole pas avec ca |baissé et je n’ai peut-étre 2 fois par
professeur o de me le baisser  [prends plutdt  |» plus que la mois. C'est rare et
parce que je pensais que ce vers 15h parce Metformine. » «  |jamais la journée
n'étais pas nécessaire et parce  |que je déjeune Pour ca jaidela |compléte. » « Il
qu'il y avait des effets tard mais pas a chance, je n'ai pas [m'explique qu'il vaut
secondaires niveau intestinal.  |midi et c'est de probléme avec |mieux me donner un
Mais de les arréter mieux comme les médicaments.  [traitement qui me
complétement, il n'était pas ¢a » « Je ne sais Ma femme c'est  |maintient bien plut6t
d'accord et je lui fais confiance. |pas si c'est les tout le contraire. » |que de tout arréter »
» oubli /mois : « Au maximum 1|médicaments « J'ai une petite
fois. Je ne sors pas beaucoup mais j'ai comme boite avec ceux du
donc voila. » des vertiges. » « matin et du soir

On fait rien de donc quand je

spécial a part prends ceux du

notre traitement, matin je mets ceux

on n'enléve pas du soir. Je n’oublie

on rajoute pas. » pas. »

« J’oublie pas.

On a toujours

été sérieux sur

les

médicaments. »

«on le tient bien

le traitement »

MT « Tous les 3 mois pour les Suivi par le MT |MT « On était « Tous les 3-4 « Médecin traitant de

médicaments. » « Une demi- « On va tous les |bien suivis de mois. » « Le Bandole m'a dit qu'il

heure. » « Je pense que c'est
suffisant pour faire le tour de ma
situation mais j'aime beaucoup
parler avec lui et j'ai toujours
I'impression que nous avons
abrégé la discussion et qu'elle
n'est pas terminée donc si ¢a ne
tenait qu'a moi je resterais un
petit peu plus. Je pense qu'il est
trés humain et que
psychologiquement il apporte
quelque chose a ses patients. Il a
une intelligence et une culture
extraordinaire, a chaque fois il
va rebondir sur quelgque chose
que le patient va dire et il a
souvent un étudiant avec lui
donc on en profite pour élargir
la conversation et former la
personne. Je trouve ¢a
passionnant. » « Par contre du
coté médical, si j'ai besoin de
soutien, je pense que c'est facile
a trouver puisque le professeur
saurait vers qui m'orienter. »

trois mois, voir
le docteur, s'il y
avait quelque
chose on lui
dirait. » « La
petite
remplagante m'a
dit que le
traitement était
impeccable
donc je ne vois
pas pourquoi
aller ailleurs,
c'est trés bien
comme ¢a » « Si
on a besoin le
docteur nous
envoie a la
clinique. » « 20
mn, si ce n'est
pas plus. » «
Nous on I'a suivi
partout. Pour
nous, il est bien.
Treés gentil. Ca
fait 18 ans qu'il
nous suit. » « le
docteur voit les

résultats. S’il dit

toute fagon. Tous
les 3 mois on va
faire des prises de
sang etonale
résultat. » « J’ai
confiance en mon
docteur, il me dit
de prendre ca je
prends. » « I
prend la tension, il
voit, environ 20
mn » « il est
impeccable. » « Si
on avait des
ennuis, on dirait
qu'il y a quelque
chose qui ne va
pas. »

docteur qui me dit
des choses des fois.
Il m'explique pour
faire attention en
mangeant, pas trop
de gras, faire
attention quoi. » «
Il me suit depuis le
début, depuis la
médecine du
travail. » « Il fait
une visite
complete, il
regarde la tension,
mes jambes, il fait
des contrdles si je
me sens bien. » «
A peu pres 45mn
minimum. » « Tres
bien. D’ailleurs je
n‘ai jamais changé
de médecin depuis
gue j'ai commencé
avec lui. » « Je suis
ce que me dis le
docteur. » « Il me
demande si je me
sens bien. »

avait un trés bon ami, le
docteur o qui a été
d'accord de me suivre. »
tous les 3 mois. « Je ne
passe pas mon temps
chez les médecins. » «
Ca va tres bien » « C'est
sar qu'il y a des
personnes avec plus de
problémes que moi
mais moi il me garde
une bonne demi-heure
ce qui est normal. Apres
qu'il y ait du retard on le
sait. Mais si j'avais des
problémes avec lui
j'irais ailleurs. » «
J'estime que je ne suis
pas compétente pour
donner mon avis.
J'écoute ce que me dit
mon médecin, on en
discute, il m'explique
pourquoi il diminue ou
augmente mais je n'irais
pas donner mon avis ; je
ne suis pas compétente
en la matiére. »
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c'est bien, bah

c'est bien. »
autres pro  |Pas d’autres médecins « Je n'ai |« Je vais chez le |endoc « non c'est |« Le docteur m'a |« Je n'ai jamais vu
pas vu de nutritionniste en kiné c'est tout. |trés bien comme |envoyé une foisa |d'endocrinologue ou
dehors de celle a Pompidou mais|». Ne veut pas |ca » cardiologue « |la Pitié en voir (un |quoi. » « m'a envoyé
j'ai eu du mal a suivre ce qu'elle |voir d’autres bon c'est une fois |nutr). lls m'avaient |chez le professeur L. au
disait. Moi je me basais sur les |professionnels |dans I'année. » « ll|fait une liste de ce |centre de cardiologie »
résultats de mes prises de sang |de santé. « On |nous a dit d'aller |que je pouvais « Je vais juste chez
et quand elle me disait que regarde le truc |voir le manger mais je n'aijmon pédicure une fois
j'avais le droit a un peu de médecinala |cardiologue, on |pas tellement tous les mois environ »
féculents, quand j'en prenais le [télévision le estallé chezle  |appliqué. On
soir, mes résultats n'étaient pas |midi, parce cardiologue voila. |m'avait dit que ce
bons le lendemain. Donc je me |qu'ils en parlent |» gue je mangeais, ¢ca
suis dit que si je les supprime  |des maladies. » allait. » pas
c'était mieux. Mais dans mon d’endoc.
cas, je stock tellement qu'il faut
que je fasse mon propre régime.
» « Je recois systématiquement
de l'association Sophia un
magazine mais le dernier esta la
poubelle. Je n'ai pas vraiment
besoin d'aide contrairement aux
insulinodépendants pour qui ¢a
peut étre intéressant. J'essaye
plutdt de me sortir le plus de
choses de la téte. »
poids « J'étais descendu a 87 kg avant |« 75kg, j'ai « Le docteur ma |1m67 et 66kg. «  |Entre 58kg et 60kg, je
Noél, je suis monté a 90kg et je |maigri de ce que|pesé & 85kg. Moi |Avant quand je n’ai jamais vraiment
n'arrive pas a les perdre. En j'étais, et je fais |je fais Im65. Moi |travaillais, j'étais |dépassé ; et je mesure
2010 j'étais a 115kg, c'était mon |1m66 a peu aussi j'étais bien plus haut que |Im60. « J’étais
poids maximum. » 1m82 « j'ai |prés. J'ai été jusqu'a 90kg » « |ca, a plus de 80kg. |beaucoup plus mince
perdu 25kg en un an et demi. » «|jusqu‘a 84kg » |On a moins Maintenant je reste jquand j'avais 30 ans, je
Méme avec mes 115kg je me  |Pas de régime « |d’appétit qu'on en [stable. ». Pas de  |[faisais 50kg maximum
sentais bien » on mange moins|avait » « On régime. »
maintenant »  |mange plus
comme avant. »
Mangeait plus
quand travaillait.
alimentatio |« J'ai adapté mon alimentation |« 3 repas, matin |« 3 repas, matin |« Le petit-déjeuner |3 repas, saute parfois le
n en fonction de ma compagne qui |midi et soir. Pas |midi et soir. Entre |le matin, un le midijmidi si sort. « Les

se leve & 11h du matin alors que
je me léve & 8h. Donc j'ai
tendance a prendre un gros petit-
déjeuner & 11h et a ne pas
déjeuner jusqu'au diner ce qui
fait que quand j'ai un peu de
stress, j'ai tendance a avoir faim
I'aprés-midi et je peux prendre
un chocolat. » « Méme si c'est
lourd de devoir faut faire
attention & l'alimentation, je me
dis que j'ai une facon d'agir pour
surveiller et de ne pas enen
souffrir plus tard. Aprés c'est
vrai que un quelconque écart est
radical. » « J’ai l'impression que
quand je stress et ca me donne
faim. A partir du moment ou j'ai
faim, en dehors des repas, c'est

de grignotages.
» Horaires
réguliers. « Je
fais la cuisine
normalement, ils
ont I'habitude. »
« On mange que
des bonnes
choses. » « Pas
surveiller, mais
je sais ce que je
mange. » « Faut
éviter le sucre.
Moi je fais de
tout. » Elle
cuisine. « Mais
j'ai méme pas
envie, vous

voyez, de faire

les repas, on ne
boit pas on ne
mange pas. » « On
est assez réguliers.
» « On mange
normalement
quoi, j'ai une
femme qui est tres
bonne cuisinieére,

il 'y a pas de
probléme. » « J’ai
ca j'ai pas faim,
mais je mange. » «
Madame elle a son
petit ménage a
faire, monsieur
regarde sa télé et
voila. » « On ne

nous a pas interdit

et un le soir. ». Pas
de collation. «
C'est assez stable.
» « je travaillais je
faisais des
déplacements,
alors manger dans
les restaurants et
les cantines, ce
n'était pas toujours
approprié. » «
Comme je vous ai
dit on était dans les
restaurants, les
cantines. Ce n’était
pas évident de faire
des régimes. » «
J'ai I'appétit

toujours » « oui je

régimes mais
honnétement je suis
contre. Je ne fais aucun
exces, je ne mange pas
de sucrerie » « Enfin
moi je ne fais pas
vraiment de régime. » «
Je fais attention avec les
féculents, les fruits
parce que c'est sucré. Je
n'ai pas envie de tout
supprimer non plus
mais c'est vrai que je
n'ai pas mangé de pates
depuis longtemps » « Je
fais attention. Si je
mange un peu plus je
suis mal, je digére mal »

« quand on reste toute
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trés mauvais si je n'arrive pas a
me contrdler » « Et puis je suis
fils unique, ma mere était
surprotectrice et il fallait
toujours que je finisse mes
assiettes. » « Si je mange une
pomme de terre ou du riz, dés le
lendemain mes résultats
remontent. L'alcool, je ne
m'attendais pas a passer a 1,32g
le lendemain. » « Mais je pense
que la nourriture est tres liée au
moral. Quand ma compagne me
réprimande quand je mange une
pomme de terre en plus, je sais
qu'elle a raison, mais je pense
que j'en ai besoin. Elle vaa la
limite me culpabiliser ce qui va
augmenter le stress mais c'est
justement le stress qui me fait
me comporter comme ¢a » « En
gros, c'est un peu la devise des
diététiciens, il faut manger de
tout mais en petite quantité. » le
sucre « Il y en a dans tout, dans
les féculents, moins dans les
légumes, la viande et le poisson
non par contre mais tout ce qui
pourrait se transformer en
graisse devient du diabéte. » le
resto : « je n'y vais plus depuis
que je ne travaille plus. Avant j'y
allais une fois par jour mais
maintenant c'est 2-3 fois par
mois maximum. » « Mais je
préfere me manger une vraie
orange plutdt qu'un jus. » «
L'alcool jai moins touché parce
que ¢a me rend triste, je n‘aime
pas cette sensation. » « L'alcool
c'est rarissime. Avant j'étais
tellement stressé que je tenais en
buvant un ou deux demi verres &
midi » « il veut que je boive
mais ils ont fini par comprendre
que moi pendant I'apéritif je me
suffis de mon eau gazeuse. »

des exces » «
c'est comme ¢a
depuis trés
longtemps. » «
J'ai dit au
médecin que je
change rien du
tout » « Je ne
bois pas de
boissons sucrées
puisque je
n'aime pas ¢a, je
bois de I'eau, je
ne bois pas de
vin »
conséquences
alcool sur
diabéte : « Mais
c'est sOr que ca
peut avoir. ..
quand on en
abuse. »

de manger. » « On
ne nous a pas
parlé de ¢a. On
mange a notre
faim et puis c'est
tout. » « On
mange de tout
sans abuser. Moi
mon poids ne
bouge pas et on
mange pareil. » «
Mais le docteur a
dit que je
pouvais... » « Le
corps demande un
peu de sucre
quand méme. »
mange « A la
maison » Madame
fait la cuisine et «
monsieur qui la
mange. » « Quand
on est en famille,
on va manger chez
les enfants. » « Un
repas typique c'est
un peu de tout. » «
Ne bois pas de vin
entre les repas,
pas de biere, pas
d'apéritif... Que
du porto un peu. »

fais plus attention.
» des exces : « plus
maintenant. Avant
oui. » « Il faut faire
plus attention. » «
Au début non mais
quand je suis arrivé
a la retraite, ¢ca a
beaucoup changé.
» « Je prends un
petit verre de vin
en mangeant. »

la journée chez soi, on a
plus tendance a
grignoter » aliments
interdits : « Je pense
tous les sucres lents ou
rapides, les confiseries,
tous les féculents. » «
J'ai réduit mais sinon
j'ai pas vraiment fait de
changements. » «
J'avoue que quand on
connait pas ¢a peut
changer mais moi je
savais ce qu'il faut
manger ou pas donc ¢a
n'a pas trop changé. » «
Quand je mange chez
moi le midi je bois un
demi verre de vin mais
jamais d’apéritifs ni de
jus de fruits. » « Je
pense que l'alcool
augmente le taux de
diabéte. »

sport

« Donc le sport et moi ¢a fait
deux. » « Mais les jours sans
rendez-vous, je ne vais pas
sortir, & part si j'ai une course a
faire. Je peux rester des journées
entieres a la maison sans bouger
» « Donc j'ai été habitué a vivre
dans ma chambre, a ne pas
bouger sans m'ennuyer. » « Elle
faisait du vélo d'appartement,
elle marche beaucoup, elle sort
tous les jours » « Je n'ai pas le
go(t de I'effort » « donc le sport

Pas de sport. «
Enallant au
boulot, on en
faisait. » « j’ai
voulu acheter un
vélo
d'appartement
mais je sais pas
je ne l'ai pas
fait. »

« Mais je ne peux
pas sortir tout
seul, j'ai le pied
qui traine. J'ai été
opéré des
lombaires, c'est les
suites. » « Moi
jeune je faisais du
football. »

Dans la journée : «
Je me promeéne, je
fais les courses. » «
Dans la journée, on
ne regarde pas la
télé, que le soir. Ca
dépend, si c'est
I'hiver on ne sort
pas sinon je sors au
moins deux fois
par jour. Je sors
marcher environ
1h-1h30 en tout. Je

« Mais moi étant trés
active cette jambe me
géne » « Maintenant je
marche beaucoup mais
je prends une canne
parce que sans je perds
I'équilibre. » « Je fais
tout a pied. » « Avant
j'allais a la piscine » « je
pense que je ne suis pas
une personne inerte. Je
ne regarde pas
beaucoup la télé. »
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est bien pour ceux qui en ont le
godt. Maintenant, avec la vie
gu'on méne, ce n'est pas facile. »

sors faire les
courses a pied. » «
Avant je faisais du
football, c'est vieux
¢a Mais maintenant
je suis vieux, et j'ai
plus les jambes. »
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4. R,S,T,U,V

R S T U Y
enfance Fe 79 ans. Née a |Fe, 60 ans Née a Touraine. « Fe 62 ans, « Née au Ho 70 ans, né|Fe 64 ans, Née a

Paris 13éme. j'y suis restée jusqu'au Bac  |Portugal et j'ai grandi la-  |en Italie, Paris, a vécu toute sa
Veuve depuis 35 |puis je suis partie pour les  |bas jusqu'a 21 ans », venu a Paris |vie en banlieue
ans, 2 filles, 4 études en région parisienne. |Divorcée, remariée, 2 filles |il y a 25 ans, [parisienne. Mariée,
petits enfants, 1 |» « J'ai deux filles dont une |du ler mariage. marié 2 mére d'un garcon de
arriére petit enfant. |qui est elle-méme marié 34 enfants, un |32 ans.
« qui habitenta  |ans. Elle est en Espagne a garcon et une
cOté de chez moi » [Barcelone. L'autre de 21 ans fille, (de 16
« J'ai toujours véculest a la maison et fait ses et 18 ans) qui
a Paris mais je suis [études. J'ai deux petits- vivent avec
Italienne. » enfants de 2 et 4 ans. » « Je lui.

suis de naissance catholique

et baptisée mais de

conviction athée » mari «

professeur d'éducation

physique et sportive dans un

collége. »

profession |« Je n'ai pas de « Je suis architecte, 6 ans « Jai quitté I'école en 4e |« Bac +5, je |A eu le bac, travaillait

certificat, j'ai apres le bac. » « j'ai travaillé |dans mon pays, j'écris un  |suis a Rungis. retraite «
toujours travaillé [de nombreuses années dans |petit peu le frangais mais  |physicien. Je |Depuis fin 2009, il y a
dans un commerce |le privé, dans des bureaux  |j'ai pas un niveau... Je sais |m'‘occupe en |7 ans » « Ca a été une
avec mes parents. |d'étude différents. Et la je lire mais écrire c'est ce moment |délivrance. On ne se
Ils avaient besoin |suis & Paris, pour un contrat [compliqueé. » « J'ai travaillé |sur voit pas vieillir mais
de moi et des de 3 ans, dans un bureau de |dans la transformation de  |ordinateur de |le corps fait appel.
études je n'enai  |maitrise d'ouvrage depuis un |papier, j'ai fait les ménages |circuits Mais ce n'était pas un
pas faites. Jai an et demi déja pour aider, |dans les bureaux et je me |nucléaire ... [travail stressant, on a
arrété en 3eme. peaufiner et arranger ses suis occupée des personnes |depuis 30 ans|beaucoup aimé alors
Apres j'ai travaillé [ouvrages de constructions, [agées. J'ai arrété en 2008  |» « des que I’on n’y était pas
au parc des pour ses demandes et ses parce que j'étais tres horaires que |prédestinés. Je
expositions. J'étais |contrats avec ses architectes. |[malade avec ma hernie j'ai choisis. » [travaillais avant dans
surveillante des  |» « mes horaires sont discale. Je suis restée en  |son travail lui|les assurances » dur

toilettes. » « J'ai
été a la retraite
quand j'ai arrété
pour ma petite fille
qui a été opérée du
ceeur. J'ai arrété
mon travail a 50
ans. » « Je ne sors
pas, je fais
attention a mes
dépenses, et puis je
suis logée
gratuitement, ce
sont mes enfants
les propriétaires. »

géniaux par rapport a ceux
que j'avais avant ou je
pouvais finir a minuit. Je
commence a 8h30 et je pars
le soir entre 20h-21h.» « Jai
décidé de choisir un travail
moins stressant, mais j'ai eu
une perte de 25% de salaire.
Mais c'est une décision
volontaire. je pouvais me le
permettre. C’était ce qu'il
fallait que je fasse pour ma

pour ¢a que je veux

ne sont pas finies. »

santé. VVos revenus baisseront
a la retraite : « de 50%. Ony
pense avec mon époux. C'est

reprendre un contrat de 3 ans
tant que les études de ma fille

arrét maladie deux ans et
apres la retraite. » « J'ai
plus de temps, oui bien sdr,
mais on dirait que j'ai tout
le temps quelque chose a
faire. Je me laisse un peu

aller, j'ai plus de temps

mais des fois je ne suis pas
bien, je n’ai pas envie. »

plait et n’est
pas stressant.
« a la retraite
dans 7 ans »
sa femme «
est
administrateu
ra
I'assemblée
nationale »

financiérement car «
c'était spécial puisque
comme j'étais femme
de gérant je n'ai pas
eu de revenus et j'ai
d( attendre 3 ans pour
toucher ma retraite
sans avoir droit aux
assédics méme en
ayant été salariée. »
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entourage |« j'ai mes filles pas de connaissance diab. « Je vois ma fille ainée Un ami « il est célibataire
et soutien |autour de moi. »  |parle du diabéte « avec mon [réguliérement et la diabétique. |alors je le vois
connaissance « gendre parce qu'il est deuxiéme un peu plus Ms ne parle |régulierement » « On
certains sous infirmier dans le milieu qu’avant. Il y a eu des pas des TTT. |est entouré de
insuline et certains [hospitalier. On échange, il  |petits soucis» « Je n'ai pas |Sauf «Avec |diabétique en fait ; il
sous cachets. » « |me parle des cas qu'il connait|envie d'en parler avec ma femme dely a la femme du frére
VOUS savez j'ai mes|tout ¢ca. » Je n'hésite pasa  |d'autres. J'ai du diabéte temps en de mon mari, sa sceur,
enfants autour de |chercher dans la alors si ¢a arrive (d’en temps » pleins de gens, méme
moi, mes petits-  |documentation. « si j'ai parler) avec un docteur, en |sinon « Je  |une voisine & ma
enfants, ils besoin d'aide ma famille est |consultation, mais je n'ai  [fouille sur ~ |mére. lls le vivent
viennent voir si j'ai{la, mais on essaye de ne pas |pas envie de dire a tout le |internet. » « [plut6t bien, a part le
besoin de quelque |se prendre la téte, de ne pas |monde que j'ai du diabéte. |Je pense que |beau-frére de mon
chose, ils me font |embéter tout le monde dans |[Ma famille le sait mais bon |je n'en ai pas |mari qui a eu du mal a
des commissions.. |le cadre familial. » « non je |voila » « je ne pose pas de |besoin (de  |l'accepter, ¢a l'a
Oui je suis n'attends rien d'eux. » questions. » « Il est fumeur|soutien), je |perturbé totalement. Il
soutenue. C'est eux et il n'arrive pas a s’arréter |sais ce que je |est devenu trés strict »
qui m’emmeénent donc il peut comprendre les|dois faire » |« On se dit ce que
voir le docteur autres aussi. Et puis les chacun prend comme
comme la » « je enfants, ils me laissent médicaments »
les ai éduqué, ils faire... lls n'arrivent pas a demande conseil au
peuvent bien faire comprendre que j'ai des docteur. Soutien « par
¢a pour moi. problémes de santé, ils ne mon medecin si j'ai
Quand ils avaient se le mettent pas dans la besoin d'elle et puis
des enfants c'est téte et puis je ne le leur j'ai des amis qui me
moi qui les mets pas non plus dans la demandent souvent
gardaient » « ma téte. Je gére ¢a moi » « comment je vais. Mon
petite fille, elle donc je pense qu'il me mari pas trop (rire)
vient m'aider » soutient. Il me soutient déja mais il surveille si je
puisque c'est lui qui prends bien mes
travaille pour payer la cachets le matin ;
maison. Je ne peux pas me mais bon je pense que
plaindre de la vie que j'ai. c'est une affaire
Je ne dis pas qu'il n’y a pas personnelle, je n'ai
des hauts et des bas » « Il pas & imposer aux
est attentionné a sa fagon. » gens mon probléme. »
decouverte |dg « Cavabien |Dg«llya2ou3ans.Par |dg«ilya3ans»«méme [Dgen2013, |dg«Ilyaune
faire 5-6 ans. » « |des prises de sang de si dans la famille il y adu |via «un bilan |quinzaine d'année » «
c'était par les contrdle, le taux de glycémie |diabete, mais moi c'est sanguin et on [On s'est rendu compte
prises de sang »  [a jeun restait toujours un peu [venu un peu subitementa |me l'a dit. J'ai|que ma mere était
s’y attendait « haut. Au bout d'un moment, |la suite d'un choc. Le eu des diabétique parce
parce que ma mére [on s'est dit qu'il était médecin m'a dit que c'était |symptdmes |qu'elle a fait une crise
était diabétique. » |vraiment trop haut quoi. » « |possible » « C'était par les |mais je ne  |importante. Un jour je
Def: «j'ensais |j'avais les résultats donc ce |analyses prescrites par le  [savais pas  |l'ai accompagnée chez
rien du tout & vrai |n'était pas une surprise. Je ne |docteur 8 et le docteur G, le|que c’était  [son médecin, j'en ai
dire. » « il parait |l'ai pas découvert du jour au |rhumatologue qui m'en ¢a... J'ai eu |profité pour demander
que ca arrive chez |lendemain par hasard. » 2 ou [faisait souvent. » « Je une perte de |une prise de sang et
les gens assez 3 tests sur 3 ans « qu'il fallait [faisais déja des analyses, |poids, I'envie |on s’est rendu compte
forts. » « c'est Dr § |réfléchir & un traitement, j'avais déja le cholestérol |d'aller aux  |que j'étais aussi
qui m'a fait faire  |mais elle n'a pas brusqué les |donc... On savait que le toilettes trés |diabétique. Je n'avais
d'autres analyses et|choses. » « Je me sentais sucre était limite déja. » « |souvent, la  [aucun symptome, ni
qui a constaté que |plut6t bien parce que je je ne croyais pas que ¢a soif. Ce soif, ni envie d'uriner,
j'avais du diabeéte . [sortais d'un épisode de arriverait comme ca » « le |n’était pas  |donc c'était par
» sciatique. Et ¢a ne faisait pas [rhumatologue disait qu'il  |trés fortau |hasard. » def «
mal donc ¢a géne pas. »Def : [fallait traiter mais je n'étais |début puis  |malabsorption du
« c'est un taux de sucre trop |pas préparée pour le traiter |j'ai appris  |sucre, le foie qui se
élevé dans le sang. Je sais  |mais bon aprés quand il qu'il fatigue, je ne sais pas,
qu'il y a des diabétes oli on a |était la il fallait traiter. »  [s'agissait de |I'insuline qui n'est
aussi des baisses de sucre def : « lls disent que c'est le|symptdmes |plus assez présente ;
tres fortes, moi je n'ai pas ce |sucre dans le sang mais j'en|du diabéte. » [pourquoi je ne sais
probléme I&. » complications |sais rien du tout. » «Jen’étais |pas. » « pour les
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« les yeux, les pieds, il faut
faire attention aux
extrémités, les problémes
cardiovasculaires, et les reins
aussi. »

complications « ils disent
beaucoup » ms tante « bien
pour son age » « a du
diabéte assez fort puisque
le docteur voulait lui
donner l'insuline mais elle a
dit qu'elle préférait mourir
que prendre ¢a » « quand
on arrive la c'est qu'on a
quand méme un diabéte
élevé » « je n'aimerais pas
en arriver la parce bon, ca
complique le reste de la
santé, on a assez d’effets
commeca»«llya
plusieurs types de diabéte.
Apparemment il y a le
diabéte 2 qui est le plus
grave ? Moi je sais pas si
j’ai le plus grave ou le
moins grave »

pas tres
content, un
peu surpris je
nem'y
attendais pas.

M

yeux, pour les pieds,
pour les dents, pour le
coeur pour tout... Tout
va mal. » « I'un des
éléments
déclencheurs du
diabete peut étre une
grande peine. »

surveillanc
e

« je regarde mais
moi j'y connais
rien, c'est le
médecin qui me
dit. En principe
c'est tous les trois
mois les prises de
sang. » « des fois il
monte et des fois il
descend. » insuline
. «j'ai des gens
autour de moi qui
ont ¢a mais moi on
ne m'a jamais
prescrit ¢a » « je
ne sais pas ce que
c'est. C'est quand
VOUS VOuUS piquez,
j'ai eu autour de
moi des
diabétiques qui
m'expliquaient.
Peut-étre un jour
j'arriverai a ca
mais pour l'instant,
on ne m’a pas dit.
» Pas de lecteur.
Intéressée par des
infos sur le diabéte
« mais je n'y ai
jamais pensé. »

Hbalc : « c'est le truc qu'il
faut calculer pendant les
examens, apres je ne peux
pas vous expliquer les
détails, mais je sais qu'il faut
surveiller. Quand je regois
les résultats, je sais si je vais
bien. 1l faut étre en dessous
de 7 et je le suis. Je suis un
petit peu en dessous, la limite
n'est pas loin. Je suis passée
au dessus une seule fois au
début du traitement. Je la fais
un peu pres tous les 6 mois. »
« je prends ma glycémie tous
les matins mais pas plus
d'une fois par jour, parce que
c'est trop embétant, donc il
doit y avoir des pics que je
ne vois pas. » bandelettes «
Si je dois en acheter j'en
acheterai. » « L'idée que je
m'en fais c'est que le matin a
jeun je devrais étre entre 80
et 120. Moi l'objectif que je
me suis donnée est de ne pas
dépasser 130. J'ai pris cet
objectif seule. C'est vrai
qu'un jour il y a une femme
de la sécurité sociale qui m'a
appelé et on a parlé de ca. »

HBAIC « je n'en sais rien
du tout. » « ¢ca a quand
méme baisse. J'ai mes
analyses. » « Je fais mon
examen que le médecin me
dit de faire tout
simplement. » « rien, je vis
avec » « Si la glycémie n'a
pas baissé plus que ca, je
ne vais peut-étre pas en
prendre 2 mais 1,5 » «
diabéte a partir de 1,26
alors 1,20 ce serait bien. »
« j'ai pas l'appareil mais
mon médecin m'a dit que je
n'étais pas encore a ¢a.
Mais pourquoi c'est écrit
sur mes fiches 6,7 »

« Je l'ai
compris plus
a travers mes
symptdmes.
Je ne pense
pas qu'il y est
des causes
précises par
contre j'ai
compris qu'il
faut faire
attention,
gu'a longue
échéance ca
peut devenir
important
avec les
symptdmes
mais je
n'aime pas ce
risque. » « Il
peut y a voir
des risques
d'attaque de
diabéte trés
fort » « C'est
tout je n'ai
pas d'autres
informations
précises. »
Ne connait
pas ’'HBAlc
« J'avoue que
s'il me l'a
expliqué j'ai
oublié... » «
Le docteur
me le fait
lorsque j'y

HBALc « ce qu'on se
fait tous les 3 mois.
C'est le taux de sang
pendant cette période.
» « il est bien... il est
de 6 ,8. Mon objectif
est de 7 max puisque
je vois la pub qu'en
dessous de 7 c'est
bien. En 2013 j'étais a
8,7, je ne sais pas
pourquoi » « Si j’étais
respectueuse des
consignes il serait
mieux mais il n'est
pas mal. » lecteur «
oui mais je n’ai plus
de bandelettes
puisque je ne suis pas
insulinisée. On m'a dit
gue ce n'était plus
remboursé, c'est
dommage. Donc j'ai
que la glyquée tous
les 3 mois. Il y a deux
ans je faisais des
glycémies, ¢ca me
recadrait. Je faisais
bien attention. » « A
1,27 c'était trop
puisque qu'on m'avait
dit que ca touchait les
reins a partir de 1,20 ;
et je pense que c'est
trop bas en dessous de
0,60; on tremble...
Mais je ne suis jamais
descendue en

dessous. » « Par une
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vais mais
moi je n'ai
rien pour
faire ce
controle. » «
Il me donne
une
indication, un
chiffre mais
je ne sais pas
ce qu'il faut
vraiment, je
lui fais
confiance. »

hygiéne de vie, c'est
tout. Mais ca c'est dur
parce que dés que I'on
ne fait pas comme les
autres, on est
désociabilisé. »
Insuline « ¢ca me fait
peur parce qu'il faut
se piquer. » « J'ai bien
peur que si le taux
n'est pas bon il nous
passe a l'insuline et je
pense que c'est une
mauvaise chose pour
les personnes agée. »
« ma belle-sceur, j'ai
pas l'impression que
ca serve a quelque
chose, elle a toujours
des taux élevés...
apres je ne sais pas
comment elle le
prend. » « si on est
obligé de se piquer
(c’est contraigant)
mais moi non. Des
cachets ce n'est pas
contraignant » « Tous
les jours c'est
contraignant de faire
attention. Je fais
COmmMe je peux » «
pour les personnes
agées je trouve ¢a
plus contraignant et
difficile. C'est
vraiment plus simple
quand on est jeune. »

ressenti et
vécu

« je ne I'ai pas mal
pris, c'est pas
comme un cancer.
»«llyaquele
sucre qui est
contraignant...
voila je fais
attention au sucre,
je bois que de
I'eau. Non pour
moi ce n’est pas
contraignant. » «
c'est les analyses
qui le disent, mais
pour moi je n'ai
aucune géne. Je ne
sens pas quelle
géneilale
diabeéte, je ne sais
pas du tout. »

Autre ttt : sport « I'insuline,
différent du Victoza « C'est
I'idée que je m'en fais, oui je
pense que c'est différent. Je
ne me suis pas penchée sur la
question. Mon ressenti est
que si j'utilisais de I'insuline,
ce serait que mon diabéte ce
serait aggrave. Ca se fait
peut-&tre pas dans les mémes
conditions, je ne sais pas. » «
¢a ne me contraint pas »
impliquée « je fais ma piqre
tous les jours, c'est bien, c'est
déja extraordinaire. » étre en
bonne santé : « Se lever le
matin, étre en forme, avoir
bon appétit, aller travailler,
bouger comme on veut...
voila... Comme je suis
maintenant »

« je ne fais pas grand

chose, je sais que j’ai du

diabéte, mais c'est un peu
compliqué. » « mais sinon
je ne fais pas grand chose

de particulier. » « C'est
psychologigue mais ce

n’est pas toujours facile de

se prendre en main. »

contraignant « Je ne trouve
pas... Les gens disent que
oui » « J'en sais rien, mais

j'aimerais bien savoir. »

I’insuline «
c'est quelque
chose qui
regle le sucre
mais c'est
tout » «
Disons que le
diabéte moi
j'oublie que
je I'ai donc je
n'ai pas
vraiment
I'expérience.
» « Si je peux
I’éviter ce
serait bien »

« Rien (fait) du tout,
on va vivre avec.
J'étais surprise, je ne
m'y attendais pas
mais maintenant je
me dis qu'on est une
famille d'enrobés
donc on est des
facteurs a risques
alors qu'avant je ne
m'en souciais pas du
tout. » « Je sais qu'en
vieillissant le diabete
use et je prends
conscience que je
dois étre plus sérieuse
que je le suis. »
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atcd perso |« j'ai ma glande  |I'hypertension et le « J'ai le cholestérol, la diabéte et |« je suis hyper tendu;
thyroidienne qui  |cholestérol. Des fois je tension j'ai arrété les cholestérol. |mais je n'ai pas de
ne fonctionne pas, |n'arrivais pas a dormir du médicaments. J'en ai pris, |Ne fume pas. |cholestérol »
j'ai été traitée par [tout. Fume pas. « a 38 ans on |j'ai fait les examens lI'année [Pas déprimé. |glaucome. Moral «
nucléaire et c'est |m'a retiré un ovaire qui était |derniére, on m'avait prescrit Treés bien, le diabéte
revenu donc j'ai  [complétement enkysté. » un médicament mais je me ne m'a pas « pourri la
des cachets. Jai  |sciatique. stressée « Je ne  |suis rendue compte que vie », pas du tout. » «
aussi de la tension |dirais pas non mais beaucoup [mon estomac avait du mal j'ai toujours eu du mal
depuis la mort de |moins on va dire. » « une a supporter. J'avais du a m'endormir » « J'ai
mon mari. Je n'ai |petite dépression a une fludex 1,5 et maintenant je fumé pendant 20 ans,
pas de période, mais bon non ne prends rien du tout. » « j'ai arrété il y a 12 ans
cholestérol.» « J'ai |soignée, non avouée, a une  |opérée des calculs aux reins environ mais je
fumé. J'ai arrété  |période ou je travaillais ; Une grossesse extra- fumais 7-8 cigarettes
quand j'étais beaucoup et dormais peu. » |utérine s'est mal passée, par jour, je n'étais pas
enceinte de ma c'est ce qui m'a le plus accroc. Jai arrété
premiére qui a marqué. J'ai aussi fait une comme ¢a, j'en avais
maintenant 53 ans. fibroscopie pour l'estomac. marre, et puis en
» moral ok « je Je n'ai jamais été travaillant au marché
dors. » hospitalisée pour le diabéte. on ne pouvait pas
» « j'ai été suivie par un fumer devant les
psychiatre et je prends des clients du coup ¢a
anti-dépresseurs » moral « nous a fait décrocher
moyen » « mon moral c'est mon mari et moi,
ce que je vis » « J'ai déja méme si lui a fait
fumé mais pour la rigolade quelques exceptions
» a du mal a dormir et a se apres. Mais
lever. « plus que stressée, maintenant il a arrété
plus que crispée. Quand complétement. Mon
vous faites des crises de fils fume. »
spasmophilie, ¢a reste a vie
»
atcd fam |« ma mére, elle  |diabétiques « Mon cousin |« une tante de 91 ans qui a |« Ma mére a |« ma mere avait du
était diabétique. A |germain. » il a eu un AVC et |du diabéte, et elle est eu du diabéte |mal & gérer entre les
69 ans elle a fait  |est décédé a 63 ans. Pb toujours la chez elle a lorsqu'elle  |dosages en se piquant
I'infarctus. Elle Thyroide chez la mére. s'occuper de ses affaires » «|était agée » « Ma grand-meére
travaillait Ma mere a fait un petit mais je ne  |m'a donné le
beaucoup, et elle AVC, elle devait avoir 79- |pensais pas |glaucome, ma mere le
avait beaucoup de 80 ans. » diabete chez «  |dutouten |diabéte et mon pére
diabéte, plus que mes fréres dont I'un qui est |avoir » I'hypertension » « ma
moi. Elle avait des décédé. » mére avait des
cachets, pas problémes de ceeur,
d'insuline. » c'est ca qui I'a laché a
84 ans. » « Elle aeu
la valve mitrale, un
cancer du sein »
ttt «un que je prends |« Victoza en injection le 2-0-4 « Eucréas 50/1000 le |3-1-2 «Le |4-0-0 « déja 4
un quart d'heure  |matin. Ca m'arrive pas trés  [soir, un comprimé, je midi avec le |médicaments c'est
avant déjeuner et |souvent mais ¢a m’arrive des |passerai peut-étre un 1,5 |travail c'est [assez. » « J'ai du mal

les deux autres je
les prends apres. »
« Il m'est arrivé un
matin d'avoir le
doute si je I'ai pris
donc je ne
reprenais pas de
peur d'en prendre
deux fois. »

fois Stagid le soir mais pas
tout le temps, de temps en
temps, ou sinon je le prend
en remplacement de victoza
quand je pars en voyage. Si
je prends un grand repas avec
des amis le soir, je prends
quand méme la Stagid le soir.
Donc je ne fais pas mon
traitement a fond, ¢a me gave
de prendre des médicaments
» Oublie une fois tous les

apres je ne sais pas. La c'est
moi qui fais un peu ma
salade. » « Mais la j'évite
toujours les médicaments,
je ne prends que la moitié
de ce que le médecin
m'avait prescrit, avec la
permission du diabétologue
» « Apres l'estomac, il faut
supporter tous ces
traitements et donc on va

\Voir si je passe au

compliqué »
«
Contraignant
dans le sens
que l'on est
obligé de
prendre des
médicaments
. Mais dans
la vie de tous
les jours non
a condition

avec les cachets,
j'oublie... mais le
matin je n'oublie pas
puisque mon mari en
prend aussi donc c'est
notre petit rituel du
matin. » « Jamais
puisque ceux du
matin font partis du
petit-déjeuner, c'est
un rituel. » génériques

: « je préfére certaines
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deux mois, c'est super rare «
Quand je travaille je n'oublie
pas, c'est quand je sors de ma
routine quoi. » ttt « Pour
I'nypertension le matin, pour
le cholestérol, et voila. Je les
prends apres la piglre »
victoza dp « Au moins deux
ans. On a essayé plusieurs
comprimes, et j'ai tendance a
avoir des problémes
digestifs. » « ce n'est pas
contraignant, ca prend 3
secondes, ca me va trés bien.
» « ma plus jeune fille est
Turner, donc elle a eu des
pigdres de croissance
pendant 8 ans, c'est pour ¢a
qu'a la maison les pigdres ¢a
ne fait peur a personne »

traitement complet qu'il
m'avait donné puisque bon
je n'ai pas envie de le
prendre » « mon
diabétologue continue avec
le traitement du Dr D., il ne
me I'a pas changé du tout,
comme j'ai pas baissé
beaucoup. Mais elle me
laisse libre. Elle m'a passé a
2 et moi j'ai dit peut-étre
1,5 mais je ne l'ai pas fait.
J'attends de recevoir
I'analyse pour prendre une
décision dans ma téte. Bon
je ne pense pas que c'est
dramatique, la vérité j'en
sais rien. » « Mais moi je
ne lis pas les papiers dans
les boites sinon je ne
prends plus rien. » « De
prendre les médicaments
déja. J'en ai marre. » «
Mais quand je sens que ¢a
fait beaucoup je ne prends
pas pour le cholestérol. » «
j'en ai assez de les prendre,
j'en ai marre de les prendre
tout le temps. » « je fais ma
petite salade. Ca vraiment
Si je pouvais m'en passer
j'aimerais bien. »

de prendre
les
médicaments
. »

bofite a d'autre »

MT

« Tous les trois

mois vu que j'ai les
prises de sang. J'y
vais pour voir le

taux de mon
diabéte. » « pas

longtemps » « un

moment il était
malade et je
n'avais pas

confiance en son
remplagant. » « je

I'aime bien, il a

découvert plein de

choses quand

méme ! » « moi
j'ai confiance. »

« Tous les 3 mois environ,
pour un renouvellement
d'ordonnance. » « Des fois on
papote un petit peu, une
demie heure on va dire. » «
c'est une relation de
confiance, je la connais
depuis des années, on
échange bien » « elle prend
le temps qu'il faut. S'il fallait
plus, elle le prendrait. » «
Avec Mme ( on a développé
un bon relationnel mais avant
de l'avoir en médecin
référent, je n‘avais pas de
médecin fixe, j'allais en voir
un différent & chaque fois et
je n'y retournais plus parce
que je m'engueulais avec.
Parce qu'ils ont des réponses
toutes faites sans tenir
compte de la spécification du
patient, ils ne lui demandent
pas son avis, et il n'y a pas un
rapport d'échange quoi. On
ditce qu'on a, ilsen
déduisent que c'est ¢a et ils
vous filent le médicament

« elle me laisse libre. » « Je
peux aussi le demander a
mon docteur. » « une fois
j'ai dit au docteur B que je
ne voulais pas de
médicaments et |4 elle m'a
dit alors de ne plus manger
et lacaira. Laelle m'a fait
peur, enfin elle m'a parlé
séverement, elle n'était pas
contente de ma réponse
quand je lui ai dit que je
n'allais pas prendre les
médicaments. Mais bon ¢a
je sais que c'est pour le bien
des patients. » « C'est mon
docteur de famille mais
j'aimerais bien en trouver
un par ici mais ce n'est pas
facile a trouver. » y va
irrégulierement « Comme
j'ai la flemme d'y aller, j'y
\ais vraiment pour qu'on
me prescrive les
médicaments que j'ai
besoin. C'est quand méme
elle qui m'a découvert un

souffle au cceur. » « je

« Tous les 3
mois. 1l me
fait déja une
ordonnance
donc ¢a
m'oblige & y
aller. Il me
fait aussi une
prise de sang.
» K« paS
amical mais
cordial oui.
Quand je l'ai
connu il
n'était pas
professeur. »
«Jele
connais
depuis 25 ans
» « Il me
demande
comment je
me sens, mes
symptdmes,
il m'écoute. »
jms pas
d’accord «

Déja je ne

« elle est bien, on ne
peut pas dire qu'elle
nous bouscule. J'y
vais avec mon mari,
on raconte notre vie.
» « Si j'ai un probléme
je vais voir Dr B et s'il
y a quelque chose elle
m’envoie voir
quelqu'un comme
pour le cardiologue »
« En moyenne tous
les 4 mois puisque
des fois c'est 3 mois
et des fois c'est 6
mois. » « juste pour le
suivi, pour le
renouvellement de
I'ordonnance. » « une
demie heure
puisqu'on est 2. » «
Bien et de confiance.
Je peux lui parler de
tout, elle me
correspond. J'avais
avant un médecin qui
me stressait, il me

faisait monter ma

145




comme ¢a. Je pense que ce
n'est pas une attitude
correcte. Les gens ne sont
pas idiots. J'ai toujours eu de
mauvaises relations avec les
médecins. Donc avec Mme ¢
je suis contente, on a trouvé
un compromis. Mais la fagon
dont ils imposent les choses
sans expliquer, on a
I'impression qu'on a a faire a
des marchands de
médicaments, ce n'est pas
assez personnalisé. »

I'aime beaucoup, ¢a se
passe trés bien. Je me
prépare psychologiquement
pour le quitter. » « Il faut
que j'aille en consultation
avec un médecin ici, ou
celui de mon mari ? Pour
VOir si ca passe ou pas.
Mais un médecin comme
ca c'était comme la famille
quoi. » « c'est moi qui leur
dis ce que je veux. lls
disent pourquoi, celui la ¢a
va. On a changé le premier
médicament que je prenais
pour le diabéte parce qu'il
ne faisait pas d'effet. Ca
c'est le docteur B qui a pris

connais rien
en médecine
mais pour ne
pas étre
d'accord il
faudrait que
je lise la
notice et que
je me rende
compte qu'il
y ait des
choses
contraires a
ce que jai
besoin mais
¢a ne m'est
jamais arrivé.
» « tant que

tension. Avec un
rapport comme ¢a on
n'ose plus rien dire. »
suivie depuis « Bien 7
ans. J'avais mis ma
mére dans un foyer et
on m'avait conseillé
comme médecin Dr 3
et j'ai trouvé qu'elle
était bien pour
maman et pour moi
aussi par la suite. Et
puis elle ne fait pas
une fixation sur les
régimes. » « elle
s'adapte a moi. » « Si
elle me dit que d'apres
les chiffres je dois

la décision. De toute fagon (le médecin  |prendre tel
je n’étais pas d'accord mais [ne me dit médicament, je la
bon, elle m'a méme rien gava » [suivrais. Son avis
augmenté » compte beaucoup.
Mais quand j'ai vu
que ca allait bien et
que j'ai décidé de
prendre 1 metformine
au lieu de 2, elle n'a
rien dit, elle ne m'a
pas réprimandé, c'est
pour ¢a que je l'adore.
Mais elle sait étre
ferme quand il le faut.
»
autres pro |« La je dois aller |Pas de diabéto. nutritionniste |« Je vois le docteur pas derdv  |endoc « Mon frere y
voir le cardiologue [« pendant ma deuxiéme diabétologue si ca monte  |avec un spé, |va et je ne vois pas ce
ca fait longtemps. |grossesse, ou javais un peu |ou ¢a descend » « Pour « Tant qu'on |que ¢a lui apporte de
» « une de diabéte de grossesse, aller voir quelqu'un, c'est  |me dit que ¢a|plus. Il a fait des
diététicienne, apreés|j'avais été suivie par un compliqué. » « Le Va je n'ai pas |examens de cceur et
I'accouchement, |nutritionniste de I’hopital La |diabétologue, il m'a pas de raison d'en|c'est tout. Donc non »
j'avais grossi. J'ai |Pitié. » ETP : « Si j'ai des trop dit, on est en trainde  |voir. » «Je |« J'ai aussi vu un
essayé pendant 1 |questions je saurais trouver a |voir... il m'a dit que cane |ne sais pas si |cardiologue une fois
ans mais ¢a fait  |qui les poser, je n'ai pas se passait pas trop mal. » « |¢a sert a et je vais bientot y
rien du tout. Si besoin d'une prise en charge |Le nutritionniste c'était a la [quelque retourner. On en avait
j'avais maigri mais |particuliére. » Sophia « je clinique (3 semaines) il y a |chose. » « 1 |parlé avec Dr B et elle
j'ai repris aprés.  |recois des petits journaux, la |des années. » « Le docteur (fois il y a unejm'a dit qu'on allait
Quand on arréte on|derniére fois j'ai eu au B m'avait parlé d'aller voir [20n d'année |faire un petit test chez
reprend le double. [téléphone une infirmiére, un nutritionniste parce que |j'étais allé  |un cardiologue » «
» « j'ai regu des  |notre échange a été sympa, |mon alimentation n'était  |chez un J'ai fait attention
lettres de la elle avait des choses pas si mal que ¢a mais ¢’est|diététicien, [seule, sans voir de
sécurité sociale.  |intéressantes a dire. Elle pas assez si je veux caaduré nutritionniste ou autre
Mais comme je [avait dit qu'elle me supprimer tous les quelques puisque je savais que
vois le docteur je |rappellerait médicaments. Je ne sais pas|mois, j'ai je ne m'y tiendrais
n'ai pas suivi quoi. |occasionnellement, il n'ya  [si mon diabétologue est perdu pas. » « j'y vais
» pas de souci. » aussi nutritionniste. » y va |plusieurs souvent pour le
« Tous les 3 mois. » kilos... » glaucome et la rétine.

Aimerait revoir un
nutritionniste « bien sdr,
mais quelque chose qui soit
dans mes moyens et pas
trop loin de chez moi. »

» IDE « on a le droit
mais je n’ai pas
demandé parce que je
ne vois pas ce que ¢a
pourrait m'apporter. »
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sophia « j'ai regu des
courriers mais je voyais
mon diabétologue et si on
fait que ca, ca me saoule. Je
n’ai pas rempli les dossiers,
je me suis dit que ¢ca n'allait
pas faire grand chose de
plus, je sais pas. Mais je
n'ai pas que le Diabéte &
penser, j'ai d'autres soucis
aussi. Mes problemes au
dos c'est aussi grave, j'en
souffre aussi. »

sophia « c'est
quelqu'un qui vous
suit par téléphone
mais je n'ai pas
répondu. » « A
chaque fois qu'ils
disent un truc a la télé
c'est préconisé pour
les gens a risque de
diabete, de tension, de
cholestérol, a chaque
fois je suis dedans. »
association « je ne
Suis pas contre mais
je n'ai pas trop le
temps. »

poids « Je fais 1m55, je |« j'ai perdu 1kg et demien |« 1m51 et...75-76 kg, je ne |« j'évite de  |93kg pour 1m57 « J'ai
n’ai pas grandi.  |venant a Paris. Peut-étre sais pas, je n'ai pas de regarder mais|déja fait plus, 98kg, il
Mais en poids j'ai [parce que j'ai pris un train de |balance. Depuis l'année je dois faire |y a 8-10 ans. Quand
grossi, je faisais  |vie régulier. En fait j'ai pris |derniére j'ai pris 3 kgen  |entre 90kg et [on m'a diagnostiqué
80kg et la je fais  |30kg en 30 ans alors la je me |plus qui ne partent pas. 95kg pour  |le diabeéte je faisais
90kg. C’est mon  [suis dit je vais peut-étre J'étais déja forte et quand je|1m69. » « y alenviron 95kg. Apres
poids maximum » [perdre 1kg par an sur 10 ans. |me suis mariée il y a 40 ans |25 ans je j'ai maigri puisque j'ai
« J'ai grossi avec |Depuis ma deuxiéme je faisais 58kg mais j'étais |faisais 20kg |fait trés attention et
les médicaments, |grossesse ¢a s'est quand déja ronde. » « J’ai de moins ... |j'étais descendue a
enfin je ne vois pas|méme régulé. » « des petits |tellement fait de régimes |Ma femme  |90kg. » « ce n'est pas
pourquoi sinon » « [effets yo-yo quand j'essayais |plus jeune qu'il arrive un  [aussi » « la cigarette qui m'a
J'ai essaye des par moment de faire des moment que Voila. » « Avec le fait prendre du poids
régimes mais que |régimes, mais c'était pire Comme j'ai dit je vais diabete j'ai  |mais une mauvaise
alimentaire, je n'ai |donc j'ai arrété les régimes. |mourir avec l'espoir de perdu 4 kilos |hygiéne de vie. On est
pas pris de cachets,[J'essaye juste de ne pas maigrir. » « Mon marine |etaprésje |une famille qui
de trucs comme ¢a,|prendre du poids. J'ai quand |se rend pas compte quand |suis devenu |mange mal. » « c'était
manger de la méme stabilisé mon poids  |je prends du poids. » « Lui |stable depuis |un kilo par un kilo
viande, prendre  |depuis 7 ans donc je suis il est contre les gens qui se |2-3 ans. »  [sans événement
que du vert, mais |contente. » 97kg pour 1m60. |privent pour maigrir. » spécifique. » «
¢a n'arien fait du Régime non mais j'ai
tout. » « Apres fait les trucs de
mes grossesses, ¢a magazines comme
m'a fait prendre du manger du
poids. Par contre, pamplemousse. Sur
apres le décés de 15 jours j'ai d0 perdre
mon mari, j’ai 4-5 kg que j'ai repris
plutdt maigrie. » »

alimentatio |3 repas par jour « |« On a une demi-heure pour |« Un repas, le principal le [Vivre en « je mange bien le

n Avant je mangeais |[manger le midi, des fois je  [soir pour mon mari et s'il  [famille est unjmatin, je ne déjeune

souvent chez ma
fille mais
maintenant ici
seule » « Mais
maintenant que je
sais que je suis
diabétique, j'évite
le sucre. » « quand
j'ai perdu mon
cousin, je n'avais
plus faim » « Ca
m'arrive d'avoir
besoin de sucre » «
d'aprés le docteur -

parce que la j'ai

prends plus de temps. En
principe je vais au restaurant
de I'entreprise. Si je suis trés
débordée,
exceptionnellement je prends
un sandwich. » « Alors
depuis un an j'ai identifié des
choses qui me faisaient
monter la glycémie a jeun le
matin, comme le riz, les
sucres lents. Donc j'en mange
en petite quantité plutét le
midi pour pouvoir les
dépenser dans la journée,

plus que le soir. » « Le sucre

reste je prends le lendemain
midi » « j'essaye de manger
des légumes, des choses
comme ¢a » « Grignoter
c'est déja un exceés » « Ce
que je ne fais pas, et qu'il
faudrait faire : Un régime
strict strict. » « J'ai une
voisine qui ne prends pas
de médicaments et qui le
fait (un régime strict) » « Je
ne mange pas mais je
prends une cuillére de riz,
de pétes, de pommes de

terre parce que j'aime ¢a

avantage
car« en
vivant seul
on a tendance
a presque
manger
n'importe
quoi alors
gu'en famille
on a une
hygiéne de
vie plus
réguliére. » «
Je mange de

facon

rien le midi, je ne
grignote absolument
rien mais le soir je
mange bien, ce qui
n'est pas bien. Je ne
bois pas de jus de
fruit, ce qui me prive
quand méme. Les
fruits me privent
aussi, je m’interdis et
pourtant j'adore ¢a.
J'ai un petit livre qui
me dis ce que je peux
ou pas. » « Manger
des légumes, ne pas
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grossi un peu- il
m'a dit que c'était
les médicaments.
Je lui ai dit que je
ne comprenais pas,
je suis raisonnable
» « quand je ne
suis pas bien, je
\vais avoir tendance
a manger » « je
fais mon petit
ménage le matin,
I'aprés-midi je
regarde ma petite
télé » « craque une
ou deux fois dans
le mois, je fais
attention quand
méme. » « Bah des
fois je n'ai méme
pas faim mais je
me dis qu'il faut
que je prenne
quelque chose
pour prendre des
forces. » « Je me
fais une raison par
rapport au sucre.
Je me dis qu'il ne
faut plus y toucher
quoi. » « je suis
raisonnable, je fais
attention quand
méme, apres je ne
Vvais pas pouvoir
bouger » « Je ne
sais pas si c'est
autorisé ou interdit
mais j'aime
beaucoup les
légumes » « il faut
boire au moins
1,5L par jour » «
Méme a Noél
maintenant tous
ensemble, ¢a ne
me dit rien, je n’ai
pas envie. »

rapide n'est pas si néfaste. » «
le régime alimentaire que je
prends n'est pas si éloigné
des recommandations qu'on
me donne. Je pense que le
probléme que j'avais avant
c'était que je travaillais
beaucoup, je dormais peu,
donc je prenais un repas de
plus la nuit. » Repas heures
fixes « depuis que je suis ici,
avant c'était tres difficile. Le
midi je mange dans I'un des
trois restaurants de
I'entreprise avec les
collégues.. C'est varié» «
c'est mon époux qui cuisine,
il rentre avant moi. Sachant
qu'il est végétarien, il ne
cuisine jamais de viande,
donc si j'en veux je m'en fait.
I fait toujours des Iégumes,
et des féculents parce qu'il
est sportif. » collations «
assez souvent oui, parce que
je mange généralement a 14h
et ¢ca fait long depuis 9h le
matin. Alors je prévois, ¢a
m'arrive de prendre a la
cantine un yaourt, ou une
pomme, j'ai des choses dans
mon tiroir comme un lait de
soja, des barres de céréales
tout ¢a » grignoter « Quand
je suis au bureau ¢ca m'arrive,
quand j'ai des longues
journée, je prends un petit
truc a 16-17h. Mais sinon
quand je suis a la maison je
ne grignote pas » « j'ai été
habituer a manger des
bonbons ou du sucre quand
je m'ennuyais » « Avant je
craquais pour du chocolat
mais plus maintenant parce
que j'ai remarqué que ¢a me
montait la glycémie le matin.
Mais quand je prends un
bonbon, le matin ¢a change
pas grand chose, bon aprés
c'est que le matin je ne
veérifie pas ma glycémie en
journée... mais c'est srement
pas bon pour la glycémie. » «
J'ai supprimé la charcuterie,
je mange plus de légumes, je
privilégie la viande blanche &
la viande rouge... Mais c'est
vrai que c'est plus facile

depuis que je travaille moins

mais j'ai des légumes a cOté
bien s(r. Déja pour mon
poids, j'aimerais bien
maigrir parce que je n’ai
jamais été mince mais les
7-8 kilos en plus, ca
n'arrange pas non plus. Il
faudrait le déclic pour
vraiment » « Je fais
attention mais je ne fais pas
le régime. Je n'ai pas le
déclic. » « Je fais plus
attention. » « je prends des
sardines en conserve et que
je sais que c'est bon pour la
santé. » « quand je ne suis
pas bien le soir, je ne peux
pas lutter, surtout quand je
prépare le repas pour mon
mari. » « C'est comme s'il
avait envie que je me fasse
plaisir. » « Je sais ce qu'il
faut faire, j'ai fait des
régimes a la maison, il faut
bien manger. » « je fais a
manger. Mon mari n'aime
pas faire les courses. » « je
ne connais pas tout. j'ai
mon idée comme ¢a. On
sait trés bien ce qui est
mauvais, je golte juste. »
Alcool « Je suis contre a
100%. Je pense que ce n'est
pas trés bien non plus pour
le diabete. »

réguliere, je
ne fume pas,
mais bon je
ne fais pas de
régime.
J'essaye de
bouger un
peu plus.
Mais pour
manger, je
mange
comme
toujours, je
bois comme
toujours, ca
ne m'a pas
changé mon
mode de vie.
» «Depuis
longtemps je
devrais me
mettre au
régime et
maintenant
avec le
diabete...
mais bon je
n'ai pas
tellement
envie. » « Le
soir ma
femme essaie
de diversifier
les repas » «
Mais avec la
cantine le
midi les
choix sont un
peu limités
donc j'essaie
de faire au
mieux» «
Quand je suis
un peu
nerveux j'ai
tendance a
manger c'est
certain. » «
Ca peut
relaxer. »
Pour les
courses et la
cuisine : «
J'essaie de
I'aider de
temps en
temps mais
c'est ma
femme. » «
Moi j'aime

boire beaucoup
d'alcool, ne pas
manger trop gras,
faire attention quoi.
De remuer, de
bouger. On connait
mais on ne fait pas »
« Il n"aime pas les
crudités, alors quand
il est I, je n'en fais
pas. Il est tres difficile
» « Au quotidien
j'essaye de limiter
mais j'ai du mal
puisque jaime la
mayonnaise, la
charcuterie et le
fromage donc c'est
difficile de manger
équilibré. Et puis en
ayant travaillé a
Rungis et comme
commercante dans les
marchés, ce n'est pas
évident de manger
équilibré. On se levait
tot, on ne mangeait
pas a midi... » «
J'essaye de ne pas
manger trop de glace
au dessert mais je fais
attention parce que ¢a
nous exclue. » « si on
me prenait en charge
et qu'on me
cuisinerait les choses
que je puisse
directement manger,
ce serait plus simple.
» « e résiste, puis je
craque » « pour se
faire plaisir » « je fais
plus attention a ce que
je sais qui n'est pas
recommandé. Mais
avant c'est vrai qu'on
a toujours mangé mal
donc oui c'est depuis
le diabéte que je fais
attention. » Connait
I’IG. « je regarde
beaucoup les
étiquettes, et je prends
celuiquienale
moins (de glucide). »
« On fait tout a deux,
on cuisine, on fait les
courses. » « Comme
certains qui disent
gu'on ne peut pas
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et que je mange dans un
endroit ou il y a du choix » «
Et je sélectionne mieux les
desserts quand j'en prends. Je
vais faire en sorte de prendre
une salade de fruits plut6t
qu'un tiramisu. » manger «
pour se consoler, pour se
calmer, pour se rassurer... » «
en vacances on bouge plus,
on a plus le temps de se faire
des petits plats donc oui ¢a
change. » « ma fille fait
attention a faire des repas
équilibrés » « Je vais
beaucoup au restaurant avec
des collégues ou des
professionnels, mais on reste
raisonnables. » « plusieurs
huiles différentes » sucre «
En dehors des pétisseries tout
ca il y a plusieurs sortes de
sucre... Il y en a dans le pain,
les féculents, méme dans les
pommes de terre. En fait les
seuls qui n‘ont pas de sucre,
c'est les Iégumes. Méme dans
les fruits il y a du sucre.
Apres il y a des sucres plus
bons que d'autres. Je sais
qu'il faut que j'élimine les
sucres industriels. Et puis je
me sens moins complexée
quand je mange une pomme
plutdt qu'un bonbon. » repas
équilibré typique « Des fruits
et crudités en premier, tout ce
qui est cru en premier; le
repas des 5 éléments. Alors
une assiette compléte avec un
peu de protéine animale, un
peu de protéine végétale, des
[égumes cuits, un peu d'huile,
et des céréales comme une
tranche de pain, un féculent.
» « je me dis que méme en
étant diabétique il faut
manger un peu de tout. Alors
manger moins gras et éviter
les sucres mais manger de
tout. » IG : « c'est la teneur
en sucre des aliments, des
différents types de sucres
absorbables des aliments. »
regarde qd « fais les courses
je regarde sur les boites. »
Alcool : « Ca m'arrive pas
souvent, quand je suis avec
des amis, et ma glycémie
monte direct, c'est flagrant!

les pates » «
Ma femme
me pousse a
manger autre
chose »
Mange ses
repas a heure
fixe, pas de
grignotage.
Pas d’excés.
« Manger
beaucoup de
gateaux,
boire un peu
trop, ¢a c'est
un exces
mais manger
des pates par
exemple, je
ne consideére
pas cela
comme un
exces. » « Je
sais que dans
les féculents
il yaaussidu
sucre mais ce
n'est pas le
méme type
de sucre que
dans les
gateaux » «
Si j'ouvre une
bouteille elle
me dure 2,
voir 3 jours
jusqu'au
Lundi. Si le
vin me plait
¢a peut durer
beaucoup
moins. »

prendre de beurre et
maintenant c'est le
contraire » « L'alcool
j'en prends tous les
dimanches et quand
on a des amis. Je
prends du whisky
parce que j'ai entendu
que Cc'est ce qui a le
moins de sucre. Le
vin j'en prends un peu
en semaine. » « Je
pense que l'alcool pris
a haute dose fait
élever le taux de sucre
et ce n'est pas bien
puisque ca fait de la
graisse au foie et des
triglycérides. Je sais
tout ce qui ne faut pas
mais je le fais »

149




Mais ¢a m'arrive
extrémement rarement. »

sport

« c’est vrai que je
n‘ai plus d'activité
a part mon petit
ménage, je ne fais
rien. » « Ce qui
m'handicape en ce
moment c'est mes
jambes, jai
beaucoup de mal a
marcher toute
seule. » « le
docteur voulait me
faire opérer des
genoux mais a
mon age j'ai dit
non » « je ne
m'aventure pas
parce gue j'ai une
canne et j'ai peur
de tomber. » « je
n’ai jamais fait de
sport. »

« je sais qu'il faudrait que je
fasse plus de sport, mais c'est
difficile. Pas forcément &
cause du poids mais aussi a
cause de I'age, j'ai un peu
rouillé. Donc je fais ce que je
peux mais je sais que je n'en
fais pas assez. Je marche 10
min le matin 10 min le soir ...
c'est pas assez. Quand je
peux prendre les escaliers je
le fais, mais ¢ca me fait mal
au genoux, je suis essoufflee.
Mais au travail je suis
souvent en réunion. » « Alors
depuis que je suis en ville je
fais tout a pied. Je marche
quand méme pas mal quand
je fais les courses le samedi.
» « je faisais beaucoup de
sport avec mon mari jusqu'a
40 ans, j'étais trés sportive,
mais aprés la naissance de
ma fille j'en faisais beaucoup
moins. J'avais des lourdes
journées donc j'étais statique
devant mon bureau. » «
trouver un sport qui
m'intéresse » « des cours de
sport dans des créneaux
accessibles pour les gens qui
bossent »

« j'ai fait de I'aquagym, je
ne marche pas trop parce
que j'ai mal au pied aussi. »
« je fais de plus c'est
I'aquagym, c'est des
exercices. Je pense que
c'est pas mal pour la
tension tout ca mais je n‘ai
jamais été sportive.» « le
kiné, I'aquagym deux fois
par semaine pendant
presque 3 heures. » « Je
pense que si ¢a ne fait pas
de bien, ¢a ne fait pas de
mal non plus. »

« J'essaie de
bouger un
peu, je
marche
quand je
rentre du
travail,
j'essaie de
prendre les
escaliers
plutdt que
I’ascenseur
mais voila. »
« Mon fils
fait de
l'escrime
mais ¢a ne
m'a jamais
motivé. »
limite par «
Le temps. Je
faisais avant
mais quand
les enfants
sont arrivés
c'est fini... »
s’y remettre ?
« Peut-étre,
je nai pas
pensé jusqu'a
maintenant. »
« Il faudrait
que je décide
a rentrer plus
tot a la
maison et a
travailler
moins » ne
pense pas
que ca aide
dans le
diabete.

« On fait les courses
en voiture mais on
fait 2h de marche
dans le magasin. » «
J'ai fait de la
gymnastique au sol,
j’étais championne en
1966, puis le métier
que j'ai eu était assez
physique donc j'ai fait
beaucoup de marche.
Maintenant je marche
dans la maison »
Bouge plus en
Normandie. « A part
la marche et la piscine
avec des amis, je ne
me Vvois pas aller dans
une salle de sport. Je
me trouverais génée
par rapport aux gens
qui s'y trouvent, des
petits jeunes bien faits
pas des petites boules
comme moi. Je ne me
sentirais pas a ma
place. Mais s'il y
avait un groupe avec
des gens agés, peut-
étre oui mis bon ¢a
ruinerait le moral. » «
mon mari faisait
beaucoup de sport, du
rugby, mais
maintenant il fait du
sport devant la télé. »
« une demi-heure de
marche par jour ce
serait tres bien mais
pas ici, pas en ville,
c'est trop compliqué.
A la campagne, on
marche beaucoup

plus. »
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Résumeé

Titre : Les facteurs qui influencent I’adhésion aux mesures hygiéno-diététiques chez les
patients diabétiques de type 2 : une étude qualitative sur 20 patients suivis par des médecins
géneralistes en lle-de-France.

Résumeé (francais) :

Introduction : Le diabéte de type 2 (DT2) est une maladie chronique et répandue. Son
traitement repose aussi bien sur la thérapeutique médicamenteuse que sur les mesures
hygiéno-diététiques (MHD). Pourtant, 1’adhésion a ces mesures reste difficile.

Objectif : L’objectif de cette étude était de déterminer les facteurs qui influencent cette
adhésion chez des patients DT2 sous antidiabétiques oraux (ADO) suivis en ville, pour
améliorer la prise en charge médicale.

Méthodes : Cette étude qualitative portait sur 20 patients DT2 sous ADO, recrutés par six
médecins généralistes d’Ile-de-France. L'identification des facteurs influents reposait sur des
entretiens semi-directifs réalises entre décembre 2015 et décembre 2016.

Résultats : Les principaux facteurs identifiés sont : le sexe, 1’age, le niveau d’étude, les
finances, l'activité professionnelle, le soutien de I'entourage, les antécédents familiaux de
diabete, les facteurs de risques cardiovasculaires associés, les comorbidités, le nhombre de
traitements, I’IMC, 1’état psychologique, la connaissance du diabéte, ses objectifs, son vécu,
son mode de diagnostic et les habitudes alimentaires. Mais ces critéres ne semblent pas
influer de la méme facon sur les différentes MHD (perte de poids, alimentation structurée,
activité physique). Ainsi, il semble apparaitre des profils de patients : les observants mais
ignorants, les malades peu impliqués, les travailleurs renseignés, les stressés peu compliants
et les atypiques.

Conclusion : Plusieurs facteurs semblent influencer 1’adhésion aux MHD des patients DT2.
L'identification de profils de patients permettrait au professionnel de santé d’adapter et
simplifier sa prise en charge.

Mots clés (francais) : diabéte de type 2, mesures hygiéno-diététiques, habitudes alimentaires,
diététique, comportement en matiére de santé, soin primaire.

Title: Factors influencing adherence to dietary and hygiene measures in patients with type 2
diabetes: a qualitative study on 20 patients followed by general practitioners in lle-de-France.

Keywords (english) : diabetes mellitus, type 2, health behavior, Food habits, dietetics,
primary health care.
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