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AVANT-PROPOS

Du fait de 'augmentation importante des patients atteints de maladies
chroniques comme le diabéte de type 2, la prise en charge thérapeutique individuelle
classique n’est plus possible et nécessite de déléguer des compétences au patient, afin
qu’il devienne acteur de sa maladie.

C’est dans ce but que I'éducation thérapeutique des patients (ETP) est devenue,
ces dernieres années, une priorité dans la mesure ou elle est reconnue comme efficace

dans la prise en charge des maladies chroniques.

Les maisons de santé pluriprofessionnelles (MSP), grace a un travail collaboratif
des différents acteurs de santé y exercant, sont devenues des lieux propices a la mise
en place de programmes d’éducation thérapeutique. Cependant, I’élaboration d’un tel
projet au sein d’'une MSP n’est pas aisée et nécessite un investissement important de

tous les professionnels de santé a l'initiative de ce projet.

C’est dans ce contexte de mise en place d’un projet ’ETP au sein de la MSP de
Leuc, et en voyant le dynamisme et I'investissement de chacun des membres de la
MSP, que plusieurs questions me sont apparues : les patients diabétiques de type 2 de
la MSP de Leuc ont-ils réellement besoin de ce projet ? Quelles sont leurs attentes
concernant leur pathologie ? Et seront-ils vraiment réceptifs a I'’éducation
thérapeutique ?

C’est a ce moment que I'idée d’un travail visant a identifier et recueillir les
besoins des patients diabétiques de type 2 de la MSP de Leuc ainsi que leurs avis
concernant la mise en place de ce programme d’ETP m’est venue.

Ce travail de thése se situe donc en amont de la mise en place de ce programme
d’ETP. Il aidera, jespére, a adapter le contenu de ce programme aux besoins réels des

patients diabétiques de type 2 de la MSP de Leuc.

Nous nous attacherons, dans une premiére partie introductive, a présenter tout
d’abord la MSP de Leuc, puis a rappeler la définition et les grandes lignes de I'histoire
de I’éducation thérapeutique en France ainsi que son intérét dans la prise en charge du

diabete et enfin a définir ce qu’est le diabéte et son impact en terme de santé publique.
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Nous détaillerons, dans une deuxiéme partie, I'étude qualitative par entretien
individuel que nous avons réalisée afin de recueillir les différentes attentes et besoins
des patients diabétiques de type 2 de la MSP de Leuc.

Nous discuterons des résultats dans une derniére partie.
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INTRODUCTION

1. LA MAISON DE SANTE PLURIPROFESSIONNELLE DE LEUC

1.1. Diagnostic territorial sur le bassin de santé

Leuc est un village de I’Aude de 700 habitants, situé a 8 km au sud de
Carcassonne, qui posséde de multiples commerces également utiles aux communes
avoisinantes (épicerie, boulangerie, pharmacie, artisans, bureau de poste et salon de
coiffure).

C’est au sein de ce petit village que se situe la Maison de Santé
Pluriprofessionnelle (MSP) de Leuc, seule MSP située dans un rayon de 35 km autour
de Carcassonne.

Son secteur d’activité s’étend sur des communes rurales avoisinantes, dont
certaines sont montagnardes, dans un rayon de 20 km. Ce secteur compte plus de
5000 habitants, dont prés de 21 % sont agés de plus de 65 ans.

Avec une croissance démographique de 30 %, le département de I’Aude devrait
compter 100 000 habitants supplémentaires en 2040, soit 454 000 habitants. De plus,
un grand nombre de retraités, en provenance de Haute-Garonne et de I’'Hérault,
viennent s’y installer. Tout ceci entraine le vieillissement de la population audoise dont
la part des plus de soixante ans devrait atteindre 38 % en 2040 (source INSEE).

L’augmentation de cette population, mais surtout son vieillissement, permet

aujourd’hui de prévoir une augmentation progressive de la demande de soins.

1.2. L’offre de soins libérale actuelle

Selon un rapport récent du Conseil National de I'Ordre des Médecins, la densité
médicale du Languedoc Roussillon est amenée a diminuer de 8 % d’ici 2030 tandis que
sa population est amenée a croitre de 30 % dans le méme temps.

Dans le secteur de Leuc (rayon de 25 km entre Carcassonne et Limoux), il ne
reste que 5 médecins en activité dont 3 au sein de la MSP de Leuc. Parmi ces 5

médecins, 3 ont plus de 60 ans.
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Ainsi, d’ici 5 ans, avec les départs a la retraite de ces 3 médecins il ne restera
que 2 médecins en activité exercant au sein de la MSP de Leuc, ce qui entrainera une
diminution certaine de I'offre de soins.

A cela doit s’ajouter la problématique des départs en retraite des médecins
généralistes de Carcassonne et Limoux qui ne sont pas remplacés et dont la patientele

se dirige logiquement vers les cabinets des alentours dont celui de Leuc.

1.3. La création de la MSP de Leuc

Dans ce contexte et du fait de la non conformité de I’'ancien cabinet médical de
Leuc, le projet de construction d’'une MSP était devenu indispensable pour maintenir
une offre de soin dans ce bassin de population progressivement croissant, en attirant
les jeunes médecins et autres professionnels de santé afin qu’ils s’y installent.

Cette MSP a été inaugurée en mai 2016 apres plus de 9 mois de travaux et 6

ans apres le début du projet.

1.4. Composition de la MSP de Leuc

Actuellement la MSP est composée de :
- 3 médecins généralistes
- 4 IDE répartis en 2 cabinets infirmiers, dont 1 IDE ASALEE

- 1 sage-femme

1 podologue

1 diététicienne

1 orthophoniste

1 psychologue

- 1 acupunctrice

1 secrétaire (également éducatrice en Activité Physique Adaptée)

Les médecins généralistes de la MSP sont également maitres de stage et

accueillent des internes de 1er niveau et SASPAS.

Aprés avoir effectué mes deux stages de médecine générale en tant qu’interne
ainsi que plusieurs remplacements au sein de la MSP, je souhaite rejoindre la structure

et m’engager dans ce projet pour pallier le départ en retraite d’'un des médecins.
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Le cabinet de kinésithérapeute et la pharmacie de Leuc travaillent également en
étroite collaboration avec la MSP bien qu'’ils ne puissent pas, pour l‘instant, étre

localisés sur le méme site.

1.5. Le projet de santé de la MSP de Leuc

Une maison de santé regroupant des professionnels de santé médicaux et
paramédicaux impose d’avoir une vision commune d’un acces a la santé de qualité,
d’ou la nécessité d’un projet de santé.

Dans le cadre de ce projet de santé, a commencé a germer I'idée de faire de
I’éducation thérapeutique du patient (ETP) en lien avec les missions de prévention et
d’éducation.

En effet, la proximité et le partage d’information entre les différents
professionnels de la MSP permettent une meilleure prise en charge des patients
porteurs de pathologies chroniques en favorisant une coordination des actions

thérapeutiques et préventives.

Du fait de sa pluriprofessionnalité et dans le cadre de son projet de santé, la

MSP de Leuc était I'endroit idéal pour mettre en place de 'ETP.

Dans la deuxiéme partie de l'introduction, aprés avoir rappelé ce qu’est
I’éducation thérapeutique ainsi que son évolution en France, nous montrerons, par le
biais d’'une revue de littérature, en quoi elle est nécessaire et efficace dans la prise en

charge du diabete.
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2. EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT

2.1. Définition

L’OMS propose une définition de 'ETP () :

« L’éducation thérapeutique du patient devrait permettre aux patients d’acquérir et de
conserver les compétences les aidant a vivre de maniéere optimale avec leur maladie. Il
s’agit d’un processus permanent, intégré dans les soins et centré sur le patient.
L’éducation implique des activités organisées de sensibilisation, d’information,
d’apprentissage de l'autogestion et de soutien psychologique, concernant la maladie et
le traitement prescrit, les soins, le cadre hospitalier et de soins, les informations
organisationnelles et les comportements de santé et de maladie. L'éducation
thérapeutique vise a aider les patients et leurs familles a comprendre la maladie et le
traitement, coopérer avec les soignants, vivre plus sainement et maintenir ou améliorer

leur qualité de vie. »

L’éducation thérapeutique satisfait a des objectifs de prévention secondaire
(prévention des complications de la maladie) ou tertiaire (prévention de I'aggravation
des complications). Elle se distingue de I’éducation sanitaire qui concerne la prévention

primaire d’une population non malade a I'’égard de I'apparition d’une pathologie.

Elle comporte un ensemble d'actions proposées aux patients porteurs d’une
maladie chronique afin d’améliorer leur qualité de vie tout en limitant 'impact de la

maladie sur leur santé.

Ce processus vise notamment a :
» déterminer les besoins des patients et identifier avec eux les compétences
qu’ils peuvent mobiliser ou acquérir progressivement ;
* mettre en ceuvre des actions éducatives coordonnées dont le champ peut étre
trés large, allant de la simple information au soutien psychologique, en
passant par de I'apprentissage collectif sous forme d’ateliers ;

» évaluer régulierement I'impact des actions menées.
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Selon le Pr Gagnayre @ : « C’est un véritable transfert planifié et organisé de
compétences du soignant vers le patient qui s’inscrit dans une perspective ou la
dépendance du malade fait progressivement place a la responsabilisation et au

partenariat avec I'’équipe de soins ».

L’éducation thérapeutique et le soutien psychosocial sont devenus
incontournables. lls sont nécessaires a la motivation et a 'acquisition, par le patient, de

connaissances, de compétences et d’attitudes appropriées pour faire face a la maladie.

2.2. Historique en France

L'ETP se développe progressivement en France depuis plus de 35 ans. Sa
pratique s’est répandue plus ou moins rapidement a I’hépital, dans les réseaux de soins
et en libéral. Parallelement, les divers instances et acteurs du systéme de santé
francais et européen ont tenté d’encadrer cette pratique en l'inscrivant dans des textes

de nature politique, Iégislative ou réglementaire.

» Periode 1978-1997

Cette période correspond aux prémices de I'’éducation du patient en Europe.
Plusieurs textes d'importance sont publiés sur I'information et le droit des patients, ainsi
que des chartes et déclarations fondamentales en promotion de la santé. Nous nous
situons dans un contexte de reconnaissance des droits des malades et de leur capacité
a prendre des décisions concernant leur santé. On assiste également a la prise de
conscience du caractére plurifactoriel des déterminants de santé (Charte d’Ottawa,
1986 ().

e Période 1998-2006

L’éducation du patient, définie par TOMS en 1998 comme « éducation
thérapeutique du patient », est une proposition pour relever ’'ensemble des défis posés
par les maladies chroniques en améliorant la qualité de vie des patients et en diminuant

les colts globaux des maladies.
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Les différents ministéres en charge de la santé élaborent des rapports et des
propositions visant a encourager les expérimentations de démarches de prévention, y
compris en milieu hospitalier, et d’éducation thérapeutique. Les maladies telles que le
diabéte ou I'asthme sont frequemment ciblées mais on constate une attention portée a
toutes les maladies chroniques dans I'élaboration de nombreux textes de planification

sanitaire.

e Période 2007-2009

Pendant cette courte période, on assiste a une Iégitimation de I’éducation
thérapeutique du patient en France et a une reconnaissance de cette pratique par les
acteurs du systeme de santé.

Le texte fondamental, qui représente I'acte de reconnaissance officielle de
I’éducation thérapeutique en France, est la loi portant réforme de I’hépital et relative aux
patients, a la santé et aux territoires (Loi HPST), adoptée en mars 2009 “4),

De nombreux écrits ont permis de définir et structurer le contenu de cette loi :
Guide HAS/INPES : Structuration d'un programme d'éducation thérapeutique du patient
dans le champ des maladies chroniques ), rapport de I'HAS sur I'analyse économique
et organisationnelle de 'ETP ©), rapport de C. Saout (), recommandations pour le

développement de programmes d’ETP en France de F. Bourdillon ®).

e Période 2010-2017

A partir de 2010, nous entrons dans une période de pérennisation de I’éducation
thérapeutique avec les décrets d’application de la Loi HPST, les arrétés afférents et le
manuel de certification des établissements de santé (manuel V2010 de certification des
établissements de santé qui établit I'éducation thérapeutique du patient comme I'un des
criteres de certification ).

De nombreux rapports, recommandations et référentiels viennent préciser ce que
sont ou ce que devraient étre les activités d’éducation du patient, notamment le rapport
Jacquat de 2010 (10),

La HAS et 'INPES fournissent plusieurs documents de référence : aide au
remplissage des dossiers de demande d’autorisation de programmes, guides pour
I’évaluation annuelle puis quadriennale des programmes, référentiels de compétences

pour la pratique et la coordination de I'ETP (11),
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Cet encadrement strict des programmes ne doit pas faire oublier qu’il est

toujours possible d’éduquer les patients hors d’un programme formel et déposé d’ETP.

2.3. Intérét de I’'ETP dans la prise en charge du diabéte

L’étude de l'efficacité des programmes d’éducation thérapeutique (ET) sur le
contrdle glycémique chez le patient diabétique a donné lieu a de nombreux
travaux dans le monde. Les résultats de différentes méta-analyses mettent en évidence
une amélioration significative de I'’équilibre glycémique chez les patients ayant bénéficié
de ces programmes.

Les deux types d’éducation thérapeutique, individuelle ou collective, semblent
tout aussi efficaces pour I'acquisition de meilleures connaissances sur la maladie ou de
compétences dans la gestion du diabéte et sur 'amélioration de la surcharge pondérale
ou de I'HbA1c (étude Rickheim et al. de 2002) (12),

La méta-analyse de la Cochrane Collaboration (13) (méta-analyse concernant
les études publiées jusqu’en février 2003 et évaluant I'impact de I'ET sur au moins 6
mois) permet de conclure a une amélioration significative du taux d’HbA1c apres ET.

Les questionnaires de connaissance, évaluant I'acquisition de connaissance
cognitive, sont toujours significativement améliorés aprés ET.

La qualité de vie a été trés peu étudiée. Le plus souvent elle est retrouvée
maintenue, seule I’équipe de Trento met en évidence une amélioration de celle-ci aprés
ET en groupe (14,

Depuis la méta-analyse de la Cochrane Collaboration, de nouvelles études ont
été publiées (étude Sarkadi et al. de 2004 (15 et étude Ko et al. de 2007 (19)). Elles

confirment toutes le bénéfice de 'ET en termes d’amélioration du contréle glycémique.

L'étude ENTRED 2007-2010 (17 (« Echantillon national témoin représentatif des
personnes diabétiques »), promue et financée par I'INVS, avait pour objectif
d’approfondir les connaissances sur I'état de santé des personnes diabétiques en
France, leur prise en charge médicale, leur qualité de vie, les besoins en démarche
éducative et le colt du diabéte.

Le rapport concernant I'information et I'’éducation regues par les personnes
diabétiques dans le cadre de cette étude ENTRED 2007-2010 montre que prés des

trois quarts des personnes diabétiques ayant bénéficié d’entretiens et/ou de séances
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éducatives collectives estiment, d’'une part, que ces entretiens ou séances ont répondu
a leurs attentes et, d’autre part, que ces entretiens ou séances les ont aidés a mieux

vivre avec leur diabéte.

En 2008, en Languedoc-Roussillon a été élaboré un programme
expérimental d’éducation thérapeutique intitulé EDUTHEP’LR (18), porté par le
CRGE Languedoc-Roussillon et 'IREPS Languedoc-Roussillon (anciennement Comité
régional d’éducation pour la santé du Languedoc-Roussillon). Cette expérimentation a
porté sur 3 pathologies dont le diabéte.

L'impact dEDUTHEP’LR a été évalué en février 2010 et montre une efficacité de
ce programme concernant le développement des connaissances des patients

concernés (notamment dans les domaines de I'alimentation et de I'activité physique).

2.4. ’ETP a Leuc

La mise en place d’un programme d’ETP a Leuc a été initiée par le Dr GORIN
DE PONSAY Eric (médecin généraliste de la MSP de Leuc) et Mme JEAN-ESSEYRIC
Sophie (diététicienne au sein de la MSP de Leuc), tous deux diplémés universitaires

d’éducation thérapeutique.

En 2012, dans le cadre de sa thése, le Dr SOUBAYA réalisait une recherche-
action dont I'objectif était « d’identifier les facteurs favorisant la mise en place et la
pérennisation de 'ETP a Leuc et d’évaluer l'implication de chaque professionnel de
santé au sein de ce projet ». (19

Les résultats montraient une motivation forte des professionnels pour cette
activité I’ETP et la volonté de travailler en équipe. Les obstacles principaux a la mise
en place de ce projet étaient le manque de temps et surtout le besoin de formation

spécifique a I'ETP.

C’est dans ce cadre que la MSP de Leuc a fait appel a AUDIAB pour réaliser la
formation de 40 heures a I’éducation thérapeutique.

AUDIAB est une association qui a pour objectif de contribuer a prévenir le
diabete de type 2 et ses complications aupres du grand public et des populations en

situation de vulnérabilité dans le département de I’Aude.
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Elle propose également de former les professionnels de santé a I’éducation
thérapeutique et aide les structures de santé comme celle de Leuc a pouvoir initier un
programme d’ETP. (20)

A Leuc, cette formation, réalisée fin 2015, a concerné les 3 médecins de la MSP,
la diététicienne, la pédicure-podologue, 2 IDE, la pharmacienne, la secrétaire

(également éducatrice en activité physique adaptée) et moi-méme.

Apres avoir vu en quoi 'ETP était devenue primordiale dans la prise en charge
du diabete, voire méme indissociable de celle-ci, nous allons, dans la troisieme partie
de l'introduction, exposer les chiffres montrant pourquoi le diabéte est la pathologie

chronique n°1.

Dans la quatriéme partie, nous ferons un bref rappel de la physiopathologie, des

complications ainsi que de la prise en charge du diabéte de type 2.
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3. LE DIABETE, N°1 DES MALADIES CHRONIQUES

Le diabete est un probléeme de santé publique qui pose de maniere exemplaire la

question du développement de I’éducation thérapeutique du patient.

Lorsque I'on parle du diabéte on distingue deux principales maladies :

+ le diabéte insulinodépendant, ou diabéte de type 1, survenant le plus souvent avant
I’age de 20 ans, représentant 5 a 10 % des diabetes.

+ le diabéte non insulinodépendant, ou diabéte de type 2, survenant le plus souvent

dans nos régions apres 50 ans et représentant environ 90 a 95 % des diabetes.

3.1. Au niveau mondial

425 millions de personnes sont atteintes du diabéte dans le monde dont 90 % de
diabétiques de type 2, d’aprés la fédération internationale du diabéete. Celle-ci qualifie le
phénomeéne de « véritable pandémie », car la progression est considérable. Ainsi,
’OMS prévoit 622 millions de diabétiques d’ici 2040.

Cing millions de personnes sont mortes des suites du diabéte en 2015.
Une personne meurt du diabéte toutes les 6 secondes dans le monde, soit plus que le

sida, la tuberculose et la malaria. 1)

3.2. Au niveau national

Entre 2000 et 2009, le taux de prévalence du diabéte en France n'a cessé
d’augmenter. |l a méme progressé plus vite que prévu.

En 2009, on estimait a plus de 3,5 millions le nombre de personnes atteintes,
des chiffres attendus normalement pour 2016, ce qui témoigne d’une véritable
croissance de I'’épidémie. En ligne de mire, comme causes principales du diabete :
surpoids, obésité, mauvaise alimentation, sédentarité et faible activité physique.

En France, en 2015, 3,7 millions de personnes prenaient un traitement
médicamenteux pour leur diabéte (soit 5,4 % de la population), auxquelles s’ajoutent les
personnes diabétiques qui s’ignorent (300 000 a 500 000 personnes). Cette prévalence
ne cesse d’augmenter en France, particulierement chez les hommes, les jeunes (< 20

ans) et les plus agés (un quart des personnes diabétiques est &gé de 75 ans ou plus).
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Toutefois, cette progression enregistre un ralentissement depuis 2009 : le taux
de croissance annuel moyen était de 5,4 % sur la période 2006-2009 et de 2,8 % sur la
période 2014-2015. (22)

3.3. Au niveau régional

En 1998, d’apres les données de I'assurance maladie, la prévalence du diabete
traité chez les bénéficiaires du régime général en Languedoc-Roussillon était de
3,24 %.

En 2015, cette prévalence en Languedoc-Roussillon avait fortement augmenté
pour atteindre 4,5 %, le Languedoc-Roussillon devenant ainsi la neuviéme région la
plus touchée par le diabéte en France métropolitaine.

L’analyse des taux de prévalence montre des disparités en fonction du
département : ’Aude est la région la plus touchée (6 %) suivie des Pyrénées Orientales
(5,6 %) du Gard (5,4 %), de 'Hérault (4,9 %) et de la Lozere (4,7 %). (23)
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4. LE DIABETE DE TYPE 2, UN PROBLEME DE SANTE PUBLIQUE

C’est le diabéte de type 2 qui pose un probleme de santé publique car sa
prévalence augmente parallelement au vieillissement, a la sédentarité et au

développement de I'obésité dans les populations des pays industrialisés.

4.1. Définition et physiopathologie

Le diabéte sucré se caractérise par une hyperglycémie chronique.
Les critéres diagnostiques ont été modifiés en 1999 par ’American Diabetes
Association (ADA) et TOMS @4 ; |e diabete peut étre défini par :

o une glycémie veineuse a jeun supérieure ou égale a 1.26 g/L a deux
reprises ;

o une glycémie veineuse supérieure ou égale a 2 g/L associée a des
symptébmes évocateurs (polyurie, polydipsie, amaigrissement,
somnolence) ;

o une glycémie veineuse supérieure a 2 g/L, 2h aprés une charge de

75 g de glucose lors d’'une hyperglycémie provoquée par voie orale.

Le diabéte de type 2 associe un trouble de I'insulino-sécrétion (diminution du pic
de réponse insulinique précoce a I'ingestion d’aliment puis diminution des capacités
sécrétoires lors de I’évolution de la pathologie) et une insulino-résistance (diminution de

I’'effet de l'insuline sur les tissus insulino-sensibles).

Le surpoids, lié a des modes de vie caractérisés par la sédentarité et une
alimentation riche en sucre et en graisse, constitue le facteur de risque modifiable le
plus important de cette forme de diabéte (39 % des diabétiques sont en surpoids, 41 %

sont obéses).

Le diabete de type 2 trouve son origine dans I'association d’un terrain individuel,
de I'hérédité familiale de la personne atteinte et de facteurs de son environnement
(notamment la consommation excessive de graisses saturées et de sucres rapides et la

sédentarité).
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Nous pouvons distinguer deux catégories de facteurs de risque (FR) :

® FR non modifiables :
+ age (> 50 ans chez 'homme et > 60 ans chez la femme),
- facteurs génétiques (antécédents familiaux, ethnie),
« antécédent de diabéte gestationnel ou d’accouchement d’un nouveau-né de

plus de 4,5 kg.

® FR modifiables :
+ surpoids, obésité,

. sédentarité,

hypertension artérielle (HTA) permanente traitée ou non,
dyslipidémie (HDL-cholestérol < 0,40 g/l; LDL-cholestérol > 1,60),

micro-albuminurie (> 30 mg/24h)

La diminution de la progression du diabéte de type 2 passe par I'action sur les
FR modifiables et, tout d’abord, par des mesures hygiéno-diététiques telles qu’un

meilleur équilibre alimentaire et une activité physique.

4.2. Complications

Le diabete est, la plupart du temps, asymptomatique dans les premieres années
puis génere, a terme, des complications micro et macro-vasculaires séveres et

invalidantes représentant le principal colt financier de la maladie.

Le diabéte est I'une des principales causes d’insuffisance rénale chronique.
En France, 37 % des nouveaux dialysés sont diabétiques (soit 3000 nouveaux dialysés
par an). Environ 70 % des diabétiques dialysés sont en fait des diabétiques de type 2

insulinotraités.

Le diabéte, par I'intermédiaire de la rétinopathie diabétique, reste la premiére
cause médicale de cécité avant 50 ans dans les pays industrialisés (aprés 50 ans, le
diabete vient apres le glaucome et la dégénérescence maculaire sénile et vient apres le

trachome dans les pays sous-développés).
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On comptabilise chaque année 500 a 1000 cas de cécité en France liée au

diabéte. On estime que 2 % des patients diabétiques deviendront aveugles.

L’association de I’angiopathie et de la neuropathie diabétique est la cause
d’amputation d’orteil, de pied ou de jambe chez 10 % des patients diabétiques.
4 patients diabétiques amputés sur 5 sont des diabétiques de type 2. Le taux annuel en
France d’amputations liées au diabéte se situerait autour de 10 000. Prés de
25 % des jours d’hospitalisation pour diabéte sont en effet dus a des problemes

podologiques.

Il'y a 12 000 hospitalisations par an pour infarctus du myocarde en France,
50 % des patients diabétiques meurent d’insuffisance coronaire et 20 a 25 % des

angioplasties et pontages coronaires sont réalisés chez des patients diabétiques.

Finalement, le diabéte est la quatrieme cause d’hospitalisation et de déces. Il
représente 4 % du budget santé de la nation. Son cout est estimé a 8 milliards

d’euros. (25)

4.3. Prise en charge du diabéte de type 2

Le diabéte de type 2 donne lieu a une prise en charge non médicamenteuse et

médicamenteuse.

L’objectif majeur du traitement du diabéte de type 2 est, non seulement, la
prévention des complications métaboliques aigués, mais surtout la prévention des
complications chroniques (micro et macro-angiopathie) et, de ce fait, la réduction des
risques cardio-vasculaires associés.

Traiter un diabétique de type 2, c’est chercher a baisser les valeurs glycémiques
(glycémie a jeun et HbA1c), mais aussi a corriger les autres facteurs de risque cardio-
vasculaire souvent associés (élévation du LDL-cholestérol, HTA, surpoids et obésité,

sédentarité).

Ces objectifs concernent donc les normes clinicobiologiques que 'on souhaite

obtenir ainsi que les changements de comportement nécessaires pour les atteindre.
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4.3.1. Prise en charge non médicamenteuse

La mise en place de mesures hygiéno-diététiques efficaces est un préalable

nécessaire au traitement médicamenteux du diabéte de type 2.

Selon le guide ALD n°8 de la HAS (29), la prise en charge non médicamenteuse
consiste en une amélioration des regles hygieéno-diététiques qui comprennent la lutte
active contre la sédentarité et une prise en charge diététique dont I'objectif est la
correction des principales erreurs alimentaires qualitatives (réduction des sucres
raffinés, des lipides surtout saturés et de la consommation d’alcool).

L’activité physique consiste en des modifications réalistes du mode de vie
quotidien et, autant que possible, repose sur 3 heures par semaine d’activité plus

intensive adaptée au profil du patient.

Pour atteindre ces objectifs il est essentiel de fixer avec le patient des objectifs

personnalisés, précis, si ce n’est chiffrés, du moins évaluables.

C’est au sein de cette prise en charge non médicamenteuse qu’intervient
I’éducation thérapeutique. Elle comporte I'apprentissage et I’évaluation des
connaissances du patient diabétique :

+ intelligibilité de soi et de sa maladie,

¢ maitrise des gestes techniques d’auto-surveillance et d’auto-traitement,

¢ compétence d’auto-diagnostic, d’auto-gestion d’une crise, d’auto-
adaptation de son cadre et de son mode de vie a sa maladie, d’auto-
adaptation a une modification des conditions de vie et a I’évolution des
thérapeutiques,

¢ compétence pour gérer les résultats de dépistage des complications et la

planification des prochains dépistages.
4.3.2. Prise en charge médicamenteuse
La stratégie médicamenteuse repose sur la réduction de I’écart par rapport a

I'objectif d’HbA1c, I'efficacité attendue des traitements, leur tolérance, leur sécurité et

leur co(t.
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L'objectif glycémique doit étre individualisé en fonction du profil des patients et

peut donc évoluer au cours du temps.

La HAS a publié en 2013 une fiche mémo permettant de définir I'objectif d’HbA1c

individualisé en fonction des caractéristiques du patient et de son diabete 27) (fiche
mémo en annexe).

Cette méme année la HAS a également publié un algorithme résumant la
stratégie médicamenteuse a adopter (monothérapie et association d’antidiabétiques
oraux, insulinothérapie) en fonction de I’écart par rapport a I'objectif d’HbA1c
(algorithme en annexe).

Néanmoins on admet que, pour la plupart des patients diabétiques de type 2,
une cible d’HbA1c inférieure ou égale a 7 % est recommandée. Le traitement

médicamenteux doit étre instauré ou réévalué si ’'HbA1c est supérieure a 7 %.

Pour conclure, il faut retenir que le diabete est une maladie évolutive et le
traitement doit étre réévalué régulierement dans toutes ses composantes : mesures

hygiéno-diététiques, éducation thérapeutique et traitement médicamenteux.

Nous voyons donc que la mise en place d’un programme d’ETP au sein de la
MSP de Leuc concernant les patients diabétiques de type 2, a un intérét théorique

important.

Nous avons donc voulu savoir, en recueillant les besoins et les attentes des
patients diabétiques de type 2 de la MSP de Leuc, si, en pratique, ce programme

répondait a un besoin réel des patients.
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MATERIEL ET METHODE

1. QUESTION ET HYPOTHESE DE RECHERCHE/OBJECTIFS DE L’ETUDE

La question initiale de recherche était : quels sont les attentes et besoins des
patients diabétiques de type 2 de la maison de santé pluriprofessionnelle (MSP) de
Leuc concernant leur pathologie ?

L’hypothése de recherche était que la mise en place d’'un programme
d’éducation thérapeutique concernant les patients diabétiques de type 2 au sein de la
MSP de Leuc correspondait a un réel besoin des patients vis-a-vis de leur pathologie.

L’objectif principal de I’étude était de recueillir les différentes attentes et besoins
des patients diabétiques de type 2 concernés par le programme d’ETP mis en place a
la MSP de Leuc (avant le début du programme afin d’adapter au mieux son contenu).

L’objectif secondaire était de montrer que le projet de mise en place d’'un
programme d’ETP au sein de la MSP de Leuc était bien accueilli par les patients et de

savoir s’ils souhaitaient y participer.

2. RECHERCHE BIBLIOGRAPHIQUE

La documentation initiale a été réalisée a I'aide du site internet de la bibliothéque
universitaire de Montpellier, permettant I'acces au catalogue du SUDOC (Systéeme
Universitaire de Documentation), a la collection EM-Premium, a Pubmed et a la BDSP
(Banque de Données en Santé Publique).

Des recherches ont également été faites directement sur le moteur de recherche
Google, avec les mots clés suivants : « éducation thérapeutique du patient », « diabéte
de type 2 », « intérét de 'ETP ».

La bibliographie a été réalisée avec I'application Zotero.
3. TYPE D’ETUDE
Pour cette thése, nous avons réalisé une étude qualitative par entretiens

individuels semi-directifs (ou semi-structurés) étant donné que nous souhaitions

recueillir des données subjectives telles que des besoins, des attentes ou des ressentis.
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Pour bien comprendre, nous définissons dans les lignes qui suivent ce qu'est la
méthodologie qualitative et I'entretien semi-structuré. Nous discuterons de ces choix
dans la derniére partie de ce travail.

La méthodologie qualitative est issue des sciences humaines et sociales et a
pour objectif d'étudier les représentations et les comportements ainsi que leurs
déterminants, afin de comprendre les phénoménes sociaux. (28)

L'entretien semi-directif s'oppose a I'entretien ouvert dans le sens ou il repose
sur une grille préétablie de questions ouvertes (guide d’entretien). Ce guide reprend la
liste des thémes a aborder durant I'entretien et reste adaptable au cours de ce dernier.
Classiqguement, I’entretien semi-structuré est enregistré et anonymisé. Dans ce type de
technique d’entretien, une attitude bienveillante et empathique de la part de I'enquéteur,
et une attention particuliére au contexte de I’entretien (confort, environnement sonore,

horaire...) ont un impact direct sur la qualité des réponses. (29

4. RECRUTEMENT DES PARTICIPANTS

L’étude a porté sur une population de patients diabétiques de type 2 volontaires
de la MSP de Leuc. Il n’y avait pas de criteres d’exclusion.

Les patients ont été recrutés avec I'aide des médecins de la MSP de Leuc lors
de consultations médicales, aprés présentation de I’étude et du déroulement de
I’entretien.

Bien que I’étude soit monocentrique, '’échantillonnage a été fait autant que
possible en variation maximale afin d'augmenter la diversité des expériences vécues,
des attentes et des besoins recueillis. (0

Le nombre d’entretiens n'était pas fixé au départ car dépendant du moment ou

I'étude arriverait a saturation des données, ce qui n'est pas déterminable a l'avance.

5. QUESTIONNAIRE DE DONNEES QUANTITATIVES

Un questionnaire bref anonyme de données quantitatives a été établi et utilisé en
début d’entretien avant de débuter la discussion.
Il n'avait pas pour but de prouver la représentativité de I'échantillon, simplement

de le décrire en essayant au maximum d'étre diversifié. (29)
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Ce questionnaire reprenait des variables qui nous semblaient également
pertinentes pour I'analyse des entretiens (telles que I'age, I'ancienneté du diabéte ou

encore le type de traitement).

L'ensemble de ces données sera repris dans la derniere partie de ce travail et

est disponible en annexe.

6. GUIDE D’ENTRETIEN QUALITATIF

Pour mener a bien les entretiens, nous avons rédigé au préalable une grille

d'entretien structurée en trois parties 1) :

+ la premiére comprenait une formule d'introduction et d'entrée en matiére qui
nous permettait au début de chaque entretien de se présenter, de présenter
I'étude et le déroulement de I'entretien mais aussi de faire part aux
participants de I'anonymat de ces entretiens et de recueillir leur

consentement oral pour l'enregistrement audio ;

+ la deuxiéme partie permettait de recueillir quelques informations sur le
patient et son diabéete a I'aide du questionnaire de données quantitatives. A
travers ses réponses le patient pouvait se présenter et ainsi lancer la

discussion en étant plus a l'aise ;

+ la troisiéme partie était composée de six questions principales ouvertes
soulevant les themes recherchés, avec quelques questions de relance au
cas ou la personne interrogée n'aborde pas d'elle-méme une idée. L'objectif
de ce canevas était de guider la discussion, de relancer, d'approfondir
certains points de vue, afin d'obtenir le maximum d'informations pour
répondre au sujet tout en évitant de trop s'en éloigner. Les questions
n'étaient pas connues des participants, de sorte qu'ils ne puissent pas

préparer a l'avance leurs réponses.

Le guide d'entretien est disponible en annexe.
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7. DEROULEMENT DES ENTRETIENS

7.1. Organisation

Ayant comme objectif de réaliser les entretiens dans un lieu calme et convivial,
en dehors de toute salle de consultation médicale classique, nous avons choisi la salle
de vie de la MSP de Leuc, qui répondait a tous ces critéres.

Les entretiens se sont déroulés en face a face, sans bureau ou table entre le
patient et moi, et chaque participant se voyait proposer un rafraichissement ou boisson
chaude.

La date de I'entretien était définie entre le patient et moi par téléphone ou

directement en consultation lors du recrutement.

7.2. Enregistrement vocal

Afin de retranscrire mot a mot les paroles des patients, les entretiens ont été
enregistrés a l'aide d’un dictaphone. Par mesure de sécurité, un deuxieme

enregistrement simultané était réalisé par la fonction dictaphone d'un smartphone.

7.3. Animation des entretiens

Lors des entretiens, grace a la formation de 40 heures a I’éducation
thérapeutique que j’ai suivi, je me suis placé en tant qu’éducateur en essayant
d’appliquer le plus possible la technique d’écoute active pour pouvoir orienter le patient
dans la discussion en essayant de ne jamais induire de réponse par mon comportement
ou mes relances. Le patient pouvait donc s’exprimer librement et ainsi développer les

points qui lui paraissaient importants ou au contraire ne pas aborder certains themes.

8. MODALITES D’ANALYSE

8.1. Retranscription des données

Tous les entretiens ont été retranscrits en intégralité, mot a mot a partir des

enregistrements numériques a l'aide du logiciel Pages. Pour identifier les participants

au sein des retranscriptions, 'anonymat devant étre respecté, nous avons choisi
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arbitrairement l'initiale « P » suivie d'un chiffre correspondant a I'ordre des entretiens.
Mes interventions sont précédées de l'initiale de mon prénom « B ».
L'ensemble des retranscriptions des entretiens est disponible sur CD-ROM a

l'intérieur de la quatriéeme de couverture.

8.2. Analyse du contenu

Les verbatims représentent la matiére premiére pour lI'analyse des entretiens.

Nous avons donc commencé par les imprimer en intégralité sur support papier,
et avons procédé a une lecture entiere du corpus afin d'avoir une vue d'ensemble et de
s'imprégner du contenu.

Ensuite, lors de la deuxieme lecture, nous avons réalisé une analyse thématique,
afin de dégager du corpus un certain nombre de thémes représentatifs du contenu
analysé en rapport avec la problématique.

Pour cela, nous avons choisi le mode d'inscription en inséré, ce qui signifie que
les thémes sont introduits a l'intérieur méme du texte a I'aide d’'un code de couleur. (30)

Par ailleurs, une démarche de thématisation en continu s'est imposée, a savoir
que les thémes sont identifiés et notés au fur et & mesure de la lecture du texte, puis
regroupés, subdivisés, confrontés, pour aboutir a la construction d'un arbre thématique.
(32)

Nous avons procédé ainsi pour chaque verbatim, enrichissant a chaque fois les
différents thémes de nouvelles données et permettant d’en dégager de nouveaux.

Les arbres thématiques ont été construits a I'aide du logiciel SimpleMind.

Nous avons réalisé une troisiéme lecture a distance pour dégager d'autres

données qui ne nous étaient pas apparues pertinentes initialement.
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RESULTATS

1. PRESENTATION DES PARTICIPANTS A L’ETUDE

Dans le cadre de cette étude, 11 entretiens ont été réalisés.

La durée des entretiens a été en moyenne de 25 minutes avec des durées

comprises entre 10 minutes pour I'entretien le plus court et 45 minutes pour les

entretiens les plus longs.

Il'y avait 7 hommes (64 %) et 4 femmes (36 %).

55 % des patients avaient entre 60 et 70 ans.

8 patients sur 11 avaient un diabéete de moins de 10 ans (72 %) dont 5 patients

(45 %) qui avaient un diabéte récent de moins de 5 ans.

La quasi totalité des patients interrogés était traitée par antidiabétiques oraux

(82 %). Seul 2 patients (18 %) étaient traités par insuline.

91 % des patients interrogés étaient suivis uniqguement par leur médecin
généraliste. Un seul patient était suivi par son médecin généraliste et par un
endocrinologue.

Seul un patient avait déja participé a un programme d’ETP.

L'ensemble des données relatives a I'échantillon est disponible en annexe.
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2. RESULTATS DE L’ETUDE

2.1. Le diabéte, une maladie percue de différentes maniéres

2.1.1. En fonction du stade d’acceptation de la maladie

Lorsque j’'ai demandé aux participants de I'étude ce que représentait pour eux le
diabéte, ils ont spontanément évoqué les différents états émotionnels et les différents
ressentis par lesquels ils étaient passés depuis I'annonce de leur diabéte.

Ces différents états suivent en réalité les six étapes d’acceptation d’une maladie
chronique décrites par le modéle d’Elisabeth KUBLER-ROSS en 1976. 33)

Ce type de réponse n’était pas forcément attendu initialement mais il m’est
apparu trés interessant et finalement trés important pour comprendre les besoins de

chaque patient (nous en reparlerons dans la discussion des résultats de I'étude).

e Choc initial

- « J'ai été choqué d’apprendre que j'étais diabétique, je ne m’y attendais pas du

tout. Il n’y avait aucun antécédent dans la famille j’ai été surpris. »

- « Psychologiquement ¢ca m’a touche. »

- « Quand on m’a dit que j'étais diabétique suite a une prise de sang, je ne l'ai

pas tres bien pris. »

- « C’est une maladie a laquelle je ne m’attendais pas et quand mon médecin

m’a annoncé ¢a sur le moment j’ai été un peu surpris. »
* Déni

- « Au début j’ai repoussé cette maladie. C’est rien ¢a va passer. La premiere fois
que mon médecin m’a expliqué que ¢a ne reviendrait pas comme avant franchement je

ne l'ai pas cru, je ne pouvais pas intégrer le fait que je ne pouvais pas guérir, que je ne

pouvais pas maitriser ¢a. »
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- « Au début je I'ai pris un peu a la légere, on ne sent rien, donc j'ai laissé un peu

couler. »

- « Au début (...) je ne me sentais pas concerné. C’est vrai que je ne prenais pas

cela tres au sérieux avant d’étre sous insuline. »

- « Avant je n’étais pas vraiment concernée. »

- « Qui c’était grave mais pas trop. Je me suis dit : ¢a va se réguler. »

- « Je suis bien conscient qu’a mon age je dois faire attention mais pas plus que

ca. »

- « Jusque la je ne me rendais pas compte, je n’en avais pas pris conscience

encore. »

- « Je me disais apres tout un cachet ¢a va tout réglé. »

- « Au début, ce n’était qu’un mot, je ne voyais pas, je n‘avais pas de symptéme.
Presque a la limite « qu’est-ce qu’ils me font suer a me dire pas manger ci, pas manger
ga » 7 »

- « Si, je le savais, mais ¢a ne me concernait pas, c’était a cété de moi. (...) on le
sait mais ¢a pouvait pas marriver, on se sent pas concerne, ¢a n‘arrive qu'aux
autres. (...) on en est méme a se dire « c’est accidentel ce résultat, c’est pas possible,
javais di manger quelque chose qui ne fallait pas, ¢a ira mieux la prochaine fois ». »

* Révolte / Colére

- « J'al vécu cela bizarrement, je ne sais pas comment expliquer, j'ai été un peu

vexé n’ayant jamais été malade, aucune pathologie, jamais opéré, je me croyais

invincible pratiquement, et d’'un seul coup quelque chose me touche. »

- « Franchement je ne pensais pas du tout étre concerné. »
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- « Je n’ai pas compris pourquoi. »

- « En plus je n'aime pas le sucre donc je me dis d’ou vient ce diabéete ? »

» Négociation

- « Mon premier réflexe a été de dire : « je vais faire attention, je vais surveiller et

il va disparaitre ». Mon premier truc c’est : « je vais faire un régime, je vais supprimer

tout ce qui est sucre. ». »

- « Au début j’ai tout supprimé avec l'espoir de guérir. »

» Réflexion

- « Ce qui m'a le plus surpris derriere c’est que, méme en faisant un régime, une

fois qu'il est déclenché il est déclenché. »

- « Ca a été dur a accepter. Jai cru qu’en faisant un régime strict, tout supprimer,

jallais guérir tout seul. »

- « J'ai mis un peu de temps avant d’intégrer le fait que c’était a vie. »

- Dans certains cas la mise sous traitement a favorisé la réflexion et la prise de
conscience : « Les comprimés m’ont fait prendre conscience que je ne pouvais pas y
arriver tout seul. » ; « J'ai essayé toute seule de gérer mais je n'y arrivais pas donc j'ai

pris des comprimes. »

- « Qui c’est vrai, maintenant grace au traitement je sais que je suis diabétique.

Avant je disais « je suis a la limite ». Et la je me suis dit « merde je suis diabétique ». »

- Dans d’autre cas, c’est I'apparition de complication qui génére un déclic et une
prise de conscience : « bah jusqu’a I'année derniere c’était juste une maladie comme
une autre. C’était pas tres important pour moi. Mais ¢a, ¢ca a changé quand j’'ai eu mon

probleme cardiaque. »
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- Cette étape de réflexion peut parfois entrainer une étape de dépression : « jai
pas reussi a maitriser toute seule. Je me suis dit : « ¢a va augmenter et apres on va

arriver a un niveau... ». »

* Acceptation

- « Au début j'ai suivi scrupuleusement et apres j'ai vu que ¢a ne servait a rien,

qu’il fallait vivre avec. »

- « Je Vis bien avec parce que maintenant jai intégré certaines choses. »

- « En me suivant, en me piquant, je me suis rendu compte qu’il était la. Je peux

le baisser, je peux tenir le niveau mais je peux pas le supprimer. »

2.1.2. En fonction du vécu médical du patient

Nous avons remarqué que la perception qu’a le patient de son diabéte est
influencée également par son vécu médical c’est a dire par ses propres antécédents
médicaux mais aussi par I'existence de maladie chronique chez les proches (diabéte ou

autres).

» Soit le vécu médical a tendance a minimiser I'importance du diabéte :

- « J'ai des amis qui ont une sclérose en plaque, il faut relativiser, jarrive a vivre

normalement moi. »

- « Il y a aussi 'expérience de la vie, c’est un tout. J'ai vécu des choses bien plus

importantes, méme si le diabéte est important. »

- « On a fait une coloscopie et voila c’est tombé. Et la je I'ai trés mal vécu. (...)
c’était une tumeur cancéreuse (...). La c’était trés difficile, alors le diabéte par rapport a
ce que jai vécu, c’est secondaire. Je ne dis pas que ce n’est pas grave, mais j'ai vecu

autre chose. (...) pour moi le plus grave c’est le cancer. »
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- « Ca ne me fait pas peur, il y a des tas de gens qui vivent bien avec ¢a etil y a

des maladies bien plus graves que ¢a. A la limite, on n‘a pas le droit de se plaindre. »

- « Ce qui m’a beaucoup perturbé c’est mon adénome hypophysaire, et puis la
thyroide mais bon voila le diabéete ce n’est pas une question de vie ou de mort, c’est
pas le cancer. Autant le cancer on est victime, autant la on est acteur, on est

responsable. »

- « Ah non ¢a n’est pas du tout une contrainte et puis j'en ai vu d’autre des

trucs. »

» Soit, a I'inverse, le vécu médical va augmenter la méfiance vis a vis du diabéte :

- « Je connais des personnes dgéees ou des orteils sont tombés ou des trucs
comme ¢a et ¢a ca me fait peur. Comme devenir aveugle parce que par contre ma
mere est devenue aveugle a cause du diabete (...). Et quand on s’en est apergu il était
trop tard. (...) Et puis j'ai mon beau frere qui est diabétique depuis tout jeune et je sais
qu’il est pratiquement aveugle maintenant et qu’il a pas mal d’autres complications. Tout
ca ca me fait peur. Et c’est pour ¢a que je fais attention parce que jai pas envie de

perdre un orteil ou de devenir aveugle ou un truc comme ¢a. »

- « J'ai des amis qui n'ont plus fait attention et puis on leur a coupé un orteil. Et la

je me dis il faut vraiment faire attention. »

- « Dans mon entourage j'en ai des diabétiques. Tous les dégats que ¢a peut

faire je connais. »
- « Ah oui pour moi quand je voyais des diabétiques, je me suis toujours dit

« pourvu que ¢a ne m-arrive pas, je ne pourrai pas le supporter ». (...) Pour moi c’était

impensable. »
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2.2. Le diabéte au quotidien

2.2.1. Les principales difficultés rencontrées

2.2.1.1. Gérer son alimentation

La gestion de I'alimentation reste la difficulté principale exprimée par les patients.

» Une difficulté surtout au début de I’évolution du diabéte :

- « Au début c’était dur. (...) Pas manger ci, pas manger ¢a. »

- « Au début j'avais I'impression qu’on ne me donnait pas a manger. Mais

maintenant je m’y suis fait. »

- « En plus j'ai déclenché un diabéte en novembre (...) etil y a eu les fétes de fin

d’année... »
* Une difficulté qui se traduit par une peur du sucre :

La crainte de voir son diabete évoluer est responsable d’une véritable
diabolisation du sucre et de tout produit sucré entrainant souvent une confusion entre

ce que les patients peuvent lire ou entendre et ce qu’ils avaient I’habitude de faire.

- « Disons que je fais attention a ce que je mange. (...) je fais trés attention, je

sais que le sucre est dans tous les aliments en réalité. »

- « On ne sait plus. Avant je mangeais des yaourts ordinaires maintenant je

prends du 0 % mais jai lu une étude ou on explique que le 0 % est presque plus

mauvais que l'ordinaire parce qu'il est plus gras. Je continue quand méme le 0 %. {(...)

je prends aussi des compotes sans sucres ajoutés. »
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- « Maintenant je ne sais pas trop quoi faire, il y en a qui disent qu'’il faut bannir le
sucre, ne plus en prendre du tout. (...) Si je ne mets pas de sucre dans le café ce n’est

pas bon. »

- « On me dit « il faut pas de sucre, pas de fruits... ». Alors je mange quoi moi ? Il

y a du sucre partout ! »

- « Il faut faire attention a ce que vous mangez. Pas de sucre. (...) C’est un peu

le seul truc contraignant qu'il y a. »

- « Le matin, j'ai arrété le café parce que je fais de la tachycardie mais
maintenant ce que je prends le matin il y a 10 % de sucre. Et ma femme ne trouve pas

quelque chose que j'aime sans sucre, alors je vais revenir au café. »

* Une difficulté qui peut entrainer une véritable restriction cognitive :

Cette restriction cognitive va se traduire par des privations qui entraineront des

frustrations avec le risque de développer des troubles du comportement alimentaire.

- « Je me fais engueuler parce que des fois je mange pas, je m’interdis de
manger et mon fils me dit « tu m'emmerdes tu manges parce que tu ne peux pas ne

pas manger ! » »

- « Le midi je mange léger et le soir je mange a peine un peu plus toujours par
peur de ces hypo la nuit, mais bon je me limite en quantité, je ne prends pas de grosses
assiettes, je ne me ressers pas. Apres le dessert j'essaie de ne pas manger de yaourts

ou de trucs comme ¢a parce que c’est sucré. »

- « Si vous voyez le type a coté qui mange un truc super bon vous étes un peu...

C’est compliqué un peu. Surtout en ce moment ou il y a les chocolats. »

- « En ce moment je ne mange pas beaucoup et j’ai peur de faire une hypo. (...)

je crains dans la nuit de faire quelque chose. »
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2.2.1.2. Maintenir une activité physique réguliere

- « J'aimerais mais vous savez le vélo, la natation, la marche, ce ne sont pas
mes sports. (...) je pense que j'ai ce coté un peu fainéant dans le sens ou comme ¢a ne
va pas trop mal et que je ne suis pas obligé pour l'instant de le faire, bah je ne le fais

pas. »

- « Le sport j’en fais pas. Bon j’en ai eu fait, la gym et tout, mais jai arrété parce
qu'ils ont arrété dans mon village. Et puis marcher je le fais un peu mais seule j'ai un

peu peur. »

- « Je voudrais faire du sport mais les genoux ont été abimés par les chiens, jai
fait des infiltrations mais c’était pas tres efficace. Du coup le vélo c’est compliqué. Et
puis pour que je fasse du sport il faut que je sois motivé, que ¢a me plaise. Courir...
apres quoi, a part les paysages mais bon. Alors j'ai pensé a la nage mais a la piscine il

n’y a rien a voir. »

2.2.1.3. Gérer le traitement par insuline

Nous verrons plus tard que la gestion des traitements antidiabétiques oraux ne
pose généralement pas de probléeme. Ce n’est pas le cas avec I'insuline qui peut

entrainer de réelles difficultés notamment au niveau pratique.

- « C’est quand on est obligé de se piquer tous les jours et faire le contrdle c’est

la qu’on se rend compte que ¢a devient grave. Pour moi c’est une contrainte. »

- « Moi j'aime voyager, ¢a me saoule maintenant d’emmener mon insuline, c’est
pénible. J'ai eu le probleme cette année quand on est parti a I'étranger, en Grece, nous
étions en scooter, avec tous les bagages, c’était une période difficile (...) c’est le coté
galere. Nous devons aller bientét au Japon, il faut penser a tout emmener, je ne suis

pas la dedans. (...) C’est le genre de truc qui me gave. »

- « J'avais la contrainte de I'heure et puis le stylo qui était relativement dur. »

50



2.2.1.4. Gérer les complications du diabete

Méme si la grande majorité des patients interrogés ne présentait aucune
complication du diabéte, un patient m’a parlé d’'une difficulté qu’il me paraissait
important de restituer étant donné qu’elle est généralement sous-estimée car

difficilement abordable pour les patients.

- « Depuis quelques mois jai des problemes d’érection avec ma femme et c’est
vrai que je n’en ai pas parlé a mon médecin mais depuis que je suis diabétique je me
Suis renseigne et il semble que ¢a pourrait étre a cause de ca. (...) pour l'instant méme

avec les comprimés que je prends je ne vois pas de mieux. »

2.2.1.5. L'impact du diabete sur la vie sociale du patient

Etre diabétique peut, notamment au début, entraver la vie sociale du patient en
modifiant ses comportements sociaux et ses attitudes mais également ceux de ses

proches.

- « Je vis avec mais c’est contraignant surtout au moment des repas, quand on

est invité. »

- « Ce qui a été amusant au début quand on est invité, les gens se sentent
obligés de ne pas manger de gédteaux, ils sont embétés, mais il faut mettre les gens a
l'aise, il faut continuer a vivre. (...) c’est plus leur ressenti a eux, c’est plus la qu'on se

trouve géné. Par rapport a eux surtout. lls nous connaissaient avant donc... »

- « Je me suis dit « tu vas essayer de gérer ¢a correctement, de ne pas prendre
le chou aux gens ». Comme je vous ai dit, il y a des amis d’enfance qui ont découvert
seulement cet été que j’étais diabétique. (...) Je leur ai dit que ce n’était pas grave. Je
ne me pique pas devant tout le monde, et quand ils me voyaient partir ils me

demandaient ou je partais. »
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2.2.2. Le ressenti des patients au quotidien

Malgré les difficultés exprimées par les patients vis a vis de leur diabéte, pour la

plupart d’entre eux, le diabete n’est pas une contrainte au quotidien.

* Le diabéte n’est pas une contrainte car, comme toute maladie chronique, il

s’intégre dans les habitudes de vie des patients :

- « Non de le suivre c’est maintenant presque un rituel. (...) je me réveille, je me

pique, je regarde. »

- « Maintenant je suis habitué. »

- « Non je ne le vis pas mal mon diabete, en fait je n’en parle pas. »

- « Ce n’est pas que c’est une contrainte dans la vie de tous les jours mais il faut

faire attention. »

- « Non honnétement ¢ca ne me perturbe pas, je fais attention. Pour moi ce n’est

pas trop difficile car je ne suis pas tres sucre. »

* Le diabéte devient facile a vivre aprés une période d’apprentissage personnel :

Une notion qui est souvent revenue lors des entretiens est celle de
'apprentissage personnel et de I'expérience que les patients se construisent au
quotidien.

En effet pour beaucoup de patients le fait que le diabéte ne soit pas une
contrainte au quotidien est due a I'expérience qu’ils ont acquise grace a un

apprentissage personnel notamment au niveau de l'alimentation.
- « Je vis bien avec parce que maintenant j'ai intégré certaines choses, je sais

que je peux faire des écarts et que derriere je peux récupérer. Par exemple sur un

anniversaire je peux manger un gdteau, sans me goinfrer, mais je participe. »

52



- « Si je suis invité quelque part je ne vais pas dire « non ¢a je nai pas le droit ».
Je mange modérément, je gere et je sais qu’en suivant, maintenant j'ai vu comment ¢a

fonctionnait et que derriére je pouvais récupérer. Mais ¢a c’est pas tout de suite. »

- « J'ai ma belle-fille qui était diététicienne et de suite elle m’a donné un tableau.
Mais je pense que c’est plus un apprentissage personnel que jai fait de la
nourriture. (...) je notais au départ ce que je mangeais a peu pres, je ne détaillais pas
tout le menu mais si je prenais des féculents, je regardais Iimpact que ¢a avait le
lendemain ou les jours qui suivaient, c’est ce qui m’a permis de gérer. (...) je me suis
fait ma propre expérience. On m’a donné des cadres (...) mais c’est plus personnel. Je

Suis persuadé que c’est personnel. »

- « J'essaie de gérer ¢a tout seul. C’est la meilleure solution. Je demande conseil

a mon médecin bien sur mais je gere seul sinon. »

- « Il vous faut essayer de faire votre propre alimentation. »

- « Je pense que c’est plus important de se faire sa propre expérience parce

qu’on retient plus facilement. Je préfere ce qu’on apprend seul. »

- « Tant qu’on a pas fait le chemin dans sa téte.... en espérant qu’'on ne fera pas
trop de bétises pour se foutre la santé en l'air. Quand on fait quelques petites
« conneries » comme j'ai fait, manger une tablette de chocolat, des glaces, ce n’est pas
méchant, ¢ca n’implique pas trop et ¢a aide. Moi c’est ¢a qui m’a amené a me faire peur
legerement. Je me suis dit si tu continues comme ¢a tu y vas tout droit, donc il m’a fallu

1 an et demi. »

* Le diabéte n’est pas une contrainte car il reste longtemps asymptomatique :

- « Le diabete c’est une maladie invisible, vous ne la voyez pas. »

- « Bah pour le moment ¢ca ne me gene pas trop donc ¢a ne me donne pas trop

de souci vu que jai aucune gene dans la vie quotidienne. »
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- « Apres ¢a n’a rien changé du tout dans ma fagon de vivre puisque je n’ai pas

de symptéme patrticulier. »

* Le diabéte n’est pas une contrainte tant que le traitement reste oral :

La majorité des patients interrogés était traitée par antidiabétiques oraux et ne

semblait pas génée par la prise de comprimés.

- « Les cachets ¢a va bien, on les transporte, on fait ce qu’on veut, vous prenez
le matin, vous prenez le soir, ¢a c’est rien. (...) tant qu’on reste sur les cachets vous
n’étes pas géné. »

- « Le traitement n’est pas lourd, pour moi le diabete n’est pas une contrainte. »

- « Non ¢ca ne me pose pas de souci. J’ai pris I'habitude de prendre mes 2

comprimeés le matin, maintenant je n’en prends plus qu’un. »

- « Non non c’est le seul traitement que je prends donc c’est pas tres

contraignant. »
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2.3. Les craintes liées au diabéte

2.3.1. L’évolution de la maladie

Le sentiment le plus exprimé par les patients lorsqu’on évoque I'avenir de leur
pathologie est la crainte que le diabete leur « échappe », qu’ils n’arrivent plus a gérer

malgré leurs efforts.

- « Quand je suis parti chez mes enfants, j’ai fait moins attention, j’ai vu que
pendant 1 semaine mon taux était un peu plus haut. 4-5 jours d’affilés j'étais a 1,40/1,50
et la jai commencé a essayer de freiner et j'ai vu que la courbe baissait moins
franchement qu’au départ. La baisse était plus lente et la je me suis inquiéte, la peur

que la courbe continue a monter, la crainte que je n’arrive plus a gérer. »

- « Je pense que par contre, je m’inquiéterai si je vois que ma courbe monte et

que je n’arrive pas a la baisser. La par contre je pense que je vais ruminer. »

« Je commencerais a m’inquiéter des conséquences si mon taux montait. »

- « J'ai toujours peur de faire monter le sucre. »

« Qui ¢a m’angoisse un peu de savoir si j'ai augmenté ou si c’est stable. »

- « Qui j'ai peur que ¢a s’amplifie. La ¢a a diminué mais si au bout d’'un moment

les comprimés ne suffisent plus il va falloir passer a l'insuline ? »

Dans I’évolution de leur diabéte, le passage a l'insulinothérapie et 'apparition de

complications constituent les deux principales inquiétudes des patients.

2.3.2. Le passage a I'insulinothérapie

Le passage a I'insulinothérapie est la crainte principale des patients interrogés.

Deux raisons ont été exprimées par les patients.
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* La mise sous insuline serait vécue comme le passage d’un palier trés
important dans I’évolution du diabéte avec un sentiment d’échec et de

culpabilité de la part du patient.

- « La lourdeur du traitement d’accord mais surtout le fait que je serai passé d’'un
palier a un autre. Derriere si je n’ai pas su gérer avec les cachets comment je vais gérer

avec l'insuline. Aprés ¢a veut dire que je n’ai pas su gérer mon alimentation. »

- « J'ai peur de me faire piquer avec l'insuline. J'aimerais pas commencer. Je

sais que si on commence c’est fini quoi. (...) je crois que c’est une grande étape. »

- « J’al la crainte que ¢a empire, que j aille plus loin, que j’en arrive a l'insuline et
ca je voudrais I'éviter absolument. (...) je me dis que le cachet c’est plus léger, on peut
le gérer a peu pres bien, par contre l'injection si on la fait pas...on est mal. L’injection

c’est le stade au-dessus. »

* Le traitement par insuline est percu comme étant trés contraignant d’un point

de vue pratique.

- « L’insuline derriere, les piqlres. Les piqures c’est autre chose, c’est une vraie

crainte. (...) c’est un traitement plus lourd. »

- « Ce serait de passer sous insuline. Il faut se piquer, dés qu’on part il faut tout

emmener, beaucoup de contraintes. C’est surtout une contrainte matérielle. »
- « Le seul souci que j'ai c’est que je n’aimerais pas que ¢a s'aggrave parce que
passer a l'insuline ca me contrarierait. (...) j'ai eu des échos de copines a moi qui se

piquaient et je sais que c’était assez contraignant. »

- « Pour moi ¢a serait vraiment contraignant, ¢a serait un truc pénible de me

piquer tous les jours. Ca m’embéterait. »

- « C’est une autre contrainte, l'insuline c’est : le frigo, l'injection, les heures fixes.

C’est chiant. (...) au niveau pratique ce n’est pas la méme vie pour le patient. »
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2.3.3. L’apparition de complications

Deux complications inquiétent particulierement les patients interrogés.

+ L’atteinte ophtalmologique (rétinopathie diabétique) :

- « Je sais vaguement ¢a peut toucher les yeux. Comme je porte des lunettes, ca

m’inquieterait un peu. »

- « Des soucis pour l'avenir, ¢a attaque les yeux, les mains. J’ai surtout peur pour

les yeux. »

- « Mais ma crainte c’est de ne plus pouvoir marcher et de perdre la vue, ¢a, ¢ca
me fait peur. Et c’est pour ¢a que je vais faire plus d’efforts maintenant. Je ne
supporterai pas de perdre un membre ou de perdre la vue, ¢a c’est ma hantise. C’est

plus la peine de vivre. »

- « Je crains pour les yeux. »

+ L’atteinte des membres inférieurs (artériopathie et neuropathie diabétique)

avec le risque d’amputation :

- « Oui, les neuropathies (...) ca ¢ca me fait peur aussi parce que je sais qu’'apres
on risque d’étre amputé. (...) ¢a me fait quand méme peur parce que je sais que quand

on commence a amputer souvent ¢a ne s’arréte pas. »
- « La seule crainte que jaurais, a laquelle j'ai déja pensé, c’est que j'entends
qu'avec le diabete on peut perdre un bout de jambe. (...) Ma seule angoisse ce serait

ca, de ne plus faire de moto, j'ai I'impression qu’on me volerait un peu de ma liberté. »

- « C’est pour ¢a que je fais attention parce que jai pas envie de perdre un orteil

ou de devenir aveugle »
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- « Le fait de mourir d’une crise cardiaque parce que je prends trop de sel, ¢a ne
me dérange pas, mais ne plus pouvoir me déeplacer parce qu’'on me coupe une jambe

ca non. Je préférerai me foutre un coup de flingue sur la téte. »
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2.4. Les patients ont-ils besoin de plus de connaissances ?
2.4.1. Oui pour la plupart des patients interrogés
La grande majorité des patients interrogés (8 sur 11) souhaite approfondir leurs
connaissances du diabete afin de réduire leurs difficultés et leurs craintes.
Les domaines ou les patients souhaitent approfondir leurs connaissances sont
logiqguement les mémes que ceux sur lesquels ils éprouvent des difficultés.

* Principalement concernant la gestion de I’alimentation :

- « Je me suis posé la question, je ne sais pas si il y a des aliments qui se

marient ou s’annulent ? »
- « Si je mange uniquement des pommes de terre je sais que ¢a va monter, par
contre si je mange un peu de pomme de terre avec un autre aliment en méme quantité

est-ce que derriere le taux de sucre ne sera pas le méme ? »

- « Si je ne prends qu’un café est-ce que je peux quand méme mettre un peu de

sucre ? »

- « Par exemple a 16h est-ce que je peux manger des fruits plutét qu'un

gdteau ? »
- « Ce qu'il faut manger, ce qu'il ne faut pas manger ? Je ne sais pas tout ¢a. »
- « Moi c’est surtout au niveau nutritif qu’il me manque des bases. J'aimerais

qu’'on me dise « vous ne devez pas dépasser tant de pourcentage de sucre par repas ».

Le matin, par exemple, je mange un cappuccino et 2 brioches, alors c’est trop ? »
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» Concernant la gestion de I’alcool :

- « Quand je prend l'apéritif le lendemain pas d’incidence sur mon taux voire

méme un peu plus bas selon l'activité et ga m’a choqué. »

- « On achéte pas mal de blanquette et de crémant, des fois on boit 1 ou 2
bouteilles a 2 et en fait le taux finalement n’est pas élevé alors que c’est quand méme
du sucre nan? (...) Et la biere, c’est la méme chose ? (...) Une fois j'avais lu que le vin

rouge semblait étre le moins mauvais, c’est vrai ? »

- « A l'apéro, par exemple, je peux diminuer I'alcool. Mais c’est vrai que jaime

boire mon Chardonnay mais comme j'aime boire je le bois lentement. »

» Concernant la gestion de I’activité physique :

- « J'aimerais savoir ce que je pourrais faire pour faire plus d’activité physique. »

- « Peut-étre reprendre la plongée, mais est-ce que je peux physiquement ? »

« Concernant les complications :

- « Les neuropathies c’est le diabete qui fait ¢a, est-ce que ¢a évolue ? »

- « L’'impact sur le coeur (...) je connais pas bien. »

» Concernant la physiopathologie du diabéte :

- « Je ne suis pas tres sucré donc je n’ai pas compris ce qui m’arrivait. (...) Oui

(j'aimerais) savoir pourquoi. »

- « Je n’ai pas compris. Est-ce qu’il y a un facteur héréditaire ? »

- « En réalité le type 2 c’est une maladie qui arrive vers quel age ? »
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- « Le diabéte c’est I'alimentation mais c’est aussi tous les coups de la vie. J'ai lu
pas mal de choses sur ¢a aussi. Apres est-ce que c’est ces choses la qui ont fait que je

suis devenu malade je sais pas ? »

- « Je ne comprends pas les chiffres. A la télé ils disent entre 7 et 1,24. C’est
quoi ¢a ? Pourquoi 6,30 % c’est trop ? (...) et alors pourquoi j'ai un cachet ? (...) et du
coup ce pourcentage vous m’avez dit qu'il devait étre a combien ? »

- « Mon copain aussi avec qui j'ai bossé pendant 15 ans. Mais lui je me disais
« c’est a cause de lui » parce que devant la télé il pouvait manger une tablette de
chocolat tous les soirs. Moi ¢a jai jamais fait donc pourquoi je suis diabétique alors que
j'ai jamais fait des trucs comme ¢a ? Moi j'aime le sel et tout ce qui est amer. »

» Concernant I’évolution du diabéte :

De nombreux patients interrogés se demandent si leur diabéte évoluera méme si

actuellement il est bien équilibré et qu’ils font ce qu’il faut au niveau hygieno-diététique.

- « Qu’est ce qui va se passer avec un taux de sucre supérieur ? Quelles seront

les conséquences ? »

- « Comment ¢a va évoluer ? Ou est-ce que je vais aller ? »

- « En vieillissant, méme en faisant attention, est-ce que ¢a va s'aggraver

(...)?»

- « Je ne sais pas trop. (...) Je préfere savoir quand méme. Si je peux stopper

certaines choses. »

- « Non je ne me pose pas trop de questions. Je devrais peut-étre ? (...) Parce

que ¢a évolue ? Expliquez-moi ? (...) On ne pourra rien faire ? »

- « J'aimerais savoir a quel stade il faut faire plus attention. »
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- « Pour l'instant je suis a un taux faible de sucre mais est-ce que inévitablement
ca va augmenter ou est-ce que ¢a va rester comme ¢a ? Ca c’est ma grosse

interrogation. »

- La question que se pose principalement certains patients est de savoir si un
jour ils passeront a I'insuline : « La seule chose que j'aimerais connaitre c’est la limite
de passage entre les cachets et l'insuline. A partir de quand on doit passer a

l'insuline ? »

- « Si mon diabete se déregle vraiment et que je suis obligé de passer sous
insuline, la j'aimerais savoir si il y a d’autre moyen que de se piquer tous les jours ou
pas et comment faire avec cette insuline. Et apres connaitre I'évolution de ma maladie

et ce que je risque si je suis sous insuline. »

- D’autres patients se demandent méme s’ils peuvent guérir de leur diabéte en
faisant plus d’effort : « oui je voudrais savoir si on peut revenir en arriere ? Est-ce qu'on
peut ne plus avoir besoin du cachet, est-ce que c’est réversible ? (...) On ne peut que le

retarder alors ? »

- « Je me demande si au stade ou j'en suis moi, qui n’est pas tres affolant, est-ce
qu’on peut revenir a l'état zéro ? (...) Ou j'en suis moi, si je fais de l'activité physique,

est-ce que je peux guerir ? »

2.4.2. Non pour certains patients interrogés

Malgré les difficultés et les craintes exprimées par les patients, trois d’entre eux
m’ont signifié qu’ils ne souhaitaient pas forcément avoir plus de connaissances ou
d’information sur leur maladie.

La principale raison est qu’ils craignent qu’on leur apporte des réponses a des
questions qu’ils ne se seraient pas encore posées par crainte de trop anticiper sur

I’évolution de leur maladie et de créer des peurs qu’ils n’avaient pas jusqu’a présent.
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- « Pour l'instant je me pose des questions en réaction a mon état. (...) Je me
pique pratiquement tous les matins. A partir du moment ou c’est stable je ne me pose

pas plus de questions. »

- « Sur les cas extrémes de diabéte non je ne suis pas informé mais parce que je
n‘ai pas posé de question. Pour l'instant je n’ai pas intégré ce palier. (...) Apres je suis
en train de me demander si on a vraiment besoin de savoir la fin ? L'extrémité ? (...)
Est-ce que ¢a ne m’apporterait pas plus de craintes, d’interrogations, de connaitre

l'extrémité ? »

- « L'information doit venir au fur et a mesure. On doit répondre aux questions au
fur et a mesure de I'évolution de la pathologie. Si je vous pose des questions vous me
répondez au fur et a mesure, mais pas forcément aller au devant et de faire un tableau

« la fin ce sera ¢a ». »

- « Moi il me parait plus logique de vivre au jour le jour. (...) Alors si pendant 3
mois je suis a plus de 2q la j'appellerai mon médecin pour savoir, mais pour l'instant ¢ca

va. »

- « J'ai pas voulu trop approfondir, j'ai pas voulu me faire peur. (...) Dans
combien de temps j'aurais une pompe a insuline ¢a pour l'instant j'ai pas trop envie de

le savoir. »
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2.5. Des avis partagés sur ’'ETP a Leuc

Malgré un besoin d’information et de connaissances globalement important, a la
question « seriez-vous intéressé pour participer a des ateliers d’éducation
thérapeutique au sein de la MSP de Leuc ? », seulement la moitié des patients

interrogés a répondu « oui » et 'autre moitié n’est pas intéressée.

2.5.1. La moitié des patients est intéressée

* Pour partager et échanger avec d’autres patients :

- « Oui pourquoi pas. Ca peut étre bien pour pouvoir un peu discuter avec

d’autres personnes. »

- « Forcément, ca prend corps, c’est quelqu’'un comme nous qui l'a vécu, il y a

une représentation, c’est pas des mots en l'air. »

- Le seul patient ayant déja participé a un programme d’éducation thérapeutique
auparavant se dit intéressé pour participer a nouveau a un programme d’éducation
thérapeutique au sein de la MSP de Leuc. Il considére que, grace au partage
d’expérience avec d’autres patients, I'ETP lui a apporté beaucoup de bénéfices en
termes de connaissance de la maladie : « ce qui a été dit finalement m’a conforté dans
ce que je faisais et ce que je savais. (...) J'ai tout mis en oeuvre et ¢ca se passe super
bien. Vous pouvez le noter ¢a. (...) Je suis ressorti convaincu de l'intérét, j'ai tout gardé,
les comptes-rendus, tout. Je dirais pas que ¢a a été une réveélation mais ¢a m’a aide et

ca m'aide encore »

» Et pour approfondir leurs connaissances :

- « Qui bien sur. Je suis toujours partante pour savoir des trucs, pour apprendre

des choses sur le diabete. »

- « Surtout ce qui m’intéresserait c’est I'éducation alimentaire. »

67



- La méfiance concernant les informations récoltées sur internet est aussi une
motivation pour participer a un programme d’ETP: « Et ben par internet mais il y a
beaucoup de choses contradictoires, c’est du vrac. Je préfere avoir 'avis des

spécialistes directement pour mettre en place les choses adaptées a mon diabete. »

- « Quand on va chercher sur internet on se rend compte que c’est pas si simple
que ¢a, on se fait peur. (...) C’est pour ¢a que c’est difficile de faire la part des choses et

que donc on a besoin des professionnels pour avoir les vraies réponses. »

2.5.2. L’autre moitié des patients n’est pas intéressée

Quatre raisons principales ont été données par ces patients.

» Certains ont I'impression de maitriser leur diabéte et ne voient pas I'intérét :

- « A partir du moment ou je me gére, je me surveille, je fais mes carnets, je ne
VoIs pas trop ce que ¢a va m’apporter. Je suis en train de me demander si ¢ca ne va pas

m’apporter plus de contraintes pour moi. »

- « Je connais déja pas mal de choses. »

» D’autres considérent que cela n’est pas le bon moment :

- Soit parce gu’ils auraient souhaité que cela intervienne plus tét dans I'évolution
de leur maladie : « Par contre j'aurais été preneur d’information au tout début. (...)
javais intégré le fait que je ne pouvais pas revenir en arriere, qu'il fallait que je gere,
que je vive avec ¢a et la j'ai été demandeur d’information, je me suis tourné un peu

partout. »

- « Au début j'avais des questions mais avec l'entourage jai eu des réponses. »

- Soit parce qu’au contraire il pense que cette éducation thérapeutique ne doit
pas étre proposée deés le début de la maladie : « ¢a n’a pas été du tout efficace parce
que c’était trop contraignant, c’était trop récent, je n’avais pas pris conscience encore

que j'avais du diabéte, c’était completement hors sujet, beaucoup trop tét. »
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- « Et le fait qu’on vienne me dire de faire ¢a, c’était trop tot ce n’était pas le
moment. (...) Peut-étre qu’il faudrait commencer par une éducation sur la maladie, les
risques mais pas dire il faut arréter de manger c¢a, il faut perdre tant, il faut marcher...
Que ce soit général, que ce soit une éducation. Apres le cerveau chemine malgré tout.
Pour moi, d’abord des ateliers d’information et apres petit a petit un accompagnement

dans la situation particuliere, mais pas tout de suite. »

- « Il faut quand méme de l'information au début parce c’est pas dans une
discussion qu’on va expliquer a chacun. Il faut un peu de théorie, il faut savoir comment

ca marche. »

» Certains préferent s’informer autrement sur leur maladie :

- Soit de fagon personnelle : « Il y a certainement des gens qui ont besoin de ¢a
(...). Il y en a qui veulent tout gérer, avoir toutes les informations. (...) Je pense que
c’est plus important de se faire sa propre expérience parce qu’on les retient plus

facilement. Je préfere ce qu’'on apprend seul. »

- Soit auprés de leur médecin traitant : « Le probleme c’est de trouver le temps
pour venir et tout. Et puis ¢ca ne m’intéresse pas trop, je préfere voir le docteur en

consultation si j'ai des questions. »
» Enfin, certains ne se sentent pas a I’'aise avec les ateliers :

- « Je connais beaucoup de monde dans le village et c’est vrai qu’étre en groupe
avec des gens que je connais et de parler de tout ¢a j'ai pas trop envie. (...) si je vais a

ces ateliers les gens vont savoir que je suis diabétique et bon j’ai pas trop envie pour

l'instant. »
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DISCUSSION

1. DU CHOIX DE LA METHODE

1.1. Méthode qualitative versus quantitative

Pour cette étude, nous avons opté pour une méthodologie qualitative car
I'objectif était de recueillir des attentes et des besoins afin de les interpréter et non pas,
comme s'y préte la recherche quantitative, de convertir des opinions en nombre ou de
quantifier des comportements.

La recherche qualitative a pour but d’explorer le sens et la valeur de
phénomeénes sociaux dans leur contexte naturel afin d’aider a les comprendre. (29)

Il nous paraissait donc logique de choisir ce type de méthodologie pour notre

étude.

1.2. Choix des entretiens semi-dirigés individuels

Le choix de réaliser des entretiens individuels a été évident dés le début étant
donné que l'objectif était de recueillir d’'une maniere la plus précise possible les attentes
de chaque patient et que ces attentes sont évidemment propres a chacun. Faire des
focus groups de patients n’aurait certainement pas permis d’approfondir autant les
réponses de chaque patient.

Nous avons choisi de réaliser ces entretiens individuels de maniére semi-
directive et non ouverte pour permettre, grace a un guide d’entretien, d’aborder tous les
thémes de I'étude et de relancer les patients pour chacun de ces thémes a l'aide de
sous-questions. Cette technique de relance a permis d’amener des points importants
quand les patients ne les développaient pas spontanément. (29)

Les limites de I'entretien individuel sont tout d’abord la difficulté pour certains
participants a développer spontanément leurs points de vue, attentes et besoins et ce
malgré une attitude bienveillante et empathique de la part de I'enquéteur. De plus le fait
de relancer le participant par des sous-questions afin d’approfondir ses réponses peut

influencer son discours et donc entrainer un biais d’investigation.

71



2. FORCES DE L’ETUDE

Selon nous, la premiere force de I’étude est le choix du sujet. En effet, le recueil
des attentes des patients diabétiques de type 2 d’'une maison de santé
pluriprofessionnelle prend tout son sens dans le cadre d’une mise en place d’'un
programme d’éducation thérapeutique au sein de cette MSP. Le fait de m’investir
personnellement dans ce programme d’ETP majore également l'intérét de ce travail et
représente une force supplémentaire.

Comme nous 'avons vu précédemment, le choix d'une méthode qualitative nous
semble pertinent et adapté au recueil d’attentes et de besoins.

Le fait de n'avoir qu'un seul critere d'inclusion (patient diabétique de type 2 de la
MSP de Leuc) sans critere d’exclusion, nous a permis de recruter un échantillon
homogéne mais diversifié notamment par échantillonnage en variation maximale. (30)

Un climat de confiance a été instauré lors des entretiens, par un lieu calme et
convivial, la mise a disposition de boissons durant les entretiens, une premiére partie
sous forme d’introduction et par une seconde partie brise-glace qui permettait au patient
de se présenter. Ces conditions permettaient aux participants de s'exprimer librement et
de se sentir a I'aise et donc de limiter les biais émotionnels.

Le guide d’entretien est restée souple et a été fréquemment adapté au cours de
chaque entretien pour éviter que les participants se sentent trop orientés vers certains
thémes ce qui aurait pu nuire a la qualité de leurs réponses et hacher la discussion et le
rythme de I'entretien.

La saturation des données a été obtenue aprés le neuvieme entretien, confirmée
par deux entretiens supplémentaires.

La retranscription des données a été fidéle aux propos grace a l'enregistrement

audio, ce qui nous a permis d'éviter un biais de déperdition.
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3. BIAIS DE L’ETUDE

3.1. Biais de recrutement

Notre étude étant monocentrique et les patients ayant été recrutés par les
médecins de la MSP de Leuc lors de consultations médicales, il y a pu avoir un premier
biais de recrutement lié au fait que patients et médecins se connaissaient déja ce qui a
pu influencer les patients dans leur décision de participer ou non a I’étude.

De plus, ayant fait plusieurs remplacements au sein de la MSP de Leuc, la
connaissance de certains patients interrogés a pu engendrer des freins dans la

discussion, par pudeur ou peur du jugement.

3.2. Biais d’investigation (ou d’intervention)

La plus grande difficulté lors des entretiens a été de ne pas influencer par mon
attitude certaines réponses ou ne pas approfondir suffisamment et donc perdre de
l'information, générant un biais d'investigation.

En effet le fait de laisser la discussion évoluer en fonction des réponses des
patients a parfois entrainé des difficultés a suivre le guide d’entretien et donc a aborder
tous les themes prévus initialement.

De plus, certains participants n’approfondissant pas spontanément leurs
réponses, des difficultés de relance sont apparues avec l'usage fréquent de questions

fermées et le risque d’influencer les réponses.

3.3. Biais d’interprétation (ou d’analyse)

L'inexpérience du chercheur a pu entrainer un ou plusieurs biais d'interprétation.
Il aurait fallu pour limiter ce biais, une triangulation des données, c'est a dire une

analyse thématique faite par plusieurs chercheurs afin de vérifier la concordance des

conclusions. (29)
Cependant, le fait que nos résultats soient en accord avec d'autres études laisse

penser que les biais sont malgré tout limités.
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4. DISCUSSION DES RESULTATS

L’objectif principal de cette étude était de recueillir les différentes attentes et
besoins des patients diabétiques de type 2 concernés par le programme d’ETP mis en
place au sein de la MSP de Leuc, afin d’adapter au mieux son contenu.

L’objectif secondaire était de montrer que la mise en place de ce programme

d’ETP est bien accueillie par les patients de la MSP de Leuc.

Globalement les patients interrogés ont tous exprimé un besoin d’information et
de connaissances supplémentaires concernant leur diabéte. Ce besoin est, dans la
majorité des cas, li€ aux difficultés rencontrées au quotidien et aux craintes de chacun
des patients concernant I'avenir de leur pathologie.

Malgré ce besoin d’information partagé quasiment unanimement par tous les
patients interrogés, seulement la moitié d’entre eux se dit intéressée par le programme
d’éducation thérapeutique mis en place au sein de la maison de santé de Leuc.

Pour tenter de mieux comprendre cet accueil de 'ETP a Leuc nous mettrons en
perspectives les résultats de notre étude avec les données disponibles dans la
littérature et notamment avec les résultats de ’étude ENTRED 2007-2010 (17),

En effet, s’agissant de I’étude de référence concernant I'état de santé des
personnes diabétiques en France et leurs besoins en démarche éducative, il nous

paraissait |égitime d’analyser nos résultats sous le spectre de cette étude.

4.1. Paradoxe entre difficultés exprimées et le ressenti au quotidien

L’ensemble des patients interrogés a évoqué une ou plusieurs difficultés dans
leur quotidien.

La difficulté principale exprimée par la majorité des patients est la gestion de
I'alimentation. Cette gestion est un probleme systématiquement rencontré au cours de
I’évolution du diabéte. En effet la crainte de faire monter leur taux de glycémie et de
déséquilibrer le diabéte est responsable de nombreuses interrogations et de confusion
concernant les habitudes alimentaires et plus particulierement la consommation de
sucre. On remarque que cette confusion est souvent majorée par des informations

contradictoires récoltées sur internet ou délivrées par les proches des patients.
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Selon I'étude ENTRED 2007-2010 (17, plus de la moitié des patients diabétiques
de type 2 se sont renseignés sur le diabéte (soit par des documents écrits, soit sur
internet). L'impossibilité pour les patients de vérifier la véracité des informations
trouvées accroit généralement la confusion concernant I'alimentation et la gestion du

sucre.

De maniére paradoxale, et ce malgré cette difficulté de gestion de I'alimentation,
’ensemble des patients interrogés considérent que le diabéte n’est pas une contrainte
au quotidien.

Cette difficulté est surtout présente au début de I’évolution de la maladie et se
dissipe plus ou moins rapidement aprés une période d’apprentissage personnel. Cette
période semble étre une étape indispensable dans I'acceptation et I'appropriation de la
maladie et permet au patient de I'intégrer a ses habitudes de vie.

Le diabete est vécu par beaucoup de patients comme une maladie « invisible ».
Le fait que le diabéte reste longtemps asymptomatique et que les patients interrogés
soient majoritairement traités par antidiabétiques oraux impliquent un faible impact
pratique sur leur vie quotidienne.

Ce ressenti positif sur le vécu du diabéte au quotidien ressort également des
résultats de I'étude ENTRED (17) qui montre qu’un peu plus des deux tiers des
personnes diabétiques de type 2 (69 %) voit 'avenir avec confiance et seul un peu

moins d’un tiers avec inquiétude.

4.2. Un besoin d’information et de connaissances globalement

important

L’étude ENTRED 2007-2010 (17 montre que, méme si prés de 80 % des
personnes diabétiques de type 2 se disent bien ou trés bien informées sur leur diabéte,
les trois quarts (76 %) d’entre elles souhaiteraient obtenir des informations

supplémentaires, ce que viennent confirmer les conclusions de notre étude.

La gestion de I'alimentation associée a celle de I'alcool apparait comme la
principale source d’interrogation des patients interrogés. Ceci est logique étant donné
qgu’il s’agit également, comme nous I'avons vu précédemment, de la difficulté principale

éprouvée par les patients au quotidien. Parmi les deux aspects entrant dans I’hygiene
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de vie des patients, si I'alimentation est donc bien identifiée, I'activité physique ne I'est
quasiment pas (seulement deux patients I'ont évoquée dans nos entretiens).

Une fois de plus ces résultats sont superposables a ceux de I'étude ENTRED (17)
puisque 45 % des patients de cette étude souhaiteraient en premier lieu des

informations sur I‘alimentation alors que seuls 18 % s’interrogent sur I'activité physique.

Parmi les autres thémes d’information souhaités par les patients interrogés, la
connaissance des mécanismes et de la physiopathologie du diabete a tres souvent été
évoquée. L’'un des souhaits exposé par certains patients était de mieux comprendre
pourquoi ils sont devenus diabétiques mais également de savoir comment peut évoluer
leur maladie. Sur ce dernier point on remarque que nombre de patients manquent de
connaissances concernant I’évolution naturelle du diabéte et son éventuelle aggravation
dans le temps. Certains patients diabétiques depuis plusieurs années se demandent
méme si, en faisant plus d’effort sur les regles hygiéno-diététiques, une guérison est
possible.

On remarque que ce besoin d’information sur I'’évolution de leur maladie refléte
en réalité leurs craintes principales que sont le passage a l'insulinothérapie et
I’'apparition de complications. En effet la plupart des patients interrogés traités
uniguement par antidiabétiques oraux s’inquietent de devoir passer a l'insulinothérapie
un jour. Pour ces patients, I'insuline véhicule une image trés négative et pessimiste et
est généralement synonyme d’étape ultime dans I'’évolution du diabéte. L’apparition de
complications est également I'objet de craintes importantes chez les patients interrogés
qui souhaitent avoir plus d’information, notamment sur I'atteinte des membres inférieurs

avec le risque d’amputation et I'atteinte ophtalmologique avec le risque de cécité.

Les conclusions de notre étude concernant le besoin de connaissance des
patients diabétiques de type 2 sont également en accord avec les résultats de I'étude
du Dr BELLIL réalisé en 2010 dans le cadre d’un travail de thése ¢4,

Il s’agissait d’'une recherche qualitative dont I'objectif était de recueillir « les
attentes des patients diabétiques de type 2 vis-a-vis de la médecine de premier recours
et des réseaux de santé. ». Les résultats de cette étude montrent que les patients « se
disent insatisfaits de leur prise en charge. lls déclarent ainsi regretter de ne pas
connaitre les mécanismes de la maladie, de ne pas en savoir plus sur I'alimentation

adaptée a leur situation. ».
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Malgré ce besoin important de connaissances et d’'information supplémentaires
présent chez la plupart des patients interrogés, certains patients souhaitent, au
contraire, ne pas en apprendre plus sur leur pathologie. Non pas parce qu’ils prétendent
tout connaitre mais parce qu’ils considérent qu’en savoir plus pourrait engendrer des
craintes qu’ils n’avaient pas jusqu’a présent. Selon eux I'information devrait étre
délivrée au fur et a mesure de I'évolution de la maladie et non par anticipation.

Nous pourrions considérer que cette réflexion reflete un certain déni de
I’évolution de la maladie mais les patients ayant eu ce discours lors de nos entretiens
étaient plutét des patients bien informés sur leur diabete et acteurs de leur prise en
charge. Il semble qu’il s’agit plutdét d’'un mécanisme de défense visant a ne pas

perturber le bon équilibre gu’ils ont acquis au quotidien.

4.3. Un accueil mitigé de I’éducation thérapeutique a Leuc

La plupart des patients interrogés ayant un besoin important d’information et de
connaissances sur leur maladie, nous pouvions logiquement attendre un engouement
important concernant la mise en place d’'un programme d’éducation thérapeutique au
sein de la MSP de Leuc.

En réalité cet accueil a été beaucoup plus mitigé avec seulement la moitié des

patients intéressée par une participation a ce programme d’éducation thérapeutique.

Chez les patients intéressés la raison principale est I’envie de partager leur
expérience avec d’autres patients lors des ateliers afin de confronter leur vécu de la
maladie dans le but de répondre a leurs interrogations et leurs craintes. Certains
considérent que le fait d’obtenir des informations et des réponses par le bais
d’expériences partagées au sein d’un groupe de patients atteints de la méme maladie a
beaucoup plus d'impact qu’une information délivrée en consultation par le médecin.

Malgré le manque de données dans la littérature concernant 'impact du groupe
en éducation thérapeutique, de nombreuses expériences en psychologie sociale ont
montré des bénéfices liés aux groupes dans le domaine du changement de
comportement. Il s’avere qu’il est plus facile pour les individus de modifier leurs
opinions et leurs comportements dans le cadre d’un groupe plutét qu’en étant isolés.
Dans la mesure ou certains participants manifestent de nouvelles attitudes, les autres

peuvent étre entrainés (35).
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De méme, dans I'étude de Cooper et al. (36), les patients ont rapporté que les
expériences vécues en groupe ont été importantes pour leur degré de satisfaction. La
clé du succes réside pour eux dans I'empathie qu’apporte le groupe, lieu ou
expériences et sentiments sur le fait d’avoir un diabéte peuvent étre partagés.

L’étude de Mensing @7), elle, conclue a une efficacité similaire entre groupe et
entretien individuel sur I'acquisition de compétences mais confirme que le degré de
satisfaction est plus important pour les patients qui participent a I'intervention en

groupe.

A l'inverse, chez les patients qui ne sont pas intéressés par I'’éducation
thérapeutique a Leuc mais qui paradoxalement expriment un besoin d’information et de
connaissances concernant leur maladie, trois raisons principales ont été évoquées.

Certains patients considerent, tout d’abord, que I'’éducation thérapeutique ne leur
a pas été proposée au bon moment. Cette notion est trés difficile a analyser et a
interpréter car une partie des patients aurait souhaité que cette éducation se fasse des
le début de la maladie, mais a l'inverse l'autre partie estime que I'’éducation
thérapeutique n’a pas sa place initialement et qu’une information théorique sur le
diabete est préférable au début. Ces derniers estiment qu’il faut d’abord avoir accepté
la maladie pour pouvoir étre réceptif a I'’éducation thérapeutique.

Cette ambivalence est également bien présente dans I'’étude du Dr BELLIL (34)
qui montre que les besoins des patients diabétiques de type 2 évoluent selon
’ancienneté de la maladie, son acceptation et I'apparition ou non de complications. Au
début de la maladie, ils n’'ont souvent aucune attente, puis lorsqu’ils acceptent la
maladie, ils disent qu’ils auraient aimé que le médecin leur apporte plus t6t des
connaissances sur la maladie, son évolution, sa gravité, et qu'il les aide a en prendre
conscience. Une fois la maladie acceptée, ils attendent, plus que de I'information, un
accompagnement au long terme pour gérer le traitement et mettre en ceuvre des
changements d’habitudes de vie.

Selon I'enquéte Diabasis (Mosnier-Pudar et al, 2009) ©8), le moment du
diagnostic est également une période ou les personnes diabétiques ressentent a la fois

un besoin important et un manque d’information.

En outre, certains patients préferent s’informer et approfondir leur connaissances

autrement que par le biais de I’éducation thérapeutique.
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Il peut s’agir de renseignements récoltés personnellement via des recherches sur
différents supports.

L’étude ENTRED (17) montre qu’un peu plus de la moitié des personnes
diabétiques de type 2 s’est renseignée d’elle-méme sur le diabéte. Ces patients ont
recours trés majoritairement a des documents écrits.

Il peut également s’agir d’'information recue auprés de leur médecin traitant lors
de consultations médicales classiques.

L’étude ENTRED (17 montre que le médecin est identifi€ comme la principale

source d’information sur le diabéte (chez 83 % des personnes diabétiques de type 2).

Enfin, certains patients ne souhaitent pas participer a des ateliers d’éducation
collectifs car ils craignent d’étre mal a 'aise. En effet méme si les bénéfices du groupe
dans I'acquisition de nouvelles compétences ont été prouvés, ce type de pratique
collective peut étre mal percu et mal vécu par les patients mais également par les
soignants. Ces derniers ont parfois du mal a animer un groupe et a en exploiter les
ressources. De plus le groupe peut connaitre des blocages, certains participants
prenant trop de place, I’évocation de certains thémes, comme les complications,
pouvant étre anxiogéne et difficile a gérer.

C’est d’ailleurs ce qui ressort de I'étude ENTRED (17) qui montre que les patients
diabétiques de type 2 souhaitant bénéficier d’éducation thérapeutique solliciteraient en

premier lieu des entretiens individuels, loin devant des séances collectives.

4.4. Comment expliquer cet accueil mitigé de 'ETP a Leuc ?

Ce qui ressort des entretiens et qui peut expliquer cet accueil mitigé est la
méconnaissance des patients de ce qu’est réellement I’éducation thérapeutique.

Il s’agit pour eux d’un concept encore assez flou qui peut entrainer une confusion
entre le rGle de leur médecin et celui de cette démarche éducative. Nous voyons en
effet que les patients qui ne souhaitent pas participer a 'ETP pensent généralement
gu’ils n’obtiendront pas de réponses précises et adaptées a leur situation en
« discutant » dans un groupe de patient. lls ne percoivent pas I'impact que ces
échanges peuvent avoir sur leur vision du diabéte et leurs comportements. lls

recherchent d’avantage de l'information factuelle et scientifique.
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Cette perception assez floue de ce qu’est réellement 'ETP ressort également de
I’étude ENTRED (17 qui montre que seulement 17 % des patients diabétiques de type 2
interrogés déclarent avoir bénéficié d’un « complément au suivi médical habituel de leur
diabéte au cours des douze derniers mois », un tiers (34 %) répond n’en avoir pas
bénéficié, mais surtout 43 % ne répondent pas a la question et 6 % déclarent ne pas
savoir. Ce taux élevé de non réponse montre la difficulté a appréhender I'existence de
ce « complément » éducatif, qui apparait peut-étre aux patients comme indissociable
des soins, ou bien dont la possibilité reste méconnue. De plus les compléments dont
ont bénéficié les personnes diabétiques de type 2 sont le plus souvent des entretiens
individuels approfondis avec un médecin, consacrés a la gestion du diabete et a son
traitement au quotidien, ce qui renforce cette confusion entre consultation médicale

classique et éducation thérapeutique.

La responsabilité de cette méconnaissance et de cette confusion incombe aux
professionnels de santé qui doivent informer les patients diabétiques de type 2 de la
possibilité de cette démarche éducative mais surtout en expliquer les principes et les
objectifs.

Le probléme est que, trés souvent, les professionnels de santé eux-méme ne
savent pas ce qu’est réellement 'ETP.

Dans I'étude de BOURIT et DRAHI de 2007 39, 97 % des médecins généralistes
disaient pratiquer I’éducation thérapeutique, mais les auteurs observaient que les
médecins en avaient une définition renvoyant dans plus de la moitié des cas a un
enseignement concernant les savoirs et beaucoup plus rarement a des apprentissages
de savoir-faire, a un partenariat ou au renforcement de I'autonomie du patient vis-a-vis
de la maladie.

Ce probleme traduit le manque de formation des professionnels de santé a 'ETP,
qui était également I'un des obstacles recueilli par le Dr SOUBAYA lors de sa thése sur
la mise en place d’un programme d’ETP au sein de la MSP de Leuc. (19

La MSP de Leuc a su répondre a cette difficulté grace a la formation de 40

heures a 'ETP suivie par les 10 professionnels de la MSP mettant en oeuvre ce projet.
Parmi les autres freins a la mise en oeuvre d’une démarche éducative pour les

patients diabétiques, I'’étude Entred 2007 (17) met en évidence le manque de temps et le

manque de professionnels et de structures relais. La thése du Dr SOUBAYA (19) mettait
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également en évidence un manque de temps de la part des professionnels de la MSP
de Leuc.

La création d’une dynamique de travail en équipe composée de 10
professionnels de santé travaillant collectivement au sein d’'une seule et méme MSP
ainsi que la mise en place de temps dédiés a I’éducation thérapeutique différents des
temps de consultation de chaque professionnel de la MSP de Leuc ont permis de

passer outre ces freins.

On constate donc que, au sein de la MSP de Leuc, des actions ont été mises en
ceuvre pour passer outre les freins relevés par le Dr SOUBAYA qui entravaient la mise
en ceuvre d’un programme d’éducation thérapeutique. Les membres de la MSP ont
réussi a créer un lieu favorable pour la création de ce projet.

Par conséquent, on peut logiguement espérer que I'accueil mitigé de ce
programme d’ETP par les patients diabétiques de type 2 de la MSP de Leuc ne soit que
transitoire et lié a la nouveauté de ce projet, encore méconnu de la plupart d’entre eux.
Il sera donc nécessaire et indispensable qu’une campagne pédagogique de valorisation

et de promotion de ce programme soit réalisée au sein de la MSP de Leuc.
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CONCLUSION

A travers cette étude, nous avons recueilli les attentes et les besoins des
patients diabétiques de type 2 de la MSP de Leuc dans l'objectif d’adapter le contenu
du programme d’éducation thérapeutique mis en place. Il en ressort un besoin
relativement important d’information et de connaissances correspondant aux difficultés
et aux craintes des patients diabétiques de type 2 au quotidien. Les principaux théemes
d’information attendus étant la gestion des regles hygieno-diététiques, notamment
I’alimentation, ainsi que les mécanismes du diabéte et son évolution possible au cours
du temps.

Malgré ce besoin d’'information et de connaissances supplémentaires, I'accueil
du programme d’éducation thérapeutique mis en place a la MSP de Leuc est plutot
mitigé puisque la moitié des patients ne souhaite pas y participer. La principale cause
pouvant expliquer cet accueil est la méconnaissance de ce qu’est réellement
I’éducation thérapeutique et ce en quoi elle consiste. Ces patients privilégient alors
d’autres manieres de s’informer et de répondre a leurs besoins notamment par le biais
de la consultation médicale classique ou de recherches et d’apprentissage personnels
de la maladie. Les soignants ont donc un réle pédagogique primordial a jouer dans la
valorisation et la promotion de cette démarche éducative aupres des patients afin qu’ils
puissent 'appréhender au mieux.

L’autre cause permettant de mieux comprendre cet accueil mitigé est que les
besoins des patients diabétiques de type 2 évoluent selon I'ancienneté de la maladie,
son acceptation et I'apparition ou non de complications. En fonction de ces différents
facteurs, les patients peuvent étre plus ou moins réceptifs a cette démarche éducative.
L'interét de recueillir les attentes et besoins des patients concernant leur pathologie
avant de les intégrer a un programme d’éducation thérapeutique apparait donc comme

indispensable.

Afin de poursuivre ce travalil, il serait intéressant d’évaluer 'impact a moyen et
long terme de ce programme d’éducation thérapeutique sur les habitudes de vie et les
comportements des patients diabétiques de type 2 de la MSP de Leuc ainsi que sur leur

vision et leur ressenti de la maladie.
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ANNEXE : OBJECTIFS GLYCEMIQUES SELON LE PROFIL DU PATIENT

Profil du patient HbA1c cible

L3 plupart des patients avec DT2 <7%
DT2 nouvellement diagnostiqué, dont I'espérance de vie est > 15 ans &t <6.5%'
sans antecedent cardio-vasculaire '
o DT72:
= avec comorbidits grave averée etlou une esperance de vie limtee (< 5
ans)
" ou avec des complications macrovasculaires Svoluges <8%
® ou ayant une longue durée d'évolution du diabste (> 10 ans) et pour
lesquels Ia cible de 7 % s'avére difficile 3 atteindre car [intensification
meédicamenteuse proveque des hypoglycémies séveres
Dites « vigoursuses » dont lespérance de vie est jugée satisfaisante 7%
Dites « fragies », 3 I'&tat de santé intermadiaire et 3 risque de basculer <8%
Personnes dans la catégorie des malades
Ditzs « malades ». deépendantes, en mauva's état de santé en raison d'une evou<g?y<:‘émi oc
pdypathodog’g chronique evoluee generatrice de handcaps =t dun capillaires préprandiales
isolement social entre 1 et 2 g/l
Patients avec ATCD de complication macrovasculaire considérée comme <7 %
non évoluge
Patients avec ATCD de complication macrovasculaire considérée comme
Patients avec | voluee :
antécedents | w infarctus du myocarde (IDM) avec insuffisance cardiaque
(ATCD) cardio- | w atieinte coronanenne sévére (tronc commun ou atteinte tritronculaire ou
vasculaires atteinte de linterventriculaire antérieur [[VA] proximal) 8%
= atteinte polyartérielle (au mons deux territoires artériels symptomati-
ques)
= artériopathie cblitérante des membres inférieurs (AOMI) symptomatique
® accident vasculaire cérébral récent (< 8 mois)
Patients avec | |RC modérée (stades 247 et 28) %%
insuffisance
rénale IRC sévérs cu terminale (stades £ 21 5) <8%
chronique (IRC)
Patientes Avant d'envisager I3 grossesse <85%
i ou <65 %
envisageant de et glycémies < 0,95 g/l
Iétre Durant |a grossesse Zjeunet< 1 20g/en

post-prandal 3 2 heures

! Sous réserve d'étre atteint par la mise en ceuvre ou le renforcement des mesures hygiéno-digtétiques puis, en cas
1'échec, par une monothérapie orale (metformine, vors inhibitzurs des alphaglucosidases)
! Stades 3A: DFG entre 45 et 50 mimin/1,73 m*, 3B : DFG entre 30 et 44 mimin/1,72 m*, stades 4 : entre 15 et 20
™mn/1, 72 m et 5 < 15 mlimin/1, 73 m*
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ANNEXE : GUIDE D’ENTRETIEN

A. Introduction

« Bonjour et merci d'avoir accepté de participer a cette étude. Je m’appelle
Bastien COCO, je suis interne en médecine générale et je vous ai proposé, dans le
cadre de mon travail de thése, de prendre part a un entretien qui a pour but de recueil
votre vécu et vos besoins concernant le diabéte. Ce recueil nous servira a mettre en
place des ateliers d’éducation thérapeutique au sein de la maison de santé de Leuc

lir

permettant aux patients diabétiques de partager leur vécu de la maladie et d’obtenir des

réponses a leurs questions et besoins.

Vous verrez, je vais vous poser plusieurs questions ouvertes, vous étes libre d’y

répondre ou pas. Je vous rassure il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses,
vous étes libre de dire ce que vous voulez, c’est votre propre expérience du diabete q
m’intéresse. Vous étes également libre d’arréter I'entretien quand vous le voulez.

La discussion durera entre trente minutes et une heure et sera, si vous y
consentez, enregistrée afin de retranscrire au mieux vos propos.

En préambule j’aimerais juste vous poser quelques questions rapides vous
concernant afin de mieux faire connaissance avant de débuter notre entretien.

Evidemment, durant la totalité de I'entretien, 'anonymat sera respecté. »

1. Que représente pour vous le diabete ? C’est quoi pour vous le diabete ?

2. Comment vivez-vous avec votre diabéte au quotidien ? Quelle est I'importance
de votre diabéte dans votre vie quotidienne ? Est-ce une contrainte ou pas ?

3. Quelles sont les difficultés que vous rencontrez actuellement avec votre
diabete ?
- Au niveau de l'alimentation ?
- Au niveau de votre traitement ?
- Vis a vis de vos complications liées au diabéte ?

4. Quelles craintes avez-vous concernant votre diabete ?
- Concernant I'’évolution de la maladie,
- 'apparition possible de complications,
- ou l'intensification de votre traitement.

5. Quelles sont les choses que vous souhaiteriez mieux connaitre ou comprendre
concernant votre diabete ?

6. Pour terminer, seriez-vous intéressé pour participer a des ateliers d’éducation
thérapeutique au sein de la maison de santé de Leuc ?
- Si non, pour quelles raisons ?

ui
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ANNEXE : QUESTIONNAIRE DE DONNEES QUANTITATIVES

1. Etes-vous:

« Un homme
« Une femme

2. Quel 4ge avez-vous ?

« Moins de 50 ans

« Entre 50 et 60 ans
« Entre 60 et 70 ans
« Plus de 70 ans.

3. Depuis quand étes-vous diabétique ?

« Moins de 5 ans

- Entre 5 et 10 ans
« Entre 10 et 20 ans
« Plus de 20 ans.

4. Quel est votre type de traitement ?

« Aucun

« Antidiabétiques oraux (comprimé(s))
+ Insuline

5. Etes-vous suivi par :

« Votre médecin généraliste

» Un(e) endocrinologue
+ Les deux

6. Avez-vous déja participé a un programme d’éducation thérapeutique
auparavant ?

« Oui
« Non
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ANNEXE : CARACTERISTIQUES DES PATIENTS INTERROGES

Sexe

Sexe

Age

Age

50-60 ans
36 %

o~ O

1 60-70 ans
55 %

Ancienneté du diabéte

> 20 ans

Ancienneté du diabéte 18 %
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ANNEXE : CARACTERISTIQUES DES PATIENTS INTERROGES (SUITE)

Type de traitement

Suivi par

10

Participation antérieure a un programme d’ETP

1
10

Type de traitement

Insuline
18 %

N

Suivi par
Les deux

9 %

Médecin généraliste
91 %

Participation antérieure a un

programme d’ETP
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SERMENT

>En Ja'résence des Maitres de cette école, de mes chers conoﬁ’scipﬁzs
et devant [’eﬁgie cf"]—[i}ajoocmt'e, je promets et je jure, au nom de
(Etre sujoréme, détre ﬁdéﬁz aux lois de Phonneur et de la proﬁité

dans Cexercice de [a médecine.

> Je donnerai mes soins gratuits a [’inc[igent et n'exigerai jamais

un sa[aire au-cfessus 6&3 mon tmvai[

> Admis (e) dans Cintérieur des maisons, mes Yeux ne verront pas
ce clui s’y passe, ma [angue taira les secrets clui me seront conﬁés,
et mon état ne servira pas a corrompre les meeurs, ni a favoriser

le crime.

> Respectueux (se) et reconnaissant (¢) envers mes Maitres, Je

rendrai a leurs enfants Pinstruction que jai regue de leurs peres.
> Que les hommes m’accordent leur estime si fe suis ﬁd'e‘[e a mes

_promesses. Que fe sois couvert (e) cf’cy}oroﬁre et mé}arisé (e) de mes

conﬁéres si j’y manque.
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RESUME

Introduction :

Un programme d’éducation thérapeutique des patients diabétiques de type 2 va étre
mis en place au sein de la maison de santé pluriprofessionnelle (MSP) de Leuc.
L’objectif principal de cette étude était de recueillir les différentes attentes et besoins
des patients diabétiques de type 2 de la MSP de Leuc avant le début du programme
afin de pouvoir adapter au mieux son contenu. L’'objectif secondaire était de montrer

que ce projet était bien accueilli par les patients de la MSP de Leuc.

Méthode :
Une étude qualitative par entretiens individuels semi-directifs a été réalisée sur des
patients diabétiques de type 2 volontaires de la MSP de Leuc.

Résultats :

11 entretiens ont été réalisés. Pour la plupart, les patients interrogés expriment un
besoin d’information et de connaissances concernant leur pathologie. Les principaux
themes d’information souhaités étant la gestion des regles hygieno-diététiques et
notamment de I'alimentation, les mécanismes et la physiopathologie du diabéte, ainsi
que I’évolution du diabéte dans le temps et ses complications. Ces différents themes
sont en réalité liés aux difficultés et aux craintes que ressentent les patients au
quotidien. Malgré cela, la moitié des patients interrogés ne souhaite pas participer au
programme d’éducation thérapeutique mis en place au sein de la MSP de Leuc. La

méconnaissance de ce type de démarche éducative en est la principale cause.

Conclusion :

Malgré des besoins importants d’information et de connaissances sur le diabéte,
’'accueil d’'un programme d’éducation thérapeutique des patients diabétiques de type 2
de la MSP de Leuc est mitigé. Une campagne pédagogique de valorisation et de
promotion de ce programme auprés des patients semble indispensable pour améliorer

cet accueil.

Mots-clés : éducation thérapeutique du patient (ETP) — Diabéte de type 2 — Maison
de santé pluriprofessionnelle (MSP) — Besoins et attentes des patients diabétiques de

type 2



