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1. INTRODUCTION

En 2020 en France, plus de 3,5 millions de personnes sont traitées pharmacologiquement pour
un diabéete, soit 5,3 % de la population générale.(1) La prévalence du diabéte serait trois a huit
fois plus élevée chez les 20 % de la population les plus précaires que dans la tranche de

population la plus aisée.(2)

1.1. La précarité

1.1.1 Définitions

La précarité est un concept plus large que la pauvreté, qui n’est pas évident a définir. Il apparait a
la fin des années soixante-dix, dans les suites de la crise économique et de la fragilisation des
conditions d'emploi.

Le pére Wresinski, créateur d’ATD Quart Monde, dans son rapport Grande pauvreté et précarité
économique et sociale en 1987 pour le Conseil Economique et Social, définit la précarité comme
« l'absence d’'une ou plusieurs des sécurités, notamment celle de I'emploi, permettant aux
personnes et familles d’assumer leurs obligations professionnelles, familiales et sociales et de
jouir de leurs droits fondamentaux. Elle conduit a la grande pauvreté quand elle affecte plusieurs
domaines de l'existence, qu’elle devient persistante, qu’elle compromet les chances de
réassumer ses responsabilités et de reconquérir ses droits par soi-méme, dans un avenir
prévisible ».(3)

Par la suite en 1998, le Haut Comité de Santé Publique compléte cette définition : « La précarité
ne caractérise pas une catégorie sociale particuliere mais est le résultat d’'un enchainement
d’événements et d’expériences qui débouchent sur des situations de fragilisation économique,

sociale et familiale ».

Ainsi la précarité peut toucher un individu via différents aspects de sa vie, aspects
professionnels, personnels, ou financiers par exemple, ce qui explique la difficulté que I'on peut
avoir a en établir une définition précise.(4)

Le terme de pauvreté quant a lui est plus circonscrit puisqu’il est relatif a un manque
principalement matériel. Selon le dictionnaire Larousse, le qualificatif « pauvre » définit

guelgu’un « qui a peu de ressources financieres, peu de biens ».



Ces deux notions peuvent ainsi étre distinguées, mais elles sont en pratique souvent intriquées
(I'insuffisance de ressource étant un facteur de précarité, et la précarité pouvant mener par

définition a une fragilisation économique, c’est-a-dire a une pauvreté).

1.1.2  En chiffres

La précarité est une notion qu’il est difficile de chiffrer de maniere rigoureuse et objective.

Il en est de méme pour la pauvreté : bien que touchant a un domaine plus matériel ou financier,
elle reste une notion subjective. La question du « peu » ou du « manque » est relative, et a
définir en fonction d’un consensus social qui sera dépendant d’un lieu et d’'un moment précis.

Il existe cependant des moyens d’estimer la pauvreté au sein d’un pays. Lapproche relative est la
plus utilisée en France et en Europe. Elle se base sur un seuil monétaire correspondant a 60% de
la médiane des niveaux de vie (actuellement a 1041€ par mois). Ce taux peut étre diminué a 50

ou 40% si I'on souhaite cibler une pauvreté plus profonde.(5)

Ainsi en 2019, selon I'INSEE, 9,2 millions de personnes vivaient en deca de ce seuil de pauvreté
en France métropolitaine (avec moins de 1102€/mois), correspondant a 14,6 % de la population.
Apres avoir significativement augmenté dans les années 2000 (seulement 12,7 % de pauvreté en
2004), ce taux est resté stable de 2012 a 2017 a environ 14 %, avant de subir une hausse jusqu’a

14,8 % en 2018.(6)

1.1.3 Précarité en Loire-Atlantique

La Loire-Atlantique est le deuxieme département le moins fragile en France, derriere I'llle-et-
Vilaine. Le département bénéficie d’'une situation économique favorable qui a résisté a la crise
de 2008, avec un faible taux de chdmage, de meilleures conditions de logement par rapport au
reste de la métropole. Son dynamisme économique est ainsi attractif pour les populations
immigrées et faiblement qualifiées qui arrivent en région nantaise ou nazairienne a la recherche
d’emploi.

Cette situation socio-économique globale favorable n‘empéche pas les disparités, des zones
restant exposées a de fortes difficultés. Celles-ci se situent principalement en ville, et au nord du
département prés de Chateaubriant. Elles ont moins bien résisté a la crise économique et sont

plus touchées par le chdémage (30,2 % soit 18 points de plus que I'ensemble du département), et
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concentrent une plus grande part de population non diplomée (35,2 % versus 18,2%) et
étrangére (18,9 % versus 3,2%).(7)
En 2013, 41 515 Nantais vivent en zone prioritaire.(8) C’est dans ces zones que se concentrent

les efforts du département et les aides pour I'enfance, l'insertion et le logement.

1.1.4 Caractéristiques de la population précaire en France

Depuis les années soixante-dix, la population en situation de pauvreté a beaucoup changé en
France. Alors qu’elle touchait principalement des personnes de plus de cinquante ans sans
emploi en zone rurale, la précarité touche maintenant de plus en plus les jeunes (doublement de
la pauvreté des moins de 25 ans en 40 ans), les familles monoparentales et par conséquent les
femmes qui en ont souvent la charge, et les habitants de zones urbaines. Laugmentation des
emplois précaires, et donc des « travailleurs pauvres », est aussi un facteur important de
fragilisation du travail : I'instabilité professionnelle est un frein a l'insertion sociale, ce qui
fragilise aussi la vie familiale.(5) Un autre facteur en lien avec la pauvreté et l'absence de
dipléme, avec un taux deux fois plus élevé chez les non-diplomés que chez les détenteurs d’un
BAC+3.(9)

Il existe aussi des inégalités territoriales face a la pauvreté en France. La proportion de
personnes vivant sous le seuil de pauvreté est plus importante dans les département d’outre-
mer. En métropole, le taux de pauvreté atteint 29,7 % en Seine-Saint-Denis, il est également
élevé dans le Nord-Est de la France et sur la c6te méditerranéenne.(6)

Certaines catégories particulieres de la population francaise répondent aussi a cette définition
de précarité. On peut citer par exemple la population migrante qui est fragilisée par la perte de
repéres géographiques, socio-culturels, par une pauvreté a 'origine du départ ou conséquence
du parcours migratoire, ou encore par des difficultés pour accéder a I'emploi. La population
carcérale est également vulnérabilisée par une perte de reperes avec la société, et de possibles

ruptures familiales et professionnelles.
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1.2. Lasanté des personnes précaires

1.2.1 Une santé altérée

Cause ou conséquence, étre en situation de précarité est souvent associé a un état de santé
altéré par rapport aux tranches plus aisées de la population. Cela touche différents domaines de
la santé, et dés le plus jeune age.

En 2015, il a été observé qu’un enfant sur cinqg vivait dans un foyer aux revenus inférieurs au
seuil de pauvreté. Avoir des parents a plus faibles revenus est associé a un plus grand risque de
prématurité et de petit poids de naissance. Les enfants d’ouvriers ou vivant en zone d’éducation
prioritaire ont significativement un moins bon état bucco-dentaire que les autres enfants, et
sont plus souvent en surpoids. En CM2, 5,8 % dans enfants d’ouvriers sont obeses, versus 0,8 %
pour les enfants de cadres. La couverture vaccinale est également moins bonne chez ces
enfants. Tout cela peut entrainer un sur-risque pour la santé également a I'age adulte.

Si I'on en revient a la santé des adultes précaires, I'inégalité touche d’'une part la santé
psychiatrique avec un risque de dépression 2,4 fois supérieur au reste de la population. D’autre
part sur le plan somatique, le risque de maladies métaboliques est multiplié par 2,9, et de
maladie cardio-vasculaire par 1,4 en cas de précarité.(10)

Les situations de grande précarité sont elles encore plus a risque de mauvaise santé. Par
exemple, les personnes sans domicile fixe, qui sont plus de 140 000 en France, souffrent pour
32 % de troubles psychiatriques, pour 50 % d’une addiction, alors que 25 % d’entre eux ne
consultent pas de médecin.

Si I'on s’intéresse au cas particulier des populations migrantes, majoritairement précaires, on
releve un nombre accru de pathologies infectieuses (affections parasitaires, bactériennes ou
virales, tuberculose ou autres affections respiratoires, infections sexuellement transmissibles), et

de maladies liées a I'environnement comme le diabete et I’'HTA.(10)

1.2.2 Une espérance de vie raccourcie

Une étude récente menée par I'INSEE met en évidence une espérance de vie diminuée chez les
populations ayant les plus faibles revenus. Entre les 5 % les plus aisés (touchant en moyenne
5800€ par mois) et les 5 % aux plus faibles revenus (de 470€ par mois en moyenne), la différence

d’espérance de vie est de 13 ans pour les hommes (84,4 ans contre 71,7 ans), et de 8 ans chez
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les femmes (88,3 ans versus 80,0 ans). L'impact du niveau d’éducation est faible, car a diplomes

équivalents persiste une différence notable d’espérance de vie en fonction du niveau de vie.(11)

1.2.3 A quoi sont dues ces inégalités de santé ?

Plusieurs arguments peuvent étre avancés pour expliquer ces inégalités : des difficultés d’acces
aux soins, ou des facteurs de risque de mauvaise santé plus présents chez les précaires. On peut
également retourner la question dans l'autre sens, car si les faibles revenus influent sur les
comportements en santé, la mauvaise santé peut elle aussi mener a une baisse du niveau de vie
(compliquant I'accés aux études, a I'emploi). Nathalie Blanpain émet également I’hypothése que
les capacités pour surmonter des épreuves et accéder a un meilleur niveau de vie seraient les
mémes que pour lutter contre des pathologies, et gagner ainsi en espérance de vie.(11)

On retrouve chez la population précaire une surreprésentation de facteurs de risque de
mauvaise santé et de conduites a risque. Par exemple les agriculteurs et artisans sont plus
souvent en surpoids que les cadres et professions intermédiaires (70 % versus 51 % chez les
hommes, 44 % versus 27% chez les femmes). On note aussi une moindre participation aux
dépistages des cancers chez les personnes défavorisées, une moins bonne couverture vaccinale
des enfants. De plus les campagnes de prévention semblent étre moins efficaces en cas de bas
revenu. La consommation tabagique est un bon exemple, ayant nettement baissé de 36 a 29 %
chez les cadres, alors qu’elle a globalement augmenté de 44 a 49 % chez les chdmeurs en 15 ans.
(10)

Les explications des inégalités socio-économique en santé sont diverses et complexes, celles

citées ci-dessus n’en sont qu’un apergu.

1.3. Précarité et systeme de soin

1.3.1 Les moyens pour favoriser I'acceés aux soins a tous

En 2000, l'état met en place la Couverture Maladie Universelle (CMU) et la CMU-
complémentaire (CMU-c). Elles permettent respectivement le remboursement de la part
obligatoire des dépenses de santé, et la gratuité de leur part complémentaire, exemption du
ticket modérateur, des franchises et de I'avance des frais. Leurs bénéficiaires doivent résider en

France de facon stable et ne pas dépasser un certain seuil de revenus.
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Depuis 2005 I'Aide a la complémentaire santé (ACS) compléete ces dispositifs pour les personnes
dépassant légerement ce seuil de revenus. Elle permet une déduction de cotisation aux
complémentaires santé, parmi d’autres avantages.

Pour les étrangers en situation irréguliere I'Aide Médicale D’état (AME) octroie les mémes
avantages que la CMU-c, a condition de pouvoir prouver vivre en France depuis plus de 3 mois.
Dans les années 2000 sont créées les PASS et EMPP afin de lutter plus spécifiquement contre les
difficultés d’accés aux soins des populations précaires. Cela inclut ceux n‘ayant pas forcément de
droits ouverts leur permettant la gratuité des soins par ailleurs.(12) Les PASS, Permanences
d’Accés aux Soins de Santé, ont pour missions I'accueil des patients précaires, I'information, la
prévention, I'orientation et les soins, par des consultations de médecine générale ou spécialisée,
dentaires, et l'acces aux médicaments et actes infirmiers. Les équipes mobiles psychiatrie-
précarité (EMPP) interviennent a I'extérieur des établissements pour aller prendre en charge au
plus pres de leur lieu de vie les personnes défavorisées ayant des troubles psychiatriques. (13)
Certaines associations comme Médecins du Monde proposent également des consultations en

soins primaires aux populations exclues.

1.3.2 Des inégalités d’acces aux soins persistantes

En 2008, 15,4 % de la population déclaraient avoir renoncé a des soins médicaux. Les freins
financiers touchaient principalement les soins dentaires et optiques, sans exclure les
consultations de médecine générale ou spécialisées (3,4 %). Ces renoncements peuvent étre
expliqués par une protection sociale insuffisante (absence de complémentaire), par certains
dépassements d’honoraires, mais aussi parfois par I'histoire de vie. Différentes dimensions de
précarité, actuelles mais aussi la crainte qu’elles apparaissent dans le futur, sont associées au
renoncement : difficultés financieres, périodes d’inactivité, d’isolement, d’absence de logement
fixe. Le cumul des vulnérabilités sociales est identifié comme facteur principal de renoncement

aux soins.(14)
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1.4. Le diabete chez les populations précaires

1.4.1 Généralités sur le diabete

Le diabéte est une maladie métabolique qui se caractérise par une hyperglycémie chronique en
lien avec un défaut de production de l'insuline ou une résistance a son action. |l existe plusieurs
formes de diabéte : le type 1 survenant dans I'enfance ou chez le jeune adulte le plus souvent, le
type 2 touchant plutét I'adulte qui est le plus fréquent (92%), le diabéte gestationnel spécifique
aux femmes enceintes, et des types de diabétes plus rares. (Annexe 1)

Le traitement de I'hyperglycémie s’appuie en partie sur des méthodes médicamenteuses :
insulinothérapie dans le DT1 ; antidiabétiques oraux, analogues du GLP-1 et insulinothérapie
pour le diabete de type 2. Les autres leviers de prise en charge du diabete sont les régles
hygiéno-diététiques incluant l'activité physique, I'équilibre alimentaire et la lutte contre la
sédentarité. La prévention des complications micro- et macrovasculaires du diabéte passe aussi
par la prise en charge des autres facteurs de risque cardiovasculaires comme le surpoids et
I'obésité, I'hypertension artérielle et la dyslipidémie.

Comme cité en ouverture de ce travail, 5,3 % de la population frangaise est traitée pour un
diabéete, correspondant a 3,5 millions de personnes.(1) Dans la région Pays-de-Loire plus de 150
000 personnes sont prises en charge pour un diabéte, soit environ 4 % de la population. En
Loire-Atlantique, la prévalence du diabéte en 2020 était de 3,66 %, donc inférieure a la moyenne

nationale.(15)

1.4.2 Inégalités socio-économiques face au diabete

La prévalence du diabete est plus élevée chez les patients défavorisés.(2) Selon la synthése
épidémiologique de Santé Publique France, les bénéficiaires de la CMU-c sont deux fois plus
touchés par le diabéte (3,4 % versus 1,6 % chez les non bénéficiaires).(16) L'étude menée en
Languedoc par Claude Jaffiol incluant plus de 1500 patients met en évidence le lien entre
précarité et diabéte. La prévalence est plus élevée chez les précaires que chez les non ou peu
précaires (6,9 % vs 4,4 %). La précarité est aussi associée a un mauvais équilibre glycémique
(29,9 % vs 75,16 %), la survenue d’hypoglycémies (51,5 % vs 26,7 %), de comas diabétiques (10,3
% vs 4,4 %) et des taux d’HbA1c plus élevés (7,74 2,02 vs 6,99 0,79).(17)
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La bas niveau socio-économique est également facteur de risque de complications chroniques
du diabéte, notamment de rétinopathie et de cardiopathie.(18)

Des inégalités existent aussi dans le suivi et le dépistage des complications du diabete. Les
personnes précaires diabétiques sont moins nombreuses a bénéficier d’'un dosage de
microalbuminurie, d’'un fond d’ceil et du dépistage de la neuropathie.(19)

Lexpérience et le vécu du diabéete sont également moins bons en situation de précarité, avec un
ressenti de qualité de vie et de perception de la maladie souvent négatifs.(20) Soixante pour
cent des précaires jugent leur diabéte équilibré, contre 40 % des sujets non précaires.(21)

Pour résumer, les liens entre précarité et diabéte sont multiples. Une personne en situation de
précarité a plus de risque d’étre atteinte de diabéte. Et quand c’est le cas celui-ci a plus de risque
d’étre mal équilibré, de mener a des complications aigués et chroniques, avec un suivi moins

régulier et une qualité de vie altérée.

1.5. La place du médecin généraliste

Quatre-vingt sept pour cent des patients diabétiques de type 2 sont suivis exclusivement par
leur médecin traitant.(22) Les personnes a plus bas revenus sont moins fréquemment suivies par
un endocrinologue libéral et consultent moins les spécialistes, mais une plus grande part d’entre
elles va consulter plus de douze fois par an son généraliste en comparaison a celles aux plus
hauts revenus.(19,20)

Mais malgré leur sollicitation en premier recours, les médecins généralistes décrivent des
difficultés et une insatisfaction dans la prise en charge des patients en situation de précarité
ayant un diabete.(23) Le repérage des patients précaires est variable et souvent imparfait.(24—
26) Cela peut pénaliser les patients précaires qui devraient bénéficier d’'une prise en charge
personnalisée du fait de leur vulnérabilité face au diabéte et ses complications. Les difficultés
dans le suivi sont ensuite imputées a la barriére linguistique et culturelle, au manque de
compréhension et a I'inobservance.(24)

Le médecin généraliste se retrouve donc comme interlocuteur privilégié des patients
diabétiques en situation de précarité, il se sent pourtant souvent démuni pour les accompagner,
face a la complexité de chaque situation et la multiplication des problématiques en lien avec leur

santé.
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1.6. Problématique

Les populations précaires ont un état de santé statistiquement plus altéré et une espérance de
vie diminuée. Lacces aux soins leur reste difficile, malgré des aides existantes. Le diabéte est une
pathologie couramment rencontrée en soins primaires et qui est un exemple parlant des
inégalités en santé. Il touche plus fréquemment et plus gravement les populations précaires,
chez qui les recommandations de suivi sont moins respectées, et le ressenti sur la santé et le
diabete est aggravé par rapport aux moins vulnérables. Une partie de la prise en charge
comprenant l'adaptation du mode de vie, il est important de pouvoir cerner les problématiques
en lien avec celui-ci pour accompagner ces patients de facon adaptée, et favoriser leur adhésion
au suivi.

La persistance des inégalités face au diabete et le désarroi décrit par les médecins généralistes
au cours de ces prise en charges suggérent que des éléments manquent encore pour pouvoir
aider de maniére plus adaptée ces patients précaires ayant un diabete. Il a ainsi été proposé
dans ce travail de these de leur donner la parole au cours d’entretiens individuels afin d’explorer
guels peuvent étre les éléments en lien avec leur histoire de vie et leur quotidien qui influencent
leur prise en charge du diabete. Lobjectif secondaire a été d’explorer leur vécu du diabéete et

leur perception plus globale de leur santé.
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2. METHODE

2.1. Une approche qualitative

Il s'agit d’'une étude qualitative par entretiens individuels semi-directifs auprés de patients
diabétiques. La méthode qualitative a semblé la plus adaptée étant donné le souhait d’une
approche compréhensive du sujet, et la population ciblée restreinte. L'étude a été réalisée en
prenant garde a répondre au maximum de critéeres COREQ de bonne pratique d’'une étude
qualitative.(27) Un carnet de bord a été utilisé par I'investigatrice des le début de I'étude dans
cette optique pour retranscrire ses questionnements, ses différentes lectures, ou encore les

idées émergentes lors des entretiens.

2.2. Population et échantillonnage

2.2.1 Population

Les participants inclus dans I'étude étaient des patients diabétiques consultant a la Maison de
Santé le Chéne et le Roseau, ayant donc leurs droits ouverts a la sécurité sociale et résidant dans
le quartier Chéne des Anglais, zone prioritaire de Nantes. lls devaient étre agés de 18 ans ou
plus, et étre en situation de précarité.

Le critére de précarité a été évalué selon le score EPICES mis en place par les CES, le CETAF et
I’école de santé publique de Nancy.(28)(Annexe 2) Ont été inclus des patients répondant a un
score supérieur a 30,2, appartenant donc au quatrieme ou cinquieme quintile. Le seuil initial
d’inclusion pour un score EPICES supérieur a 48,5 (quintile 5 de grande précarité) a été abaissé
au cours de I'étude pour inclure le 4eme quintile, du fait de difficultés de recrutement.

Les patients porteurs d’un diabéte de type 1 ou 2 étaient éligibles, ces deux types ayant des
similitudes de chronicité et de prise en charge. Le diabéete gestationnel n’a pas été choisi comme
critere d’inclusion, du fait de la spécificité de la population atteinte et du mode évolutif
différent.

Ont été exclus les patients mineurs, et les patients ayant des troubles cognitifs ou
comportementaux empéchant une bonne compréhension des questions ou le déroulement d’un

entretien.
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2.2.2 Echantillon
Les entretiens ont été conduits jusqu’a atteindre une suffisance des données.
L’échantillonnage a été réalisé avec un objectif de variation maximale (notamment sur I'age,
I'origine culturelle, le mode de vie, la durée d’évolution du diabete, le taux d’"HbAlc, la survenue

ou non de complications du diabete, le type de traitement antidiabétique).

2.2.3 Recrutement

Le recrutement des participants s’est déroulé par l'intermédiaire du Dr Sylvie Chesneau,
médecin généraliste dirigeant cette thése et travaillant au sein de la MSP Le Chéne et Le Roseau
dans les quartiers Nord de Nantes. La participation a I'étude a été proposée aux patients
éligibles lors de consultations ou par contact téléphonique par sa secrétaire. Si le patient
acceptait de participer, I'investigatrice le recontactait par téléphone pour convenir d’un rendez-
vous pour l'entretien. Elle vérifiait pour certains I'éligibilité en les soumettant au questionnaire
EPICES. Un seul patient a refusé de participer aprés contact téléphonique avec I'investigatrice,
trois ne validaient pas le critere de précarité pour l'inclusion, deux sont restés injoignables. Les
refus aupres du Dr Chesneau ou de sa secrétaire ont été rares (moins de cing) mais n‘ont pas été
décomptés précisément.

Il a été fait le choix d’un recrutement théorique, permettant de s’ouvrir aux théories émergentes
au fur et a mesure de I'enquéte. L'inclusion par la technique de boule de neige a également été
envisagée mais n’a finalement pas été utilisée, car le choix d’inclure des patients de profils
différents a été privilégié.

Il a été demandé aux recruteurs de ne pas préciser que |I'étude portait sur le diabete, mais plus

vaguement sur la santé des personnes résidant dans ce quartier.

2.3. Recueil des données

2.3.1 Llinvestigatrice
Au moment des entretiens, I'investigatrice était agée de 26 puis 27 ans. Elle avait terminé son
internat de médecine générale depuis deux mois lorsque les entretiens ont débuté. Elle avait
depuis une activité de remplacement en cabinets libéraux de médecins généralistes. Elle se
présentait donc aux participants comme jeune médecin généraliste en cours de réalisation de sa

these d’exercice. Il s’agit de la premiere étude qu’elle réalisait aupres de patients. La MSP le
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Chéne et le Roseau est un des cabinets ou elle a réalisé son dernier stage d’interne (SASPAS),
une journée par semaine, et ol elle a vécu sa principale expérience professionnelle aupres de

patients précaires.

2.3.2 Préparation des entretiens

Un canevas d’entretien a été préétabli par l'investigatrice et sa directrice de these (annexe 3).
Les différentes questions ont été rédigées en s’inspirant de guides d’entretiens repérés au cours
de la recherche bibliographique, et en se basant sur les hypothéses et observations issues de la
pratique médicale.

Leur bonne compréhension a été évaluée par la réalisation de deux entretiens tests. Ces
entretiens ont été réalisés en décembre 2020 auprées de deux patients diabétiques résidant dans
une zone géographique différente (a Sucé-Sur-Erdre, en Loire-Atlantique également),
appartenant aux quintiles 3 et 4 de précarité selon le score EPICES. Ces pré-entretiens ont
également permis a linvestigatrice de se perfectionner dans le role d’intervieweuse, en
complément de différentes lectures d'ouvrages traitant de communication et de la bonne
pratique d’entretiens individuels.(29,30)

Le guide d’entretien a évolué vers une deuxieme version (annexe 4) au fur

et a mesure du recueil et de I'analyse des données.

2.3.3 Déroulement des entretiens

Les entretiens se sont déroulés du 4 janvier 2021 au 14 septembre 2021. Le lieu de rencontre
était convenu par téléphone et laissé au choix du participant entre son domicile et le cabinet
médical (dans une petite salle de soin et d’urgences adjacente au bureau de consultation
habituel de leur médecin généraliste). Les entretiens se sont déroulés en téte-a-téte entre
I'investigatrice et chaque participant, afin de faciliter |'expression des difficultés et
problématiques parfois intimes. La présence et la participation des proches durant I'entretien
était possible, laissée au choix du patient. Un cadre semi-directif a été choisi afin de guider les
participants vers des réponses en lien avec la problématique de I'étude, tout en laissant place
aux digressions et a 'émergence de thématiques imprévues.

Les échanges ont été enregistrés a l'aide d’une application dédiée sur smartphone, puis

retranscrits a posteriori sur un logiciel de traitement de texte. Linvestigatrice notait sur son
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carnet de bord des éléments de communication non verbale ainsi que ses impressions durant
I'entretien.

Chaque rencontre débutait par une introduction présentant le sujet de thése et expliquant au
patient gu’il était libre de rebondir sur les thémes abordés, afin de favoriser au maximum la
parole spontanée. Suivaient les questions ouvertes du guide d’entretien dont l'ordre n’était pas
fixe et pouvait varier selon le déroulement des idées abordées par le participant. La derniéere
question laissait la parole au patient, en lui demandant s’il souhaitait ajouter quelque chose sur
un sujet déja abordé ou non lors de I'entretien avant de conclure. La rencontre se terminait
ensuite par les questions fermées définies pour décrire les caractéristiques des participants a

I’étude (qui comprenaient le score EPICES si celui-ci n"avait pas été calculé au préalable).

2.3.4 Retranscription
Les entretiens ont été retranscrits intégralement sur logiciel de traitement de texte, par
I'investigatrice elle-méme, en utilisant leur enregistrement audio. La retranscription avait lieu si
possible le jour méme de l'entretien, a défaut dans la semaine qui suivait, en anonymisant
immédiatement les sujets. Elle était accompagnée d’annotations sur le contexte de déroulement

de la rencontre et sur la communication non-verbale.

2.4. Analyse des données

2.4.1 Description de la population
Les criteres choisis pour caractériser I'échantillon sont I'age, le sexe, I'IMC, le dernier taux
d’HbAlc, le traitement antidiabétique, la situation administrative, 'origine géographique, le

score EPICES, la situation vis-a-vis de I'emploi, et la situation familiale.

2.4.2 Analyse par phénoménologie interprétative
Les données sont analysées en s’inspirant de la phénoménologie interprétative, utilisant le biais
de l'expérience vécue par le patient. Un codage ouvert a été réalisé par l'investigatrice afin
d’étiqueter les unités de sens issues des verbatims. Les étiquettes tendaient a caractériser au
mieux |'expérience vécue et exprimée par les participants. |l a débuté apres retranscription des

trois premiers entretiens. LU'étiquetage de chaque entretien a été transféré sur un logiciel tableur.
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Il n’y a pas eu de triangulation des données par différents analystes de maniere indépendante,
mais les verbatims avec étiquetage ont été relus et approuvés par la directrice de thése.
Lanalyse s’est poursuivie par l'identification de propriétés, ensuite organisées en catégories.

Celles-ci sont la base du plan de rédaction des résultats et de leur modélisation.

2.5. Aspects réglementaires

2.5.1 Information, consentement et anonymisation

Une présentation du projet de thése était faite oralement a chaque participant par
I'investigatrice avant de débuter I'entretien. Elle était appuyée d’un support écrit (annexe 5). Le
consentement oral et écrit des patients a la participation a cette étude était ensuite recueilli
(annexe 6).

La confidentialité des données a été garantie par I'anonymisation des verbatims, en utilisant des
prénoms de substitution ou des initiales, et en Otant les autres noms propres, et par la
suppression des enregistrements audio aprés leur retranscription. Les patients inclus dans
I’échantillon sont baptisés « Patient X », ou « PX », X étant leur rang d’inclusion a I'étude selon la

chronologie des entretiens.

2.5.2 Autorisations réglementaires

Cette étude est considérée comme une “expérimentation en sciences humaines et sociales dans
le domaine de la santé”, classée hors “Loi Jardé”, LOI n° 2012-300 du 5 mars 2012 relative aux
recherches impliquant la personne humaine. Elle n’a donc pas nécessité l'avis préalable d’un
comité d’éthique.

Une déclaration a été faite a la Commission Nationale de l'informatique et des Libertés en
décembre 2020. Les données recueillies ont été enregistrées puis retranscrites avec l'accord des
participants. lls ont été informés du droit de regard et de rectification sur le résultat de la
retranscription.

Cette étude n’a bénéficié d’aucun financement, et aucun lien d’intérét n’est a signaler.
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3.  RESULTATS

3.1. Caractéristiques de I'échantillon de I’'étude

Le tableau 1 décrit les principales caractéristiques de I'échantillon. Onze patients ont été
recrutés dans I'étude, 6 femmes et 5 hommes. Ils sont tous suivis au sein de la MSP le Chéne et
le Roseau et ont le méme médecin traitant. Au sein de I’échantillon seule P5 souffre d’un diabete
de type 1, les autres ont un diabéte de type 2. IIs sont 4gés de 38 a 71 ans, avec une moyenne
d’age de 55 ans et demi. Deux d’entre eux, P8 et P9, appartiennent au 4éme quintile selon le
score de précarité EPICES, les autres au 5éme. Le score EPICES moyen est de 59,17.

Six patients sur 11 avaient déja rencontré I'investigatrice en consultation au cabinet lorsqu’elle

était en SASPAS, a une seule occasion.
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Tableau 1: Principales caractéristiques de la population

Patient Sexe

Age HbAlc
(EL

)

(%)

Ancienneté Traitement IMC
du diabéte antidiabétique (kg/m?)

Comorbidités

Pays d'origine

Score Situation Situation
EPICES professionnelle| administrative

Conditions de
vie

Situation
familiale

PL M
P2 F
P2 M
P4 M
PS5 F
P6 M
P7 F
PE M
P9 F

PIO F

P11 F

58

46

68

59

38

69

45

55

41

60

71

NC

13

6,8

7,3

7,4

NC

6,2

NC

8,6

NC

>10ans ADO + Insuline 37,2
8 ans ADO +AGLP1 42,1
10 ans ADO+AGLP1 25,3
15 ans ADO+AGLP1 26,8
17 ans Insuline 30,4

>10 ans ADO 21
8 ans ADO + Insuline 28,6
9 ans ADO 48

<10 ans Insuline 34,8
26 ans Insuline 32,3
2 ans ADO 33,3

France (Nouvelle

Cardiopathie Calédonie)

Arthrose France (Nantes)

Arthrose, probleme

. Tunisie
urinaire
Goutte,
dyslipidémie, HTA, Algérie
arthrose,
Aucune Guinée
HTA Guinée
Douleurs, HTA, .
, . Russie
dépression
Arthrose, HTA,
dyslipidémie, Algérie
obésité
HTA Nigeria
HTA Maroc
HTA, trouble

. . France (Nantes)
anxieux, varices

Employé (en

63,9 arrét) Frangais
62,13  Sans activité Frangaise
78,7 Retraité Frangais
63,32  Sans activité Frangais
58,58 Sans activité Frangaise
55,62  Sans activité Per’rTus de
séjour
72,19 Sans activité Per’n.'ns de
séjour
37,28 Sans activité Pererns de
séjour
40,83 Employée Per’n.1|s de
séjour
55,03 Employée Francgaise
63,31 Retraitée Francaise

Célibataire SDF
Célibataire Vit seule
Divorcé, .
Vit seul
enfants
Marié, Vit avec épouse

enfants et fils

Mariée, une Vit avec époux

fille et fille
L Hébergé par
Séparé g'\ P
une niéce
Célibataire,
un enfant Vit seule
décédé
Marié Vit avec épouse

Mariée, 4 Vit avec époux

enfants et enfants
Veuve, sans .
Vit seule
enfant
Célibataire, Vit avec une
3 enfants fille



Légende du tableau 1 :

PX : Patient X

M : Masculin

F : Féminin

HbAlc : Hémoglobine glyquée

NC: non connue

ADO : antidiabétique oral

AGLP1 : analogue du Glucagon Like Peptide-1
HTA : hypertension artérielle

IMC : indice de masse corporelle

SDF : sans domicile fixe

Score EPICES : score d’Evaluation de la Précarité et des Inégalités de santé pour les Centres d’Examens de
Santé

3.2. Description des entretiens

Trois participants avaient oublié leur rendez-vous initial pour I'entretien, malgré un rappel et une
confirmation par message la veille. Ceux-ci ont été reprogrammeés.

Les entretiens ont duré de 14 minutes et 1 seconde pour le plus court, a 56 minutes 11 secondes
pour le plus long, avec une moyenne de 35 minutes et 20 secondes. Six entretiens se sont tenus
au cabinet médical, les autres au domicile des patients. lls se sont déroulés en téte a téte entre le
patient et I'investigatrice, sauf pour trois d’entre eux : P8 était avec son épouse qui est intervenue
régulierement lors de I'entretien, P9 a répondu seule mais son époux et ses enfants étaient
présents dans les pieces voisines, et |a fille de P11 est rentrée en cours d’entretien et a assisté et
participé a son dernier tiers. Un tableau descriptif des entretiens est disponible en annexe 7.

Une seule participante a souhaité recevoir la retranscription de I'entretien, mais n’a pas fait de
retour ni de correction suite a son envoi par mail. Les autres entretiens n‘ont pas été relus par les

participants car ils ne le souhaitaient pas.

3.3. Analyse des résultats

3.3.1 Une vie marquée par de multiples préoccupations

Pour les patients inclus dans I'étude le diabéte n’est pas au premier plan des préoccupations. lls
doivent faire face a d’autres problématiques, souvent en lien avec leur situation de précarité.
Celles-ci ont pu prendre naissance dans le passé, ou concernent les difficultés du quotidien. Leur
évocation lors des entretiens resitue le diabéete sur leur échelle de priorités. Elle permet aussi

d’éclairer I'approche gu’ils ont de la santé et du diabete. Leur fagon de subir ou dépasser des



difficultés passées ou actuelles peut ainsi faire écho a leur facon de vivre et de gérer ou non la

maladie.

3.3.1.1. Histoire de vie difficile
Divers événements éprouvants du passé des patients sont décrits. Plusieurs d’entre eux
évoquent leur décision d'immigrer en France, parfois tres jeune, souvent dans I'espoir de trouver
de meilleures conditions de vie en France. D’autres ont émigré pour raisons familiales et ont
laissé derriere eux une situation socio-professionnelle confortable, qu’ils ne retrouvent pas

depuis. L'émigration engendre pour certains un isolement familial et culturel, et des regrets.

P6 : « C’est pour venir... mieux espérer quand méme. C’est ¢a c’est pour espérer, avec ma
femme et mes enfants. »

P10 : « Oui au Maroc, j'étais infirmiere ! Javais mon appart’, je travaille bien, je gagne
bien, j’ai ma famille pas loin de chez moi. »

lls ont traversé une enfance parfois difficile, du fait de conditions de vie précaires ou de
maltraitance. Lexclusion liée a la différence est aussi évoquée comme source de grande

souffrance, sentiment d’injustice et méne a une recherche de sens et a la culpabilité.

P5 : « Jai vécu mal cette époque-la, parce que j'étais pas bien traitée dans la famille au
Sénégal... »

P6 : « Parce que la-bas c’est pas facile, de vivre quoi aussi. Tu vois c’est un pays africain,
surtout avec le pays des... c’est pas facile de vivre. »

P11 : « Jai été placée a I'dge de 9 ans jusqu’a 18 ans. »
La violence peut arriver plus tard aussi : violence conjugale, physique et verbale, violence d’un
divorce. Elle peut étre vécue comme honteuse. L'alcool est parfois lié a celle-ci, consommé par

les patients, ou par leurs proches.
P3 :« [...] puis... Il y a plus de vin que d’eau... »

P11 : « Oh la la, ouhh. Il venait méme dans les appartements. Il m’insultait de tous les
noms “mais t’es qu’une p****” La honte, la honte. Les flics sont venus plusieurs fois, ils
vous l'ont plié, ils I'ont descendu le gars. »

P11 : « Tous les vendredis soir javais droit a étre battue. Il foutait sa racaille, il cassait
tout. La vaisselle, tout. »



La soumission n’est pas la seule réaction a ces difficultés. Celles-ci ont pu motiver les participants
a reprendre le controle de leur vie par des prises de décision importantes : rupture d’avec un

conjoint adultéreux ou violent, arrét de consommations toxiques par exemples.

P11 : « Bruno il avait quatre ans quand j'ai commencé a aller vivre toute seule. Quatre
ans, son autre sceur six ans, et l'autre huit ans. Et j'ai jamais eu d’aide, rien du
tout. Personne m’a aidée. »

P5 : « Il vivait sa vie comme il voulait, et moi j'étais la a attendre. J'ai dit “stop, je ne peux
pas vivre comme ¢a.” Si c’est un coureur de jupons bah qu’il reste la-bas avec les femmes
de la-bas, je vais rester ici je vais trouver un autre homme.” »

3.3.1.2. Des conditions de vie éprouvantes

Les préoccupations financieres sont soulevées par les participants. lls évoquent le manque de
ressources pour vivre, pour se procurer les besoins de base notamment alimentaires. Le manque
de moyens financiers les fragilise quand il faut faire face a des imprévus.

Le logement préoccupe aussi par sa précarité. Certains décrivent des appartements insalubres,
ou surtout une promiscuité avec le regroupement de familles au sein de petits appartements. P1
n‘a pas de domicile et vit dans sa voiture. Il décrit une honte de sa situation qu’il cache a ses
amis, mais aussi paradoxalement la crainte de s’y habituer et s’en contenter. P6 est hébergé par

un membre de sa famille.

P5 : « Jai un petit appartement, chambre-salon. Depuis 2013 je suis la-dedans, quand
j'étais seule je m’y plaisais, maintenant a quatre “ouhh”. »

La précarité financiere oblige certains a demander de l'aide. Il s’agit d’une part des aides de
I’état : chGmage, allocation adulte handicapé, allocations familiales. Ces aides peuvent étre
percues comme insuffisantes pour faire face aux besoins de la famille. Au-dela du montant de
celles-ci, c’est surtout les démarches pour y accéder qui posent des problemes aux participants.
Leurs difficultés administratives compliquent et retardent I'accés a leurs droits, et sont sources
d’anxiété.

P2 : « C’est vrai que j’ai toujours pas la réponse de la MDPH et tout, c’est vrai que c’est un

peu angoissant, je me dis que le mois prochain il faut que je fasse une demande de RSA et

tout. Et jlarrive pas a avoir un rendez-vous avec l'assistante sociale et tout, on peut

pas comme ¢a maintenant pour aller a la CAF, c’est un peu angoissant, c’est pas une
bonne période. »

27



Les associations sont aussi soutenantes. Il s’agit principalement des banques d’aide alimentaire
auxquelles les patients ayant des problemes financiers disent avoir recours.

Leur troisieme soutien vient de leurs proches, famille ou connaissances, a qui ils réclament de
I'argent par exemple. Cette démarche est soit vécue comme honteuse et empreinte de
culpabilité, ou au contraire comme une solution normale d’entre-aide au sein d’une méme

famille ou communauté.

P6 : « Ma famille aussi, des fois ils me donnent, 10€, 20€ comme ¢a. C’est de ¢a que je
vis. »

Les participants portent d’ailleurs aussi le réle de I'aidant malgré leurs propres difficultés, quand
ils sont sollicités par leurs proches. Ils aident par un soutien financier, par un hébergement plus
ou moins transitoire, et en s'occupant de leur famille.

La santé est donc souvent secondaire derriere ces préoccupations financiéres et matérielles

personnelles, mais aussi derriere celle de leur entourage.

P5 : « il faut gérer tout, financiérement, moralement. »

P5 : « [...]depuis toute petite j'aide, jaide les gens. [...] Jaide, je ne pense pas a moi. C'était
les fréres et sceurs, maintenant le mari, méme mes parents, je les aide des fois. »

La période actuelle de crise sanitaire liée au coronavirus complique un peu plus ces conditions
de vie. Les patients se plaignent d’étre plus isolés, ce qui ne facilite pas la demande d’aide auprés
des proches ou des services sociaux. L'impact du coronavirus sur I'emploi est également majeur

pour ces patients précaires.

P6 : « [...] avec le corona, c’est difficile quand méme, parce qu’on ne sort pas. Méme les
gens qui pourraient donner, dire bonjour, ils pouvaient donner 10€, ou 20€ comme ¢a,
donc ils peuvent pas donner. Donc c’est dur. »

Une partie des patients précaires souffre psychologiquement de l'inactivité professionnelle et
des échecs répétés malgré leurs efforts pour trouver un emploi. Cela entraine un sentiment
d’injustice et beaucoup d’inquiétude.

Les actifs ont eux le plus souvent des emplois peu qualifiés, peu satisfaisants, faiblement
rémunérés et peuvent avoir besoin d'un cumul épuisant de petits contrats. Linstabilité

professionnelle est aussi source de stress quand les périodes d’inactivité se répétent.
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P4 : « Et puis je suis un petit peu désespéré, découragé pour les recherches par internet ou
par les offres. J'écris, j’écris... 80% de réponses négatives. »

P10 : « Alors franchement je travaille a gauche a droite, plus le ménage, plus auxiliaire de
vie. Jai fait auxiliaire de vie, j’ai fait aide-soignante. »

Les problemes de santé impactent leur recherche d’emploi. Le corps est décrit comme
handicapé, ou douloureux, donc comme un frein a I'obtention ou au maintien d’un travail. Le
diabéte est lui aussi cité comme raison du non retour au travail par certains. C’est d’ailleurs un
cercle vicieux car la santé est dressée comme base nécessaire a lactivité, ou plutét a
I'épanouissement professionnel. Et en paralléle I'inactivité semble jouer négativement sur la

santé, et le travail aiderait a se sentir mieux.

P2 : « [...] c’est ce qui m’a empéché recommencer a travailler, parce que quand jai voulu
reprendre a travailler il était tout déréglé [le diabéte], et javais du mal a... j'avais des
vertiges et tout ¢a... Alors continuer a travailler... »

P8 : « Parce qu’en fait je suis obése, et puis j'ai des problémes de santé. Jai I'arthrose sur
les hanches, I'arthrose sur les genoux, j'ai mon dos. Je ne peux pas étre beaucoup debout.
C’est pour ¢a jai arrété le travail. »

P1: « [..] je regarde les gens passer, ils vont au travail. Puis je me dis qu’ils sont
courageux. Mais moi je voudrais bien, mais c’est a cause de mes pieds quoi. »

P1 : « Normalement quand tu bosses ¢a doit faire partir toutes ces saloperies|...] »

Les patients précaires sont touchés par l'isolement. Ills ont pu séloigner de leur famille en
immigrant en France. La solitude est source de souffrance, dans la vie amoureuse, en cas de
mise a I'écart familiale ou de deuil. La solitude amplifie la crainte de faire un malaise, une
hypoglycémie. Elle inquiéte aussi pour 'avenir : comment vieillir sans personne a ses cotés ? A
I'opposé, les patients mieux entourés citent les moments avec leurs proches comme les aidant
au quotidien, et sources de plaisir et d’évasion.

P7 : « De dormir seule, de réveiller seule, dans la maison 24h/24 seule. Personne, pas

discuter avec personne, partager comment s’est passée ta journée, ni partager la vie, ni
rien. »

P11 : « Il me manque quelqu’un, ma famille, ma petite sceur qui est décédée. Christian, le
pére de mes enfants, méme quand on n’était pas en contact une fois par mois on allait
manger chez lui. Ou si j‘avais un papier a faire, je m’arrétais chez lui, on buvait un café.
Mais c’était un copain. »
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P2 : « Jai personne autour de moi mais je ne veux pas dépendre de personne quoi. C’est
¢a qui m’angoisse le plus. Plus ¢a va et je me dis que... comme en ce moment je me pose
pas mal de questions. Je me dis que jai pas d’enfant, jai pas de mari, je me dis que
comment va se passer ma vieillesse et tout ¢a, je me pose plein de questions. C’est un peu
ridicule mais... quand on est tout seul comme ¢a on cogite pas mal. Moi j’ai un peu peur de
l'avenir. »

P10 : « [...] je cherche quelqu’un parce que je peux pas vivre toute seule. Parce que parfois
je fais des hypos’ a 2h du matin. J'ai personne, a cété de moi jai personne, je sais
pas comment vivre. Je mets tous les gdteaux, les jus pres de ma table de nuit, mon
appareil, parce que jai un appareil ici capteur [montre le capteur freestyle sous sa
manche]. Parce que parfois jai besoin juste de quelque chose il faut que je sorte pour
acheter, la compagnie est trés importante. »

La crise sanitaire a aggravé les situations d’isolement et l'aliénation des précaires. Certains
patients ont pu refuser les contacts extérieurs ou propositions d’hébergement de crainte
d’attraper le covid-19. Et la fermeture de lieux de rencontre et le couvre-feu ont compliqué les

contacts sociaux.

P2 : « Parce que les amis travaillent, ce qui fait que je peux pas aller les visiter, et apreés il y
a le couvre-feu. »

3.3.1.3. La santé comme préoccupation supplémentaire

Les patients montrent de nombreux stigmates de dépression. Certains nomment directement la
dépression et le stress. D’autres en exposent divers symptémes : manque d’appétit, d’envie,
mauvais sommeil, pleurs, autodépréciation, découragement.

La encore le coronavirus semble aggraver les choses en altérant le moral des participants. Les
confinements ont privé la population de certains plaisirs, limité les voyages et contacts familiaux,
habituels moyens d’évasion du quotidien. Une ambiance morbide s’est aussi développée dans

les médias.

P3 : « Jai pas vraiment de loisir. Pour ainsi dire qui me tienne a cceur. Je... je laisse
tout.... j’ai... plus rien ne m’intéresse... »

P11 : « Bah je suis pas heureuse, je suis mal dans ma peau, je suis pas... »
P2 : « Jarréte pas de pleurer en ce moment... »

P3 : « [...] on peut pas dire que ¢a va la, au fond ¢a va pas. On dit “ca va” c’est pour avoir
la paix, mais au fond de soi-méme ¢a n’ira jamais tel que ¢a a été... »
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Cette souffrance peut étre réactionnelle aux événements de vie passés, ou aux préoccupations
guotidiennes sus-citées. Elle génére un manque d’énergie, et ainsi peut freiner la résolution de

ces problémes, et favoriser I'inactivité.

Les patients interrogés n’ont pas tous la méme vision sur la santé physique, qui prend un rang
variable de priorité dans leur vie. Certains ne s’en soucient pas du tout. Le patient peut placer sa

propre santé au second plan derriere celle de ses proches.

P2 : « En ce moment je prends soin de ma santé, parce que je fais attention, mais c’est
pas ma priorité dans la vie ¢a. »

P7 : « Madame, je n‘ai pas pensé avec ma santé, avec moi. Jai tout le temps pensé
chercher bonnes choses pour mon enfant. Et maintenant tout de suite changer et tout,
c’est difficile pour moi. »

La santé est aussi qualifiée de précieuse et irremplacgable. Son altération est alors vécue comme
une source d’inquiétude et un frein supplémentaire dans la vie. La maladie est parfois vue
comme empécheuse de fonder une famille, ou d’en profiter. Les plaintes principales sont les

douleurs, handicapantes au quotidien.

P7 : « Santé c’est difficile... santé pas trop. J'ai mal au dos, mal aux jambes, mal épaules,
mal téte, tout mal. »

P3 : « Bon avec ma maladie je me sens handicapé, vraiment... trop. Trop handicapé.
Comme... Pour vous expliquer ca m’empéche de ne pas faire beaucoup de choses, je
n’arrive plus a marcher. »

Quand elle dysfonctionne la santé vient aussi aggraver des moments de vie déja éprouvants. Il
n’est pas rare que les patients évoquent un événement de vie comme déclencheur de problémes
de santé comme le diabéte. Ou au contraire la découverte d’un probleme de santé peut étre vu

comme responsable de difficultés sociales, financieres ou professionnelles.

P10 : « [évoquant le moment de la perte de son mari] Cétait brutal. Et comme je suis
diabétique j’ai fait des crises, des malaises [sanglote]. Jarrive pas a oublier ces jours-la. »

P3 : « [...] le déclic de tout ¢a c’est le chémage, le divorce, puis tout ce qui suit quoi. Les
dégdats ils ont commencé par la. »

En évoquant leur passé et leur quotidien souvent difficiles, les participants offrent des clés nous
aidant a comprendre certains de leurs choix et de leurs comportements face a la santé, incluant

la problématique du diabete. Ils ont traversé des épreuves qui ont pu soit les fragiliser, soit au
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contraire les renforcer, notamment lorsqu’il est question de surmonter des accidents de santé.
lls sont partagés entre la honte de leur situation, l'indifférence, ou au contraire la fierté de
vouloir s’en sortir. lls ont eu besoin d’aide, et également proposé la leur. Leur vie est faite
d’incertitudes et d’inquiétudes pour eux-mémes ou leurs proches. lls doivent fournir des efforts
pour surmonter des difficultés, mais ils n’en ont pas, ou n’en ont plus, toujours la force.

Chaque histoire de vie éclaire ainsi la facon qu’aura le patient de réagir face a une maladie

chronique comme le diabéte.

3.3.2 Subir le diabete

Bien que n’étant généralement pas leur préoccupation premiére dans la vie, certains
participants décrivent une mauvaise expérience du diabete. lls subissent certains aspects de la
maladie, ponctuellement ou quotidiennement. Des éléments peuvent favoriser ce ressenti
négatif et des difficultés dans la gestion de la maladie, comme, pour commencer, les difficultés a

I'accepter.

3.3.2.1. Des difficultés a accepter la maladie
P2 : « [...] je crois que ¢a m’a brisée en deux ce truc-la. L'annonce du diabéte... »

P2 : « Le diabéte pour moi c’est un peu tabou dans mon esprit. »

Le diabete peut étre vécu comme une injustice, surtout quand les raisons de sa survenue ne
sont pas comprises. La soudaineté du diagnostic y participe lorsque les patients sont
asymptomatiques . Mais tout en connaissant les facteurs génétiques et alimentaires favorisant le
diabéte, son développement peut sembler mystérieux. Pourquoi le diabéete se développe-t-il
alors que personne n’était touché dans la famille ? Alors que le patient faisait attention a son
alimentation ? Pourquoi untel n’est pas touché alors qu’il mange beaucoup de sucre ? Dans cette
recherche de sens et en I'absence d’explication a ces inégalités, la réponse peut relever de la

croyance, fatalité ou malédiction.
P2 : « Jail'impression des fois d’étre maudite. »

P2 : « Que du jour au lendemain alors que javais rien. Puis je ne sais pas ce qui
I'explique... peut-étre que ¢a devait arriver... »
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Le désir d’étre normal est évoqué. Contrairement aux non-diabétiques, les participants ont
besoin de prendre des médicaments, de surveiller leur glycémie, de manger différemment des
autres. Cette différence est source de souffrance, jusqu’a un ressenti de perte d’humanité quand
I'entourage semble focalisé sur la maladie au point de réduire le participant a son diabete.

Cette différence pour P2 semble de plus faire écho dans ses mots au rejet qu’elle a vécu dans
I'enfance du fait de son surpoids et du désamour de sa meére, accentuant certainement la
pénibilité du diabéte pour elle.

P2 : « En fin de compte c’est le geste [glycémie capillaire] que j'aime pas faire. Si je ne fais

pas le geste je sais que j'ai du diabéte, mais ¢a c’est un geste qui me... qui m’énerve, j'ai
I'impression d’étre pas normale. »

P2 : « Quand je prends un cachet, je suis un peu différente des autres parce que je dois
prendre un traitement pour le diabéte. »

P2 : « Jai I'impression que tout le monde pensait D.-Diabéte [Son prénom-Diabéte]. »

P5 : « Donc du coup j'aimerais avoir une vie normale sans devoir me piquer. »

Les recommandations médicales peuvent étre vécues comme contraignantes, imposées par
I'extérieur. Le sentiment de privation de liberté et de plaisirs est pénible. C'est surtout le cas
pour les patients qui apprécient les loisirs sédentaires et I'alimentation sucrée ou non diététique.
La contrainte concerne aussi les traitements antidiabétiques, oraux ou injectables, la
surveillance glycémique, et le rythme des repas, qui sont difficiles a suivre quand ils ne sont pas
acceptés ni faits de plein gré. Le refus de cette soumission peut passer par des périodes de

rupture thérapeutique ou de déni de la maladie.

P2 : « La je le prends mais c’est vrai que c’est contraignant. Je souffle a chaque fois que je
prends un cachet. »

P2 : « [...] je pense que c’est I'effet que ¢a concerne la nourriture, le sucre et tout ¢a. Cest
¢a qui me dérange le plus, c’est comme si on m’empéchait de vivre, c’est comme si on me
disait « oh la la, toi t’as pas le droit d’avancer, faut faire ci, faut faire ¢a. » »

P2 : « Ca m’arrive méme de faire comme si ¢a n’existait pas. »
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Le diabete peut étre associé a la perception d’'une mauvaise santé. C’est le cas quand il devient
un fardeau au quotidien : symptomatique, responsable de fatigue, de malaises, de faiblesse. Au
travail il peut empécher d’accomplir les taches attendues et faire culpabiliser pour ses collégues.
Les traitements eux aussi peuvent engendrer des effets indésirables et impacter les capacités
physiques.

P7 : « [...] tout le temps j'ai envie de dormir. Quand je dormir, réveillée j’'ai encore envie de
dormir. C’est comme chiffon, j'ai dormir et pas dormir c’est méme chose. »

P7 : « Jai beaucoup tombé, ailleurs, a d’autres moments, a la maison, donc j’ai peur de
tomber, ailleurs, a la maison et personne connait pas qu’est-ce qui se passe. »

P10 : « Aprés retourner au travail. C’est pas toujours les collégues qui vont me faire mon
travail, j‘aime pas ¢a. J'ose pas leur dire que je suis en train de faire I’hypoglycémie, je me
cache pour manger un bout ou quelque chose de sucré. »

3.3.2.2. Des difficultés a prendre soin de sa santé

Le manque de connaissances sur la santé en général et le diabéte apparait comme source de
difficultés dans la gestion de la maladie. Certains ont conscience des limites de leurs
connaissances. Un défaut d’information pendant leur jeunesse peut expliquer une mauvaise
hygiéne de vie dans le passé. lls pointent du doigt leur ignorance antérieure sur I'impact du

sucre par exemple, ou sur I'existence méme d’une maladie comme le diabéte.

P1: «[..] jignorais ce que c’était I'importance du sucre, le diabéte. Jignorais
totalement. »

P1 : « Je pouvais pas savoir tout ¢a. [...] Parce que moi... la vie continue, plus belle la vie
hein ! »

Les recommandations hygiéno-diététiques pour le diabéte ne semblent pas connues de tous, ou
mal connues. Certains participants évoquent leurs habitudes alimentaires faites de plats
préparés, et repas riches en graisses et sucres rapides, sans remettre en question leur régime ni
établir de lien avec le déséquilibre du diabéte. Le role de I'activité physique et du surpoids sont
aussi négligés par plusieurs participants lors des entretiens.

Les variations glycémiques sont décrites comme incompréhensibles par plusieurs participants,

qui n‘ont pas les clés pour les expliquer. lls se sentent alors dépassés.
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P9 : « Ah parce que dans ma grossesse, il y a eu le diabéte. Aprés ¢a va aller, aprés ¢ca
monte, on sait pas pourquoi il monte. »

Certains patients font leurs propres interprétations des recommandations médicales, ou de
I'expérience de leur santé. Cela peut mener a des comportements inadaptés voire a risque

guand celles-ci sont erronées.

P11 : « Et moi j'ai remarqué, il suffit que ma tension est a 10/6, bah je mange un ou deux
sucres, elle revient normale ! »

P1 : « Je mange que le soir, et c’est meilleur, comme ¢a je peux faire la pigdre...[évoquant
I'injection d’insuline lente] Parce que toute la matinée puis l'aprés-midi je suis a jeun
donc... [rires] Alors au lieu de me lever pour me faire ... Je mange que le soir et puis c’est
bon. »

Malgré la volonté des patients, des capacités physiques peuvent manquer pour prendre en main
leur santé. Les difficultés digestives sont citées comme limitant la prise réguliére des repas dans
la journée. Cela concerne principalement le petit-déjeuner ou les patients se plaignent de
problémes gastriques coupant l'appétit le matin. D’autre part le corps handicapé ou douloureux
ne leur permet pas d’effectuer une activité physique réguliere comme ils le souhaiteraient. La
fatigue liée a un travail éprouvant freine aussi I'activité.

P8 : « [...] parce que mon probléeme, par exemple quand je marche je ne marche pas

beaucoup, parce que jai des probléemes de santé, les genoux et les hanches qui me font

trés mal quand je marche. Mais quand je suis dans I'eau je peux faire des étirements, je
peux faire tous les exercices. »

P11 : « C’est que je me suis fait opérer d’une hernie hiatale, j‘ai fait une éventration. Des
fois le manger ¢a remonte, des fois ¢a bloque, je vais vomir, donc des fois je mange pas. »

Des difficultés pour se déplacer sont relevées. Elles sont un frein a l'activité physique, mais aussi
a l'acces aux soins. Leurs capacités physiques ne permettent pas toujours la conduite automobile
ou l'utilisation des transports en commun, du fait de troubles visuels ou de douleurs par
exemple. Cela limite les consultations aux professionnels proches de chez eux, et peut
compliquer l'accés a certains spécialistes, méme en ville. Trouver quelqu’un pour les
accompagner n’est pas toujours possible du fait de I'isolement social.

P10 : « Comme c’était Jean [époux décédé] qui m’emmene, maintenant je me fais suivre a

I’hépital juste a cété de chez moi parce que a la P. c’est loin, je ne peux pas aller toute
seule, je ne peux pas conduire jusque la-bas. »
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D’autres freins sont d’ordre matériel et financier. Des conditions de logement précaires
compliquent I’équilibre alimentaire. En n’ayant pas les moyens matériels pour préparer leurs
repas, des patients se tournent plus volontiers vers les grignotages, les repas préparés et les

livraisons de restauration rapide.

P1 : « Ah non je ne cuisine pas ! Cuisiner ou ? »

P1 : « D. pizza ! Je donne une adresse expreés puis il vient. Et puis ils me connaissent. Ils me
connaissent, ils reconnaissent la voix, parce que je commande toujours la méme chose. »

Le manque de ressources financiéeres freine aussi l'accés a une alimentation équilibrée, qui est
percue comme colteuse. Une partie des participants a recours a l'aide alimentaire ou est

hébergée chez des proches, donc ne décide pas de son alimentation.

P5 : « Quand il y a plus de sous bah on mange ce qu’on a a la maison... »

P6 : « [...] c’est du riz, du pain. lls [banque d’aide alimentaire] me donnent du poulet aussi.
C’est ¢a que je mange. »

Une patiente nuance ce frein financier en évoquant ses difficultés a gérer ses économies et

prioriser les dépenses.
P2 : « Des fois j'ai pas trop les moyens ce qui fait que j'achéte ce que je peux. »
P2 : « C’est pas forcément diététique a chaque fois parce que ¢a colite cher... »

P2 : « Et je suis un peu dépensiére aussi. J'achéte beaucoup de livres et tout ¢a, voila. »

lIs relativisent aussi ce probléme en comparant a d’autres pays notamment africains ou les

difficultés financiéres compliquent encore plus I'acceés a une alimentation saine qu’en France.
P5 : « [...] quand t’es pauvre que t’as le diabéte ils ont pas le choix que de manger la seule
nourriture qu’ils ont, et du coup ¢ca détériore la maladie. Comme le riz, les tubercules, que

ca en fait qu’ils mangent. Le manioc, les patates, ils mangent que ¢a. Pas d’autre moyen de
manger d’autres légumes en fait, de fibres, non. Et du coup ils en meurent facilement. »

Le travail peut aussi compliquer la prise en charge du diabete. Des impératifs et imprévus
empéchent la prise réguliere des repas, également compliquée en cas d’horaires décalés. Cela

favorise les hypoglycémies.

P10 : « Parce que je ne mange jamais a I’heure. C’est pour ¢a la mon diabéte ¢a grimpe. Il
y a des hauts et des bas dans mon diabéte parce que franchement c’est pas bien respecté
les horaires de repas. »

36



Quand les informations sur le diabéte ont été recues, et au-dela du manque de moyens, c’est
parfois le manque de motivation qui empéche les changements de comportement pour sa
santé.

La motivation est difficile a trouver quand les mesures hygiéno-diététiques sont déplaisantes.
Lactivité physique, la cuisine, I'alimentation équilibrée ne sont pas forcément appréciées. lls
peinent a limiter leur consommation d’aliments qu’ils affectionnent particulierement. Certains
comportements se rapprochent d’ailleurs d’un trouble addictif. La gourmandise peut étre

tellement forte qu’elle prend le dessus sur leur volonté.

P3 : « Et je fais un petit tour, la aux alentours. Et je rentre vite fait. Je ne reste pas
longtemps dehors, je n‘aime pas... »

P2 : « Jai un petit souci aussi avec le coca. Je bois énormément de coca. [...] J'ai du mal a
m’en passer. D’ailleurs faudrait que j’arréte la, parce que je commence a penser au... a ce
qu’il me reste, a combien de temps ¢a va faire. Faut que j'anticipe ce qu’il va me rester
comme coca pour pouvoir en boire... J'en bois pas forcément dans la journée mais la nuit
c’est vrai que la bouteille est a coté. »

P4 : « Je vous ai dit, je suis gourmand, je contréle pas.[...] Ce qui me prend la téte
beaucoup c’est quand il y a la période des melons, des pastéeques, et puis des cerises.
Et j'arrive pas a me contréler avec mon diabéte. »

Les conditions compliquent les changements de comportement. Linactivité professionnelle
favorise la sédentarité, le quotidien en devient monotone. Au contraire retrouver du travail

apparait comme solution pour se motiver et prendre en main sa santé.

P2 : «[Enquétrice :] Qu’est-ce qui pourrait vous aider a mieux vivre avec ce diabéte ? -
[répond rapidement :] Je pense que retrouver du travail. »

P2 : « Quand je travaillais je me levais a 4h30, je me préparais, jallais au boulot, je
revenais. J'avais tout I'aprés-midi et la matinée pour décompresser, je repartais travailler le
soir. C’était structuré aussi mais... je voyais autre-chose quoi. Tous les jours ne se
ressemblaient pas. »

La solitude influence beaucoup la santé. Seul, il est plus difficile de se motiver pour sortir en
extérieur, faire des activités physiques ou faire la cuisine. Mais au contraire pour certains
I’entourage accroit les tentations. Cela peut étre le cas si 'ensemble de la famille ne partage pas

le méme régime alimentaire.
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P4 : « Soit par exemple vous vivez en couple les deux vous étes diabétiques, la vous y
arrivez peut-étre. Que moi j'ai mes petits-enfants qui viennent, j’ai les enfants qui viennent,
et je suis le seul diabétique. Je garde, je garde, mais parfois je godte voila. »

La tristesse freine elle aussi I'application des regles hygiéno-diététiques. La comparaison avec les
périodes de vie plus épanouies permet de le mettre en évidence. Heureux il est plus facile de

prendre soin de soi, de manger plus équilibré et se dépenser physiquement.

P5 : « Non je vais dire que le bonheur il contribue, quand on est heureux on peut se
permettre de faire certaines choses. »

P5 : « Mais ¢a, ¢a va avec le bonheur ! Ben voila [rire]. Parce que quand on est mal, quand
on a des probléemes des soucis a gauche a droite on mange tout ce qu’on a, on bouffe
n’importe quoi, le sport t’as pas envie. On s’assoie, on regarde la télé, on dort, on mange,
on s‘assoie et c’est tout. Et ¢a c’est pas une bonne santé. »

P5 : « Parce qu’avant je faisais beaucoup de marche. Avant quand on venait de se
rencontrer, voila j'étais contente, je me disais je pourrai le changer. »

Lorigine géographique influence aussi I'équilibre du diabéte notamment par la composante
alimentaire. Certaines habitudes alimentaires du pays d’origine ressortent lors des entretiens,

qui se basent sur des plats en sauce a base de riz ou autre féculent.

P5 : « [...] nous on mange beaucoup de riz ! Tous les midis c’est du riz. Ca peut varier du riz
on peut faire de la semoule, comme on eut faire un plat spécial chez nous, comme de la
purée avec de la farine de manioc ou de farine de blé... »

Un autre élément culturel cité par les participants est le ramadan. Cette période nécessite pour
les musulmans d’adapter parfois les traitements antidiabétiques du fait du jeline diurne. Il
favorise aussi les tentations pour les patients gourmands qui peinent a se limiter devant

I'abondance de nourriture en cette période de féte.

P4 : « Le probleme dans quelques jours il y a Ramadan. Le soir on voit le coca et tout ¢a
attire un petit peu, je vais essayer de me contréler. »

3.3.2.3. Une passivité face a la maladie
Le diabete peut étre vécu avec passivité, dans un ressenti assez neutre ou négatif. Il peut s’agir
d’indifférence. Ou bien cette passivité est favorisée par une vision fataliste de la maladie, sur
laguelle le patient a donc peu d’influence. Pour les patients les raisons du diabéete sont en partie

extérieures : mauvaise alimentation dans I'enfance, prédisposition génétique, ou encore volonté
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divine. Face a cela la lutte contre la maladie est vaine, patients et médecins n‘ont pas la main

pour prolonger la vie.

P1: « [..] on n’y peut rien. On a baigné la-dedans, ils nous ont baigné la-dedans dans le
sucre, et ¢a tu peux rien faire. Tout est au sucre. C’est incroyable, mais ¢a on peut rien,
c’est comme ¢a, c’est comme ¢a. »

P4 : « S’il arrive que le destin arréte, ¢a c’est le Dieu qui gére, moi je crois. On a un
parcours tracé, vous vivez tel dge, ¢a s‘arréte la. »

P3 : « Bah par la force des choses, il n’y a plus rien a faire. Il n’y a plus rien a faire. Qu'est-
ce que vous voulez que je fasse ? Lutter ? C’est toujours la méme histoire. »

Les patients décrivent aussi une forme d’infantilisation qui n’'encourage pas la prise en main de
sa maladie. Celle-ci provient d’abord de I'entourage. En lui rappelant sans cesse son diabéte, en
lui dictant ce qu’il doit ou ne doit pas faire ou manger, des proches mettent le patient dans une
position désagréable éloignée de celle de l'adulte autonome qui peut gérer sa maladie. Une

surprotection peut aussi étre vécue honteusement.

P2 : « [...] c’est ¢a qui me perturbe le plus maintenant, c’est que tout le monde se méle de
mon diabéte maintenant. »

P5 : « Donc du coup tout le monde m’empéchait de manger du sucre ou de boire de la
boisson, du coca : “mais arréte pense a toi, arréte c’est pas bon pour toi...“ »

P10 : « Parce que si je leur dis que je fais I’hypoglycémie, “assieds-toi, ne travaille pas,
attends un petit peu, on va faire ton travail”. Mais c’est pas toujours... faire mon
travail... »

Linfantilisation semble aussi provenir du discours médical, avec pour des patients une

représentation scolaire des prescriptions et conseils médicaux.

P6 : « Sion vous a donné des médicaments, vous prenez. »

P3 :« [...]ily a pas de lutte contre la maladie. La maladie on la subit. On ne peut pas lutter
contre... On se fait soigner. »

P2 : « Et puis j'ai vraiment trés mal pris avec I'interne I'autre fois ¢a a été violent. Quand je
suis sortie d’ici jai pleuré. Je me... Jai trouvé qu’elle avait été trop loin a me
faire peur comme ¢a. »

3.3.2.4. Un poids pouvant mener au découragement

Dans la gestion du diabete, une lassitude apparait a certains moments ou au bout d’un temps.

C'est aggravé si les efforts réalisés ne montrent pas leur efficacité, par exemple si
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I’"hyperglycémie persiste. La motivation initiale a faire des compromis pour sa santé peut s’étioler
avec le temps quand le patient continue a les subir comme une contrainte.

P3 : « La y a plus I'envie, malade t’es abattu, tu peux pas. En fin de compte tu baisses les
bras, il n’y a plus a lutter, puis voila c’est tout. »

Une autre cause de découragement est l'incurabilité du diabéte. Cela aussi peut étre source de
frustration car les efforts pour sa santé ne seront jamais récompensés par une guérison. La
chronicité du diabéte est connue, plus ou moins acceptée, et méme si c’est le cas les patients

souhaiteraient qu’un traitement curatif soit découvert.

P2 : « Je me dis a quoi bon se soigner parce que jaurai toujours du diabete... »

P2 : « Mais le diabéte on n’en guérit pas quoi, c’est ¢a quoi. Je me dis toute ma vie je vais
avoir du diabéte, c’est ¢a le... Si j'avais du diabéte et que je savais que ¢a se guérit ouais ¢a
serait... je me dis au moins je fais des efforts et je me dis que ¢a va guérir. Mais la non. En
fin de compte ce que je fais c’est juste stabiliser et... et vivre au mieux avec ¢a... Ouais... on
n’en guérit pas. »

En plus de I'incurabilité plane aussi chez eux le risque que la maladie s’aggrave. Cela fait craindre
gu’il soit un jour nécessaire de recourir a l'insulinothérapie, que des complications d’organes se
développent, ou méme que le diabéte entraine une mort prématurée.

P2 : « [...] et puis est-ce que le diabéte va empirer ? J'ai surtout peur que... que je doive me
piquer apres. Le terme... L'insuline.... Je crois que c’est ma crainte la plus forte. »

P5 : « Jlaimerais qu’ils trouvent un reméde, au diabéte, que je puisse voir mon enfant
grandir quand méme. »

P10 : « Ce qui m’inquiéte : le devenir. Le devenir. Cet ceil-la je I'ai perdu, et 'autre... En
train de faire des injections. »

Ces éléments participent a la pénibilité du diabete, au vécu possiblement effrayant, compliquant
son acceptation. Mais au contraire la prise de conscience de la gravité de la maladie peut aussi

favoriser la prise en main de sa santé par des changements de comportement.
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3.3.3 Prendre le controle du diabéte

3.3.3.1. Prendre conscience de la maladie

P5 : « C'est une maladie sous-marin en fait. Ca ronge a l'intérieur, de 'extérieur on ne sait
pas que t’es malade, on te soigne pas. »

Le diabete de type 2 étant longtemps asymptomatique, c’est généralement par des examens
biologiques de dépistage qu’il est diagnostiqué. De méme, un déséquilibre du diabéte peut
passer inapercu donc c’est la aussi les dosages glycémiques qui permettent aux patients de
réaliser la nécessité de prendre les choses en main.

P7 : « Aprés quand jai donné examen, prise de sang, c’est docteur dit vous diabéte,

diabétique. Jai dit “non, jamais, jai pas....” Lui encore demandé, donné a prise de sang,
encore mémes résultats. »

P1 :« [..] jétais a 4g pour le diabéte, donc j'ai été obligé de prendre une résolution pour le
sucre. »

P2 : « C'est apres quand je recois les résultats de la prise de sang je me dis “ah non je ne
suis pas en bonne santé, j‘aurais du faire attention” »

Il arrive que les patients ressentent quand méme une asthénie ou d’autres genes qu’ils mettent
en lien avec des écarts diététiques et I’'hyperglycémie. Le diabéte est ainsi plus concret quand il
est symptomatique.

P2 : « quand je fais des gros écarts comme ¢a je sens bien que le lendemain c’est pas... je

ne suis en bonne forme quoi. C’est ¢a qui m’arréte maintenant. Je sais que le lendemain je
vais le payer. »

P2 : « [...] c’est vrai que ces derniers temps j'étais super fatiguée. Je mettais dix minutes a
faire les choses, j'étais trés fatiguée. En fin de compte ¢a explique le diabéte, la fatigue
quoi. Treize de glyquée quoi... J’étais un peu fatiguée. »

Les symptomes en lien avec I'aggravation du diabéte et ses complications sont donc un premier
levier de prise de conscience du risque de handicap lié au diabéete. Il limite alors les activités de
la vie quotidienne et inquiete sur le risque de perte d’autonomie dans le futur.

Les patients ont une vision du diabéte également trés marquée par I'image d’autres diabétiques

dans leur entourage. Le risque de complications menant aux amputations, aux douleurs, a la
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cécité, et le risque létal sont connus. La projection de I'évolution du diabeéte est noircie d’autant
plus que le patient connait des diabétiques vivant dans des pays en voie de développement. La-
bas, en situation de pauvreté, le recours aux soins est limité, I'équilibre alimentaire également,

ce qui met en exergue les risques du diabete.

P1: « [...] un bol de café noir, il mettait dix sucres dedans. Dix carrés de sucre. Et c’était
tous les jours comme ¢a. Maintenant il en est mort, il est mort. »

P5 : « [...] ma grand-mére ¢a fait cinqg ans elle est alitée, le diabéte I'a terrassée, elle ne
bouge pas. On fait tout pour elle, et ¢a c’est terrible ¢a. »

P5 : « D'agilleurs en France, en Europe ¢a va, on tient bien. En Afrique les gens
meurent. Les gens disent que c’est une maladie... En Afrique c’est grave d’avoir le diabete !
[...] Il'y a pas mal de gens qui en meurent du diabéte. lls souffrent avant de mourir, ils en
meurent du diabete. »

Le discours médical participe aussi a la prise de conscience. Les soignants transmettent des
informations sur le diabéte et ses potentielles complications. lls alertent en cas de menace plus
aigué.

P2 : « [..] l'interne qui est la le mercredi, qui m’a alertée. J'ai méme pas apprécié parce
qu’en fin de compte je lui en voulais parce qu’elle a été cash. »

P2 : « [...] faut faire attention avec le sucre, ils [les organes] seraient peut-étre en train de
me ldcher, peut-étre que jétais pas en bonne santé. Ce qui m’a fait angoisser pendant
24h-48h... »

Réaliser I'impact de ses propres actions sur le diabéte est une étape dans la prise en main de sa
santé. Les patients reconnaissent certains comportements dans leur passé qui ont pu contribuer
au développement du diabete. lls ont aussi plus ou moins conscience des potentielles
conséquences de leurs actions pour I'équilibre actuel du diabéte ou le risque qu’il s’aggrave dans
le futur. Cela concerne l'alimentation, la sédentarité, I'observance des traitements, I'application

ou non des conseils des médecins.

P3 : « Je faisais pas attention a ce que je mangeais. Le gras, le sucre, le salé, je m’en
foutais... »

P3 : « Oui bah c’était les sorties avec les copains, aller dans les bars, et puis manger a
n’importe quelle heure, c’était pas terrible. »
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P4 : « Il m’a dit “si vous continuez @ manger comme ¢a”, parce que j’étais un peu gros, “si
vous continuez a manger comme ¢a vous risquez un diabete”. Il m’a dit en 97, 96. Il m’a
conseillé, et je ne I'ai pas écouté. »

P5 : « [...] aprés c’est a moi de faire en sorte que ¢a ne se détériore pas, en mangeant
équilibré, en faisant du sport, en ayant une bonne hygiéne de vie quoi. »

P10 : «[..] jai négligé ma santé, franchement. Méme maintenant je néglige
maintenant. Je fais pas des activités, je sors pas, travail - la maison, travail - la maison -
faire les courses, c’est tout. Je sors pas, pas d’activité. »

3.3.3.2. S’approprier les recommandations

Prendre soin de leur santé, notamment en cas de diabéte, est évidemment facilité quand les
patients ont connaissance de ce qui est sain ou au contraire nocif.

lIs puisent ces informations lors des consultations médicales. Les séjours hospitaliers avec
séances d’éducation thérapeutique ou entretiens de diététique sont aussi cités comme riches de
conseils. Certains patients vont eux méme chercher les informations sur le diabéte avec 'aide
d’internet par exemple. Et I'expérience semble étre a l'origine d’'une grande partie de leurs
connaissances. Il s’agit du propre vécu du patient, qui apprend au fil du temps ce qui influence
positivement ou négativement I'équilibre du diabete en I'expérimentant. C’est également celui
de ses proches qui lui transmettent ce qu’ils ont appris. Les patients deviennent eux-mémes

parfois conseillers aux yeux des proches de leur communauté.

P4 : « [..] japprends ! - [Enquétrice :] Comment est-ce que vous apprenez ? - Bah
n‘oubliez pas ce temps libre, des fois je suis sur internet. A force de parler avec les
médecins. Et puis j'ai deux ou trois copains au pays la-bas a mon village c’est des médecins,
des fois on s’assoie un petit peu, on parle un peu sur la médecine... »

P2 : « Ce qui fait qu’il m’a fait rentrer une semaine a I’hbpital a N. pour faire baisser mon
diabete, et pour m’apprendre a jongler avec tout ¢a, les glycémies... »

P5 : « Je donne pas mal de conseils aux gens diabétiques autour de moi, je parle de mon
expérience. »

Ces connaissances concernent les traitements antidiabétiques, leur intérét et le risque en cas
d’arrét. Il s’agit aussi des regles hygiéno-diététiques recommandées avec le diabéte : avoir une
alimentation équilibrée, ne pas négliger les apports de légumes, limiter les sucres rapides, les
grignotages, avoir des repas réguliers, et I'activité physique. lls évoquent le besoin de prendre

soin de ses pieds, d’étre vigilants face aux blessures.
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P8 : « Comme par exemple, on mange par exemple la pomme vers c’est 16h c’est pas bon,
parce que quand on mange des fruits faut manger avec des plats. Parce que quand on
mange avec des plats il n’y a pas beaucoup de sucre. Et par exemple une orange il faut la
manger comme ¢a, il faut pas presser, parce quand on presse il y a un tas de sucre
dedans. »

Le diabéte étant clairement associé au sucre dans l'esprit des patients, le premier effort fourni
est de limiter l'alimentation sucrée et de ne pas sucrer ses aliments.
D’autres recommandations sont appliquées concernant l'alimentation. Une vigilance est
accordée a la part de légumes dans la composition des repas, aux quantités dans l'assiette. lls
tentent de respecter un rythme régulier de repas dans la journée, et de limiter les grignotages.
Les efforts concernent aussi I'activité physique que certains parviennent a faire régulierement.
Le suivi médical semble généralement respecté en ce qui concerne les consultations chez le
médecin généraliste. Des participants évoquent leur bonne observance des traitements et les
soins de pédicurie. Les consultations de suivi chez les spécialistes sont par contre négligées lors
des entretiens, en dehors de P10 qui évoque le suivi ophtalmologique de sa rétinopathie
diabétique.
P5 : « Le soir je fais en sorte qu’on mange des légumes, les pdtes vont étre accompagnées
de brocolis ou de haricots verts, ou si c’est pas des pdtes on va faire de la purée, pareil faut

toujours de la salade verte a cété, une quiche, une quiche aux épinards, aux champignons,
ou thon courgettes. »

P7 : « J'ai mangé une salade avec tomates, concombre, fromage, et yaourt, c’est tout ! »

P8 : « Avant je mangeais n’‘importe quoi, je grignote. Maintenant je fais pas, je grignote
pas, je mange équilibré, par exemple entre les deux repas midi et 19h je ne mange pas. »

Apres voir recu les informations et parfois I'aide des soignants, les patients s'autonomisent donc
pour appliquer ces recommandations, ce qui facilite leur acceptation. Il en ressort une
satisfaction et une fierté de pouvoir prendre un certain contréle sur la maladie. Le parallele peut
étre fait avec le sevrage en tabac ou en alcool qu’ont traversé plusieurs participants. La la
satisfaction est encore plus nette : ils ont décidé eux-méme de prendre en main le probleme,

n’ont pas eu besoin d’aide, atteignent leur objectif, et en sont fiers.
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P10 : «[Enquétrice:] Et avant de partir au travail, vous ne mangez pas ? Le matin ? - Non,
quand je fais mon dextro ou bien mon capteur je vois que c’est bien, donc je ne prends rien.
Si je vois que c’est bas je prends quelque chose avant de sortir. »

P9 : « [concernant les changements d’hygiéne de vie] C'était pas difficile, parce que c’est
moi qui choisis. C’est ma santé c’est plus important pour moi. »

P1 : « Mais j’ai tiré le frein a main et puis, a partir d’aujourd’hui, c’est sans sucre quoi.
Voila. [rires] C’était difficile ! Et puis de prendre du sucre du sucre du sucre du sucre. Et la
tout a coup il fallait prendre une bonne résolution, et ferme quoi. »

Lapplication des regles hygiéno-diététique est aussi facilitée quand elles ne sont pas
appréhendées comme des contraintes venues de I'extérieur. Ce mode de vie plus sain peut étre
apprécié et aussi mener a un ressenti plaisant d’avoir une meilleure santé. Certains trouvent
leurs propres motivations a le mettre en place, comme par exemple le désir de perdre du poids

pour retrouver une plus belle image de son corps.

P1 : « Voila je ne prends plus de sucre. Ce qui fait que je me sens encore mieux. »

P9 : « Moi aussi, pour trouver ma taille en magasin, j'aime pas ¢a. Il faut moi aussi. Mon
corps, et aussi besoin moi aussi maigrir. »

Quand ils ne sont pas infantilisants au sujet du diabete, les proches sont au contraire tres
aidants. lls le sont par des discours bienveillants, rassurants, motivants, en s’obligeant parfois a
la méme hygiéne de vie, ou simplement par leur présence. Etre accompagné motive pour sortir
faire une activité physique, et aussi pour cuisiner. Vouloir rester en bonne santé pour leurs
proches est également source de motivation.

P8 est stimulé par le collectif encore plus depuis qu’il a intégré un groupe de patients obeses. Ils
partagent des ateliers d’éducation thérapeutique, et se retrouvent par média interposé ou en
présentiel pour des activités physiques. Lengagement envers le reste du groupe et la

concurrence l'aident a maintenir ses efforts pour perdre du poids.

P8 : « Ma femme ! [Sourire] - [Enquétrice:] En quoi ? Expliquez-moi. Comment elle vous
aide a avoir une meilleure santé ? - Oui parce qu'elle me... elle commence faire la morale
pour moi, elle me dit oui il faut faire ¢a, ¢a... Il faut aller au sport, il faut aller a la piscine.
Comme ¢a fait une semaine j'ai dit “je vais pas voir le médecin”, jai dégolité. Elle me dit
“non il faut voir, il faut continuer, tout ¢a”. »
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P5 : « Bon ¢a veut dire qu’ils [ses proches] m’aiment. C’est qu’ils veulent me voir en bonne
santé, ¢a veut dire qu’ils m’aiment et tout. Au début jécoutais pas, mais apreés a la longue
bon bah c’est pour moi, il faut que j’écoute, depuis je fais attention. »

Les patients sont aussi reconnaissants au systéme de soin francais pour la prise en charge du
diabéte, notamment en comparaison de lI'accompagnement social et sanitaire dans d’autres
pays. Les professionnels de santé, a I'hopital ou en ville, aident par leurs conseils. Sur le plan
pratique, certains outils comme la pompe a insuline ou le lecteur glycémique free style

favorisent I'adhésion a la prise en charge.

Les patients s’adaptent parfois pour allier leurs conditions de vie avec les recommandations
gu’ils ont recues sur le diabete. lls créent leurs propres compromis entre ce qui leur est conseillé
et ce gu’ils se sentent capables d’appliquer, en s’autorisant certains grignotages, ou des écarts

lors d’occasions particulieres.

P2 : « En fin de compte jai décidé de faire attention mais pas me piquer forcément le
doigt. »

P11 : « Ca m’empéche pas d’en manger des bonbons ! [sourit] Du moment qu’il est
pas élevé. »

3.3.3.3. Ne pas avoir peur du diabéte
Une bonne partie des patients ne s’inquiete pas du diabéte, pas forcément par négligence.

Plusieurs facteurs permettent de mettre les craintes a distance.

Le diabete parait peu inquiétant tant qu’il reste asymptomatique, équilibré, qu’il ne génére pas
de complications. Pouvoir le traiter par des moyens simples, comme un unigue comprimé
d’antidiabétique oral et le régime, est un élément rassurant également. Une comparaison est
faite par des diabétiques de type 2 avec le diabéte insulinodépendant : ce dernier au contraire
est considéré comme grave car il nécessite un traitement lourd, invasif, par insuline, et une

surveillance plus stricte.

P8 : « Maintenant quand je fais attention, ¢a fait presque une année que le diabéte il est
stable. J'ai jamais fait hypo, ou bien... Jai jamais fait. A chaque fois je contréle deux
fois/trois fois par jour. Il est toujours stable. Parce que j’ai arrété les conneries. Les repas
légers. Je mange pas de chocolat, les gteaux. »
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P11 : « Mais j'ai pas beaucoup de diabete, j'ai pas beaucoup... Le Dr C. elle me donne
qu’un cachet, c’est tout. J'ai pas été comme ma fille avec la Lantus, le CHU et tout, non. »

P4 : « Mais le type 1, on ne peut pas le conseiller le type 1, il est condamné, si le pancréas
il ne fonctionne plus, la c’est I'insuline, c’est un suivi réguliéerement c’est pas pareil. »

L'observance est rassurante, le respect des conseils aussi, surtout quand ils permettent d’en voir
une amélioration sur I'équilibre glycémique ou de potentiels symptémes.

P6 : « Si tu as fait I'entretien, si tu as fait prendre les médicaments tout comme il faut ¢a
ne va pas étre dangereux. »

Le diabéte équilibré est également silencieux pour I'entourage, il peut se cacher : le diabétique

n’est pas forcément malade aux yeux des autres.

P5 : « [...] personne ne sait en fait ! On ne peut pas I'écrire sur le front. »

P3 : « S’il y a une chose que j’ai apprise c’est qu’il faut apprendre a vivre avec. »

Le diabete, maladie chronique, entre peu a peu dans les habitudes des patients, dans leur

routine, jusqu’a en étre parfois oublié¢, complétement banalisé.

P3 : « Bien c’est comme se laver les dents tous les matins, c’est... c’est rentré dans ma
vie. »

C’est une maladie connue de la population générale car fréquente, ce qui permet a certains d’en

parler facilement et librement.

P6 : « [...] parce que c’est une maladie qui vient, donc... tout le monde connait maintenant
la tension, le diabéte, tu vois comme le corona’. »

Les patients sont aussi aidés par le temps, qui est parfois nécessaire pour accepter la maladie,
s‘approprier les recommandations, et rompre avec les mauvaises habitudes alimentaires du

passé.

P5 : « Au début ! C’était tres difficile. Javais repris mes mauvaises habitudes, je resucrais
mes thés ou mes chocolats. »

P4 : « [...] pour respecter ce genre de régime il faut beaucoup de temps. »

Le contexte permet aussi de rassurer au sujet du diabéte. Il s’agit de la couverture sociale en

France et de la qualité et l'accessibilité de la médecine. Les médecins, qui alertent le patient
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quand c’est nécessaire, sont aussi porteurs du discours rassurant quand le diabete est bien
équilibré. C’est le cas également de certains proches.

P9 : « Non... au début j'étais inquiéte vraiment j'ai eu probleme de sucre-la, ¢ca fait moi
inquiéete. Mais mon médecin dit faut pas inquiéter, ¢a va aller, vraiment. »

P6 : « [...] je viens de quitter ici aprés la consultation, et pour le diabéete, pour la tension
c’est bien, avec le Dr C. [médecin traitant]. Elle a dit c’est bon, c’est pas grave quoi. »

P4 : « Ma santé je veux dire autant que je suis ici je ne suis pas inquiet. Je ne suis pas
inquiet parce que, comme je vous disais tout a I'heure on est dans un pays vraiment
qui...qui soutient ce genre de malades... »

P9 : « Pour la santé c’est important aussi. Quand jai la le probléme de sucre la, au début
c’est lui [époux] qui rassurait moi avec Dr C. Ca va. »

Ainsi les patients peuvent s’extraire de cette posture de soumission a la maladie en devenant
acteurs de leur prise en charge. Cela passe par la mesure des risques liés a I'’évolution potentielle
de la maladie, mais aussi la prise de conscience du réle que le patient peut lui-méme jouer pour
les empécher. Cela les aide a rester observants des recommandations médicales, aprés en avoir
pris connaissance. Les proches, les soignants, les groupes de patients ou ateliers d’éducation
thérapeutique participent a maintenir cette observance. Cette implication dans la gestion de leur
propre santé en améliore généralement le ressenti, générant une certaine fierté de maitriser la
maladie. C’est encore plus apprécié si I'équilibre du diabéte en découle, et s’il peut grace a ces

actions rester silencieux.
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4. DISCUSSION

4.1. Principaux résultats

La figure 1 modélise les principaux résultats mis en évidence dans cette étude.
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Figure 1: Modélisation des principaux résultats
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La santé représente un pole de préoccupation pour les patients précaires, comme le travail ou la
vie sociale. Le contexte, actuellement marqué par la crise sanitaire liée au Sars-Cov2, ainsi que
les événements de vie passés peuvent aggraver les problématiques soulevées dans ces différents
domaines de préoccupations. Le diabéte est inclus dans les préoccupations liées a la santé et va

occuper une place plus ou moins importante pour chaque patient.
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La seconde partie des résultats traite des déterminants qui vont influencer la gestion de la
maladie diabétique par le patient. lls dépendent eux-méme du contexte et de I'histoire de vie.
Une posture de soumission a la maladie est associée a un vécu plutét négatif du diabete. Celle-ci
est favorisée par des difficultés d’acceptation et un manque de motivation et de moyens pour
lesquels les participants évoquent quelques éléments explicatifs. La passivité et le
découragement la caractérisent également.

Au contraire les patients décrivant une prise de contréle sur le diabéte et leur santé en général
semblent moins en souffrir. Elle passe par différentes phases qui se succédent ou s’entrecroisent.
Plusieurs facteurs, souvent liés au contexte de vie, peuvent freiner cette prise de contréle, alors
que d’autres éléments comme l'entourage, le travail ou le temps semblent l'aider.

Pour plus de clarté, le choix a été fait dans cette modélisation de dichotomiser la gestion active
du diabéte et la non implication dans cette prise en charge. Mais en pratique la situation des
patients et souvent partagée entre les deux, ils peuvent maitriser certains aspects de la maladie
tout en en subissant d’autres. Certains patients font aussi le choix de faire confiance aux
médecins en appliquant tout ou partie des recommandations, sans pour autant s’impliquer de
maniére active dans la prise en charge ni chercher a la comprendre. Le vécu peut donc étre
serein tout en restant trés passif.

Et il sagit également d’un processus dynamique. lls passent de périodes de vie ou le diabéte est
surtout subi, a des moments de prise de contréle, et inversement. Des moments de frustration,
des pertes de motivation plus ou moins durables peuvent apparaitre chez n’importe quels
patients, y compris les plus a I'aise dans la gestion de la maladie, a 'occasion d’un événement de
vie négatif par exemple, ou d’une phase dépressive.

Lexistence de cette dynamique sous-entend une possibilité de changement, et est donc
intéressante en tant que médecin car elle laisse la place a de potentielles actions pour aider ces
patients. Bien que certains déterminants du passé ou du contexte de vie ne soient pas
modifiables, ou difficilement, la situation en regard du diabéte n’est pas pour autant figée, que

ce soit dans l'autogestion par le patient ou bien son ressenti face a cette maladie.
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4.2. Forces et limites de I’'étude

4.2.1 Limites
4.2.1.1. Liées au recrutement

Une premiére limitation de I'étude est liée a I'échantillon de patients recrutés. Lensemble des
participants était suivi par le méme médecin généraliste, le Dr Chesneau dirigeant cette these.
Travaillant dans un quartier défavorisé de Nantes, elle est sensibilisée au sujet de la précarité.
Elle a déja par exemple mené des ateliers d’éducation thérapeutique autour de la cuisine avec
ses collegues de la MSP. Il est possible que d’autres problématiques seraient apparues en
interrogeant des patients suivis par des médecins généralistes moins habitués et moins attentifs
aux enjeux de la précarité.

Plus globalement, notre recrutement en cabinet de médecine générale exclut de fait les patients
n’ayant pas de droit a I'assurance maladie, les patients n’ayant pas de médecin traitant ou ceux
en rupture de soin. Nos résultats sous-estiment donc probablement les difficultés que
rencontrent pour leur santé les patients en plus grande précarité encore. De méme on peut
penser que les patients ayant accepté de participer sont plus sensibilisés aux questions de santé
que les quelques personnes ayant refusé.

Des difficultés de recrutement nous ont contraint a élargir I'inclusion aux patients répondant aux
criteres de précarité du 4eme quintile selon EPICES. Les deux patients concernés présentent un
vécu plutdt positif du diabete, qui est équilibré ou en voie d’amélioration. lls s’investissent dans
la prise en charge en appliquant les mesures hygiéno-diététiques et par une bonne observance
médicamenteuse. lls sont aidés, soutenus et rassurés par leur conjoint. lls participent peut-étre a
enjoliver la gestion et le vécu du diabete par rapport a des patients plus précaires. Mais bien que
n’évoquant pas les problématiques en lien avec la grande précarité, ces entretiens ont permis
d’aborder et de préciser les questions intéressantes du réle des aidants et de la posture
proactive face au diabete.

Aucun patient non francophone n’a été inclus dans I'étude, bien que cela ne constituat pas un
critere d’exclusion. La raison principale est la complexité organisationnelle que cela ajoute,
venant des difficultés a joindre ces patients, d’obtenir leur accord libre et éclairé, et de faire

venir un traducteur si possible neutre. Avec des participants non francophones |’échantillon
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aurait gagné en variabilité, et on peut penser que des problématiques spécifiques a la barriere

de la langue auraient émergé.

4.2.1.2. Liées au recueil des données

La deuxieme catégorie de limites vient du recueil des données et du frein a I'expression des
participants.

Une premiére raison vient de I'inexpérience de l'investigatrice a mener des entretiens dans le
cadre de la recherche qualitative. Linvestigatrice a tenté d’y palier en se renseignant par des
lectures sur la facon de conduire des entretiens semi-directifs(29,30), en participant a un atelier
sur les théses qualitatives, et en s’exercant au cours de deux entretiens tests. L'utilisation de
qguestions fermées a plusieurs reprises dans certains entretiens a pu limiter I'expression
spontanée des interrogés. Au contraire les participants plus bavards ont été laissés libres de
s’exprimer et ont pu s’éloigner de la problématique de I'étude. Un investigateur expérimenté
aurait certainement osé les recadrer pour gagner en concision et en pertinence en concentrant
les propos sur le sujet de I'étude.

La présence de proches des patients pendant trois entretiens a pu influencer le contenu des
propos. Le onzieme entretien s’est tenu dans le bruit en présence d’ouvriers dans l'appartement
et du chien, limitant la-aussi possiblement la parole puisque I'ambiance était moins propice a
I’échange. P9 a eu des difficultés de compréhension de l'intérét de cette étude malgré plusieurs
explications orale, elle s’est montrée suspicieuse face aux questions abordant sa vie privée. Sa
parole en a sGrement été freinée.

Pour une partie des participants le francais n’était pas la langue maternelle, créant un biais de
compréhension des questions et compliquant I'expression des réponses. On peut suspecter que
celles-ci ont perdu en justesse et en nuance par rapport a l'avis réel des participants concernés.
Le recours a un traducteur a été envisagé mais finalement non utilisé du fait de difficultés
pratiques et par crainte d’accroitre la distance entre I'investigatrice et le participant.

Un biais de désirabilité sociale est probable, a minima. La formulation de certaines réponses
concernant l'alimentation suggére aussi que les patients ont insisté sur leur observance du
régime plutét que sur leurs écarts. Quelques patients ont cherché I'approbation de
I'investigatrice apres leurs réponses, comme une validation médicale. L'investigatrice n'a pu se

détacher completement de la posture du médecin. Elle s’est présentée comme telle aux
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patients, certains la connaissaient comme ancienne interne de leur médecin traitant, et cing des
entretiens se sont déroulés au sein du cabinet médical. Le lieu privilégié était le domicile du
patient, mais certains semblent avoir refusé par pudeur, et l'alternative des lieux publics était

compliquée du fait des restrictions sanitaires actuelles.

4.2.1.3. Liées a l'analyse

La phase d’analyse comporte d’autres limites. Bien que s’étant renseignée sur la méthodologie
d’enquéte qualitative, il s'agit de la premiéere étude réalisée par l'investigatrice qui n’est pas
habituée aux méthodes de codage et d’analyse de ce type. Cela peut faire suspecter une
exploitation sous-optimale des verbatims.

Les entretiens étiquetés et tableaux de codage ont été relus et approuvés par la directrice de
cette thése mais il n’y a pas eu de triangulation des données permettant de limiter la subjectivité
de I'analyse.

La pertinence des résultats n’a pu étre vérifiée par un retour aux participants. Ceux-ci n‘ont pas

souhaité recevoir ces données a posteriori.

4.2.2 Forces de I'étude

4.2.2.1. La méthodologie
Le choix d’'une étude qualitative a semblé le plus pertinent étant donné le souhait d’une
approche compréhensive du sujet. Les incompréhensions et difficultés ressenties par les
professionnels dans l'accompagnement des patients diabétiques précaires ayant motivé la
réalisation de cette étude, le choix d’interroger ces derniers semble le plus judicieux. Cette
méthodologie permet de s’éloigner des a priori et hypothéses préconcues en donnant
directement la parole aux sujets concernés. Lapproche phénoménologique interprétative
cherche a prendre en compte les singularités en se basant sur la description par la personne du
phénomeéne vécu. Et I'investigatrice s’est astreinte a une catégorisation non thématique pour
favoriser I'analyse de I'expérience vécue.
Le recueil par entretiens semi-directifs individuels est adapté a la problématique. Les entretiens
en téte-a-téte (contrairement a un focus-groupe) ont facilité 'émergence de sujets intimes. La
plupart des participants a pu évoquer des problémes personnels, parfois sources de honte, sans

crainte d'étre jugée. Lutilisation d’entretien semi-directif a permis d’aborder différentes
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questions préétablies, en laissant pour autant place a l'expression libre du patient et a
I'’émergence d’idées nouvelles et de problématiques non soupconnées. Le guide d’entretien a pu
étre modifié en supprimant une question qui était inégalement comprise des participants, et en
en intégrant une sur le contexte de crise sanitaire qui était abordé lors des premiers entretiens
et qu’il semblait pertinent d’expliciter. De plus la scientificité de I'étude est renforcée par le

recueil et 'analyse itératifs.

4.2.2.2. Un échantillonnage satisfaisant
Le recrutement a permis d’obtenir la suffisance des données avec un échantillon respectant la
variabilité souhaitée pour I'équilibre du diabéte, les comorbidités, I'age, I'origine géographique,
la situation professionnelle et familiale. La connaissance du terrain par la directrice a facilité ce
recrutement. Lutilisation du score EPICES est intéressante car concordant avec les exigences
actuelles de recherche au sujet de la précarité. Elle permet d‘évaluer de facon neutre ce critére
et d’inclure la précarité plus largement que sur de seuls criteres administratifs. De nombreux
patients en situation de grande précarité vivant seuls, I'abaissement du seuil d’inclusion au 4éme
quintile d’EPICES a facilité le recrutement de deux patients supplémentaires en couple. La
population reste cependant en majorité tres précaire selon le score EPICES, participant a la
singularité de notre étude. Rares sont les enquétes frangaises ciblant uniquement ces 20 % de la

population les plus vulnérables.

4.2.2.3. Des entretiens riches de données

Les entretiens ont permis I'expression libre des participants au sujet du diabete, des problémes
qui s’y associent et du vécu. Le temps alloué au contexte de vie des participants participe a
l'originalité et a l'intérét de notre étude. Le temps d’expression laissé sur des sujets qui ne
semblent pas directement liés a la santé éclaire leur vision de la vie et leur fagcon de réagir face a
un obstacle. Commencer par une question brise-glace qui aborde I'histoire personnelle et le
quotidien a aidé a libérer la parole dans la plupart des entretiens.

LUenvironnement des rencontres était aussi globalement calme et propice a I'échange. Cela est
reflété d’ailleurs par la durée des entretiens d’en moyenne 35 minutes, seulement deux
rencontres ont duré moins de 20 minutes.

Les résultats de I'étude sont intéressants pour la pratique en médecine générale, invitant a

s’interroger sur le contexte de vie de chaque patient et aussi a favoriser son implication active
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dans la prise en charge. lls sont cohérents avec les données de la littérature sur le rapport a la

santé des plus précaires et plus précisément avec le diabéte.

4.3. Comparaison avec la littérature

4.3.1 Larecherche qualitative aupres de diabétiques en situation de précarité

Une des originalités de cette étude est d'utiliser la méthode qualitative pour chercher a
comprendre ce qui peut influencer la gestion de la maladie par les patients eux-mémes. Bien
gue de nombreuses études dans le monde s’intéressent au vécu des patients diabétiques, cette

méthodologie reste peu utilisée par rapport aux études quantitatives.

Plusieurs enquétes ont été menées en France par entretiens aupres de patients diabétiques,
sans toujours cibler la population précaire.

C’est le cas de deux theses nantaises. En 2006 P. Bernard s’est intéressée au vécu et a la
représentation mentale du diabéte de type 2 en s’entretenant avec 13 patients. Elle retrouvait
une grande diversité dans les représentations et le vécu. Le diabéte était souvent mal accepté,
vécu comme une contrainte, ce qui pouvait mener a des stratégies d’évitement, une banalisation
ou minimisation. Le diabéte était la aussi vécu comme un frein au travail. Au contraire, ceux qui
acceptaient la maladie arrivaient a organiser leur vie avec la prise en charge.(31)

En région nantaise également, en 2010, C. Rousseau a utilisé des entretiens non directifs avec
des patients pour explorer I'influence du parcours de vie sur I'observance. Elle a mis elle aussi en
avant la diversité des représentations, des vécus du diabéte et des facons de gérer la maladie,
avec un impact important de la temporalité.(32)

Létude internationale EUROBSTACLE, de plus grande ampleur, a synthétisé les réponses
obtenues au cours de 39 focus groups dans sept pays européens différents a propos des freins
de patients diabétiques de type 2 a I'adhésion a la prise en charge. Plusieurs themes-clés ont été
identifiés. L'évolutivité du diabete n’était pas suffisamment prise au sérieux jusqu’a I'apparition
des complications, les patients ne se sentaient pas assez avertis du risque évolutif. lls notaient un
mangque d’information. Concernant l'individu et son contexte, ils évoquaient le besoin d’avoir
conscience de la gravité de la maladie et de croire en l'efficacité de leurs actions sur le diabete,

les difficultés d’'un mode de vie adapté et sentiment de différence par rapport aux non-
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diabétiques. Le theme de la conscience de son corps était relevé permettant l'autogestion
individuelle. A propos de la relation aux soignants, malgré une confiance notable envers eux, les
patients reprochaient aux médecins une stigmatisation du surpoids, une banalisation de
I'annonce de la maladie, et une mauvaise prise en compte des difficultés réelles des patients. Il
était aussi intéressant de noter 'lhomogénéité des résultats dans chacun des pays, malgré les
différences de systeme de soin.(33)

Les mémes thématiques apparaissent dans notre étude, laissant penser que les patients de tout
niveau social partagent les mémes problématiques. Mais nos entretiens abordent en plus les
probléemes du quotidien non liés au diabéte et a la santé. Il s’agit des difficultés professionnelles,
des freins financiers a s’alimenter, et des troubles anxio-dépressifs, moins relevés en population

générale.

Dans sa thése de médecine, V. Loze a réalisé des entretiens aupres de diabétiques de type 2 en
situation de précarité également (EPICES>30), mais en questionnant surtout leurs connaissances
de la maladie. Les résultats ont mis en avant que peu de patients considéraient les regles
hygiéno-diététiques comme partie du traitement mais avaient tout de méme un équilibre
alimentaire déclaré correct, et la moitié avait une activité de marche réguliere. Beaucoup ne
comprenaient pas l'intérét de la surveillance biologique. lls avaient un désir fort d’information
mais uniguement de la part de leur médecin. Concernant le vécu du diabete, la peur, la
culpabilité, la frustration, la lassitude, la contrainte médicamenteuse et le statut de malade
étaient les sensations marquantes évoquées.(34)

A. Rebouillat a ciblé spécifiquement et de facon pertinente les diabétiques en situation de
précarité et en rupture de soins. Elle a identifié différentes logiques de rupture du parcours de
soin : la non-perception du besoin de soin, I'évitement venant d’'un vécu négatif du soin, les
freins a l'accés et a la compréhension du parcours de soin, et la décision autonome de rupture.
La, comme chez les patients de notre étude ayant le plus de difficultés a accepter et gérer le
diabéte, I'étude a mis en avant le contraste entre les besoins immédiats percus par les patients

et la chronicité silencieuse du diabéte.(35)
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4.3.2 Le diabéte au milieu des difficultés quotidiennes de la précarité

En population générale, 35 a 50 % des personnes ayant un diabete présentent une souffrance
lige a cette maladie.(36) Il semble avoir un impact émotionnel négatif chez 59% des patients
ayants un diabéete de type 1, et 45 % des porteurs d’un type 2.(37) Il est aussi intéressant de
noter que les professionnels de santé surestiment le fardeau que représente le diabéte pour les
patients. Par exemple il pensent que 81,3 % des diabétiques ont des émotions uniquement
négatives sur le diabete, alors qu’en réalité cela ne concerne que 50,5 % des patients.(38) Ce
chiffre n’est toutefois pas négligeable.

Concernant la population précaire, I'’étude menée en Languedoc par C. Jaffiol a montré que le
ressenti des diabétiques précaires sur leur maladie était aggravé par rapport aux non précaires.
De plus ils présentaient un taux important d’états anxio-dépressifs, aggravé par les
hypoglycémies, et un sommeil de moins bonne qualité.(17)

Ces éléments ressortent également dans notre étude, les symptémes anxio-dépressifs sont trés
présents dans les mots et attitudes des participants. Si certains citent le diabéte comme raison
de ces symptomes, d’autres n’établissent pas de lien évident avec la maladie ou son
déséquilibre. Quel que soit le degré de précarité et selon de nombreuses études, le risque de

dépression double en cas de diabete.(39,40)

Comme on pouvait s’y attendre, notre étude montre que les patients en situation de précarité
ont des préoccupations multiples au quotidien, souvent liées ou aggravées par le contexte de
précarité. Cela peut donc placer le diabéte au second plan pour certains. Les inquiétudes sur la
santé concernent principalement ce qui handicape au quotidien : douleurs articulaires, séquelles
algiques ou fonctionnelles d’un accident, complications ophtalmologiques ou cutanées du
diabéte. Il semble que la santé, comme le diabéte, devienne préoccupante lorsqu’elle engendre
des symptomes désagréables qui aggravent la qualité de vie. Mais la préoccupation sur la santé
arrive aussi lorsque, altérée, elle complique les problématiques sociales, économiques,
professionnelles et familiales déja présentes. Elle est alors facteur supplémentaire de
vulnérabilité. De cette facon le diabete peut fragiliser le maintien dans I'emploi. Des difficultés

motrices peuvent devenir stigmatisantes socialement quand il devient nécessaire de demander
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de l'aide pour les taches du quotidien. Des douleurs empéchent d’accomplir son réle d’époux ou

de pére en limitant les activités que le patient souhaiterait partager en famille.

Cette observation concorde avec la définition du précaire: « qui n'offre nulle garantie de durée,
de stabilité, qui peut toujours étre remis en cause ».(41). Cela appuie l'idée qu’en situation de
précarité il est difficile d’imaginer de quoi demain sera fait, I'esprit est principalement occupé a
penser et résoudre les problemes du quotidien. Les fragiles acquis d’un jour pouvant disparaitre
le lendemain, la projection dans le futur est limitée.

Pour P. Bourdieu, sociologue, « la précarité affecte profondément celui ou celle qui la subit ; en
rendant tout l'avenir incertain, elle interdit toute anticipation rationnelle et, en particulier, ce
minimum de croyance et d'espérance en l'avenir qu'il faut avoir pour se révolter, surtout

collectivement, contre le présent, méme le plus intolérable. »(42)

Ces réflexions font écho aux travaux du diabétologue Francais Gérard Reach qui a travaillé sur la
guestion de I'inobservance.(43,44) Se basant sur des réflexions philosophiques, il a mis en avant
I'importance de la temporalité dans I'observance dans les maladies chroniques comme le
diabéte. Une des hypotheses testées est que I'inobservance releve d’un trouble de la projection
dans le temps. Il s‘appuie sur les travaux d’Harry Frankfurt pour qui le souci de quelque-chose
implique la prise en compte de l'avenir. Et il illustre son hypothese par les études mettant en
avant le probleme de I'inobservance chez les patients précaires pour qui il est difficile de donner
priorité a l'avenir.

Il a fait le constat que la récompense de l'inobservance est immédiate : il s'agit du plaisir de
manger un gateau, de fumer, de rester au lit ou de ne pas prendre un traitement. A 'opposé, la
récompense de l'observance est trés lointaine voire impalpable pour le patient : ne pas avoir de
complication du diabete plus tard dans la vie.

Cela concorde avec le comportement de certains participants a cette étude qui, comme cité ci-
dessus, se préoccupent du diabete lorsqu’il est responsable de symptomes. Le risque devient
palpable, actuel, et il y a alors un bénéfice immédiat a agir pour diminuer les symptomes et

limiter I'aggravation a court terme.
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Cette vision reste a nuancer puisqu’en pratique les situations de précarité vécues sont multiples,
les participants appréhendent chacun différemment la question du temps et de la projection
dans le futur. Plusieurs participants évoquent leurs inquiétudes pour l'avenir. La solitude est
associée a la crainte de vieillir sans avoir personne sur qui compter plus tard en cas de perte
d’autonomie. Avoir des proches aimants ou des enfants fait naitre la peur de mourir et ainsi les
abandonner. lls ont aussi peur de devenir un fardeau s’ils perdaient leur autonomie. Avoir un
diabete déséquilibré fait peser l'inquiétude de devoir un jour intensifier la prise en charge en
ayant recours a l'insulinothérapie plus contraignante. Mais en effet comme le dit G. Reach ces

projections dans le futur sont sources de motivation a I'observance.

4.3.3 Les difficultés d’application des mesures hygiéno-diététiques
4.3.3.1. Les freins a s’alimenter sainement

Nos résultats montrent certains freins a I'application des recommandations diététiques. Il est
encore intéressant de faire le parallele avec les travaux de C. Jaffiol qui ont étudié I'impact de
certains de ces freins sur I'équilibre glycémique. Ces travaux semblaient montrer qu’un taux plus
élevé d’HbA1C chez les diabétiques les plus précaires était dépendant non seulement du degré
de précarité selon EPICES, mais aussi des difficultés de logement, de I'insuffisance des ressources
financieres pour I'achat de nourriture, de la consommation réduite de légumes, de l'irrégularité
des prises alimentaires et du grignotage.(45) Notre étude expose certains éléments explicatifs a
ces deux derniers facteurs. La régularité des repas est mise a mal par l'activité professionnelle
d’une participante, d’autres accusent leurs troubles gastro-cesophagiens. Linactivité et la
monotonie du quotidien peuvent aussi entrainer une perte de reperes favorisant les

grignotages.

Les rapports de I'IPSOS ont pointé du doigt la précarité alimentaire et les difficultés qu’ont les
Francais a s'alimenter sainement en cas de problémes financiers. Et contrairement au logement
ou a l’énergie, I'alimentation reste une variable d’ajustement financier, que ce soit sur les
guantités ou la qualité de la nourriture achetée.(46) En 2021, 32 % des Francais déclaraient avoir
des problémes financiers a se procurer des fruits et légumes frais chaque jour, avec une

progression depuis 2018 et 2020 ou ils étaient respectivement 27 %, et 29 %. Trente pour cents
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avaient des difficultés a se procurer trois repas sains par jour (versus 23 % en 2020). Un Francais

sur cing sautait certains repas pour des raisons financiéres.(47)

Une autre difficulté a 'observance diététique est I'impossibilité de choisir son alimentation, par
exemple quand les patients ont recours a l'aide alimentaire. Les sujets les plus précaires,
comparés aux non ou peu précaires, recourent plus a l'aide alimentaire. Par ailleurs ils
consomment moins de laitages, viande, poissons, fruits et légumes, et plus de féculents et de
sodas sucrés. (17,48)

LU'étude Abena 2011-2012 soulevait des inquiétudes concernant I'état de santé des personnes
ayant recours a l'aide alimentaire. Celles-ci présentaient un taux élevé de maladies liées a la
nutrition, comme l'obésité, I’'HTA, le diabete, ou des carences en fer ou vitamine D. Par exemple
le taux d’obésité était de 28,8 % en 2011-12 (versus 17 % des adultes en population générale en
France), et en augmentation par rapport a 2004-2005.(49)

La vigilance est accentuée sur le contenu des paniers ou colis d’aide alimentaire, qui restent
limités par les approvisionnements. Par rapport a un colis de référence équilibré, les colis
délivrés manquent de fruits et légumes qui ne constituent que 10 % du poids au lieu de 33 %
recommandés. Au contraire la proportion d’aliments sucrés et de féculents est trop importante,
avec respectivement 9 % du poids versus 2 % recommandés, et 40 % versus 15 % de féculents
recommandés.(50)

En dehors du contenu des colis, une autre facon d’agir sur les problemes nutritionnels des
bénéficiaires de I'aide alimentaire passe par des actions de prévention ciblées. LINPES en 2008 a
mis en place un programme de formation des intervenant dans les associations d’aide
alimentaire afin de les sensibiliser a I'importance de I'équilibre alimentaire et aux difficultés

spécifiques des populations précaires sur le sujet.(51)

4.3.3.2. Les freins a l'activité physique

Les participants a I'étude ont un rapport chacun différent a I'activité physique. Des participants
se réfugient dans un mode de vie sédentaire, et dans le « cocon » rassurant du domicile qu’ils
quittent peu. Certains n’ont pas connaissance de son importance dans I'équilibre glycémique, ou
n‘en parlent pas. D'autres aimeraient en faire plus mais s’en sentent incapables du fait de

capacités physiques limitées, d’'un manque de temps ou d’énergie. D’autres n’en n’ont pas envie,
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n‘aiment pas ¢a. Les leviers sont la famille qui soutient et accompagne dans certaines activités,
I'éducation thérapeutique et le partage de moments sportifs avec des groupes de malades. Les
activités citées sont limitées a la marche, au vélo d’appartement, ou a des mouvements de
gymnastique douce.

Le lien entre précarité et une faible activité physique est établi. Lactivité sportive est d’ailleurs
un marqueur utilisé dans le calcul du score EPICES.(29)(Annexe 2) LUinactivité physique est plus
forte chez les patients de plus faible niveau socio-économique.(52) L'étude ESTEBAN de Santé
Publique France a montré en 2015 que 53% des femmes et 71% des hommes atteignaient les
recommandations de I'OMS en matiére d'activité physique, sans différence selon le niveau de
diplédme. Par contre le niveau de dipléme influence la sédentarité, qui est liée surtout aux loisirs
sédentaires chez les moins diplémés, et a une activité professionnelle sédentaire chez les
diplémés.(53)

Lenvironnement physique et la disponibilité et qualité des installations sportives et de loisir
semblent étre en relation avec le niveau d’activité physique moyen dans le quartier, quelle que

soit la volonté individuelle des habitants.(54)

Les autorités de santé cherchent a lutter contre la sédentarité en promouvant l'activité physique
adaptée (APA). Une action menée en Lorraine dans différents centres d’APA a prouvé la
faisabilité de cette activité aupres d’un public en situation de précarité, avec de bons retours de
la part des participants et des intervenants. Les auteurs insistent tout de méme sur la nécessité
d’une formation des animateurs des ateliers a ce public vulnérable ayant des difficultés liées

notamment a I'image corporelle et au regard d’autrui.(55)

4.3.4 Laplace de I'entourage et des aidants

Les patients précaires ayant un diabéte ont un ressenti de faible soutien social par rapport aux
non-précaires, décrivant I'absence d’implication de leur entourage dans 50,4 % des cas versus
34,8 %.(20) Le role des aidants apparait ici important dans les entretiens pour les patients qui en
bénéficient. lls sont souvent décrits comme soutenants, rassurants, et le simple fait de ne pas
vivre seul motive a faire la cuisine, ou faire une activité physique. Au contraire I'isolement social

est vécu comme pénible, d’autant plus en étant porteur d’un diabéte. Les patients craignent qu’il

61



arrive des complications alors qu’ils sont seuls et donc que personne ne puisse les aider a les
gérer.

« Laidant peut étre amené a jouer un réle protecteur, de surveillance de I'équilibre alimentaire
et de l'observance médicamenteuse, tantot accepté, voire réclamé par certains patients, tantot,
au contraire, vécu comme un espionnage et une privation de liberté. »(38) Cette observation
de S.-M. Consoli illustre parfaitement la discordance mise en évidence dans la perception du réle
des proches par les patients. Certains s'agacent du jugement culpabilisant de leur famille sur leur
facon de gérer ou au contraire de négliger le diabéte. lls préferent rester maitres de leurs

décisions et de leur santé, et assument leur comportement.

4.3.5 Les patients acteurs dans la gestion du diabéte

Avec le progres de la médecine a partir des années 70, les patients ayant une maladie chronique
deviennent plus nombreux. La médecine se transforme alors progressivement, s’éloignant du
modele paternaliste. Le patient devient acteur et décideur de sa santé, avec l'aide du médecin
comme conseiller.(44) Cest a cette période qu'émergent les principes d’éducation
thérapeutique.

Cette transformation est appuyée par la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a
la qualité du systeme de santé. Selon larticle L. 1111-4 « toute personne prend, avec le
professionnel de santé et compte tenu des informations et des préconisations qu'il lui fournit,
les décisions concernant sa santé », et « le médecin doit respecter la volonté de la personne
apreés l'avoir informée des conséquences de ses choix. »(56)

La décision médicale partagée est un modele de décision médicale incluant le patient. Elle
permet d’augmenter la participation des patients qui le souhaitent aux décisions concernant leur
santé, et d’améliorer la qualité et la sécurité des soins.(57) Elle touche trois approches de la
prise en charge : le transfert d’information entre patient et praticien, le choix qui consiste a aider
chacun a développer la capacité de prendre et exprimer sa préférence, et la conversation ou
plutot le développement d’un climat empathique propice a I'échange.(51)

Lintérét de placer ainsi le patient au cceur de la prise en charge de la maladie avec cette décision
partagée commence a étre démontrée. Une méta-analyse de 2017 concernant le diabéte met en

évidence un lien entre décision médicale partagée et 'amélioration de la qualité de la décision,
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des connaissances du patient et de sa perception du risque. Une faible association est aussi
trouvée avec le controle glycémique, la satisfaction et qualité de vie du patient, adhérence au
traitement et confiance en son médecin.(59)

Dans ce sens, la Société Francophone du Diabéte insiste dans ses recommandations sur la prise
de décision partagée entre médecin et patient. Elle met méme en place des outils d’aide a la

compréhension des possibilités thérapeutiques, ou encore sur I'objectif glycémique.(60)

L'éducation thérapeutique (ETP) est un autre moyen favorisant une médecine centrée sur le
patient. Elle est définie par I'OMS comme méthode visant « a aider les patients a acquérir ou
maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie
chronique ».(61,62) Sa finalité est d'améliorer la santé du patient et sa qualité de vie, en aidant
le patient a acquérir des compétences d’auto-soin et d’adaptation. Dans ses recommandations
de 2007 la HAS précise que les difficultés socio-économiques et autres sources de vulnérabilité
ne doivent pas étre des freins a I'ETP : « Les difficultés d’apprentissage (lecture, compréhension
de la langue, handicap sensoriel, mental, troubles cognitifs, dyslexie, etc.), le statut socio-
économique, le niveau culturel et d’éducation et le lieu de vie ne doivent pas priver a priori les
patients d’'une ETP. Ces particularités doivent étre prises en compte pour adapter le programme
d’ETP en termes d’accessibilité géographique, culturelle, de souplesse dans les réponses aux
besoins et aux attentes, de choix des techniques et outils pédagogiques les plus adaptés aux

publics concernés. »(62)

Au sein de la population précaire, I'intérét de ce type de prise en charge médicale centrée sur le
patient semble encore plus important. |l parait inadapté et insuffisant de prescrire les
recommandations issues de I'Evidence Based Medicine a un patient en situation de précarité

sans prendre en compte sa singularité, ses préférences et ses priorités.

C’est ce que les résultats de notre étude suggérent, bien que certains patients se satisfassent
d’une relation plutot paternaliste avec leur médecin. Ceux-la disent suivre les recommandations
des médecins, présentés comme les experts porteurs de connaissances. Cette posture de patient

est assez passive mais aussi sereine car dans la confiance envers le soignant « savant ». Une
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autre facon d’expliquer cette passivité est la vision fataliste et inéluctable de la maladie : le
patient subit, ce qu’une instance supérieure a décidé pour lui, il n’a alors rien a faire d’autre que
I'accepter, et chercher a vivre au mieux avec.

A 'opposé on identifie une satisfaction en lien avec I'implication que d’autres patients ont pour
leur santé. lls ressentent de la fierté de maitriser des connaissances pour le diabete, d’avoir
entrepris un changement vers un comportement plus favorable a la santé, de comprendre les
déséquilibres glycémiques et de savoir les gérer. La prise de décision partagée n’a pas été
évoquée clairement ici mais ces éléments pourraient encourager a la développer. De méme la
souffrance évoquée en lien avec les incompréhensions sur le diabéte laisse penser que des

séances d’éducation thérapeutique seraient bénéfiques a ces patients.

Qu’en est-il de I'éducation thérapeutique et de la décision médicale partagée en population
précaire ? Un a priori des soignants serait que les patients précaires aient moins envie de

prendre part aux décisions sur leur santé et a se former sur le sujet.(23)

Les études internationales ne mettent pas en évidence de lien entre le niveau socio-économique
et le désir ou non d’une prise de décision partagée. Une récente étude sud-africaine menée chez
150 patients de catégorie socio-économique défavorisée a mis en évidence que 46 % d’entre eux
souhaitaient une participation active dans la décision, dont 31 % pour une prise de décision
partagée.(63) Des patients précaires aux Etats-Unis interrogés dans une étude qualitative
pointaient aussi un fort désir de décision médicale partagée, se plaignant de choix pris « pour
eux » et non « par eux » ou « avec eux ».(64)

L'étude de C. Jaffiol en Languedoc retrouvait une demande d’éducation thérapeutique de la part
des diabétiques précaires.(17) Peze et Al. ont mis en évidence en 2015 que plus le niveau de
précarité était élevé chez les diabétiques, plus I'incompréhension du diabéte et le sentiment
d’étre incapable d’agir dessus étaient importantes, ainsi que le sentiment de manquer de
connaissances.(21) Une thése francaise qui a étudié la participation de 50 diabétiques a des
séances d’éducation thérapeutique ASALEE en fonction du score EPICES laisse a penser qu’il n’y a
pas moins de motivation a I'’éducation de la part des précaires. Elle n'a pas mis en évidence de

différence entre précaires et non précaires sur le taux de proposition de la part des médecins, ni
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sur le taux de participation, ni sur I'impact des séances sur I'amélioration de marqueurs
biologiques.(65)

Une enquéte qualitative faite a Lens a montré des résultats encourageants sur la perception de
patients précaires ayant bénéficié de séances d’éducation thérapeutique. Elle retrouve chez ces
patients une meilleure acceptation de la maladie, une amélioration de I'image de soi, de la
capacité a se socialiser et communiquer. Les facteurs favorisants étaient la motivation

personnelle, et I'influence des proches et autres participants.(66)

Un autre moyen pour les patients d’acquérir des connaissances voire des compétences est la
littératie en santé. Cela correspond aux capacités a comprendre, utiliser, et accéder aux
informations et services en santé. Nos résultats abordent aussi cette thématique. Il incombe aux
professionnels de santé de faire en sorte que des informations de qualité soient accessibles par
et pour tous, afin de réduire au maximum les inégalités en santé. Une étude aupres de patients
précaires de Montpellier a montré qu’ils se référaient surtout aux professionnels et systeme de
santé, alors qu’ils avaient des difficultés a trouver, évaluer, et comprendre les informations en
santé. De grandes variations inter-individuelles sont notées, avec pour certains des difficultés

dans tous ces champs de littératie.(67)

4.3.6 Pandémie de coronavirus et précarité

Nos entretiens ayant été réalisés en 2021, le contexte de vie des participants est impacté par les
restrictions de mobilité et la crise sanitaire liée au coronavirus. lls ont eu lieu initialement quand
le couvre-feu était en place le soir, puis quand s’appliquait le pass sanitaire. Alors que la
premiére version du guide d’entretien n’aborde pas ce sujet, les premiers patients I'évoquent
spontanément. La période semble avoir favorisé les comportements sédentaires et I'isolement.
Les conséquences socio-économiques sont importantes pour les participants. Certains ont plus
de difficultés a trouver un travail, cela freine le recours aux assistants sociaux. Lentre-aide est
moins aisée du fait de la baisse des interactions. Et certains actes médicaux prévus ont été
reportés. Le bien-étre et la qualité de vie des participants en a été altéré.

Ces observations vont dans le méme sens que les recherches menées depuis presque deux ans

sur le sujet : le Covid-19 semble avoir exacerbé les inégalités sociales et de santé.
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Des observations suggerent un sur-risque d’attraper le covid-19 en cas de précarité, sans que des
études de grande ampleur soient encore disponibles pour l'avérer.(68) Une étude de région
parisienne retrouve une association entre la sévérité initiale de I'infection a covid-19 chez les
patients hospitalisés et le score EPICES (OR 1,029, IC 95%: 1,003 a 1,059, p = 0,033).(69) Selon
une revue de littérature de la HAS, les études retrouvent fréquemment une association entre
I'appartenance a une minorité ethnique et forme grave de covid-19. Le lien avec la mortalité est
plus discutable.(68) Plusieurs éléments pourraient expliquer la vulnérabilité des précaires face
au virus : le risque augmenté de comorbidités comme l'obésité et le diabete chez cette
population, la promiscuité et surroccupation des logements favorisant la diffusion du virus, ou
encore le type de profession exercé chez les moins favorisés permettant rarement le télétravail.
(70)

A. Pitti et L. Mariette évoquent la dégradation des conditions de vie durant la crise sanitaire. Elle
serait favorisée par une perte de revenus liée a la diminution du temps de travail ou la perte
d’'un emploi. Y contribuent aussi 'augmentation des tensions familiales liées au confinement
dans des petits logements, et la crise alimentaire.(70) Les distributions d’aide alimentaire ont été
modifiées, certains guichets fermés, et un public plus varié et plus nombreux semble s’y étre

présenté.(71)

Le dernier baromeétre Ilpsos met en avant une aggravation de la précarité dans son enquéte
réalisée a I'été 2021. Depuis le début de la crise, parmi les Francais interrogés vivant sous le seuil
de pauvreté, 52 % déclarent avoir eu le sentiment d’étre extrémement isolés, 40 % ont eu le
sentiment de perdre pied, 31 % ont eu besoin de demander de l'aide financiére ou alimentaire,

58 % ont subi une perte de revenu.(47,72)

4.4. Perspectives

4.4.1 Pour approfondir la recherche
La population étudiée ici s’est limitée a celle de la zone urbaine nantaise. On peut penser que
nos résultats peuvent correspondre aussi a la population d’autres grandes villes francgaises, mais
gu’en est-il de la population précaire des zones rurales ? La problématique du transport pour

recourir aux soins est abordée brievement par une participante ici, on peut suspecter qu’elle
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prendrait plus d'importance dans les campagnes mal desservies par les transports en commun.
De plus les difficultés d’accés a I'emploi, a l'aide alimentaire, aux installations sportives,
I'isolement, la désertification médicale et paramédicale, touchent difféeremment les zones
rurales. Il serait donc intéressant d’aller rechercher comment les patients précaires gerent le
diabéte dans cet environnement différent.

Notre étude n’incluant que des patients suivis en médecine générale, le vécu des patients en
trés grande précarité, en situation irréguliére par exemple, ou en rupture de soin, n’est pas
explorée. Recueillir la parole de ces sous-groupes plus exclus du systeme de soin serait
pertinent.

De nouvelles enquétes qualitatives mériteraient d’étre menées pour cela.

4.4.2 Limpact de I'étude pour la pratique
Nos résultats mettent en avant les difficultés sociales, professionnelles, administratives et
financieres des patients précaires. lls renforcent donc I'idée, déja connue, que la prise en charge
médicale de cette population vulnérable ne peut se faire sans un accompagnement social
associé. Demander a un patient de faire des efforts pour équilibrer le diabéte semble
inapproprié et vain si ses préoccupations sont a ce moment-la centrées sur d’autres
problématiques. Ce travail rappelle I'importance du contexte de vie. Son évaluation, ainsi que le
repérage de la précarité, semblent indispensables pour une prise en charge personnalisée et
optimale, et également pour pouvoir proposer un soutien social si nécessaire. Le travail en
réseau de proximité avec les autres professionnels du social et du soin pourrait faciliter cette
démarche. Lexploration de I'histoire personnelle et du contexte est chronophage mais notre
étude rappelle I'importance de ne pas la négliger. Cela peut aider le praticien a comprendre
comment le patient précaire appréhende sa santé et les événements de vie difficiles. Connaitre
quelles sont ses forces et faiblesse peut servir a respectivement les utiliser et les combattre, au

profit de la santé.

Notre étude met également en exergue le lien connu entre diabéte et syndrome anxio-dépressif.
La souffrance psychologique semble accrue ici par la vulnérabilité et I'instabilité subie dans de
nombreux domaines de la vie des précaires, ainsi que le lourd poids du passé. Cela invite a rester

vigilant a la santé psychique des patients diabétiques en situation de précarité. Peut-étre qu’un
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soutien psychologique devrait étre proposé systématiquement. Cela nécessiterait aussi

d’améliorer I'accessibilité aux consultations de psychologie.

Un autre versant des résultats concerne les éléments qui participent a d’adoption d’une posture
active, ou bien plutot passive face au diabéte. La prise en main de la maladie est favorisée par
I'acquisition de connaissances sur le diabéte, la prise de conscience des risques potentiels et du
réle que le patient peut lui méme jouer pour les limiter. Méme si la situation de précarité peut
engendrer des freins a I'autogestion du diabete, il est encourageant de noter que certains y
parviennent, méme partiellement ou transitoirement. Et cela semble améliorer le vécu de la
maladie. Ces observations invitent a favoriser la prise de décision partagée qui peut permettre
de responsabiliser le patient pour sa santé, a prendre le temps de la pédagogie en consultation,
et a proposer I'éducation thérapeutique, quel que soit le niveau socio-économique du patient.
Ces démarches sont déja recommandées en population générale, et la situation de précarité ne
semble pas justifier qu’on propose une prise en charge différente. Au contraire, les données
scientifigues montrent que les patients précaires sont demandeurs, et nos résultats suggerent

en effet que cela pourrait leur étre bénéfique.
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CONCLUSION

Ce travail est né de difficultés a prendre en charge en cabinet de médecine générale les patients
diabétiques en situation de précarité. Cette population mérite une attention particuliére, étant
plus a risque de mauvaise santé en général, et de diabéte déséquilibré, compliqué et pénible a
supporter. Il a permis d’éclairer la fagon dont leur contexte de vie joue sur la gestion du diabete,
et aussi a lI'inverse comment le diabéte influence leur quotidien. Les difficultés liées a la
précarité compliquent la prise en charge et le vécu du diabéte. Elles sont d’ordre professionnel,
financier, socio-familial, et en rapport avec des souffrances physiques et psychiques. Certains
patients arrivent cependant a s’'impliquer dans la gestion du diabéte, aidés par le systeme de
santé et leurs proches. D’autres subissent la maladie, sa chronicité, ses complications, les
contraintes de son traitement. lls manquent de connaissance, de moyens financiers, et de
soutien pour prendre en main leur santé. Notre étude rappelle ainsi I'importance de prendre en
compte singulierement le contexte de vie des patients pour les accompagner au mieux. Il
suggere aussi l'intérét, pour ceux qui le souhaitent, de favoriser l'implication et la

responsabilisation dans la gestion de la maladie.
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ANNEXES

Annexe 1 - Tableau comparatif des diabétes de types 1 et 2

Caractéristiques respectives des diabétes de type 1 et 2, Polycopié national d'Endocrinologie(73)

Type 1

Type 2

Antécédents familiaux du méme

type

Rares

Fréquents

Age de survenue

Plutot avant 35ans

Plut6t apres 35ans

Début Rapide ou explosif Lent et insidieux
Facteur déclenchant Souvent + Souvent +
Symptomatologie Bruyante Pauvre ou absente

Poids

Normal ou maigre

Obésité ou surcharge

adipeuse abdominale

Hyperglycémie au diagnostic

Majeure > 3g/L

Souvent < 2g/L

Cétose

Souvent présente

Le plus souvent absente

Complication dégénérative au

moment du diagnostic

Absente

Présente dans 50% des cas

Cause principale de mortalité

Insuffisance rénale

Maladie cardio-vasculaire
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Annexe 2 - Un outil pour repérer et étudier la population précaire : le score EPICES

Le score EPICES (Evaluation de la Précarité et des Inégalités de santé pour les Centres d’Examens
de Santé) est un outil mis en place par les centres d’examens de Santé, le CETAF et |'école de
santé publique de Nancy, afin d’identifier cette partie de la population vulnérable sur le plan
matériel et social.

Il est né suite a une mission demandée aux CES d’examiner plus particulierement les patients
précaires, en utilisant un repérage par critéres socio-administratifs comme le revenu minimum
d’insertion ou le droit a la CMU. Une étude a alors cherché a questionner la pertinence de ces
criteres qui se sont révélés insuffisants, et de proposer ensuite une approche plus globale
permettant notamment d’inclure dans ce repérage les nouvelles populations précaires (les
travailleurs en difficulté par exemple).

A partir de 42 questions initiales testées sur 197 389 consultants, agés de plus de 18 ans, il a été
défini un questionnaire de 11 questions associées chacune a un coefficient, permettant le calcul
du score EPICES. Les résultats de ce score sont ainsi répartis en 5 quintiles, représentant chacun
20% de la population testée, allant du quintile 1 (Q1), score EPICES le plus bas correspondant a
I'absence de précarité, au 5eme quintile Q5 pour le maximum de précarité. Lappartenance aux
quintiles 4 et 5 est donc associée aux situations socio-économiques et modes de vie

défavorables, et a un état de santé dégradé.
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Questionnaire EPICES

N° | Questions Oui Non
1 |Rencontrez-vous parfois un travailleur social ? 10,06 |0
2 | Bénéficiez-vous d’une assurance maladie complémentaire ? (CMU-c comprise) -11,83 |0
3 |Vivez-vous en couple ? -8,28 0
4 | Etes-vous propriétaire de votre logement ? -8,28 |0
5 |Y a-t-il des périodes dans le mois ol vous rencontrez de réelles difficultés 14,80 |0
financieres a faire face a vos besoins (alimentation, loyer, EDF...) ?
6 |Vous est-il arrivé de faire du sport au cours des 12 derniers mois ? -6,51 |0
7 | Etes-vous allé au spectacle au cours des 12 derniers mois ? -7,10 |0
8 | Etes-vous parti en vacances au cours des 12 derniers mois ? -7,10 0
9 |Au cours des 6 derniers mois, avez-vous eu des contacts avec des membres de |-9,47 |0
votre famille autres que vos parents ou vos enfants ?
10 |En cas de difficultés, y a-t-il dans votre entourage des personnes sur qui vous |-9,47 |0
puissiez compter pour vous héberger quelques jours en cas de besoin ?
11 |En cas de difficultés, y a-t-il dans votre entourage des personnes sur qui vous |-7,10 |0
puissiez compter pour vous apporter une aide matérielle ?
Constante : 75,14

Répartition des quintiles selon le score EPICES

Quintile Score EPICES correspondant
Q1 [0-7,10[

Q2 [7,10 - 16,56]

Q3 [16,56 —30,17]

Q4 [30,17 —48,52]

Q5 [48,52 - 100]
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Annexe 3 - Guide d’entretien version 1

Introduction

Je suis médecin généraliste, et je travaille actuellement sur mon projet de thése dans le but
d’obtenir mon dipldme de Docteur en médecine. Je réalise ce projet, en collaboration avec le Dr
Sylvie Chesneau, aupres de patients diabétiques vivant dans ce quartier au nord de Nantes. Par
ces entretiens je cherche a en savoir plus sur votre quotidien et votre rapport a la santé et a la
maladie.

Je vous remercie donc beaucoup d’accepter de participer a cette étude et de répondre a
guelques questions. M’autorisez-vous a enregistrer cet entretien ? L'enregistrement m’aidera a
mieux retranscrire cette discussion pour en faire l'analyse, et tout ce que vous pourrez me
confier restera anonyme. Vous avez également la possibilité de sortir de cette étude a tout
moment.

Sentez-vous libre de répondre le plus spontanément possible, il n’y a pas de bonne ou mauvaise
réponse. C’est le recueil de votre témoignage personnel qui nous intéresse donc n’hésitez pas a
nous faire part de votre vécu et votre point de vue sur les sujets que nous allons aborder.
Avez-vous des questions avant que |'on débute ?

* Histoire de vie. Les premieres questions vont traiter de votre histoire personnelle :
* Pouvez-vous me raconter d’ou vous venez ? Quel a été votre parcours de vie ?
» Ou étes-vous né ? Comment s’est passée votre enfance ? Etes-vous allé a
I’école ? Quels rapports avez-vous avec votre famille ?

* Vie quotidienne : A présent j'aimerais en savoir plus sur votre vie quotidienne :
* Par exemple, pourriez-vous me raconter comment s’est passée votre journée
d’hier ?
* Exemple d’une journée de repos, et d’une journée de travail pour les actifs
* A quelle heure vous étes-vous levé, et qu’avez-vous fait ensuite ?
* Comment vous déplacez-vous ?
* Moment, déroulement et composition des repas, des courses
* Dans quel type de logement vivez-vous ? Avec qui ?

* Ressenti sur sa santé
* Qu'est-ce que c’est pour vous la santé ?
* Votre santé est-elle selon vous plutét bonne ou mauvaise ?
* Comment prenez-vous soin de vous, de votre santé ?
* Qu'est-ce qui peut vous inquiéter concernant votre santé ?
* Et dans votre vie en général, y a-t-il des choses qui vous préoccupent ?
(au travail, a la maison, financierement, dans la famille ?)

* Représentations de la maladie diabétique :
* Comment est arrivé votre diabete ?
* A quel moment de votre vie ?
* Pour quelles raisons pensez-vous que le diabéte se soit développé ?
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* Vécu de la maladie
* Si vous croisiez un voisin chez qui l'on vient de découvrir un diabete, qu’aimeriez-
vous lui dire au sujet de cette maladie ?
* Comment c’est pour vous de vivre avec un diabéte ?
* Quelles difficultés cela peut-il amener ?
* Que savent vos proches concernant ce diabete ?

* Avant de conclure, souhaiteriez-vous ajouter quelque chose ou aborder d’autres points dont
nous n’avons pas parlé ?

Caractéristigues du participant :

Age :

Sexe :

Poids : Taille : IMC :
HbAlc : % ;

Ancienneté du diabéte :

Traitement : ADO - AGLP1 — Insuline - Aucun
Comorbidités :

Situation administrative :

Pays d’origine :

| N® | Questions | Oui | Non
|1 | Rencontrez-vous parfois un travailleur social ? | 10,06 | 0
| 2 | Bénéficiez-vous d'une assurance maladie complémentaire ? | -11,83 | 0
| 3 | Vivez-vous en couple ? | -8,28| 0
4 | Etes-vous propriétaire de votre logement ? | -8,28 | 0
5 | Y-a-t-il des périodes dans le mois ol vous rencontrez de réeelles 14,80 0
difficultés financiéres a faire face a vos besoins (alimentation, loyer,
| |EDF...)7? | |
| 68 | Vous est-il arrivé de faire du sport au cours des 12 derniers mois? |  -6,51 | 0
| 7 | Etes-vous allé au spectacle au cours des 12 derniers mois ? | -7,10 0
['8 | Etes-vous parti en vacances au cours des 12 derniers mois ? | -7,10] 0
) | Au cours des 6 derniers mois, avez-vous eu des contacts avecdes | -947 | 0
| | membres de votre famille autres que vos parents ou vos enfants ? |
10 | En cas de difficultés, il y a-t-il dans votre entourage des personnes -947 | 0
sur qui vous puissiez compter pour vous héberger quelques jours en
| cas de besoin ? | |
| 11 | En cas de difficultés, il y a-t-il dans votre entourage des personnes | -7,10 | 0
sur qui vous puissiez compter pour vous apporter une aide
matérielle ?
Score EPICES ;|| Constante | 7514 ]

Profession et catégorie socio-professionnelle (PCS INSEE 2003) :

1. Agriculteurs exploitants 5. Employés

2. Artisans, commercants, chefs d’entreprise 6. Ouvriers

3. Cadres, professions intellectuelles supérieures 7. Retraités

4. Professions intermédiaires 8. Sans activité professionnelle
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Annexe 4 - Guide d’entretien version 2

Introduction

Je suis médecin généraliste, et je travaille actuellement sur mon projet de thése dans le but
d’obtenir mon dipldme de Docteur en médecine. Je réalise ce projet, en collaboration avec le Dr
Sylvie Chesneau, aupres de patients diabétiques vivant dans ce quartier au nord de Nantes. Par
ces entretiens je cherche a en savoir plus sur votre quotidien et votre rapport a la santé et a la
maladie.

Je vous remercie donc beaucoup d’accepter de participer a cette étude et de répondre a
guelques questions. M’autorisez-vous a enregistrer cet entretien ? L'enregistrement m’aidera a
mieux retranscrire cette discussion pour en faire l'analyse, et tout ce que vous pourrez me
confier restera anonyme. Vous avez également la possibilité de sortir de cette étude a tout
moment.

Sentez-vous libre de répondre le plus spontanément possible, il n’y a pas de bonne ou mauvaise
réponse. C’est le recueil de votre témoignage personnel qui nous intéresse donc n’hésitez pas a
nous faire part de votre vécu et votre point de vue sur les sujets que nous allons aborder.
Avez-vous des questions avant que |'on débute ?

* Histoire de vie. Les premieres questions vont traiter de votre histoire personnelle :
* Pouvez-vous me raconter d’ou vous venez ? Quel a été votre parcours de vie ?
» Ou étes-vous né ? Comment s’est passée votre enfance ? Etes-vous allé a
I’école ? Quels rapports avez-vous avec votre famille ?

* Vie quotidienne : A présent j'aimerais en savoir plus sur votre vie quotidienne :
* Par exemple, pourriez-vous me raconter comment s’est déroulée votre journée
d’hier ?
* Exemple d’une journée de repos, et d’une journée de travail pour les actifs
* A quelle heure vous étes-vous levé, et qu’avez-vous fait ensuite ?
* Comment vous déplacez-vous ?
* Moment, déroulement et composition des repas, des courses
* Avec qui vivez-vous ?
* Quel impact ont les restrictions actuelles en lien avec la pandémie de COVID
dans votre vie ?
* Ressenti sur sa santé
* Qu'est-ce que c’est pour vous la santé ?
* Comment trouvez-vous votre santé ? Comment prenez-vous soin de votre
santé ?
* Qu’est-ce qui pourrait vous aider a avoir une meilleure santé ?
* Qu'est-ce qui peut vous inquiéter concernant votre santé ?

* Vécu avec le diabéte :
* Comment est arrivé votre diabéte ?
* Comment avez-vous vécu la découverte du diabete ?
* Pour quelles raisons pensez-vous que le diabéte se soit développé ?
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* Quel impact le diabéte peut-il avoir dans votre vie ?
* Quelles difficultés cela peut-il amener de vivre avec un diabéte ?
* Comment est-ce que les médecins et autres soignants pourraient (mieux)
vous aider selon vous ?

* Avant de conclure, souhaiteriez-vous ajouter quelque chose ou aborder d’autres points dont
nous n’avons pas parlé ?

Caractéristiques du participant :

Age :

Sexe :

Poids : Taille : IMC :
HbAlc : % ;

Ancienneté du diabéte :

Traitement : ADO - AGLP1 — Insuline - Aucun
Comorbidités :

Situation administrative :

Pays d’origine :

| N® | Questions | Oui | Non
|1 | Rencontrez-vous parfois un travailleur social ? | 10,06 | 0
| 2 | Bénéficiez-vous d'une assurance maladie complémentaire ? | -11,83 | 0
|3 | Vivez-vous en couple ? | -8,28| 0
| 4 Etes-vous proprietaire de votre logement ? | -8,28 | 0
| 5 | Y-a-t-il des périodes dans le mois ol vous rencontrez de réelles 14,80 0
difficultés financiéres a faire face a vos besoins (alimentation, loyer,
| EDF..)7? | |
| 68 | Vous est-il arrivé de faire du sport au cours des 12 derniers mois? |  -6,51 | 0
| 7 | Etes-vous allé au spectacle au cours des 12 derniers mois ? | -7,10 0
['8 | Etes-vous parti en vacances au cours des 12 derniers mois ? | -7,10] 0
) Au cours des 6 derniers mois, avez-vous eu des contacts avecdes | -947 | 0
| membres de votre famille autres que vos parents ou vos enfants ? | |
10 | En cas de difficultés, il y a-t-il dans votre entourage des personnes -947 | 0
sur qui vous puissiez compter pour vous héberger quelques jours en
| cas de besoin ? | |
| 11 | En cas de difficultés, il y a-t-il dans votre entourage des personnes | -7,10 | 0
sur qui vous puissiez compter pour vous apporter une aide
matérielle ?
Score EPICES ;|| Constante | 7514 ]

Profession et catégorie socio-professionnelle (PCS INSEE 2003) :

1. Agriculteurs exploitants 5. Employés

2. Artisans, commercants, chefs d’entreprise 6. Ouvriers

3. Cadres, professions intellectuelles supérieures 7. Retraités

4. Professions intermédiaires 8. Sans activité professionnelle
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Annexe 5 - Fiche d’information pour participation a la recherche

Impact du contexte de vie sur 'autogestion du diabéte de type 2 de patients en situation de

précarité

Investigatrice : Charlotte PARIS
Tel : *¥*k% _\gj|  *¥**

Directrice de these : Dr Sylvie CHESNEAU,

Je suis médecin généraliste, et je travaille actuellement sur mon projet de thése dans le but
d’obtenir mon dipléme de Docteur en médecine a la Faculté de Médecine de Nantes. Jai choisi
de réaliser ce projet, en collaboration avec le Dr Sylvie Chesneau, aupres de patients diabétiques
vivant dans le quartier Nantes Nord.

L'objectif de cette étude est d’en savoir plus sur le quotidien des patients diabétiques de type 2,
et leur rapport a la santé et a la maladie.

Les entretiens sont enregistrés puis retranscrits a I'écrit, et les données utilisées pour ce travail
de recherche seront gardées confidentielles et anonymisées. Cette recherche nécessite le
traitement informatique de données personnelles afin d’analyser les résultats, une déclaration
auprés de la Commission nationale de l'informatique et des libertés a été déposée, et une
attention particuliére sera donnée a la protection de celles-ci. Cette étude est conforme a la loi
“Informatique et Libertés” du 6 janvier 1978 modifiée.

Ces données sont susceptibles d’étre exploitées dans le cadre de communications ou de
publications futures, toujours sous couvert d’anonymat.

Conformément a la loi, vous disposez du droit de consultation et de rectification des données
enregistrées lors de l'entretien, que vous pouvez solliciter par mon intermédiaire, via les
coordonnées qui vous ont été transmises, ou celui du Dr CHESNEAU. Vous disposez également
d’un droit d’opposition a la transmission des données couvertes par le secret professionnel
susceptibles d’étre traitées et utilisées dans ce travail de recherche.

Vous avez la liberté de refuser de participer a cette étude qui vous est présentée en début
d’entretien oralement et par écrit, et de retirer votre consentement a tout moment.

Notice remise le .../.../..... par 'investigatrice Mme Charlotte PARIS, a conserver.
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Annexe 6 - Fiche de consentement a participer a une recherche en santé

UFR de Médecine et Techniques Médicales
Département de Médecine Générale
1, rue Gaston Veil, 44000 Nantes

Déclaration de consentement pour enregistrement d’entretien et utilisation des données a des
fins d’enseignement et de recherche en santé

Titre du travail : Impact du contexte de vie sur 'autogestion du diabéte de type 2 de patients en
situation de grande précarité : étude qualitative par entretiens semi-dirigés dans une zone
prioritaire de Nantes

Investigatrice : PARIS Charlotte - Directrice de these : Dr CHESNEAU Sylvie

Je soussigné(e) , hé(e) le ,

confirme avoir été informé(e) des éléments suivants :

- I'entretien fera I'objet d'un enregistrement audio,

- les objectifs de I'enregistrement et de son utilisation m'ont été expliqués

- j'aurai la possibilité de lire la retranscription (écriture intégrale de I'entretien sur ordinateur)

- a ma demande, l'enregistrement et sa retranscription pourront étre effacés*, et ce a tout
moment de 'étude.

Je consens a ce que cet enregistrement soit utilisé pour la formation et la recherche au sein
de 'UNIVERSITE DE NANTES - UFR DE MEDECINE ET TECHNIQUES MEDICALES.

A ,le

Signature :

*Déclaration de révocation :

M., Mme, Melle

Déclare révoquer le consentement susmentionné
A , le

Signature :
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Annexe 7 - Tableau descriptif des entretiens

. Rencontres
Présence

Lieu Durée précédentes avec Eléments notables

d'un tiers

I'enquétrice
Rendez-vous oublié, décalé

P1 04/01/2021 Cabinet Non 42'45  Oui, 6 mois plus tot , .
I'aprés-midi
P2 11/02/2021 Cabinet  Non 48'  Oui, 4 moisplustat  endez-vous oublié, décalé
de 3 jours
Interruption de quelques
P3 18/02/2021 Domicile Non 49'05  Oui, 6 mois plus t6t minutes au passage de
I'infirmiére
P4 08/04/2021 Cabinet Non 36'05 Oui, 10 mois plus tot
P5 09/04/2021 Cabinet Non 51'47  Qui, 7 mois plus tot
P6 08/06/2021 Cabinet  Non 24'30" Non Re"dez'd",z‘:]sec;‘ﬁ'r::’ décalé
P7 09/06/2021 Domicile Non 26'12"  QOui, 8 mois plus tot
P8 14/06/2021 Domicile Epouse 25'40" Non
P9 14/06/2021 Domicile Eepn‘;:;"t 53’ 14'01" Non
P10 01/07/2021 Cabinet Non 56'11" Non
Travaux bruyants dans la
P11 14/09/2021 Domicile Fille 19'16" Non piéce adjacente, arrivée de sa

fille et du chien en fin
d’entretien
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RESUME

Introduction : La situation de précarité est un facteur de risque de diabéte, mais aussi de
déséquilibre glycémique, de complications, et de mauvais suivi de la maladie. Les médecins
généralistes sont en premiére ligne mais se sentent souvent désarmés pour accompagner ces
patients précaires. Les objectifs ont été d’explorer quels pouvaient étre les déterminants du
contexte de vie influencant leur gestion et leur vécu du diabéte.

Méthode : Il s’agit d’une étude qualitative par entretiens individuels semi-dirigés aupres de
patients diabétiques répondant aux criteres de précarité selon EPICES, et consultant en cabinet de
médecine générale dans une zone prioritaire nantaise. La variation maximale de |'échantillon a été
recherchée. L'analyse s’est inspirée de la phénoménologie interprétative.

Résultats : Onze entretiens ont été menés. Les patients sont préoccupés par des souffrances
physiques et psychologiques, des difficultés professionnelles, financieres, matérielles, et socio-
familiales. Celles-ci favorisent une posture de soumission face au diabéte. Au contraire la prise de
conscience et I'acceptation de la maladie, la responsabilisation et 'autonomisation des patients
facilitent I'auto-gestion et améliorent le vécu du diabete.

Discussion : Ces éléments rappellent I'importance de cerner le contexte de vie pour mieux
comprendre comment chaque patient appréhende la santé parmi ses autres préoccupations, et
ainsi personnaliser la prise en charge. Aider le patient a devenir acteur et décideur pour sa santé
pourrait améliorer 'observance et le vécu de la maladie, y compris en cas de précarité.
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