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1 Le diabète de type 1

1.1 Épidémiologie
Le Diabète de Type 1 (DT1) est la plus fréquente des maladies auto-immunes et touche environ 200 000

personnes en France et 15 000 000 de personnes dont 1 106 200 jeunes de moins de 20 ans dans le monde [1-3].

Sa prévalence mondiale est de 0,2 % à 0,4 % avec une grande disparité selon les pays. La maladie est rare en
Afrique et en Asie. En Europe, il existe un gradient nord-sud marqué par une prévalence plus importante au nord,
à l’exception de la Sardaigne. En France, la prévalence est de 10/100 000 versus 65/100 000 en Finlande.

Il représente environ 10 % des cas de diabètes en France et dans le monde [4]. Il touche un peu plus
fréquemment les garçons que les filles. Le DT1 est 10 à 20 fois plus fréquent chez les personnes apparentées que
dans la population générale et le risque de concordance est plus élevé chez les jumeaux monozygotes par rapport
aux dizygotes [5].

Le DT1 se déclare dans la moitié des cas avant l’âge de vingt ans avec deux pics d’incidence : vers 5 à 7 ans
et autour de la puberté. Son incidence ne cesse de progresser dans tous les pays du monde, au rythme de 3 % à
4 % par an depuis une vingtaine d’années, notamment chez les jeunes enfants de moins de cinq ans [1, 3, 6].
D’après le registre EURODIAB, le nombre de patients diabétiques de moins de cinq ans pourrait doubler d’ici
2020 et augmenter de 70 % pour les moins de 15 ans [7]. En France, l’incidence annuelle est de 18 cas pour
100 000 enfants de moins de 15 ans [8].

1.2 Définition et diagnostic
Le diabète est une maladie métabolique caractérisée par la présence d’une hyperglycémie chronique résultant

d’une déficience de sécrétion d’insuline par le pancréas et/ou d’anomalies de son action sur les tissus cibles. Le
DT1 se caractérise par une production insuffisante d’insuline [9].

Selon l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) et l’American Diabetes Association (ADA), le diagnostic
de diabète doit être retenu dans les situations suivantes [10, 11] :
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— symptômes évocateurs de diabète (polyurie, polydipsie, polyphagie, amaigrissement inexpliqué) associé à
une glycémie veineuse ≥ 200 mg/dL (11,1 mmol/L) à n’importe quel moment de la journée ;

— glycémie veineuse à jeun ≥ 126 mg/dL (7 mmol/L), le jeûne est défini par l’absence d’ingestat calorique
depuis plus de 8 heures ;

— glycémie veineuse ≥ 200 mg/dL deux heures après l’ingestion de 75 g de glucose (test d’hyperglycémie
provoquée par voie orale : HGPO) ;

— Hémoglobine glyquée (HbA1c) ≥ 6,5 %.

Pour les trois dernières situations, il convient de porter le diagnostic de diabète après confirmation par un second
résultat anormal de la glycémie ou de l’HbA1c [11].

Dans la pratique, le diagnostic du DT1 est le plus souvent évoqué devant un tableau clinique généralement
bruyant : le syndrome cardinal, qui associe une polyuro-polydipsie, une asthénie, un amaigrissement et une
polyphagie. L’hyperglycémie provoque une glycosurie entraînant par son pourvoir osmotique, une polyurie
et par compensation, une polydipsie. L’amaigrissement est quant à lui lié à l’insulinopénie à l’origine du
catabolisme (protéolyse et lipolyse) visant à apporter l’énergie à l’organisme. Par ce biais, apparaît une polyphagie
compensatrice. La lipolyse entraîne une production de corps cétoniques dont l’accumulation induit une cétose
puis une acidose. Dans environ 40 % des cas, le diabète est découvert au stade d’acidocétose [12] : il s’agit d’un
stade plus tardif qui constitue une urgence métabolique.

Plus rarement, le diagnostic de DT1 peut être réalisé lors de la découverte fortuite d’une hyperglycémie ou
d’une glycosurie retrouvées à l’occasion d’un bilan biologique réalisé pour une autre raison.

1.3 Physiopathologie
Le DT1 est une maladie auto-immune. Il est causé par la destruction sélective des cellules 𝛽 insulino-

sécrétrices des îlots de Langerhans du pancréas par le système immunitaire, notamment par les lymphocytes T.
Cette réaction auto-immune est liée à la présence d’auto-anticorps qui vont détruire les cellules 𝛽 entraînant
ainsi une insulinopénie. Le processus auto-immun est confirmé par la présence d’auto-anticorps dans 85 à 90 %
des cas. Les symptômes apparaissent lorsque plus de 80 % des cellules sont détruites [5, 13]. Cette réaction
anormale du système immunitaire serait liée à plusieurs facteurs :

— génétiques : plus de 40 gènes ont été mis en cause, notamment ceux impliqués dans le système Human
Leukocyte Antigen (HLA) ;

— environnementaux : ils ne sont pas encore bien identifiés. L’exposition précoce à certaines infections
(rotavirus, EBV, CMV), à des polluants, un allaitement maternel plus court, sont des facteurs évoqués
dans le déclenchement du DT1 chez des sujets étant génétiquement prédisposés à cette maladie [5, 13].

1.4 Complications du diabète
1.4.1 Complications aigües

1.4.1.1 L’acidocétose

C’est une urgence métabolique vitale. Elle entraîne un décès dans 0,15 % à 0,30 % des cas [14]. Elle résulte
de l’association d’une carence relative ou complète en insuline, à l’effet des hormones inhibant l’action de
l’insuline (glucagon, catécholamines, cortisol et hormone de croissance). Les corps gras sont alors métabolisés
pour fournir de l’énergie à l’organisme, entraînant la production de déchets, les corps cétoniques.

L’acidocétose peut révéler un DT1. Les signes cliniques de cétonémie sont des signes digestifs (nausées,
vomissements, douleurs abdominales, haleine cétonique « pomme reinette »). Les signes d’acidose métabolique
sont la dyspnée de Kussmaul ainsi qu’une altération de l’état de conscience pouvant aller de la somnolence au
coma.

La prise en charge de l’acidocétose nécessite une hospitalisation, parfois en réanimation, pour réhydratation,
correction des électrolytes et insulinothérapie intraveineuse.

1.4.1.2 L’hypoglycémie

Elle se définit par une glycémie capillaire inférieure ou égale à 70 mg/dL [15]. Elle survient chez le patient
diabétique traité. Les causes sont multiples et variées : inadéquation entre la dose d’insuline injectée et la
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quantité de sucre ingérée, utilisation importante du glucose lors d’un effort physique ou lors d’un stress, baisse
de production endogène de glucose après la consommation d’alcool, excès de sensibilité à l’insuline [16].

Une hypoglycémie se manifeste par des symptômes d’activation adrénergique (anxiété, tremblements, pâleur,
palpitations, tachycardie) et par des signes de neuroglucopénie (asthénie intense, faim brutale, troubles visuels,
dysesthésies, dysarthrie, confusion, agitation, convulsions) [16]. Non corrigée elle aboutit à une perte de
connaissance.

Les patients diabétiques bien équilibrés font en moyenne 3 à 5 hypoglycémies modérées par semaine. La
répétition des hypoglycémies mineures abaisse le seuil de perception des hypoglycémies et peut conduire à des
hypoglycémies plus graves.

Les conséquences à long terme des hypoglycémies sévères et répétées sur les fonctions supérieures, troubles
mnésiques et cognitifs, ont été très étudiées. Les résultats sont cependant divergents. Les données issues de
l’étude Diabetes Control and Complications Trial (DCCT) suggèrent l’absence de sur-risque de déficit cognitif
durant les 18 années de suivi jusqu’à l’âge de 45 ans en moyenne [17-19], tandis que des résultats plus récents
sont en faveur de conséquences plus marquées sur les fonctions supérieures notamment des sujets plus âgés
[20, 21]. La question de l’impact sur la maturation cérébrale, devant des diabétiques de plus en plus jeunes, est
également posée [22].

D’une manière plus générale, les hypoglycémies sont responsables d’une altération de la qualité de vie des
diabétiques type 1 pour lesquels elles sont parfois un véritable handicap. Elles peuvent également conduire les
patients à diminuer leurs doses d’insuline au détriment de l’équilibre de leur pathologie.

La prise en charge de l’hypoglycémie consiste en un resucrage per os ou une injection de glucagon quand la
voie orale est impossible.

1.4.2 Complications chroniques

1.4.2.1 Complications micro-vasculaires

Ces complications sont dues à l’hyperglycémie chronique et sont donc liées à l’équilibre et à la durée du
diabète [23].

La rétinopathie est une cause importante de malvoyance et la première cause de cécité entre 30 et 65 ans
par dépistage insuffisant [24]. Complication asymptomatique jusqu’à un stade avancé, elle se manifeste par une
baisse d’acuité visuelle, une sensation de voile, un trouble de la vision des couleurs. Le patient diabétique type 1
adulte doit consulter un ophtalmologue de manière annuelle, 5 ans après le début de la maladie et le bilan initial.
Chez l’enfant, le dépistage doit débuter à l’âge de 12 ans et devenir impérativement annuel à partir de 15 ans [25].

La néphropathie est la première cause d’insuffisance rénale chronique. La néphropathie diabétique reste
cliniquement longtemps asymptomatique. Le signe le plus précoce est l’apparition d’une microalbuminurie par
altération des glomérules rénaux puis d’une protéinurie. La microalbuminurie doit être recherchée annuellement
sur échantillon [26]. Le contrôle strict de l’équilibre glycémique et de la pression artérielle ralentit la progression
de la néphropathie [13]. L’existence d’une microalbuminurie est également un important facteur prédictif de
morbi-mortalité cardiovasculaire et ce, indépendamment de la filtration glomérulaire et des autres facteurs de
risque cardiovasculaires [27, 28].

La neuropathie, dont la plus fréquente est la polyneuropathie symétrique des membres inférieurs. Elle
est présente chez 50 % des patients après 25 ans d’évolution de la maladie. Le dépistage s’effectue lors de la
consultation avec une anamnèse des troubles subjectifs et un examen clinique avec testing de la sensibilité
épicritique avec un monofilament, et de la sensibilité thermique et pallesthésique avec un diapason. Les autres
types d’atteinte sont la mononeuropathie, la mononeuropathie multiple, ou la neuropathie végétative.

1.4.2.2 Complications macro-vasculaires

Elles constituent la première cause de mortalité. Le risque cardiovasculaire des diabétiques de type 1 est deux à
trois fois plus élevé chez les hommes et trois à cinq fois plus élevé chez les femmes que dans la population générale
[29]. Une corrélation a été démontrée entre l’augmentation de la mortalité cardiovasculaire et l’augmentation de
l’HbA1c [30]. Le DT1 est un facteur de risque cardiovasculaire au même titre que l’hypertension artérielle, la
dyslipidémie ou le tabac. Ces complications sont la coronaropathie ischémique, l’Accident Vasculaire Cérébral
(AVC) et l’Artériopathie Oblitérante des Membres Inférieurs (AOMI), et sont beaucoup plus fréquentes que dans
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la population générale. Le dépistage des ischémies myocardiques silencieuses est recommandé une fois par an
chez les patients à risque cardiovasculaire élevé.

1.4.2.3 Le mal perforant plantaire

C’est une complication poly-factorielle responsable de surmortalité et d’amputation. Il est la conséquence
d’une polyneuropathie des membres inférieurs, et est souvent favorisé par la présence d’une AOMI associée
qui complique la cicatrisation. Les mesures de prévention consistent en un examen quotidien des pieds et des
chaussures, un lavage et un séchage soigneux des pieds, un limage des ongles et une hydratation des peaux
sèches. Des soins de pédicurie peuvent être prescrits si besoin.

1.4.2.4 Effets délétères sur la santé bucco-dentaire

Le diabète induit plusieurs complications dont la parodontite, qui est plus précoce, plus fréquente et plus
sévère chez le diabétique notamment en cas de mauvais contrôle glycémique [31]. Une consultation régulière
chez le dentiste est recommandée.

2 Le diabète de type 1 et son traitement : de la découverte de l’insuline
à l’insulinothérapie fonctionnelle

2.1 Principes et objectifs du traitement
Le principal objectif de la prise en charge du diabète est l’obtention pour le patient d’un équilibre glycémique

proche de la normale permettant ainsi d’éviter les complications métaboliques aigües (hypoglycémie, acidocétose)
et chroniques (micro et macro-vasculaires) tout en maintenant une vie sociale, professionnelle et familiale de
qualité [32, 33]. Pour celui-ci, la prise en charge est donc globale. Selon la Haute Autorité de Santé (HAS),
le maintien d’une HbA1c inférieure à 7,5 % est considéré comme une glycémie bien équilibrée [32, 34]. Le
contrôle des autres facteurs de risque cardiovasculaire est également important.

Le traitement vise à remplacer la sécrétion déficiente en insuline par l’administration d’insuline exogène.
Pendant de nombreuses années, les moyens thérapeutiques ne permettaient pas de mimer l’insulinosécrétion
physiologique ni de surveiller les glycémies. Les patients diabétiques type 1 étaient alors obligés d’adapter leur
mode de vie au traitement. Avec l’apparition des surveillances des glycémies capillaires et des insulines de
plus en plus adaptées, il est désormais possible d’offrir aux patients un meilleur équilibre glycémique et plus de
liberté.

2.2 Histoire et évolution de l’insulinothérapie
La découverte de l’insuline en 1921 par les canadiens Banting et Best a révolutionné la prise en charge du

DT1, en transformant son pronostic. Le DT1, jusqu’alors maladie cachectisante mortelle, devient une maladie
chronique. Deux ans plus tard, les premières insulines sont produites à partir de pancréas de bœuf et de porc.
Ces insulines ont une courte durée d’action ce qui nécessite de faire plusieurs injections au cours de la journée.
La découverte de l’insuline de Protamine Zinc, première insuline d’action lente en 1935 puis de la Neutral
Protamine Hagedorn (NPH), insuline d’action intermédiaire en 1946 signe un progrès thérapeutique décisif en
permettant de réduire le nombre d’injections [35].

En 1955, le biochimiste Frederick Sanger décrit la structure chimique de l’insuline et met en évidence des
différences entre l’insuline humaine et les insulines animales jusqu’alors utilisées comme traitement. Il faudra
attendre 1982 pour que la première insuline humaine obtenue par génie génétique apparaisse sur le marché. À la
fin des années 90, les progrès industriels permettent le développement des analogues de l’insuline à action rapide
puis des analogues lents [35]. On peut désormais envisager une insulinothérapie se rapprochant au maximum de
l’insulinosécrétion physiologique.

L’évolution progressive des traitements permet une amélioration de l’espérance de vie des patients diabétiques
de type 1 avec pour corollaire la découverte des complications chroniques, notamment la rétinopathie et la
néphropathie diabétique [35]. Dès la fin des années 60, certains diabétologues émettent l’hypothèse d’un lien
entre l’apparition de ces complications et un mauvais équilibre du diabète. Cependant, ramener les glycémies
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dans une zone proche de la normale étant difficile à obtenir, il restait un débat quant à l’efficacité de la réduction
de l’hyperglycémie sur la survenue des complications chroniques du diabète.

2.3 Insulinothérapie intensifiée
L’étude DCCT publiée en 1993, est l’étude d’intervention la plus importante dans le domaine des complications

du diabète. Dans ce travail, le traitement intensif, avec au moins trois injections par jour d’insuline, était comparé
au traitement conventionnel, et avait pour objectif d’obtenir des glycémies aussi proches que possible de la
normale. Au bout de 6,5 années, il est démontré une nette amélioration de l’HbA1c chez les patients traités de
manière intensive, 7 % versus 9 % dans le bras conventionnel. Ces patients présentent également une diminution
significative du risque de développement ou de progression des complications microangiopathiques :

— réduction de risque de développement et de progression d’une rétinopathie diabétique respectivement de
76 % et 54 %;

— diminution de risque d’apparition d’une microalbuminurie et de macro-albuminurie respectivement de
39 % et 54 %;

— réduction significative de 69 % de risque de neuropathie diabétique périphérique [36].

Par la suite, l’étude observationnelle Epidemiology of Diabetes Interventions and Complications (EDIC) reprend
la cohorte de patients de l’étude DCCT et la suit pendant 20 ans. Les résultats obtenus confirment les bénéfices
durables de l’insulinothérapie intensive sur les complications micro-vasculaires [19, 30]. Cette étude apporte
également le concept de « mémoire glycémique » puisque les patients initialement traités par insulinothérapie
intensive dans l’étude DCCT présentent moins de complications sur le long terme que ceux anciennement
traités de manière conventionnelle lors de l’étude DCCT (puis traités de manière intensive durant l’étude
EDIC), et ce, malgré l’obtention d’HbA1c identiques dans les deux groupes. L’étude EDIC montre également
que l’insulinothérapie intensive permet sur le long terme de réduire l’incidence cumulée des évènements
cardiovasculaires (critère composite : le décès de cause cardiovasculaire, l’AVC, l’infarctus du myocarde non
mortel, l’angor, une revascularisation coronaire ou la présence d’anomalies à l’ECG de repos). Ainsi, les patients
traités initialement de manière intensive présentent une diminution de 42 % de ce risque par rapport aux patients
anciennement traités de manière conventionnelle ainsi qu’une diminution de 57 % du risque de décès de cause
cardiovasculaire [19, 30].

L’insulinothérapie intensive permet donc de réduire l’apparition et la progression des complications du
diabète. Cependant, l’obtention d’un meilleur équilibre glycémique entraînait un risque accru d’hypoglycémies
sévères [36]. Pourtant, ce même schéma de traitement intensifié associé à une autosurveillance glycémique avec
adaptation des posologies d’insuline permet non seulement une amélioration de l’équilibre de la maladie sans
augmenter les hypoglycémies, mais aussi moins de restrictions alimentaires donc une amélioration de la qualité
de vie des patients [37].

L’acquisition de ces compétences se construit peu à peu grâce à une Education Thérapeutique du Patient
(ETP) adaptée et de qualité. Ce sont les prémices de l’Insulinothérapie Fonctionnelle (IF).

2.4 Insulinothérapie fonctionnelle
2.4.1 Définition

L’insulinothérapie fonctionnelle est « l’insuline physiologique » selon les termes de Berger et Grimm [38] :
elle tend à reproduire l’insulinosécrétion physiologique du pancréas. C’est une méthode pédagogique qui vise
à procurer au patient diabétique insulinodépendant « la plus grande liberté possible quant au maniement de
son insuline, de façon à préserver le plus possible sa liberté vis-à-vis de ses horaires, de ses activités, de son
alimentation, et tout cela en cherchant le meilleur équilibre glycémique possible » [39]. Ainsi c’est le traitement
qui suit la vie des patients et non l’inverse.

2.4.2 Un peu d’histoire

Le concept de gestion fonctionnelle de l’insuline est né dans les années 70 aux États-Unis. C’est Richard K.
Bernstein, ingénieur, médecin, et lui-même diabétique qui est un des premiers patients à adapter son insuline
aux repas et à réaliser des automesures glycémiques. Il développe une méthode qui préconise l’utilisation de
multiples injections d’insuline adaptées aux repas mais limite les apports en hydrate de carbone, dans le but de
se rapprocher de la normoglycémie [40].
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Dès le début des années 80, l’équipe allemande de Düsseldorf met au point un programme d’ETP, le
Düsseldorf Diabetes Treatment and Teaching Program (DTTP) [41]. Cet apprentissage, qui se déroule sur une
semaine d’hospitalisation de 5 jours, entraîne une amélioration du contrôle métabolique sans augmentation des
hypoglycémies sévères, une réduction substantielle des hospitalisations en lien avec le diabète, et la possibilité
pour les patients de diversifier leur alimentation et de devenir plus indépendants vis-à-vis des médecins [37, 42].
Cette méthode connaît un succès rapide et se développe peu à peu dans de nombreux hôpitaux allemands [43].

À partir de 1983, la méthode se propage à d’autres pays germaniques avec Howorka et Waldhäusl en Autriche,
qui développent des programmes d’éducation destinés aux patients hospitalisés, Berger en Suisse alémanique et
Grimm en Suisse romande, qui proposent quant à eux un programme d’ETP ambulatoire [38, 44].

L’insulinothérapie fonctionnelle gagne le Royaume-Uni en 2002, par le biais du programme Dose Adjustment
For Normal Eating (DAFNE), adaptation ambulatoire du programme DTTP allemand [45].

Alors que dans ces différents pays la pratique de l’IF connaît un essor majeur, avec notamment en Suisse
80 % des diabétiques de type 1 traités par cette méthode [39], en France, sa diffusion reste très confidentielle. Ce
n’est qu’à la fin des années 90, grâce aux professeurs Grimaldi et Slama qu’elle va s’y développer, favorisée par
la commercialisation des analogues rapides de l’insuline [46, 47]. Ces médecins développent deux approches
de l’ETP à l’IF : leurs modalités pratiques diffèrent mais leurs objectifs restent communs. Celle du Professeur
Grimaldi, inspirée de l’école allemande, consiste en un programme hospitalier d’éducation sur 5 jours composé
d’une épreuve de jeûne glucidique pour déterminer les besoins de base, de séances d’éducation théoriques et
d’ateliers pratiques [47]. Celle du Professeur Slama, issue de l’expérience suisse, s’appuie sur un programme
ambulatoire nommé « auto-apprentissage ambulatoire du traitement du DT1 » [39].

Depuis juillet 2012, le service d’endocrinologie du Centre Hospitalier (CH) de Pau propose un programme
structuré d’éducation à l’IF sur 5 jours d’hospitalisation au sein du service.

2.4.3 Objectifs

L’insulinothérapie fonctionnelle a trois objectifs principaux [39, 46] :

— améliorer l’équilibre glycémique (HbA1c si possible inférieure à 7 %) afin de prévenir la survenue des
complications tardives du diabète, et ce, sans augmenter la fréquence des hypoglycémies et en particulier
des hypoglycémies sévères ;

— améliorer la qualité de vie des patients en particulier grâce à une liberté alimentaire, tant en termes de
quantité, de qualité ou d’horaire, mais également grâce à une liberté vis-à-vis de l’activité physique ;

— autonomiser les patients dans la prise en charge de leur pathologie.

2.4.4 Principes

Différents moyens sont mis en œuvre pour atteindre ces objectifs [33, 38, 39, 46, 48] :

— l’utilisation d’une insulinothérapie intensifiée obtenue grâce à un schéma basal-bolus. Dans ce concept, il
est nécessaire de séparer les besoins inter-prandiaux et prandiaux en insuline. Cette dernière remplit en
effet plusieurs fonctions :

• insuline basale ou « insuline pour vivre » (analogue retard ou débit de base d’une pompe à insuline)
assurant une imprégnation de base pour couvrir les besoins métaboliques de base ;

• insuline prandiale ou « insuline pour manger » (analogue rapide) faite au moment et en fonction
des repas, permettant de couvrir les besoins en insuline pour métaboliser les glucides amenés par
l’alimentation ;

• insuline de correction ou « insuline pour soigner la glycémie » ramenant toute glycémie trop élevée à
la normale. Elle tend ainsi à respecter les objectifs glycémiques et permet d’éviter les complications
graves du diabète.

L’évaluation des besoins en insuline basale s’effectue lors d’une épreuve de jeûne glucidique, à partir
de valeurs théoriques ne devant pas dépasser 0,4 U/kg/jour [39]. Les besoins prandiaux sont calculés
en fonction des apports glucidiques lors de repas tests à partir d’algorithmes théoriques (2 U pour 10
grammes de glucides au petit déjeuner, 1 U pour le déjeuner, et 1,5 U pour le diner), ou à partir des valeurs
habituelles des patients (recueil au domicile). Tous ces besoins en insuline sont peu à peu adaptés au cas
par cas selon les variations de sensibilité à l’insuline de chaque patient [49, 50].

— l’apprentissage de l’adaptation des doses d’insuline aux différentes situations de la vie courante (activité
physique, stress, maladie, repas exceptionnel...) [33] ;
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— une éducation diététique orientée vers la quantification du contenu en hydrates de carbone des repas, et en
moindre mesure des lipides et des protides, et l’application d’une règle de correspondance nombre de
grammes de glucide ingéré / nombre d’unité d’insuline à faire ;

— la réalisation régulière d’autocontrôles glycémiques (4 à 6 par jour minimum) afin de détecter les
fluctuations imprévues de glycémie et au besoin de les corriger ;

— l’apprentissage des calculs de dose d’insuline rapide pour corriger une hyperglycémie et des quantités de
glucides nécessaires pour corriger une hypoglycémie (sensibilité à l’insuline).

L’IF est un outil pédagogique qui doit s’adapter aux capacités et aux besoins des patients, à leur désir
d’autonomie et de liberté pour certains, à la volonté de garder leurs habitudes pour d’autres. Il est donc nécessaire
de réaliser un diagnostic éducatif préalable afin de présenter au patient l’apprentissage le plus approprié.

Selon Sachon, trois types d’IF peuvent être ainsi proposés [39] :

— l’IF « en comptant », pour les patients autonomes pour l’évaluation des glucides et des doses d’insuline,
permettant une adaptation totale à l’alimentation et au mode de vie ;

— l’IF « en portions », pour les patients sachant évaluer pour une portion donnée, la quantité d’insuline
rapide nécessaire. Cela sous-entend une alimentation diversifiée mais habituelle ;

— l’IF « sans compter », pour des patients ayant une alimentation fixe, pour laquelle les besoins prandiaux
sont calculés à l’avance.

Quelle que soit l’option choisie, pour pouvoir parler d’IF, il faut que les patients sachent estimer leurs besoins
en insuline basale et connaissent leur coefficient de sensibilité à l’insuline (permettant la correction des
hyperglycémies).

2.4.5 L’IF : Quels résultats?

Au cours des 40 ans de pratique de l’IF en Europe, de nombreuses études d’évaluation de cette méthode
ont été menées. Il s’agit principalement d’études de suivi de cohorte, donc de niveau de preuve moindre, et de
quelques études randomisées ; cependant, tous les résultats concordent [39].

2.4.5.1 Résultats métaboliques

Toutes les études menées montrent :

— une diminution des épisodes d’hypoglycémies sévères chez les patients qui y étaient sujets [38, 42, 47,
51-55] ;

— une stabilité voire une amélioration du taux d’HbA1c [41, 42, 45, 47, 51-53, 55]. Cette amélioration tend à
diminuer avec le temps d’où la nécessité d’un suivi régulier pour réactualiser les pratiques [54, 56] ;

— une absence d’augmentation significative du poids [45, 57, 58].

2.4.5.2 Impact sur la qualité de vie

Les résultats des études montrent que les patients apprécient le fait de maîtriser leur maladie plutôt que de la
subir [57, 59]. Les contraintes supplémentaires engendrées par l’IF (multiplications du nombre d’autocontrôles
glycémiques et d’injections d’insuline) sont compensées par une plus grande liberté individuelle, notamment
une plus grande liberté alimentaire et sociale [45]. Grâce à l’IF, les traits d’anxiété et de dépression diminuent
de manière significative et les patients se sentent mieux [45, 55, 57, 60]. La qualité de vie s’améliore et ce, de
manière pérenne dans le temps [53, 56, 59].

2.4.5.3 Impact économique

Les études coût-efficacité réalisées par Shearer en 2004 [61], à partir de la synthèse des résultats de l’étude
DAFNE, des cohortes allemandes et autrichiennes, et par Kruger en 2012 [62], à partir des résultats anglais,
démontrent l’intérêt majeur de l’IF en termes d’économie de la santé. Un meilleur équilibre glycémique obtenu
grâce à la pratique de l’IF diminuerait de manière significative l’apparition de complications aigües et tardives,
donc le nombre d’hospitalisations, la morbi-mortalité et les dépenses liées au diabète. Le gain proviendrait
principalement de la diminution des dialyses et des maux perforants plantaires [61]. L’IF permettrait également
un allongement de la durée de vie, sans complication, et épargnerait environ 4000 euros de dépenses de santé par
patient en 10 ans.



3. L’Education Thérapeutique du Patient 9

Pour résumer, L’IF s’autofinance après quelques années et épargne de l’argent sur le long terme [61, 62].

2.4.6 À qui proposer l’IF?

L’IF s’adresse en théorie à tout patient diabétique de type 1. Selon Penfornis et Grimaldi, elle « devrait être
l’approche éducative de base pour tout patient diabétique “insulinoprive” (DT1 mais aussi de tous les diabètes
pancréatiques), dès la découverte du diabète » [48].

L’IF est un outil pédagogique qui doit s’adapter aux capacités et aux besoins des patients. Le degré
d’application de l’IF diffère selon les patients et pourra être évolutif dans le temps pour un même patient [33].

2.4.7 Limites de l’IF

L’amélioration de l’équilibre glycémique est un des objectifs majeurs de l’IF. Pourtant, selon Jacqueminet,
50 % des diabétiques type 1 pratiquant l’IF n’atteindraient pas cet objectif [63]. Les raisons de cet échec auraient
plusieurs origines [39] :

— celles liées au diabète en lui-même ou aux moyens thérapeutiques employés : instabilité glycémique avec
hypoglycémies sévères répétées, insulinorésistance post prandiale avec hyperglycémies, action trop courte
de l’insuline basale entraînant des hyperglycémies. Toutefois cette dernière donnée est à nuancer du fait de
l’arrivée des nouveaux analogues lents de l’insuline ;

— celles liées au patient : déni de la maladie et/ou des conséquences des hyperglycémies sur le long terme,
réticence par rapport au traitement, manque de confiance vis-à-vis du médecin prescripteur, refus des
contraintes imposées par la technique de l’IF, lieu de contrôle externe correspondant à un sentiment de
n’avoir aucun contrôle sur les évènements subis (maladie, prise en charge...), dépression, phobie des
hypoglycémies avec conduites d’évitement, troubles du comportement alimentaire. Néanmoins, dans ce
dernier cas, la technique de l’IF, en permettant de sauter des repas et en adaptant les quantités d’insuline
aux portions alimentaires, peut avoir un impact positif et ainsi permettre une meilleure adhésion au
traitement ;

— celles liées au diabétologue : manque de connaissances sur l’IF, prise en charge « classique » et application
de dogmes anciens, objectifs imposés trop stricts, utilisation de moyens d’éducation peu appropriés aux
adultes, manque d’empathie, mécanisme de défense avec détachement afin de se préserver de l’angoisse
de l’échec.

Au total, il est désormais prouvé que l’IF permet une liberté alimentaire tout en diminuant la fréquence des
hypoglycémies et en améliorant l’équilibre métabolique ainsi que la qualité de vie des diabétiques type 1, et
ce, malgré de nombreuses contraintes supplémentaires par rapport aux traitements conventionnels. C’est une
thérapeutique réellement centrée sur le patient, adaptée à ce qu’il souhaite et à ce qu’il peut faire, lui offrant
ainsi une meilleure maîtrise de sa maladie et de son traitement. L’objectif de l’IF n’est en effet pas d’édicter au
patient une série de règles et de chiffres mais de contribuer à ce qu’il puisse développer son potentiel, accroître
sa motivation à gérer son traitement, et acquérir de nouvelles compétences, pour apporter ses propres solutions
aux différentes situations de la vie quotidienne. L’IF est de ce fait un modèle d’ETP.

3 L’Education Thérapeutique du Patient

3.1 Définition
Selon la définition de l’OMS de 1996 [64], reprise par la HAS en 2007 [65], « l’ETP vise à aider les patients

à acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie
chronique. Elle fait partie intégrante et de façon permanente de la prise en charge du patient. Elle comprend des
activités organisées, y compris un soutien psychosocial, conçues pour rendre les patients conscients et informés
de leur maladie, des soins, de l’organisation et des procédures hospitalières, et des comportements liés à la santé
et à la maladie. Ceci a pour but de les aider (ainsi que leur famille) à comprendre leur maladie et leur traitement,
collaborer ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge, dans le but de les aider à
maintenir et améliorer leur qualité de vie. »

L’ETP est donc un processus d’apprentissage systémique centré sur le patient, et adapté à ses besoins.
Elle prend en compte d’une part les processus d’adaptation du patient (coping, lieu de contrôle, croyances,
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représentations de la santé et de la maladie...) et d’autre part, ses besoins objectifs et subjectifs, qu’ils soient ou
non exprimés [64].

C’est un processus continu, qui doit être adapté en permanence à l’évolution de la maladie et au mode de vie
du patient. De ce fait, elle concerne la vie quotidienne du patient ainsi que son environnement psychosocial et
doit donc impliquer autant que possible la famille et les proches du patient.

L’ETP fait partie intégrante du processus thérapeutique et du projet de soin et doit être proposée systéma-
tiquement à tous les patients. C’est une réponse socio-psycho-éducative aux besoins des patients pour vivre
avec leur maladie. Elle doit être structurée et organisée, et divers moyens éducatifs et techniques pédagogiques
doivent être mis en œuvre à cet effet. Elle est multi-professionnelle, interdisciplinaire, intersectorielle, et inclut le
travail en réseau. Les professionnels impliqués dans l’ETP doivent être formés à cet effet [64]. Les principes de
l’ETP sont présentés en figure I.1.

L’Éducation
Thérapeutique

du Patient
c’est

L’éducation du malade
afin qu’il acquière une compétence adéquate

et parvienne à un équilibre entre sa vie
et le contrôle optimal de la maladie

Un processus continu
qui fait partie intégrante des soins

L’apprentissage
et le soutien psychologique

et social en lien avec
maladie et traitement

Des activités organisées
menées par une équipe

pluridisciplinaire consignées
dans un dossier d’éducation

Un partenariat
entre le malade, sa famille

ET l’équipe soignante

Figure I.1 – Illustration de l’ETP [66].

Les programmes d’ETP sont les outils de mise en œuvre d’une ETP structurée. Ils sont définis comme « un
ensemble coordonné d’activités d’éducation destinées à des patients et à leur entourage et animées par une équipe
de professionnels de santé avec le concours d’autres acteurs » [67]. Ces programmes sont proposés aux patients
sous la forme de programmes personnalisés, établis en concertation avec eux. Ils doivent prendre en compte les
besoins, attentes, et préférences des patients et doivent s’ajuster tout au long de la prise en charge [67].

Dans une démarche qualitative, l’ETP et les programmes d’ETP sont régulièrement évalués.

3.2 Cadre réglementaire et législatif en France
L’ETP se développe en France à partir des années 80. Dès lors, de nombreuses actions éducatives se déploient

dans le champ des pathologies chroniques. Ces actions naissent souvent d’initiatives locales, la plupart du
temps hospitalières et bénéficient rarement d’une reconnaissance professionnelle et financière. Au fil des années,
l’intérêt croissant pour l’ETP va permettre de formaliser, structurer et réglementer cette pratique.

Dès 2001, le plan national d’éducation pour la santé du ministère de l’emploi et de la solidarité promeut
l’ETP et prévoit une formation systématique des professionnels de santé ainsi qu’un financement de l’ETP [68].

En 2002, différents programmes nationaux d’action en ETP voient ainsi le jour (diabète, asthme, maladies
cardiovasculaires). La loi du 4 mars, relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé, définit
pour la première fois les objectifs d’une politique de prévention « qui tend notamment à développer [...] des
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actions d’ETP » [69]. L’Institut National de Prévention et d’Education pour la Santé (INPES) est créé la même
année.

En août 2004, deux lois relatives à la Santé Publique et à l’Assurance Maladie soulignent le caractère
fondamental du développement d’une politique de prévention afin de lutter contre la maladie, modifier les
comportements à risque, et améliorer la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques [70, 71].
L’ETP devient ainsi une priorité de santé publique basée sur un fondement législatif.

En 2007, la HAS et l’INPES publient un guide méthodologique qui présente à l’ensemble des professionnels
de santé, aux patients et aux associations de patients, les éléments fondamentaux de structuration d’un programme
d’ETP [67] : qui peut en bénéficier, par qui ils peuvent être réalisés, les différentes étapes de planification et
la coordination. La même année, le Ministère de la Santé et des Sports présente son plan 2007-2011 pour
l’amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques, dont plusieurs mesures sont
directement liées à la promotion de l’ETP [72].

En septembre 2008, le rapport Saout « pour une politique nationale d’ETP » est remis à la Ministre de la
Santé.

En 2009, c’est par la loi portant sur la réforme de l’Hôpital et relative aux Patients, à la Santé et aux Territoires
(HPST) que l’ETP est inscrite pour la première fois dans le Code de la Santé Publique [73]. L’article 84 de cette
loi précise que « l’ETP s’inscrit dans le parcours de soin du patient. Elle a pour objectif de rendre le patient
plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en améliorant sa qualité de vie. Elle n’est
pas opposable aux malades ». Cette loi tend à promouvoir les programmes d’ETP de qualité afin de mieux
répondre aux besoins des patients. L’ETP est alors reconnue comme thérapeutique à part entière avec son cadre,
ses finalités et ses modes de financements.

Suite à la parution de la loi HPST, l’ETP est également intégrée aux critères de certification des établissements
de santé (critère 23.a) [74].

En août 2010 les décrets d’application de la loi HPST sont publiés [75, 76]. Ils sont complétés par deux
arrêtés qui précisent [77, 78] :

— les conditions de mise en œuvre d’un programme d’ETP (respect d’un cahier des charges national,
autorisation et validation par les Agences Régionales de Santé (ARS) pour une durée de 4 ans...) ;

— les compétences dont les professionnels de santé doivent faire preuve pour pratiquer l’ETP.

Ces textes de loi sont réactualisés en mai 2013 et janvier 2015.

Le décret du 31 mai 2013 précise la notion de compétence en ETP en détaillant, en plus des compétences
nécessaires pour dispenser l’ETP, les compétences requises pour la coordonner [79]. Deux référentiels de
l’INPES sont annexés à ce décret [80, 81].

L’arrêté du 14 janvier 2015 vient quant à lui abroger et remplacer celui du 2 août 2010 [82]. Il précise les
dispositions légales nécessaires pour dispenser l’ETP : l’ensemble des membres de l’équipe du programme
d’ETP doit justifier d’une formation d’une durée minimale de 40 h d’enseignement théorique et pratique. Ces
compétences s’acquièrent lors de la formation initiale ou par des actions de formation continue (développement
professionnel continu ou autre). Les programmes d’ETP doivent être personnalisés avec des objectifs éducatifs
partagés avec les patients, définis avec eux en amont, lors du bilan éducatif : « L’intérêt des personnes malades
doit être au centre des préoccupations ». Le patient doit être « véritablement acteur de sa prise en charge [...]. La
démarche éducative est participative et centrée sur la personne » [82]. Une autoévaluation annuelle du programme
est demandée aux équipes encadrantes. Elle repose sur une analyse quantitative et qualitative des points forts
et des points faibles du programme. Une évaluation quadriennale est également menée afin de réaliser une
évaluation plus globale et d’assurer un renouvellement du programme par l’ARS.

3.3 ETP et maladies chroniques : quels enjeux?
Les maladies chroniques sont devenues la première cause de mortalité et de morbidité, principalement en

raison de la longévité de la population [83]. En France, elles concernent 20 millions de patients soit environ
35 % de la population [84]. Un tel phénomène a appelé à un changement majeur dans la façon d’envisager leur
prise en charge et une stratégie de soin qui leur est propre a dû être mise en place : l’ETP [85].

Vivre avec une maladie chronique nécessite de la part du patient un ensemble d’aménagements qui relèvent
de la connaissance de sa maladie (mécanisme, déroulement, prévention) et de son traitement, de compétences
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d’auto-observation, d’autosurveillance et d’auto-adaptation de ce traitement, en fonction des circonstances de sa
vie. Habituellement passif dans une situation de maladie aigüe (modèle biomédical), le patient est ici confronté à
la nécessite de tenir un rôle actif et quasi permanent. Du côté du soignant ce changement de statut va « en miroir »
l’obliger à modifier son attitude, le plus souvent directive et paternaliste en situation aigüe, vers la recherche
d’une véritable relation de partenariat avec le patient [86, 87].

L’ETP s’appuie sur le modèle biopsychosocial, inspiré de la définition de la santé de l’OMS et du concept
de « personne malade en bonne santé ». Une personne atteinte de maladie chronique peut être considérée en
bonne santé, si elle est dans un état de bien-être physique, mental et social. La maladie chronique ne pouvant être
guérie, la logique de la médecine aigüe est ici exclue, et on vise la meilleure vie possible avec la maladie [85, 88].
Il s’agit donc d’une approche globale, centrée sur le malade et sa santé plutôt que sur sa pathologie, et qui aborde
la maladie comme résultat de facteurs complexes : organiques, humains, et sociaux [87, 88]. L’ETP s’inscrit
ainsi dans une démarche humaniste dans laquelle le patient est un être social et émotif dont les interactions avec
son environnement agissent sur sa santé [89, 90].

La relation médecin-malade développée dans l’ETP est l’alliance thérapeutique. C’est un rapport égalitaire
d’adulte à adulte qui, avec respect et empathie et par l’écoute active, permet de partager des connaissances
et de co-élaborer à une thérapie entre des soignants, garants des connaissances biomédicales, et le patient,
riche de son expérience au quotidien avec sa maladie, ses représentations et ses projets [90, 91]. Ensemble ils
établissent des objectifs personnalisés et les moyens de les atteindre [90, 92, 93]. La relation éducative est une
recherche permanente d’équilibre entre une urgence d’apprentissages pratiques pour réaliser des autosoins et les
réaménagements psychoaffectifs qu’engendre toute maladie chronique. Les solutions trouvées doivent toujours
être une réponse individuelle, acceptables à la fois pour le médecin et pour le patient [94].

L’ETP correspond à un processus d’apprentissage et de transfert planifié et organisé de compétences
décisionnelles, techniques, et sociales du soignant vers le soigné, dans le but de le rendre capable de faire des
choix de santé de manière éclairée, de réaliser ses projets de vie (en adéquation avec les réalités de sa maladie
mais surtout avec ses aspirations) et d’utiliser au mieux les ressources du système de santé [90, 93, 95]. C’est
une démarche pédagogique personnalisée, réalisée de façon continue et si nécessaire itérative [86], qui rend le
patient plus responsable et plus autonome. Il modifie ses comportements et devient ainsi le premier acteur de sa
santé et un partenaire de soin sur le long terme [94]. La chronicité déplace donc le contrôle de la maladie vers
le patient, qui, guidé par son médecin, apprend peu à peu à se soigner seul [90]. L’objectif est d’arriver à un
équilibre entre la vie du patient, avec les difficultés du quotidien, et le contrôle optimal de sa maladie et donc à
améliorer sa qualité de vie [67, 90, 94, 95]. Le parcours de l’ETP est résumé dans la figure I.2.

Éduquer est bien différent d’informer. En effet, l’information, même bien délivrée et comprise, n’induit pas
systématiquement que le patient se l’approprie. L’information seule ne suffit pas à gérer la maladie au quotidien
[67]. Avec l’ETP, soignants et patients traitent ensemble l’information, ce qui facilite l’apprentissage du patient.
L’objectif est de solliciter en permanence son point de vue et de s’appuyer sur ses potentialités comme premières
ressources éducatives en santé, de façon à ce que son état bioclinique, psychologique, social et pédagogique soit
une transformation acceptée et voulue. Soigner et éduquer une personne atteinte d’une maladie chronique sont
deux activités liées et indispensables. Soigner reste la responsabilité première du médecin, mais améliorer la
santé et la qualité de vie d’une personne implique de conférer au patient un statut d’apprenant, et au soignant un
statut d’éducateur [89]. Pour autant, il ne faut pas transférer au patient la responsabilité d’une mauvaise évolution
de son état de santé, et ce, quelle qu’en soit la raison. Une telle attitude culpabilisante irait à l’encontre même de
la notion de partenariat et de ses finalités éducatives [86].

L’ETP est également essentielle dans la lutte contre l’inobservance thérapeutique. Elle concerne quasiment
un patient sur deux atteint de maladie chronique et est donc un véritable enjeu de santé publique [94]. Longtemps
attribuée au patient seul, elle est également liée au manque d’information du malade [64]. L’ETP, par une
meilleure compréhension de la maladie et de son traitement, et par l’identification des obstacles à une bonne
observance, permet au patient de trouver des solutions adaptées à son quotidien pour que sa maladie reste
contrôlée et que les complications soient évitées ou du moins diminuées [89, 90].

En améliorant l’adhésion thérapeutique des patients, l’ETP permet aussi une meilleure efficacité des
traitements. Les conséquences économiques sont multiples : réduction du nombre de consultations, du nombre et
de la durée des hospitalisations ainsi que du nombre et de la durée des arrêts de travail en lien avec la maladie
chronique [86, 90]. L’ETP s’inscrit donc dans une démarche de soin efficiente, impératif actuel pour les pouvoirs
publics [73].
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ENVIRONNEMENT

Situations de vie
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besoins éducatifs
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et partager

Figure I.2 – Le parcours de l’ETP d’après [96].

3.4 Finalités de l’ETP
Selon la HAS, l’ETP participe à l’amélioration de la santé du patient (biologique, clinique), à la prévention

des complications ainsi qu’à l’amélioration de sa qualité de vie et de celle de ses proches [67]. Elle vise également
à rendre le malade plus autonome. Les finalités spécifiques de l’ETP sont [67] :

— l’acquisition et le maintien de compétences d’autosoins (savoir gérer sa maladie, listées en annexe A).
Il s’agit des décisions que le patient prend avec l’intention de modifier l’effet de la maladie sur sa santé
(soulagement des symptômes, prise en compte de résultats d’automesure, réalisation de gestes techniques,
prévention des complications évitables, mise en œuvre de modifications dans son mode de vie...). Parmi
elles, des compétences dites de sécurité visent à sauvegarder la vie du patient et sont donc indispensables
à acquérir par le patient ou ses proches. Leur caractère prioritaire et leurs modalités d’acquisition doivent
être considérés avec souplesse, et tenir compte des besoins spécifiques de chaque patient ;

— la mobilisation ou l’acquisition de compétences d’adaptation (savoir vivre avec sa maladie). Elles s’appuient
sur le vécu du patient et font partie d’un ensemble plus large de compétences psychosociales (gestion des
émotions et du stress, de la confiance en soi...). Elles reposent sur le développement de l’autodétermination
et de la capacité d’agir du patient ainsi que sur sa capacité à vivre dans son environnement et au besoin de
le modifier. Elles permettent de soutenir l’acquisition des compétences d’autosoins.

Les compétences psychosociales ont souvent été mal définies [97]. Face à ce constat, d’Ivernois et Gagnayre
ont proposé de les regrouper en huit catégories illustrées d’exemples, afin d’aider à rendre les programmes d’ETP
plus proches de la réalité des patients [98]. Leur approche est détaillée dans le tableau I.1. Ces compétences
font appel à certaines méthodes pédagogiques du domaine du savoir-être et justifient d’imaginer de nouvelles
techniques d’évaluation [97].

Les compétences d’adaptation et d’autosoins sont souvent convoquées simultanément dans la vie quotidienne
du patient [97]. Leur maîtrise requiert du temps, d’où la notion fondamentale que l’ETP doit être continue.
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Compétences Objectifs spécifiques ou composantes (exemples)
1. Informer, éduquer son entou-
rage

Expliquer sa maladie et les contraintes qui en découlent ; former
l’entourage aux conduites à tenir en cas d’urgence.

2. Exprimer ses besoins, solli-
citer l’aide de son entourage

Exprimer ses valeurs, ses projets, ses connaissances, ses attentes,
ses émotions ;
Associer son entourage à son traitement, y compris diététique, et
à ses soins ;
Associer son entourage aux modifications de l’environnement de
vie rendues nécessaires par la maladie.

3. Utiliser les ressources du
système de soins - Faire valoir
ses droits

Savoir où et quand consulter, qui appeler ; faire valoir ses droits
au travail, à l’école, vis-à-vis des assurances ;
Participer à la vie des associations de patients.

4. Analyser les informations re-
çues sur sa maladie et son trai-
tement

Savoir rechercher l’information utile et spécifique ; confronter
différentes sources d’information ; vérifier leur véracité.

5. Faire valoir ses choix de
santé

Justifier ses propres choix et ses priorités dans la conduite du
traitement ; Expliquer ses motifs d’adhésion ou de non adhésion
au traitement ;
Exprimer les limites de son consentement.

6. Exprimer ses sentiments re-
latifs à la maladie et mettre en
œuvre des conduites d’ajuste-
ment

Verbaliser des émotions ; se dire ; rapporter ses sentiments de
vécu de sa maladie ;
Exprimer sa fatigue de l’effort quotidien de prendre soin de soi ;
Mobiliser ses ressources personnelles, ajuster sa réponse face
aux problèmes posés par la maladie ;
S’adapter au regard des autres ;
Gérer le sentiment d’incertitude vis-à-vis de l’évolution de la
maladie et des résultats des actions mises en oeuvre.

7. Etablir des liens entre sa ma-
ladie et son histoire de vie

Donner du sens- S’expliquer la survenue de la maladie dans son
histoire de vie ;
Décrire ce que la maladie a fait apprendre sur soi-même et sur la
vie.

8. Formuler un projet, le mettre
en œuvre

Identifier un projet réalisable, conciliant les exigences du traite-
ment ;
Rassembler les resources pour le mettre en œuvre ;
Évoquer des projets d’avenir.

Tableau I.1 – Propositions de compétences d’adaptation à la maladie chronique [97].
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3.5 Mise en œuvre de l’ETP
L’ETP doit être proposée et présentée à toute personne ayant une maladie chronique, et ce, quel que soit

le type ou le stade d’évolution de sa maladie [67]. Le choix de participer ou non à une telle démarche est une
décision propre au patient, qui ne peut en aucun cas lui être imposée. Si elle est acceptée, l’ETP doit s’adapter
aux besoins et aux demandes du patient, qui peut également revenir sur les objectifs et modalités de réalisation du
programme, et, au besoin, les modifier avec les professionnels de santé. Les proches du patient, s’ils le souhaitent,
peuvent aussi être associés à la démarche d’ETP [67].

En 2007, le guide méthodologique de la HAS propose un cadre structuré aux programmes d’ETP dont la
démarche éducative est décrite en quatre étapes.

3.5.1 Élaborer un diagnostic éducatif ou bilan éducatif partagé [99]

Cette première étape consiste à faire connaissance avec la personne et son environnement afin d’identifier
ses besoins, ses attentes, et sa réceptivité au projet d’ETP [67]. Ce bilan éducatif repose sur un ou plusieurs
entretiens individuels menés grâce à un guide d’entretien qui aborde divers aspects de la vie du patient selon 5
dimensions [91] :

— « Qu’est-ce qu’il a ? » : dimension biomédicale ; elle permet d’identifier le diagnostic médical, et de repérer
les besoins et les problèmes de santé qui influeront sur la démarche éducative ;

— « Qu’est-ce qu’il fait ? » : dimension socioprofessionnelle ; elle permet d’identifier le niveau d’études, les
loisirs, la famille du patient afin de comprendre comment il vit au quotidien ;

— « Qu’est-ce qu’il sait sur sa maladie? » : dimension cognitive ; elle permet d’identifier les représentations,
les croyances du patient sur sa maladie et son traitement afin de comprendre comment il organise ses
connaissances et comment il construit son raisonnement ;

— « Que ressent-il ? » : dimension psychoaffective ; elle permet de comprendre le vécu de la maladie et son
retentissement sur la vie du patient qui déterminent le stade d’acceptation de la maladie ;

— « Quels sont ses projets ? Que souhaite-t-il réaliser ? » : dimension projective ; elle permet de repérer et
favoriser la motivation du patient nécessaire à l’apprentissage et à l’observance thérapeutique.

3.5.2 Définir un programme éducatif personnalisé

Au terme du Bilan Éducatif Partagé (BEP), patients et soignants s’engagent mutuellement dans un contrat
d’éducation. Ils formulent et hiérarchisent ensemble les priorités d’apprentissage ainsi que les compétences à
acquérir et à développer par le patient au regard de son projet et de la stratégie thérapeutique envisagés. Ces
compétences, définies sous forme d’objectifs pédagogiques, sont « négociées » avec le patient afin de planifier
un programme personnalisé [65, 91]. Trois grands domaines sont pris en compte : le savoir (connaissances
intellectuelles à acquérir), le savoir-faire (compétences gestuelles), le savoir-être (attitudes à développer pour
résoudre un problème).

Le contrat d’éducation est un outil de planification qui permet de définir les paliers d’apprentissages. Il n’est
pas figé et évolue en fonction des durées d’apprentissages, des évènements intercurrents dans la vie ou la maladie
du patient, de l’évolution de ses besoins.

3.5.3 Planifier et mettre en place des séances d’ETP collectives et / ou individuelles

Les séances d’éducation sont mises en œuvre selon les objectifs d’apprentissage retenus. Il s’agit le
plus souvent d’un travail pluridisciplinaire qui permet, par la diversité des approches et des expériences
professionnelles, d’optimiser la conception des séances, au plus proche du patient et de ses attentes. Elles peuvent
être individuelles, collectives, ou une alternance des deux et durent en moyenne 45 minutes [67]. Les séances
collectives sont organisées autour d’un groupe prédéfini de 3 à 10 patients. Elles offrent un cadre convivial
qui favorise la socialisation et l’entraide entre les patients ainsi que le partage d’expérience. Elles sont souvent
efficaces pour questionner les représentations du patient et peuvent également favoriser une meilleure adhésion
à la démarche éducative. Ces séances suivent un plan préétabli par une fiche pédagogique, le conducteur de
séance. Les séances individuelles sont en face à face avec le patient et le cas échéant avec son entourage. Elles
sont utilisées sur demande du patient (pour qui l’activité collective est anxiogène par exemple) ou pour faciliter
l’accès à la démarche éducative aux personnes présentant des troubles sensoriels ou cognitifs, ou encore lorsque
les modalités pratiques ne permettent pas l’inclusion d’emblée dans un groupe.

La structure des séances, qu’elles soient individuelles ou collectives, est définie en trois temps :
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— un temps préparatoire afin de faire connaissance avec les participants à travers leur bilan éducatif, et de
préparer le cadre prévu au déroulement de l’atelier ;

— le temps de la séance d’éducation ; il débute par une présentation des objectifs et du déroulement de la
séance. Une séance de qualité nécessite l’usage d’une pédagogie centrée sur le patient, d’une approche
psychologique adaptée et d’outils d’apprentissage pertinents au vu des objectifs retenus (tables rondes,
métaplan, entretien motivationnel...). En fin de séance, il est recommandé de solliciter les patients pour en
faire la synthèse. C’est un moyen pour eux de s’approprier le contenu de la séance et d’évaluer l’atteinte
ou non des objectifs ;

— un temps d’analyse est nécessaire à l’issue de la séance afin que le ou les animateurs réalisent une
autoévaluation du déroulement ainsi qu’une transmission écrite des objectifs validés.

3.5.4 Réaliser une évaluation individuelle

Cette évaluation concerne les compétences acquises par le patient et leur mise en œuvre dans sa vie
quotidienne ainsi que le déroulement et la pertinence du programme.

3.6 Evaluation de l’ETP
3.6.1 Principes

L’évaluation fait partie intégrante du dispositif d’ETP. Évaluer, c’est recueillir des informations pertinentes
et fiables, les analyser et les comparer à des éléments de référence ou normes, afin de prendre des décisions
[100]. La « norme de référence » peut être soit objective (norme scientifique) ou subjective (état antérieur du
patient). La notion de subjectivité est inhérente aux objectifs éducatifs (qualité de vie) et aux processus (processus
d’adaptation, représentations, perceptions...) mis en jeu dans l’ETP. Leur évaluation n’a en effet de sens que si
elle s’inscrit dans le ressenti et l’expression des patients ; une évaluation uniquement objective reviendrait à les
ramener à la partie commune à tous les patients en perdant ainsi leur spécificité [88].

L’évaluation mobilise des critères et des indicateurs biologiques, cliniques, pédagogiques, psychologiques,
sociaux, organisationnels, économiques et politiques, qui concernent le patient, les soignants, ou le programme et
qui évoluent chacun à leur propre rythme dans le temps. C’est la mise en lien de ces critères en questionnement
qui caractérise la réflexion évaluative en ETP [100]. L’évaluation rend ainsi compte de processus multifactoriels
et interdépendants et relève donc d’une pensée systémique [100, 101].

Par ailleurs, évaluer l’ETP n’est pas seulement mesurer l’atteinte des objectifs fixés par les concepteurs du
programme, mais aussi ses effets sur un ensemble de transformations, attendues ou non, s’ouvrant ainsi au concept
« d’évaluation de la qualité » [100, 101]. L’évaluateur doit donc rester attentif et se poser les bonnes questions.
En effet, ce qui est important ici, ce n’est pas « les effets attendus sont-ils observés? » mais bien « quelque
chose a changé et quoi ? ». Par exemple, il peut arriver que des patients ne modifient pas leurs comportements
thérapeutiques après avoir participé à des actions éducatives mais qu’ils aient développé leur curiosité et leur
envie d’en savoir plus sur leur maladie...

Ces transformations ne renseignent que sur un moment ou une situation donnée ; l’évaluation n’est donc ni
exhaustive, ni définitive. De plus, les moyens et les outils d’évaluation sont généralement créés et validés dans un
contexte spécifique et ne sont pas forcément pertinents dans un autre contexte. Ils doivent toujours être utilisés
avec une extrême prudence face à la diversité et à la complexité des situations cliniques et éducatives.

Enfin, toute évaluation de l’éducation du patient est un acte thérapeutique en soi puisque le patient participe
à l’analyse des résultats et aux décisions thérapeutiques et éducatives. L’objectif est de co-construire avec lui des
normes afin d’asseoir les repères de la démarche éducative [100].

3.6.2 Les différents niveaux de l’évaluation de l’ETP

3.6.2.1 L’évaluation individuelle du patient

Quatrième étape du parcours d’ETP, elle peut également être mise en œuvre à l’issue des différentes séances
auxquelles le patient participe. Elle permet de faire le point avec lui sur son parcours, en mettant en avant
les changements survenus chez lui et son entourage, en termes d’acquisition de compétences d’autosoins,
d’acquisition ou de mobilisation de compétences d’adaptation, de vécu de la maladie chronique au quotidien,
d’autodétermination et de capacité à agir [67]. C’est donc l’occasion de faire le point avec le patient sur ce
qu’il a compris, ce qu’il sait faire et appliquer, sa façon de vivre sa maladie au quotidien, ce qu’il lui reste
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éventuellement à acquérir, afin de lui proposer, le cas échéant, une nouvelle offre d’ETP tenant compte des
résultats de cette évaluation et de l’évolution de sa maladie. L’objectif est de travailler main dans la main dans
une logique de réussite et non d’échec, permettant au patient de rester motivé [88]. L’évaluation individuelle est
donc participative [100].

Elle doit également être formative plutôt que normative, c’est-à-dire qu’elle cherche par un dialogue structuré
à faire le point avec le patient, afin qu’il développe des compétences d’autoévaluation [67]. Elle débouche ainsi sur
une actualisation du diagnostic éducatif, et conduit à proposer au patient, en concertation avec les professionnels
impliqués dans sa prise en charge, une nouvelle offre d’ETP, soit de suivi régulier (ou de renforcement) pour
maintenir les compétences ou les actualiser, soit de suivi approfondi (ou de reprise) pour compléter une ETP
initiale, si besoin [67]. Le but de l’évaluation est ainsi d’améliorer, pas de prouver [88].

Le point de vue du patient concernant le contenu, le déroulement et les techniques pédagogiques du
programme est également recueilli [65]. On évalue ici la pertinence et donc la qualité du programme. Les outils
d’évaluation doivent être fiables, objectifs, commodes et acceptables pour le patient ; le temps d’évaluation peut
être intégré au temps d’enseignement ou à un autre moment.

3.6.2.2 L’évaluation annuelle

L’évaluation annuelle est une démarche qualitative d’évaluation pédagogique réalisée par l’équipe d’ETP pour
elle-même, afin de prendre des décisions pour l’amélioration du programme. L’objectif n’est pas de démontrer
un résultat, mais d’analyser le dispositif mis en place afin d’en améliorer la qualité et de s’ajuster tout au long de
sa mise en œuvre. Les critères d’évaluation sont nombreux et l’évaluation ne se veut pas exhaustive ; c’est aux
équipes que revient le choix de l’évaluation.

3.6.2.3 L’évaluation quadriennale

L’évaluation quadriennale statue sur le renouvellement de l’autorisation du programme par l’ARS [82,
102, 103]. Elle est plus globale que l’autoévaluation annuelle et porte davantage sur les effets du programme.
L’utilisation du terme « effet » permet de distinguer l’évaluation quadriennale de la recherche clinique. Un effet
correspond à un changement attendu suite à la participation des patients à un programme d’ETP. C’est également
une conséquence du programme sur le fonctionnement de l’équipe encadrante ainsi qu’une conséquence du
programme sur son intégration dans l’offre de soins locale. Le terme « effet » est préféré à celui de « résultat »
généralement réservé dans le domaine de la santé à un changement, favorable ou défavorable, de l’état de santé
des personnes, résultant d’une ou plusieurs interventions. Des modifications de l’état de santé d’un patient
peuvent se produire indépendamment du programme d’ETP, il faut donc être vigilant et s’assurer que les
changements évalués sont correctement reliés à ce qui les a produits [103].

3.6.3 Objets, indicateurs et critères de l’évaluation de l’ETP

3.6.3.1 Concernant le patient et son entourage

L’évaluation a pour objectif de mettre en valeur les transformations du patient et de son entourage (famille,
aidant naturel, milieux scolaires et professionnels...) qui se manifestent dans différents domaines.

L’évaluation dans le domaine bioclinique est fondée sur les changements biologiques et cliniques qui sont
des preuves « objectives » dues aux modifications de comportements du patient suite à l’éducation. Il s’agit du
taux d’hémoglobine glyquée des diabétiques, de l’indice de masse corporelle des obèses, de la réduction du
nombre de crises et de ré-hospitalisations d’urgence des patients asthmatiques etc, ainsi que de l’amélioration de
l’observance et du retard à l’apparition des complications. Pour importante qu’elle soit, l’évaluation bioclinique
ne peut cependant pas prétendre au monopole de la preuve de l’efficacité. En effet, la mesure d’un état ne peut se
comprendre et s’interpréter correctement qu’en regard du processus qui y a conduit. C’est pour cette raison qu’il
est légitime, dans les autres domaines, de s’intéresser autant au processus qu’au résultat [100].

L’évaluation dans le domaine pédagogique porte sur la vérification des compétences. Elle permet de s’assurer
que le patient a appris donc acquis des potentialités et des compétences, conditions nécessaires à sa prise en
charge et à un changement ultérieur. Ces compétences font appel à différents domaines taxonomiques, divisés en
trois groupes [91] : le savoir (domaine cognitif, de la démarche intellectuelle et du raisonnement), le savoir-faire
(domaine de la pratique, du sensori-moteur), et le savoir-être (domaine des attitudes et du psychoaffectif). Au
total, il s’agit d’évaluer [91, 93, 100] :
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— la construction et l’organisation des connaissances du patient sur sa maladie et son traitement, mais
aussi ses connaissances sur lui-même et sur ses besoins ; l’acquisition d’un vocabulaire médical, la
compréhension des mécanismes, l’analyse et l’interprétation des signes et des situations permettant la
résolution de problèmes et la prise de décisions pertinentes y compris pour assurer la sécurité vitale,
entraînant alors une meilleure gestion du recours au soin. L’évaluation de la confiance que le patient
accorde à ses connaissances est également un point important ;

— la maîtrise des techniques et des gestes de soins et d’autosurveillance ;
— la capacité du patient à développer des compétences perceptives, c’est-à-dire une écoute plus fine, plus

analytique, et plus précoce des messages que lui envoie son corps (signes annonciateurs d’une crise :
hypoglycémie, crise d’asthme...) ;

— l’amélioration des compétences de métacognition (conscience du patient de ses connaissances et capacité
qu’il a à réfléchir et à comprendre les raisonnements qu’il engage afin de construire de nouvelles
connaissances) ; par exemple : capacité à l’autoévaluation, à la perception de la maîtrise de l’auto-efficacité
(lieu de contrôle interne), à la planification, à l’adaptation des conduites dans un contexte ;

— la gestion d’émotions en lien avec les situations que le patient rencontre, par exemple : diminution des
peurs liées à la maladie et au traitement, diminution du niveau de stress, amélioration de la confiance en
soi ;

— la possibilité de mettre en place un projet personnel, auparavant abandonné, grâce au sentiment de maîtrise
de son état de santé ;

— la perception de l’utilité de l’éducation par le patient et sa satisfaction vis-à-vis de sa participation à cette
éducation. Ces données devraient être mesurées systématiquement au terme de chaque séance d’éducation.

L’évaluation dans le domaine psychosocial apprécie les modifications de certains aspects de la vie et du
vécu du patient : les changements de comportement, les modifications des croyances et des représentations,
l’évolution de l’image de soi (perception d’auto-efficacité), et l’amélioration de la qualité de vie. « L’interface
sociale » est également évaluée [100]. Il s’agit de la transformation par le patient de son milieu familial en milieu
aidant, avec par exemple la transmission à ses proches des savoirs qu’il a acquis, le patient devenant à son tour
éducateur, mais aussi les changements opérés dans son lieu et mode de vie avec le consentement de la famille.
Au-delà du cercle des proches, il peut également partager ses savoirs et ses expériences avec d’autres malades.
Par l’ETP, il développe une conscience citoyenne vis-à-vis de l’ensemble des problèmes de santé et passe peu à
peu de consommateur de soins à producteur de santé [104].

3.6.3.2 Concernant les soignants

La pratique de l’ETP modifie durablement les valeurs et le rôle des soignants, à la fois sur leur regard sur
le patient et sur la relation qu’ils développent avec lui. Ils doivent considérer le patient comme un partenaire
compétent, expert de sa maladie, énonçant sa propre norme de santé à partir de laquelle peut se créer l’alliance
thérapeutique [100]. Ils doivent également tolérer que le patient mette du temps à modifier son comportement et
accepter des fluctuations, des rechutes, et éventuellement un abandon. Les effets de leur éducation peuvent donc
être variables dans le temps mais aussi différés selon le rythme d’apprentissage du patient. À eux d’organiser
en conséquence le continuum éducatif (reprise éducative, maintien du lien avec le patient...). In fine, c’est le
principe de l’autodétermination ou plus généralement de « l’empowerment » du patient qui constitue la finalité
de l’ETP [93, 100].

De nombreux textes de lois décrivent les différents niveaux de compétences des soignants, selon leur rôle dans
la démarche d’ETP (initiation, développement, coordination, éducation au sein d’un ou plusieurs programmes
d’ETP) [64, 67, 73, 75-82]. Leurs pratiques sont évaluées sur la base de critères tels que [100] :

— la cohérence observée entre les valeurs, les intentions pédagogiques et les interventions des soignants au
sein de l’équipe ;

— la cohérence observée entre les explications, conseils, recommandations que délivrent les soignants d’une
même équipe ;

— le caractère interdisciplinaire de l’équipe et des interventions dans le programme éducatif ;
— les connaissances actualisées chez les soignants des théories et concepts de la pédagogie du patient ;
— la créativité éducative des soignants et de l’équipe se traduisant par une recherche permanente d’innovation

au niveau des techniques et des supports pédagogiques.
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3.6.3.3 Concernant le programme d’ETP

L’évaluation du programme d’ETP porte en général sur ses trois phases constitutives : les intrants (éléments
qui fondent le programme), les processus (éléments participants à la mise en œuvre et au déroulement du
programme) et les effets (changements engendrés chez les patients et dans leur entourage suite au programme).
De nombreux éléments agissent sur les différentes étapes du programme, ce qui rend son évaluation complexe.
Elle comprend la description détaillée du programme (références théoriques, organisation, objectifs, contenu
pédagogique, caractéristiques des intervenants...) et doit répondre à une liste de 32 objectifs déclinés par la
HAS [67]. Elle vise à améliorer le processus d’ETP et sert le cas échéant, à réajuster ou réorienter des pratiques
professionnelles. Il est donc primordial de poser un diagnostic éducatif et d’évaluer les connaissances du patient
afin de personnaliser et d’adapter les soins éducatifs. On doit aussi s’interroger sur l’intégration du programme
au parcours de soin du patient, son accessibilité, les liens faits avec les autres acteurs de la prise en charge du
patient, de même que sa satisfaction [100]. L’évaluation en ETP cherche davantage à comprendre le dispositif
qu’à prouver des résultats et se distingue ainsi de la recherche clinique.

3.6.3.4 Concernant la structure d’éducation et la coordination des soins

Il est également nécessaire d’évaluer si les structures de santé permettent le bon développement des actions
éducatives. Différents critères rentrent en compte [100] :

— l’énonciation et l’affirmation d’une politique d’ETP;
— la garantie de l’accessibilité de l’ETP à tous les patients ;
— une meilleure visibilité et valorisation de l’ETP au sein de la structure ;
— la mobilisation des ressources humaines et matérielles ;
— la participation des patients et des associations de patients au développement et la mise en œuvre de l’ETP ;
— l’établissement de liens avec d’autres structures de soins et de santé, la mise en réseau des activités d’ETP ;
— une meilleure intégration des activités d’ETP dans le bassin de vie.

3.6.3.5 Concernant l’économie de la santé

La reconnaissance et le développement de l’ETP s’inscrivent dans une politique qui prend en considération
les effets positifs à moyen et long terme de la prévention secondaire et tertiaire. Les objets de l’évaluation peuvent
être les effets à terme de l’ETP sur les plans [100] :

— épidémiologique : morbidité, mortalité, fréquence des complications et le retard à leur apparition ;
— économique : durée des hospitalisations, fréquence des ré-hospitalisations et du recours aux urgences,

meilleure observance des thérapeutiques ;
— social : réduction de l’absentéisme scolaire et professionnel, diminution du « nomadisme médical » ;
— politique : reconnaissance et valorisation de l’ETP, intégration de l’ETP dans les schémas nationaux et

régionaux de soins et d’éducation pour la santé.

3.6.4 Evaluation des effets d’un programme d’ETP sur le patient et son entourage : de l’évaluation
individuelle à l’évaluation du programme, le modèle d’Alain Deccache

Nous venons de le voir, l’évaluation de l’ETP mobilise différents critères et indicateurs. L’unité RESO (Unité
d’Éducation pour la Santé) de l’Université Catholique de Louvain, dont fait partie Alain Deccache, a cherché à
définir les critères et indicateurs ainsi que les méthodes adéquates et recommandables pour l’évaluation des
effets des programmes d’ETP auprès des patients souffrant de maladies chroniques. Le choix a été fait de ne pas
aborder les effets des programmes sur les soignants, ni l’influence des facteurs organisationnels sur l’efficacité
de ces programmes [105].

3.6.4.1 Cadre théorique : les modèles de Deccache et Norris [105]

L’évaluation de l’ETP est une étape à prévoir pour s’assurer des effets des stratégies mises en place [105].
Quand on parle d’action éducative, on attend des évaluations sur des résultats cliniques et biologiques (évaluation
biomédicale), des paramètres sociaux ou de qualité de vie (évaluation psychosociale), mais aussi sur des critères
d’apprentissages : connaissances, raisonnements, lien entre ce que le patient a compris et ce qu’il va mettre en
œuvre (évaluation pédagogique).
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On évalue ainsi l’impact des interventions éducatives et donc les changements observés suite à l’éducation.
Cela correspond bien à la définition et aux finalités de l’ETP énoncées par l’OMS, qui prennent en compte les
aspects globaux de la personne [64]. Les programmes doivent donc avoir pour objectif réel d’agir simultanément
sur les différents aspects de la personne. Il est donc nécessaire d’identifier des modèles théoriques pertinents afin
de choisir des objets d’évaluation eux-mêmes pertinents. Le risque est sinon de choisir des critères qui ne sont
pas appropriés aux objectifs qui étaient visés par le programme et donc de ne pas observer d’effet du programme
[105].

Deccache en 1994 et Norris en 2002 proposent un modèle éducatif global et intégratif dans lequel le
programme d’éducation a pour objectif d’agir sur les connaissances, les médiateurs psychosociaux et les
comportements de santé du patient, mais également sur les résultats attendus à court et à long terme. Ce modèle
est schématisé en figure I.3. En parallèle, les modifications des connaissances et des médiateurs psychosociaux
(le contrôle perçu du patient sur sa maladie, son propre sentiment d’efficacité, ses représentations, sa perception
du rapport coût/bénéfice ou encore ses stratégies de coping...) influencent les comportements de santé, qui auront
eux-mêmes un impact sur les résultats attendus à court et à long terme.

Programme d’éducation

Connaissances Médiateurs psychosociaux

• Croyance

• Attitude

• Coping
Comportements

• Alimentation

• Fumer

• Activités physiques

Résultats à court terme

• Pression artérielle

• Niveaux lipidiques

• Contrôle glycémique

• Poids

• Visites

Résultats à long terme

• Morbidité

• Mortalité

• Qualité de vie

Figure I.3 – Un cadre analytique pour des interventions à l’autogestion du diabète (Norris et al. 2002) [105].

Ainsi, agir uniquement sur les comportements de santé ne saurait être suffisant ; il faut en plus pouvoir agir
sur les facteurs qui influencent ces comportements. Il faut également avant d’évaluer l’impact direct au niveau
des résultats à court et à long terme (effets cliniques et biologiques), voir si le programme a eu des effets sur les
connaissances des patients, sur leurs comportements et sur un certain nombre de paramètres psychosociaux.

3.6.4.2 Evaluation du programme d’ETP sur son impact auprès du patient et de son entourage

Au terme d’une méta-analyse concernant l’éducation des patients atteints de maladies chroniques, Alain
Deccache propose que l’évaluation d’un programme éducatif recherche les changements dans sept domaines
différents [105] :

— les connaissances des patients (connaissances de la maladie et des traitements, autant théoriques que
pratiques) ;

— les aspects psychologiques relatifs au patient (bien être, anxiété, contrôle perçu pour sa santé...) ;
— les facteurs sociaux relatifs au patient (activités sociales, isolement, soutien social...) ;
— les comportements du patient (comportements de santé, comportements d’autosoins, compliance...) ;
— les aspects biomédicaux et cliniques de la maladie ;
— la qualité de vie du patient ;
— les indicateurs de recours au soin.

Il propose ainsi une méthode d’évaluation qui va s’écarter de l’orthodoxie des groupes contrôlés et randomisés
proposés par la HAS, qui sont des outils de mesure de l’efficacité seule. Ici le choix est celui d’une forme
d’évaluation alternative, où le patient est son propre témoin, avec pour norme, son état antérieur, pour
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transformation, ce qui sépare l’avant de l’après « intervention éducative » et avec pour objectif « l’amélioration
de l’éducation » [88, 101, 106].

Il s’agit ici de globaliser les résultats d’évaluation individuelle pré et post interventionnelle. En effet, « si
l’on choisit de faire de l’évaluation un outil au service de l’action, c’est l’approche individuelle clinique qui
doit s’imposer. Et il est plus facile, au prix d’une partie de la validité, d’utiliser des données issues d’évaluation
individuelle pour les regrouper et les traiter ensemble, en groupe de patients, après coup. Le choix ici est celui
du sens, c’est-à-dire de l’utilité et de la pertinence des informations que l’on recueille : à quoi sert une donnée si
elle n’a pas de sens clinique pour le soignant et le patient ? » [101]. Ce choix réunit donc en un seul et même
objet les effets individuels et les effets du programme sur un groupe de patients. Il va induire un rapprochement
des méthodes d’évaluation appliquées à un individu et à un groupe de patients.

Cette évaluation sacrifie une part d’objectivité au sens de l’évaluation, en particulier pour l’évalué. Elle fait
place à l’expression du patient et à sa participation au choix et donc à la production des critères ou des outils
d’évaluation, dont elle favorise ainsi la variété. « Le patient est appelé à produire des critères, des indicateurs, qui,
comme ceux des soignants, serviront de repères » et permettront d’objectiver et de caractériser les changements
survenus chez le patient [100].

L’évaluation cherche ainsi à mettre en valeur un ensemble de transformations ou de changements survenus
chez le patient, sa famille, ou son entourage, plutôt qu’une mesure des résultats ou une atteinte des objectifs. Ces
transformations sont parfois attendues, par les soignants et dites objectives ou exprimées par les patients et dites
subjectives, parfois inattendues et d’effet positif comme l’acquisition indirecte de compétences ou d’effet négatif
comme l’exacerbation de certaines craintes vis-à-vis de sa pathologie. Elles ne sont pas de même nature que les
objectifs pédagogiques et ne se limitent pas à l’acquisition de compétences : elles concernent le champ plus large
de la vie quotidienne. Même quantitativement modestes, elles sont importantes car elles marquent l’engagement
du patient, ont donc une signification éducative, et influent fortement sur le sens de l’évaluation.

Par ailleurs, l’évaluation permet également au patient une comparaison avant/après intervention éducative, et
l’aide de ce fait à mesurer le chemin parcouru et à soutenir sa motivation.

Une telle évaluation des effets d’un programme se distingue pourtant des évaluations individuelles purement
formatives qui jalonnent le parcours éducatif, car elle survient par nature au terme du programme et sert à faire
le point sur un ensemble d’apprentissages.

4 Le programme d’ETP à l’Insulinothérapie Fonctionnelle du Centre
Hospitalier de PAU

4.1 Présentation générale
Depuis son autorisation par l’ARS le 9 juillet 2012, le Service de Médecine Polyvalente et d’Endocrinologie

propose un programme structuré d’éducation thérapeutique du patient diabétique de type 1. Ce programme se
déroule dans le cadre d’une hospitalisation de 5 jours au sein du service, puis d’une hospitalisation de jour, 3 à
6 mois après. Trois à quatre sessions sont proposées par an, à l’exclusion des mois de juillet et août. Chaque
session regroupe 4 à 5 patients. Entre juillet 2012 et janvier 2016, 39 patients ont bénéficié de ce programme.

Le programme se décline en 4 étapes :

— le diagnostic éducatif ;
— les ateliers collectifs, et les entretiens individuels ;
— l’évaluation des acquis et la mise en place d’objectifs de sortie personnalisés ;
— le suivi à 3 mois permettant de réévaluer les acquis.

Les ateliers collectifs ont lieu dans la salle de réunion du service et les entretiens individuels dans la
chambre du patient. Les repas collectifs sont pris dans la salle principale de l’Unité Transversale d’Education
Thérapeutique du Patient (UTEP), à l’extérieur du service. L’atelier « activité physique » a lieu quant à lui dans
le parc de l’hôpital.

L’équipe encadrante est constituée de professionnels de santé du service impliqués depuis plusieurs années
dans le processus d’éducation et plus récemment formés aux techniques pédagogiques et au travail coordonné
des actions (Diplôme Universitaire d’Education Thérapeutique...). Elle est donc pluri et interdisciplinaire et
comprend :
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— un médecin diabétologue, coordonnateur du programme (40 h de formation à l’ETP) ;
— une diététicienne (40 h de formation à l’ETP) ;
— deux infirmières (titulaires d’un diplôme universitaire d’ETP) ;
— deux kinésithérapeutes (40 h de formation à l’ETP).

Le programme s’intègre dans l’offre de soin locale et concerne les patients du Béarn et de la Soule ainsi
que du Sud des Landes. Ces patients sont des diabétiques de type 1, adultes ou adolescents en cours de
« transition » entre le pédiatre et le diabétologue, mais également des personnes atteintes de diabètes secondaires
sur pancréatopathies ainsi que des patients présentant un diabète de type 2 traités par pompe à insuline ou
schéma à plusieurs injections, et nécessitant d’approfondir leurs connaissances quant à leur diabète et leur
traitement. Les futurs participants sont recrutés lors des consultations des diabétologues du service, lors d’une
hospitalisation dans le service d’endocrinologie pour échec thérapeutique et/ou déséquilibre récurrent, ou encore
sur proposition du médecin traitant, en accord avec les diabétologues. Les patients recrutés doivent être en
mesure de comprendre les modalités d’applications de l’IF ; ils doivent également avoir reçu une information
détaillée sur le déroulement du stage et avoir consenti à y participer.

4.2 Les objectifs du programme
L’objectif général du programme est d’apprendre aux patients diabétiques de type 1 suivis au Centre

Hospitalier de Pau à adapter leur traitement par insuline à leur mode de vie de façon à améliorer l’équilibre
du diabète (et donc à prévenir l’apparition ou l’aggravation des complications, sans augmenter le risque
d’hypoglycémie) et leur qualité de vie. Des objectifs spécifiques sont également poursuivis :

— mobiliser ou acquérir des compétences d’autosoins (mieux connaître sa pathologie, approfondir ses
connaissances en nutrition, évaluer sa consommation de glucides, améliorer ses connaissances concernant
l’adaptation des doses d’insuline...) ;

— acquérir des compétences qui visent à sauvegarder la vie du patient (connaître et appliquer la conduite à
tenir face à une hypo ou une hyperglycémie ou à toute autre situation exceptionnelle ou inattendue...) ;

— mobiliser ou acquérir des compétences d’adaptation (exprimer ses sentiments relatifs à la maladie et au
vécu du diabète, comprendre les contraintes de la maladie, avoir plus de liberté dans son quotidien, gagner
en confiance...).

Tous les objectifs du programme sont détaillés en annexe B.1.

4.3 Déroulement du programme d’ETP à l’IF
Le stage se déroule sur une hospitalisation de 5 jours consécutifs, encadré par l’équipe éducative. Les patients

recrutés sont réunis par groupes de 4 ou 5. Le principe pédagogique repose sur une participation active des
patients, le but étant de favoriser l’utilisation des ressources de l’individu et du groupe, de partir de l’expérience
de chacun pour acquérir de nouvelles compétences et les mettre en pratique, mais également de favoriser la
cohésion du groupe.

Le premier jour d’hospitalisation permet de faire un bilan complet avec le patient. Ce dernier bénéficie :

— d’un entretien individuel structuré avec l’infirmière d’ETP, afin de recueillir ses données personnelles, de
faire un bilan de compétence avec lui et de l’interroger sur ses besoins et ses attentes ;

— d’un examen médical détaillé (prise de constantes, examen clinique, ECG) ;
— d’un entretien individuel avec la diététicienne pour discuter avec elle de ses habitudes alimentaires et de

l’autoévaluation alimentaire réalisée les 3 jours précédant l’hospitalisation.

Au terme de ces différents entretiens, l’équipe éducative se réunit, met en commun toutes les informations
recueillies et établit de manière collégiale le diagnostic éducatif (annexe B.2). Ce dernier est par la suite présenté
individuellement à chaque patient et au besoin rajusté avec lui. Le projet thérapeutique est ainsi établi en
partenariat avec le malade.

Les patients sont également vus en groupe. Lors d’une table ronde, ils font connaissance entre eux et peuvent
ainsi échanger autour du diabète et de leurs traitements, s’exprimer sur le vécu de la maladie, les difficultés
rencontrées et leurs attentes concernant le programme d’ETP.

Le principe de l’IF est exposé lors d’un atelier encadré par le médecin. Le fonctionnement du schéma
basal-bolus est réexpliqué afin que les patients distinguent d’une part l’insuline basale (insuline pour vivre) avec
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les risques encourus lors de l’oubli de son injection, l’insuline prandiale et l’insuline dite de correction en cas
d’hyperglycémie.

Durant le stage, une épreuve de jeûne glucidique de 24 h est réalisée ; elle permet de montrer au patient le
rôle de l’insuline « pour vivre » et d’établir la dose d’insuline basale.

Tout au long de la semaine (cf tableau I.2), les patients acquièrent des connaissances et des compétences par
le biais de plusieurs ateliers en groupe avec le médecin, l’infirmière, la kinésithérapeute et la diététicienne. Ces
différentes activités permettent d’aborder de manière interactive divers thèmes sous contrôle des soignants :

— la diététique : bases d’une alimentation équilibrée, comptage des glucides, manipulation des aliments,
acquisition de la liberté des choix alimentaires et des horaires des repas ; les déjeuners sont pris en commun
avec l’équipe éducative et sont l’occasion pour chaque patient de composer des repas en présence de la
diététicienne, validant ainsi l’apprentissage de l’identification et du décompte des hydrates de carbone.
Les doses d’insuline sont choisies par le patient avec l’aide de l’équipe si nécessaire, permettant par la
suite d’expérimenter les barèmes d’adaptation d’insuline prandiale (nombre d’unités d’insuline pour 10 g
de glucides) pour chacun et pour chaque repas, ainsi que les doses correctrices au besoin. L’atelier « repas
festif » permet au patient de mettre en pratique ses nouveaux acquis et d’appréhender plus facilement cette
situation particulière ;

— l’activité physique, avec un atelier dédié, et l’adaptation des doses d’insuline si besoin ;
— la prévention et la conduite à tenir en cas de problèmes aigus : hypoglycémie, en insistant sur la qualité des

aliments pris pour sa correction, hyperglycémie ;
— la connaissance et la gestion des gestes techniques et du matériel : injection d’insuline, compréhension et

maniement du lecteur de glycémie et de la pompe à insuline, réglage de cette dernière.

Le traitement et les résultats glycémiques sont discutés chaque jour entre l’équipe soignante et les soignés ; des
modifications thérapeutiques sont faites si nécessaire.

Tableau I.2 – Déroulement type de la semaine d’ETP à l’IF.

Une évaluation individuelle du programme et des acquis du patient est réalisée de manière continue durant le
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stage et de manière plus formelle le vendredi ; elle permet de mettre en avant les transformations survenues chez
le patient, une actualisation du diagnostic éducatif ainsi qu’une mise en place d’objectifs de sortie personnalisés.
Un courrier médical de synthèse est adressé au patient, et aux correspondants médicaux dont un primordial, le
médecin traitant (annexe B.3).

Une nouvelle journée d’ETP est programmée 3 à 6 mois après le stage. Elle permet de faire le point sur
l’évolution des compétences acquises et des objectifs fixés lors du stage, les difficultés rencontrées et les
améliorations perçues dans la vie quotidienne. L’objectif est de réajuster si besoin les conseils thérapeutiques et
diététiques. Le diagnostic éducatif est également réactualisé et une nouvelle offre d’ETP est proposée au patient
le cas échéant.

5 Justificatif et objectifs de l’étude
Depuis de nombreuses années, l’ETP fait partie intégrante de la prise en charge des patients diabétiques type

1. Elle a pour objectif l’amélioration de leur état de santé, de leur qualité de vie et de leur autonomie, ainsi que
l’acquisition de compétences d’autosoins et d’adaptation [67]. C’est donc une démarche centrée sur la personne
malade et non sur la maladie [82].

En 2012, au Centre Hospitalier de Pau, les professionnels de santé ont proposé pour la première fois une
offre éducative structurée aux patients diabétiques type 1 : le programme d’ETP à l’IF auquel j’ai pu participer
au cours de mon internat.

Comme tout programme d’ETP, il est régulièrement évalué par l’équipe soignante, lors de réunions
pluridisciplinaires, et par les patients, à la fin de chaque séance éducative et lors de la synthèse de fin de
stage. L’autoévaluation annuelle est également réalisée afin d’aider l’équipe à « analyser la mise en œuvre du
programme et les pratiques » [102]. L’évaluation fait donc partie intégrante du programme et est indispensable à
son amélioration et à sa pérennisation en permettant d’orienter les réajustements des pratiques professionnelles.
C’est également un outil d’aide à la décision : pour l’équipe, réajuster son offre si besoin, pour l’ARS, décider de
l’autorisation et du financement du programme, et pour le patient, déterminer où porter ses efforts, dans le sens
d’une amélioration de sa santé avec le minimum d’impact sur sa qualité de vie. C’est également un outil de
valorisation et de communication.

Améliorer l’évaluation de la qualité des pratiques éducatives est donc fondamentale car la reconnaissance de
ces pratiques et leur valorisation se fondent sur la définition de démarches d’évaluation et d’indicateurs de qualité
partagés par les professionnels, les patients et les financeurs [107]. Cependant les protocoles d’évaluation choisis
ne reflètent pas toujours la complexité des transformations chez les patients et il n’existe pas de consensus actuel
sur le type d’évaluation ou les indicateurs à utiliser, car tous présentent des avantages et des limites [100, 101].

En 2016, à Pau, est venu le temps de l’évaluation quadriennale du programme. Nous avons tenté de
transformer cette obligation légale en opportunité. Le but était de replacer les patients et leur expertise au cœur
de l’évaluation des effets du programme, au service du projet éducatif. La structuration de l’évaluation a été
menée en collaboration avec l’équipe encadrante, celle de l’UTEP, et moi-même. Nous nous sommes accordés
sur le fait d’explorer les changements survenus dans la vie des patients diabétiques suite à leur participation
au stage. Notre intention était d’appréhender au plus juste leur réalité, en leur demandant d’en témoigner et en
faisant émerger de leurs récits des thèmes récurrents [108]. Les patients ont produit des critères et des indicateurs
qui ont ainsi servi de repères à l’évaluation [100]. Cela garantissait qu’au moins une partie de ces critères ait une
valeur intrinsèque et donc du sens pour eux. L’objectif était de permettre une orientation et une évolution du
programme répondant au mieux aux besoins des patients.

L’objectif principal de notre étude était d’explorer de manière qualitative, à travers le vécu des patients, les
changements survenus dans leur vie suite à leur participation au programme d’ETP à l’IF.

Un objectif secondaire était de s’assurer, par le biais d’une étude quantitative, que le programme n’ait pas
d’impact négatif sur l’évolution des paramètres biocliniques que sont le poids et l’HbA1c.
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1 Étude qualitative

1.1 Choix de la méthode
L’objectif principal de notre travail étant d’explorer les changements survenus chez les patients suite à leur

participation au programme d’ETP, notre choix s’est porté sur une étude qualitative basée sur la méthode des
Focus Groupe (FG). Les modalités de ce type d’étude sont décrites de façon détaillée en annexe C.

1.2 Mise en place de l’étude

1.2.1 Population étudiée

Notre étude concerne les patients ayant participé au programme d’ETP à l’IF du CH de Pau. Au moment de
l’étude, 39 patients diabétiques avaient participé à ce programme.

25
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1.2.1.1 Echantillon théorique

La taille de l’échantillon nécessaire à la réalisation d’une étude qualitative est plus réduite que celle des
études quantitatives et la représentativité statistique n’est pas recherchée [108, 109]. Le nombre de participants
n’est pas un critère de validité de l’étude, ce n’est pas la taille de l’échantillon qui compte mais sa qualité.
Conformément à cette approche, un échantillonnage raisonné a été réalisé. C’est une procédure non probabiliste
qui vise à rechercher la diversité dans les profils des participants, à sélectionner ceux considérés comme typiques
de la population cible et intéressants pour notre étude, afin d’explorer la plus grande diversité possible dans les
réponses apportées aux différentes questions de recherche [110].

1.2.1.2 Recrutement des patients

Les patients étaient recrutés parmi la population source de 39 patients. Si un patient refusait de participer à
l’étude, un autre était alors contacté. Une fois les groupes définis, nous nous sommes assurés qu’ils reflétaient
bien la diversité des patients ayant participé au programme afin d’être au plus proche de la réalité [110, 111].

Dans la méthode des FG, chaque groupe doit comprendre 5 à 8 patients, afin de garantir la dynamique de
groupe. Nous avons donc constitué 3 groupes de respectivement 5, 7 et 8 patients, ce qui permettait d’envisager
les annulations de dernier moment.

Le nombre de groupes était également déterminé de manière théorique dans l’optique d’obtenir une saturation
des données [112].

1.2.1.3 Critères d’inclusion et d’exclusion

Pour être inclus dans l’étude, les patients devaient être majeurs, avoir un diabète de type 1 ou un diabète sur
pancréatopathie et avoir participé au programme d’ETP.

Nous avons exclu les patients mineurs au moment de leur participation au programme (en raison d’un
programme d’ETP légèrement différent, adapté à la notion de « transition » vers l’âge adulte), les patients
hospitalisés au moment de l’étude, les patients perdus de vue et ceux qui n’étaient plus suivis par l’équipe du CH
de Pau.

1.2.1.4 Premier contact

Les patients étaient contactés pour la première fois par téléphone par mes soins. Lors de ce premier entretien,
je me présentais, précisais les raisons de mon appel et l’objectif de mon travail ainsi que les modalités de mise en
place de l’étude (annexe E.1). J’obtenais ainsi un premier accord oral des patients sur leur participation à l’étude
et l’utilisation de leurs données.

Je leur proposais également une relance quelques jours avant leur FG selon les modalités de leur choix
(courrier, mail ou appel téléphonique). Après les annulations du premier FG, les patients étaient systématiquement
rappelés 48 heures avant leur FG.

1.2.1.5 Cause de refus

À ce stade, cinq patients ont refusé de participer à l’étude. Une patiente était enceinte et sur le point
d’accoucher, deux autres avaient déménagé dans d’autres régions ce qui ne leur permettait pas de se rendre
facilement à Pau. Pour les deux derniers patients, je n’ai pas pu obtenir les raisons de leur refus.

1.2.2 Elaboration du guide

Un guide d’entretien qualitatif a été élaboré avec l’aide de l’équipe de l’UTEP afin de structurer le déroulement
des FG (annexe D). Il s’articulait autour d’une question principale, celle des changements dans la vie des patients
suite à leur participation au programme. L’originalité de notre démarche était de ne poser qu’une seule question
afin de recueillir de façon spontanée et non guidée dans un premier temps, les avis des groupes de patients. La
structuration des FG se construisait progressivement grâce aux productions des patients et du regroupement
d’idées clés affichées sur le tableau (métaplan).
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1.2.3 Recueil des données

1.2.3.1 Recueil des caractéristiques des patients (données démographiques et données médicales)

Les caractéristiques des patients ont été recueillies au début de la séance lors d’un tour de table au cours
duquel les participants se présentaient. Des données biologiques ont été extraites des dossiers informatisés. Les
données étaient par la suite anonymisées.

1.2.3.2 Aspect éthique et légal

Les patients ont été informés des modalités de traitement des données. Ils avaient donné un premier accord
oral lors du contact téléphonique et un consentement écrit a été signé lors des FG (annexe E.2). Les entretiens
ont été anonymisés lors de la retranscription.

1.2.4 Déroulement des séances

Les FG ont été menés entre novembre et décembre 2015 dans la salle de l’UTEP de l’hôpital de Pau. Il
s’agissait d’un lieu neutre, calme, en dehors du service de diabétologie. Les FG se sont déroulés dans une
ambiance conviviale et détendue, où chacun pouvait s’exprimer librement. Les participants étaient assis en arc
de cercle autour d’une grande table afin que la disposition soit propice aux échanges mais également pour qu’ils
puissent voir l’intégralité de leur production affichée au tableau (métaplan).

J’ai joué le rôle de modérateur pour l’intégralité des FG. Celui d’observateur a été mené par le Dr Prévost,
médecin responsable de l’UTEP, pour les deux premiers FG et par le Dr Teynié pour le troisième. Le rôle du
modérateur était de poser des questions ouvertes, de relancer ou de faire expliciter les réponses des patients,
modérer le temps de parole de chacun, reformuler si besoin, et synthétiser les idées exprimées. L’observateur
s’attachait à noter les aspects non verbaux et relationnels, à reprendre et à synthétiser les idées directrices, à
identifier les problématiques dégagées. Il pouvait intervenir s’il jugeait nécessaire que certaines idées soient
développées.

Les séances se sont déroulées selon la trame théorique présentée en annexe D. À l’issue de chaque séance,
nous disposions de l’intégralité des échanges enregistrés à l’aide d’un dictaphone numérique, ainsi que les
productions écrites (métaplan) qui étaient photographiées. Une synthèse était organisée entre le modérateur et
l’observateur à la fin de chaque FG afin de relever les principaux messages clés identifiés.

Un FG « test » avait été réalisé deux semaines avant le début de l’étude selon les mêmes modalités. Les
participants étaient des membres de l’équipe encadrant le programme (deux kinésithérapeutes, une infirmière, la
diététicienne et le médecin responsable du programme).

1.3 Analyse des données
Les enregistrements des discussions ont été retranscrits mot pour mot, c’est-à-dire sans chercher à reformuler

les propos ni corriger les fautes de langage, manuellement, grâce au logiciel de traitement de texte Word, et
ce, très rapidement après les séances. Seules quelques brèves notes ont été ajoutées pour signifier les moments
de silence, de rire ou encore le ton de la voix et la gestuelle à la manière des didascalies utilisées au théâtre.
L’anonymisation des participants a été réalisée dès le début de la retranscription en utilisant des lettres à la place
des noms (A, B, L...). Le modérateur et l’observateur étaient identifiés respectivement par les lettres M et O
(extrait verbatim en annexe E.3).

L’analyse qualitative a ainsi été menée en plusieurs étapes :

— familiarisation : immersion dans les données brutes par écoute des enregistrements puis retranscriptions
du verbatim ;

— identification d’une charpente thématique qui ordonne les idées-clés en croisant le métaplan et le verbatim ;
— indexation des codages des changements identifiés avec construction/reconstruction pas à pas au fil des

contributions de chaque FG;
— classification des codes au sein des cinq domaines d’évaluation proposés par Deccache. En effet, pour

cette étude il avait été présupposé que les patients aborderaient certains changements en rapport avec cette
classification préalablement détaillée.

À la lecture des verbatims, d’autres codes concernant le vécu des patients avec leur diabète sont apparus en plus
de ceux attendus.
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2 Etude quantitative
Un des principaux objectifs de l’IF est d’améliorer la qualité de vie des patients en particulier grâce à une plus

grande liberté alimentaire. Nous souhaitions donc nous assurer que les patients ayant bénéficié de la formation à
l’IF ne dégradent pas, à court et à moyen terme, leurs paramètres biocliniques.

2.1 Population étudiée
Notre étude concerne tous les patients diabétiques ayant participé au programme d’ETP soit, au 1er janvier

2016, 39 patients. 3 patients pour lesquels toutes les données n’étaient pas disponibles ont été exclus de l’étude.
Au total 36 patients ont donc été inclus.

2.2 Méthode
Il s’agit d’une étude quantitative rétrospective de type observationnelle, descriptive, monocentrique. Nous

souhaitions savoir s’il existait un écart significatif entre les valeurs d’HbA1c mesurées 3 mois avant le stage
(M-3) et celles retrouvées 3 mois (M3) et 1 an après (M12). Le choix de prendre « l’HbA1c 3 mois avant le
stage » comme valeur de référence se justifie par le fait qu’il s’agisse du moment où le diabétologue et le patient
valident ensemble la participation au programme. On peut donc penser que c’est la dernière valeur avant le stage
sans impact de ce dernier, autrement dit sans qu’il y ait le biais d’un « effet d’annonce » pouvant impacter la
prise en charge du patient. Nous avons également voulu savoir s’il existait un écart significatif entre les valeurs
du poids mesurées au début du stage (M0), 3 mois après (M3), et un an plus tard (M12).

2.3 Analyse des données
Les données des patients ont été récupérées rétrospectivement sur informatique et sur dossier papier, saisies

via le logiciel Excel puis analysées. Les paramètres quantitatifs sont décrits par la moyenne et l’écart type. Les
paramètres qualitatifs sont exprimés en effectifs et pourcentages. Afin de comparer les moyennes d’HbA1c et du
poids avant et après intervention éducative, nous avons utilisé le test t de Student pour échantillons appareillés,
après nous être assurés que la distribution des variables quantitatives et leurs variances suivaient la loi normale.
Le résultat est considéré comme significatif pour un 𝑝 ≤ 0,05.



Chapitre III

Résultats

Sommaire du présent chapitre

1 Présentation de la population 30
2 Analyse qualitative 30

2.1 Déroulement des Focus Groupes . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 30
2.2 Caractéristiques de l’échantillon . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 30
2.3 Présentation des résultats . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 30
2.4 Analyse des retranscriptions : Exploration du vécu médical . . . . . . . . . . . . . 32

2.4.1 Représentations de la maladie . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 32
2.4.1.1 Représentations sur les causes du diabète . . . . . . . . . . . . . . . 32
2.4.1.2 Représentations sur la maladie au quotidien . . . . . . . . . . . . . 32

2.4.2 Le vécu de la maladie . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 33
2.4.2.1 Réaction à l’annonce . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 33
2.4.2.2 Ressenti vis-à-vis de la maladie . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 34
2.4.2.3 Relation au corps médical et regard sur l’industrie pharmaceutique . 34

2.5 Analyse des retranscriptions : Les changements perçus . . . . . . . . . . . . . . . 35
2.5.1 Amélioration des connaissances . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 36

2.5.1.1 Comprendre la maladie et son organisme . . . . . . . . . . . . . . . 36
2.5.1.2 Prendre et comprendre son traitement . . . . . . . . . . . . . . . . 40
2.5.1.3 Comprendre la diététique et le contenu glucidique des aliments . . . 42

2.5.2 Changements de comportements de santé . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 42
2.5.2.1 Avoir un meilleur équilibre alimentaire et mieux gérer ses apports gluci-

diques . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 42
2.5.2.2 Bien prendre et adapter son traitement . . . . . . . . . . . . . . . . 44
2.5.2.3 Autonomie dans la gestion de la maladie . . . . . . . . . . . . . . . 46

2.5.3 Changements psychologiques . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 47
2.5.3.1 Etre à l’écoute de soi . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 47
2.5.3.2 Motivation et épanouissement au quotidien . . . . . . . . . . . . . . 48
2.5.3.3 Sentiments face à la maladie . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 49
2.5.3.4 Mieux vivre sa maladie . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 51

2.5.4 Changements sociaux . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 52
2.5.4.1 Communiquer sur le diabète . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 52
2.5.4.2 Relations avec l’entourage . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 53

2.5.5 Changements cliniques . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 54
2.5.5.1 Les variations de glycémie . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 54
2.5.5.2 L’équilibre du diabète . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 55
2.5.5.3 La sensation de fatique . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 55
2.5.5.4 Le recours aux soins hospitaliers en urgence . . . . . . . . . . . . . 55

29



30 CHAPITRE III. Résultats

3 Analyse quantitative 56
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1 Présentation de la population
Au moment de l’étude, 39 patients avaient participé au programme d’ETP. Parmi eux, on comptait 28 femmes

(72 %) et 11 hommes (28 %). L’âge moyen des patients était de 33 ± 17 ans. La durée moyenne d’évolution
de leur diabète était de 13 ± 11 ans. Le poids était en moyenne de 67,7 ± 10,7 kg. L’IMC était en moyenne de
24,0 ± 3,2 kg/m2. L’équilibre glycémique global à M-3 était de 8,1 ± 1,0 % d’HbA1c. 25 patients (64 %) étaient
traités par pompe à insuline externe, 12 patients (31 %) par stylo à insuline selon un schéma basal-bolus. 2
patients traités par stylo sont passés sous pompe à insuline au moment du stage (5 %).

2 Analyse qualitative

2.1 Déroulement des Focus Groupes
Parmi les patients contactés, 20 d’entre eux avaient accepté de participer aux FG. Sur ces 20 patients, 7

patients se sont désistés au dernier moment sans que nous puissions avoir d’explication, hormis pour une patiente
qui avait oublié l’entretien, et ce malgré la relance téléphonique.

Le premier FG s’est déroulé le 19 novembre 2015 à 18 h 30 ; il regroupait 4 patients et a duré 90 minutes.
Le deuxième FG s’est déroulé le 3 décembre 2015 à 18 h ; il regroupait 5 patients et a duré 125 minutes. Une
des participantes a dû s’absenter à la 74ème minute en raison d’un examen à la faculté. Le troisième FG s’est
déroulé de 10 décembre 2015 à 18 h ; il regroupait 4 patients et a duré 91 minutes. Le guide d’entretien n’a pas
été modifié entre les différents FG.

2.2 Caractéristiques de l’échantillon
Les caractéristiques des patients sont résumées dans le tableau III.1. Le sous-tableau III.1a reprend les

données socio-démographiques, et les types de diabète et de traitement des patients. Le sous-tableau III.1b liste
les informations cliniques des participants.

2.3 Présentation des résultats
Les résultats sont le fruit d’une analyse structurée des verbatims des différents FG. Ces derniers sont

identifiables par un numéro et une couleur spécifiques :

— FG 1 en vert ;
— FG 2 en rose ;
— FG 3 en bleu.
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Patient Sexe Profession Diabète Traitement Âge Âge (Diag.) Âge (IF)

A F Etudiante
en alternance

Type 1 pompe 20 12 20

B M Salarié Type 1 stylo 50 23 48
C M Retraité Type 1 pompe 68 22 66
D F Etudiante Type 1 stylo 19 3 18
E F Retraitée Pancréatopathie stylo 65 49 62
F F Commerciale Type 1 pompe 52 40 50
G F Auxiliaire de vie Type 1 stylo 54 45 51
H F Etudiante Type 1 pompe 34 8 34
I F Sans emploi Type 1 pompe 41 26 40
J M Cadre agro-

alimentaire
Type 1 pompe 59 38 57

K F Aide soignante
intérimaire

Type 1 pompe 45 32 44

L F Elève infirmière Type 1 stylo 21 11 18
N F Laborantine Type 1 pompe

(stylo à IF)
42 13 39

(a) Informations générales.
Les âges sont exprimés en années. M (Masculin) / F (Féminin).

Patient CA CC HbA1c [%]

acidocétose hypoglycémie œil rein M-3 M0 M3 Dernière

A non oui non non 7,7 7,7 7,3 7,7
B non oui non non 7,6 6,5 6,8 6,9
C non oui rétinopathie µalb 7,8 7,4 6,4 7,1
D inaugurale oui non non 8,9 10,2 N/A 11,3
E non non non non 7,7 6,3 6,5 7
F non oui non non 8,2 8,2 8,8 8,2
G gastroentérite oui non µalb 6,6 6,9 6,5 6,9
H non oui non non 8 7,5 6,9 7,6
I non oui non µalb 9,1 9,2 8,2 10
J non oui rétinopathie non 7,3 6,6 7,2 7,6
K multiple oui non non 9,2 8,2 8,1 8,8
L inaugurale non non non 7,9 8,3 8,1 8
N non oui microanévrisme non 7,9 8,1 7,5 7,6

(b) Informations cliniques.
µalb (micro-albuminurie). CA (Complications Aigües). CC (Complications Chroniques).

Tableau III.1 – Caractéristiques des participants à l’étude.
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2.4 Analyse des retranscriptions : Exploration du vécu médical
Tous les participants se sont exprimés spontanément sur leur parcours de vie avec le diabète, leurs

représentations de cette pathologie et celles de leur entourage, parfois bien différentes des leurs, et souvent
sources d’incompréhension.

2.4.1 Représentations de la maladie

La majorité des patients verbalisait des difficultés face aux préjugés véhiculés par leurs proches sur leur
maladie et ses origines. Cela pouvait être source de tension, de mésentente et de souffrance pour les patients.

2.4.1.1 Représentations sur les causes du diabète

L’idée préconçue sur l’origine de la maladie la plus fréquemment retrouvée était celle d’une consommation
excessive de nourriture sucrée :

2
I Non, mais c’est pareil ça « c’est parce que t’as mangé trop de gâteau quand t’étais jeune !... » Non

mais laissez-moi tranquille !

2

G Des fois on se sent presque coupable, parce qu’on se dit tient t’as ça, moi j’ai une amie qui m’a dit
« [...] Ben alors tu mangeais trop de sucre ou quoi? ! » Non mais je pesais 45 kg, et des gâteaux...
Oui c’est vrai que le dimanche quand on est en famille... on faisait un petit gâteau... c’était les seuls
gâteaux qu’on mangeait ! Elle me dit « ah mais à force... »

L’entourage évoquait aussi souvent l’aspect génétique et héréditaire :

2

H Ah moi les gens me disent « mais qui est diabétique dans ta famille ? » [...] Mais personne ! [...] et il
faut l’expliquer, non mais c’est pas par rapport à ça que j’ai le diabète ! « Ah bon, mais tu es sûre? »

I Oui oui comme moi, « mais t’as eu des enfants, t’as pas peur de leur transmettre? »... Mais non !

Pour une patiente, la notion de transmission de la maladie était très culpabilisante pour sa famille et
notamment sa mère :

1

A J’ai vu tellement ma famille en larmes... Ma mère c’était « pourquoi j’ai fait ça quand j’étais
enceinte » [...] elle a toujours fait bien !... Alors que pour mon plus grand frère, ben elle a pas
forcement été tout le temps à faire attention, alors que pour moi tout le temps, lui n’a rien et moi
j’ai un diabète, donc elle s’est dit « mais pourquoi ? »

2.4.1.2 Représentations sur la maladie au quotidien

La principale idée reçue sur le diabète, vécue par tous les patients interviewés, était la notion d’interdit
alimentaire, en particulier concernant les aliments sucrés :

3
K Tout le monde me dit : « Ah non tu manges surtout pas ça, mais tu fais pas ça, mais n’importe

quoi ! »

3
N Y a des fois des personnes qui te disent : « ah t’es diabétique et tu manges du gâteau? » « Oui, eh

bien, on peut ! »

2 F Pour eux le diabète c’est trop de sucre... ils peuvent pas comprendre qu’on soit en manque de sucre

Certains proches pouvaient également penser que le diabète n’était pas une vraie maladie ou en tout cas
minimisaient l’impact qu’il pouvait avoir dans la vie des patients diabétiques :

1

B Moi ça m’est arrivé aussi d’être en arrêt de travail pour des raisons de diabète, de déséquilibre et
compagnie, et moi y’en a qui m’ont dit « oui bon le diabète... »... ben je leur ai dit : « [...] Tu prends
mon diabète, tu gardes mon diabète, et tous les jours de congés que j’ai, je te les laisse ! Y’a pas de
soucis ! »[...] Ben ouais je leur ai dit mais vous voyez ça se voit pas quoi ! C’est insidieux ce truc !
Mais bon y’a quand même des contraintes ! Et là quand on dit un peu ce qu’on vit tous les jours,
qu’on fait quatre piqûres par jour, « ah ouais mais quand même! »
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Le diabète pouvait ainsi être perçu comme une maladie presque honteuse et à l’origine d’un véritable
handicap social et ce, d’autant plus qu’il survenait tôt dans la vie :

1

A Le problème qu’on rencontre souvent c’est le dire ou ne pas le dire... Je vois je rentre dans une
nouvelle entreprise, est-ce que je leur dis ou pas, est-ce que ça va les freiner, déjà que je suis en
alternance, donc ça freine ! [...] Pour l’instant je leur ai pas dit, le jour où ils le découvriront... faut
d’abord qu’ils voient mes qualités à moi... même si la maladie fait partie de moi, faut d’abord qu’ils
voient mes qualités plutôt qu’ils se disent « ah ouais ben j’ai un défaut !... » [...]

B En fait comment on en parle on dirait presque une maladie honteuse quoi...
A Ouais... ben en fait moi je sens pas de honte dessus mais c’est surtout que c’est un frein, je le sens

beaucoup [...] souvent on l’assimile à un handicap mais bon pour nous c’est difficile de l’assimiler
à ça... mais c’est réel, il faut en prendre conscience donc bon...

1

B Et ça fait longtemps que tu es diabétique?
D À l’âge de trois ans j’ai commencé...
B Ah oui ! Ben ça c’est plus dur !... Par rapport à moi où j’ai eu le diabète à 21 ans... Parce que là

c’est jeune !... J’imagine que les fêtes, les goûters avec les amis, les copains, les soirées et tout...

2.4.2 Le vécu de la maladie

2.4.2.1 Réaction à l’annonce

Pour la très grande majorité des patients, l’annonce était vécue comme un évènement brutal :

3
K C’est dû ou à un choc émotionnel ou à un diabète de grossesse on sait pas trop... C’est arrivé

comme ça donc difficile à gérer...

2 F Quand on se retrouve du jour au lendemain comme ça, ben vous devez tout assumer...

Pour deux d’entre eux, l’annonce avait été particulièrement traumatisante :

1

A En fait je me souviendrai toujours de l’annonce quand on m’a dit que j’étais diabétique, je leur ai
dit « mais si je fais pas de traitement, si je fais pas de piqûre, qu’est-ce qui se passe? » Là on m’a
dit « ben à trente ans tu meurs !... » J’avais douze ans ! Donc... Ça m’est toujours resté

2

G Moi quand on m’avait annoncé que j’étais diabétique, je me suis dit ça y est, c’est fini, je pourrais
plus rien faire, parce que j’ai une amie qui me disait « c’est très dangereux, et tout !... T’imagines
s’il t’arrive quelque chose ! » alors moi j’étais vraiment... je me suis dit « ohlala ça y est c’est fini,
les loisirs et tout, c’était terminé ! »

Seule la patiente atteinte de diabète sur pancréatopathie s’attendait un jour à devenir diabétique :

2

E Moi j’ai pas connu ça ; j’ai eu un cancer du pancréas, on m’a enlevé une partie du pancréas, donc
mon médecin m’avait dit : « un jour vous serez diabétique... un jour quand vous serez vieille » il
m’avait dit... punaise à 50 ans quand il m’a dit « ben y’a quelque chose... » je me suis dit, je suis
pas si vieille que ça !... Mais c’était quand même une préparation

Enfin, certains patients exprimaient une forme d’indifférence face à l’annonce de leur diabète, souvent par
manque de connaissances sur la maladie. D’autres étaient même dans le déni :

2
I Quand je suis devenue diabétique, je l’ai même pas mal pris parce que je savais pas trop ce que

c’était ; pour moi il fallait que je fasse attention au sucre, point barre

2

F Moi quand ça m’est arrivé, ben c’était en pleine tournée, je n’y voyais plus quoi... deux jours après on
m’avait dit c’était fini vous étiez aveugle ! Donc... on m’a dit vous êtes diabétique insulinodépendant,
pour moi ça a été un truc... je me suis dit on va faire trois piqûres et je repars travailler !...



34 CHAPITRE III. Résultats

2.4.2.2 Ressenti vis-à-vis de la maladie

Le vécu de la maladie était variable selon les patients, leurs personnalités et leur parcours de vie avec le
diabète. Différents sentiments étaient exprimés par les patients dont certains avaient évolué avec le temps.

Une réelle souffrance psychologique avait été perçue par plusieurs patients avec notamment pour certains,
un sentiment d’injustice :

2

I Mais l’accepter... ça veut dire... je sais pas... voilà moi je peux pas là ! Je me rappelle trop de ma
vie avant le diabète et donc j’ai pris ça comme une injustice terrible et que voilà, je suis révoltée
par rapport à ça !

Pour une patiente, la notion de peur avait été omniprésente, notamment la peur de la mort :

2

G Ah ben j’avais dit à mon fils ainé « le diabète va finir par me tuer parce que je ne peux plus rien
manger !... ». Si je mange quelque chose, je monte, si je mange pas, je vais mourir ! Vous voyez un
peu... je m’étais mis ça dans la tête... J’avais très très peur !

Cependant le ressenti actuel de la plus grande majorité des patients étaient qu’ils « faisaient avec leur
maladie ». Pour certains il s’agissait plutôt d’une forme de résignation :

2

I Faire avec oui, parce qu’on a pas le choix, de là à dire que je l’accepte...
E Non! Je comprends qu’on l’accepte pas vraiment, mais bon, on fait avec quoi !
G On s’en passerait !

1 D Maintenant je me dis... Je vais vivre avec toute ma vie, je fais avec, mais basta !

Pour d’autres, il s’agissait de bien vivre leur maladie. Cet état d’esprit se retrouvait souvent chez des patients
ayant eu la volonté très tôt d’être autonome dans la gestion de leur pathologie :

1
C Non ça ça a été vite évacué, moi je me suis très vite dit, j’ai ça, c’est irréversible, il faut que je fasse

au mieux avec ! Ça a été très rapide !

3

N Mais je pense qu’il faut le faire d’entrée, se prendre en charge, même si on est jeune ! Moi, j’avais
que 12 ans, mais j’avais dit à ma mère « tu me laisses faire ». Je gérais, elle regardait derrière mais,
je crois que c’est important.

Enfin, certains patients avaient même accepté leur maladie, l’assumaient, et arrivaient à positiver sur leur
vie actuelle :

1

B Alors moi maintenant par rapport à la maladie, j’en arrive à positiver ! Je me dis oui je suis
diabétique mais quand on voit, y’a pire que ça ! On arrive à vivre avec !

A, C Ouais !
B Maintenant quand on voit ce qui se passe, je suis pas malheureux ! Je suis plus malheureux...moins...

mais je pense qu’il faut un peu plus d’âge ! [Rires du groupe]

1 C Oh je crois qu’on l’accepte... moi je l’ai accepté...

2.4.2.3 Relation au corps médical et regard sur l’industrie pharmaceutique

Le parcours des patients était principalement jalonné d’expériences négatives avec les professionnels de
santé. Les reproches exprimés étaient souvent en lien avec des problèmes de communication. Le manque
d’écoute et une attitude trop paternaliste et trop rigide étaient souvent incriminés par les patients :

2

H C’était plutôt un tableau déjà imprimé pour faire telle et telle chose à telle ou telle heure ! [...] par
exemple quand j’ai parlé à l’infirmière en Espagne, que des fois je ne mangeais pas au déjeuner
« ah mais non! Non, c’est pas comme ça, il faut manger ! » Et le pire c’est qu’elle me faisait des
diets, comme on devait manger, donc trop ! Je mange trop peu, j’ai conscience que je mange trop
peu mais elle me donnait à manger beaucoup et je n’arrivais pas à finir même la moitié, donc moi
je n’ai jamais senti que vraiment quelqu’un me demande ce dont j’ai besoin !
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2 E Une espèce de parole comme ça qui dit « vous êtes comme ça et c’est pas autrement ! »

De plus, les connaissances médicales étaient souvent considérées comme insuffisantes, trop anciennes
et donc souvent erronées, ce qui pouvait être à l’origine d’incompréhension et de situations désagréables et
culpabilisantes pour le patient :

1

B J’ai envie de manger un truc... Avant on pouvait pas [...] Le diabète comme ça m’avait été expliqué
il y a plus de 25 ans, c’est qu’il fallait pas, y’avait pas de sucres, y’avait pas de si... Il fallait rien
boire, il fallait pas ça...

2

I Je me rappelle avant une fois j’avais été hospitalisée dans une clinique, donc j’avais du chocolat
le Cankao®... c’était un chocolat... à l’aspartame quoi ! Donc maigre... aspartame... ; mais limite
je me suis faite insulter parce que j’osais prendre du cacao au petit déj ! J’ai dit mais laissez-moi
tranquille ! Voilà je fais attention qu’il soit léger et tout ça mais m’enlevez pas ça aussi quoi ! Parce
que c’était vraiment LE plaisir quoi !

Le manque de temps des médecins était également mis en avant dans les propos des participants. Certains
patients se sont également exprimés sur la relation avec leur médecin traitant qui n’était pas souvent vécue
comme étayante. La plupart d’entre eux reprochait au médecin un manque de connaissances et d’intérêt
vis-à-vis de leur diabète :

2

E Je trouve qu’il y a pas mal de médecins généralistes qui pourraient apprendre des choses quoi ! [...]
Parce que moi c’était y’a dix ans mais le médecin qui me dit « le sucre... non ! » c’est un peu court
quoi ! Et je crois qui doit y avoir quand même beaucoup de médecins qui savent pas grand-chose !
Y’a de tout j’imagine, je les connais pas tous...

I C’est-à-dire qu’il y en a qui s’y intéressent et d’autres non ! [...] Moi je sais que ma généraliste, elle
part pas du principe « je sais donc », non ! C’est « vous avez une diabétologue, elle vous suit, c’est
très bien ! Moi je suis là derrière si y’a besoin d’un complément d’insuline ou n’importe » mais elle
me dit rien ! Et il vaut mieux ça qu’un généraliste qui fait celui qui sait tout et en fait qui...

G Qui nous amène sur n’importe quoi !
E Oui, c’est sûr !

Plusieurs patients souhaitaient néanmoins que leurs médecins traitants puissent améliorer leurs connais-
sances sur le diabète et que le stage d’ETP puisse leur donner accès à des documents explicatifs.

La relation avec le diabétologue actuel était quant à elle bien perçue par les patients, qui se sentaient en
confiance avec lui :

2

E C’est vrai que pour ma part à chaque fois que je rencontre le Dr T., on a toujours des petites
questions à poser etc., et elle a toujours une façon positive de répondre et donc on apprend aussi
chaque fois qu’on a rendez-vous avec elle...

Par ailleurs, lors d’un échange, un groupe de patients avait exprimé une grande méfiance vis-à-vis de
l’industrie pharmaceutique :

2

F C’est qu’une histoire d’argent comme d’habitude ! C’est qu’une histoire de sous ! » [...] Donc la
solution je pense qu’ils l’ont !

E Y’a un musicien qui vient de sortir un bouquin et qui dit, bon le diabète ça intéresse les laboratoires
parce que ça leur rapporte énormément d’argent, donc ils ont pas vraiment intérêt à ce que ça
s’améliore vraiment au niveau du traitement, et entre autre ce genre de choses...

F Mais bien sûr !
E Et il dit qu’il existe effectivement des choses qui pourraient être mises au point et être...
G Mieux adaptées?
E Oui ! Et qui seraient plus confortables pour nous !

2.5 Analyse des retranscriptions : Les changements perçus
Les changements perçus par les patients suite à leur participation au programme d’ETP ont été évoqués lors

des FG. Pour aider les patients à structurer leurs propos, la technique des métaplans a été employée durant les
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séances (cf section II.1.2.4). Les métaplans issus des discussions sont présentés en figures III.1, III.2 et III.3.

2.5.1 Amélioration des connaissances

2.5.1.1 Comprendre la maladie et son organisme

Les patients interviewés possédaient tous des connaissances, plus ou moins importantes sur leur maladie.
Cependant certaines étaient incorrectes ou bien trop anciennes et devaient donc être réactualisées :

2

H Une autre chose que j’ai appris c’est « plus de connaissances à propos de mon diabète » parce qu’à
l’époque où je l’ai appris j’avais que 8 ans, donc ce que les gens me disaient [en montrant que
c’était il y a très longtemps], c’est ma mère qui gérait ; et je n’ai jamais eu un autre stage depuis
que j’étais petite, 12 ans plus ou moins, un autre peut-être en Espagne une fois avec une infirmière,
mais c’est tout ; donc vraiment mes connaissances étaient trop anciennes par rapport à une vie
différente avec des aliments différents, parce qu’on mange différent selon les pays.

La rencontre avec d’autres diabétiques leur a également permis de mieux se rendre compte de la complexité
de la maladie et de prendre conscience des différences entre diabétiques :

2

E Et c’est vrai qu’on se rend compte qu’il y a plein de formes de diabète différentes !
G Oui tout à fait ! Qu’on réagit différemment chacun [...]
E Donc effectivement de voir que tout le monde n’est pas logé à la même enseigne, y’a pas un diabète

quoi mais des diabètes et des diabétiques j’allais dire ; rien que nous là, à nous 5 on est toutes
complètement différentes !

Un des points-clés évoqués par les patients était de mieux comprendre la glycémie et ses variations,
autrement dit de savoir ce qu’était une hypo et une hyperglycémie et comprendre pourquoi la glycémie variait.
Une seule patiente n’avait pas de connaissances à ce sujet avant le stage ; les autres participants avaient des
notions mais souhaitaient les affiner :

2

M Mais on vous avait pas donné les signes d’alarmes?...
G Non non, du tout et c’est pour ça je savais pas du tout pourquoi j’avais ça, pourquoi je transpirais,

pourquoi j’avais mal à la tête, je comprenais pas du tout, non non...

3

K J’ai mis aussi « mieux comprendre les variations des glycémies » parce que pareil j’avais beaucoup
d’hypos, d’hypers, c’était beaucoup yoyo !... Des choses comme me coucher avec 1,20 g je pouvais
pas !... Je pouvais pas, j’avais peur de faire une hypo la nuit, donc forcément je grignotais avant
d’aller au lit !

Le stage avait également permis aux patients de comprendre que certains facteurs pouvaient agir sur
l’équilibre du diabète en dehors de la consommation de glucides. Plusieurs personnes évoquaient le stress, ou
la manière de cuisiner :

2

F Cela m’a permis de comprendre que le diabète c’était pas qu’une histoire de manger, et y’avait
aussi une histoire que c’était beaucoup le stress, puisqu’on avait un boulot, lui comme moi, où on
vivait dans le stress du matin au soir, constamment !... [...] par rapport à mon hémoglobine glyquée,
dès que mes tournées sont finies [la patiente est commerciale], c’est catastrophique, enfin, c’est pas
bon, dès que je reprends mon rythme plus pépère, ça va mieux !

1
A Lui il a tendance à cuisiner portugais donc il me fait des plats... en fait il fait surcuire le riz, surcuire

les pâtes et du coup ben ma glycémie elle monte encore plus donc bon...

Lors des ateliers, en plus des apports théoriques, les patients avaient pu expérimenter les adaptations
nécessaires aux spécificités de leurs organismes et ce, principalement par rapport à l’alimentation :

2 E Par exemple les pâtes de riz, ça me fait plus monter la glycémie que les pâtes de blé !

2
G Moi j’ai un problème en plus c’est que je monte avec le gras aussi, alors là c’est catastrophique, si

on me met un peu plus de lait...
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Figure III.1 – Métaplan du Focus Groupe 1.
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Figure III.2 – Métaplan du Focus Groupe 2.
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Figure III.3 – Métaplan du Focus Groupe 3.
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1

A Dans mon corps les féculents ils duraient pas 4 heures mais 8 heures apparemment... c’est-à-dire si
je mange des féculents, au bout de quatre heures ma glycémie va être stable, le temps de l’insuline,
et au bout des quatre heures ben je vais monter en glycémie... alors qu’on m’avait dit au bout de 4
heures on est censé être limite à jeun...

Une patiente avait pu mieux comprendre son diabète après qu’on ait identifié sa très grande sensibilité à
l’insuline :

1

A « Mieux comprendre son organisme » parce que on a su déceler... en fait déjà petite on savait
que j’étais hyper sensible, et là je suis à 0,7 de sensibilité et en fait à mon avis c’est encore plus
parce qu’en sortant de l’IF je me suis rendue compte que ça dépendait vraiment de trop trop de
choses ; par exemple quand je mangeais trop gras je suis en hyper... en fait chaque petite chose...
petite tendance... par exemple il va faire chaud, il va faire froid, je vais rire, je vais trop parler, ça va
me changer ma glycémie... Mais énormément ! Par exemple je vais passer de 0.90 ou 1.10 g, je vais
me mettre à parler au téléphone avec des amis, ben je peux être sûre que un peu après je vais être
en hypo ! Alors que je vais rester dans mon canapé ou même debout à faire le ménage etc., ben ça
va pas me faire autant descendre...

Par ailleurs, la plupart des participants avait souligné une amélioration dans le repérage des signes des
variations de glycémie. Certains patients étaient à nouveau capables de ressentir les hypoglycémies :

2

F C’est vrai en venant faire ça qu’on nous a réappris à ressentir enfin de compte les symptômes, les
cheveux mouillés machin et tout ça, et moi ça, je ne sentais plus rien ! [...] ça a été positif parce que
j’ai recommencé à ressentir mes hypos et ça c’est très important parce que je ne les sentais plus et
j’ai fait beaucoup d’hypos en voiture donc c’était quand même... grave... voilà...

Mais ce n’était pas le cas pour tous les patients, et ce, même en cas d’hypoglycémie sévère :

1

B Ça j’ai toujours eu ce truc de ne pas sentir les hypos... alors y’en a quand ils arrivent à 0,60 ils
commencent à trembler, ils sont pas bien... moi, rien... Ça dure, je sais pas... à 0,36 ou je sais pas
combien...

D’autres avaient aussi compris qu’ils ne ressentaient pas de différence entre hypos et hyperglycémies :

2

G Moi, quand je fais des hypos/hypers c’est la même chose pratiquement au niveau des sensations,
donc je suis obligée de me contrôler chaque fois, pour être vraiment sûre ! Parce que si je suis un
peu haut, je vais avoir envie de vomir ou bas j’ai envie de vomir et j’ai mal à la tête, donc moi des
fois c’est vrai que je suis obligée de me piquer 6 à 8 fois par jour pour être sûre de quoi j’ai besoin,
si c’est du sucre ou pas...

De manière générale, le stage leur avait permis d’être plus attentifs aux réactions de leur organisme.

2.5.1.2 Prendre et comprendre son traitement

Les patients s’étaient très peu exprimés sur les contrôles des glycémies dont la gestion semblait assez
maîtrisée. Dans un seul cas, l’utilité des dextros n’avait jamais été explicitée auparavant :

2

G Voilà je savais même pas qu’il fallait se contrôler...
M Parce que avant quand vous faisiez des hypos ou des hypers on vous avait pas expliqué qu’il fallait

contrôler ?
G Et non ! Ben juste après le repas, deux heures après...

En revanche, le stage avait été pour tous les patients source de connaissances sur l’insulinothérapie en leur
permettant de comprendre le rôle des différentes insulines notamment de l’insuline basale lors de l’épreuve
de jeûne :
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3

K Ben la journée sans sucre... de jeûne ! Ça ça m’a fait comprendre que ben voilà, t’as pas besoin
de ce sucre pour être bien et d’avoir de bon résultats et de gérer çà. Donc ça, ça a été important
quand même! Cette journée-là, ah ouais ! J’avais pensé que ça allait être une catastrophe, qu’est-ce
que ça va être, comment on va être, dans quel état et tout, et en fin de compte ça le fait bien, sans
problème! Et on comprend beaucoup plus de choses après tout ça !

3

N Moi ça a été très important le jeûne glucidique, parce que j’avais à l’époque beaucoup trop
de Levemir®, et puis voilà, l’adaptation des ratios, on fait quand même moins d’hypos, moins
d’hypers...

Le rôle de l’insuline prandiale avait également été assimilé de même que son adaptation au contenu
glucidique des repas :

1

D J’avais une insuline qui était par exemple 12 unités... c’était fixe quoi... jusqu’à ce que je fasse le
stage pendant une semaine où on m’a expliqué que c’était important de monter, tout ça...

M Parce qu’avant tu faisais tout le temps les mêmes doses?
D Oui tout le temps les mêmes doses... Pour par exemple 200g de pâtes ou 100g... Je faisais la même

dose [...] on ne m’avait jamais expliqué qu’on pouvait faire ça

3

J Y a quand même quelque chose que je faisais pas avant d’avoir fait cette semaine, c’est que
systématiquement, je faisais... on pensait pas, on m’avait toujours dit qu’il fallait mettre la même
chose [dose] quel que soit...

Groupe Oui c’est ça !
J ... Mais bon ça c’était l’origine quoi ! Alors bon quelque fois j’en mettais un peu plus [d’insuline]

quand j’avais trop mangé, ou parce que j’imaginais...
M C’était au feeling !
J Oui voilà ! Comme je le sentais quoi !
K Et après on se retrouve encore avec un taux haut, et après on se fait un petit rajout, mais voilà, que

là c’est plus simple maintenant c’est clac direct !

2

E L’insuline c’est 3 le matin, 5 à midi, 5 le soir... maintenant je sais que c’est pas obligé que ça soit
que ça ! Je peux varier, je peux changer en fonction de ce que je mange ! Et pour moi ça, ça a tout
changé ! Vraiment de savoir que je pouvais me piquer en fonction de ce que j’allais manger, et pas
l’inverse, ça a tout renversé pour moi ! Et ça c’est le stage qui me l’a appris !

Les patients étaient ainsi plus à même d’adapter leur traitement dans leur quotidien comme aux situations
plus exceptionnelles :

2

G Dès que je bouge beaucoup, je suis obligée de baisser l’insuline, mais par contre si je bouge plus,
je suis obligée de la monter d’une unité, et voilà une chose que je ne savais pas du tout avant de
faire le stage, du coup, un coup j’étais trop haut, un coup trop bas... je comprenais pas la raison,
c’était très compliqué

2

G Savoir comment faire quand on va au restaurant, parce que voilà moi une fois j’avais été et pareil
j’avais mis mon insuline, et puis, alors là j’avais pas compris ! je disais à mon ami, mais je me sens
pas bien... parce qu’on avait mangé l’entrée et puis le plat qui arrive deux heures après [...] je me
dis oh la la, qu’est-ce qui m’arrive, c’est pas normal, vite vite je vais voir ce qu’il y a et puis en
fait ouhh, j’étais descendu alors après je me dis, est-ce qu’il faut que je me repique pour manger?
Alors je savais plus quoi faire... et là j’étais terrorisée ! J’ai dit « non, stop ! Je ne mange plus, je ne
sais plus quoi faire ! » et ça m’avait gâché un peu mon repas, ma soirée, parce qu’évidemment j’ai
eu très très peur parce que je savais pas... et voilà avec le stage on nous a appris qu’il faut le faire
[insuline] quand le plat arrive, le plat principal !

Les situations à risque, notamment en cas d’hyperglycémie, étaient aussi mieux appréhendées :
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2

F Oui ben j’ai appris par exemple que ça s’était bouché parce qu’un été, il avait fait très très très
chaud !... Et je me suis retrouvée ben à 7 g de sucre ! [...] ils se sont rendus compte que ma pompe,
elle était vraiment bouchée quoi... alors d’abord on m’a dit vous vous envoyez des trucs [bolus
d’insuline], je m’envoyais mais je n’arrivais pas à me faire descendre [...] ben oui... Parce que vous
savez pas quoi vous envoyer ! Non mais c’est ça ! [...] maintenant je sais !

2.5.1.3 Comprendre la diététique et le contenu glucidique des aliments

Le stage a permis aux patients d’approfondir leurs connaissances en nutrition. Ils verbalisaient ainsi
« mieux connaître les aliments » (E), et avaient pu « réapprendre à manger » (A). Enfin, pour certains il s’agissait
de pouvoir enfin consommer des aliments sucrés :

1

A C’est vrai que ça fait du bien [...] de savoir ce qu’il faut réellement manger ou pas, parce qu’en fin
de compte, je mangeais en trop petites quantités tout ce qui était féculent etc., c’était en trop petite
quantité...

2
E Là ça soulage aussi parce qu’on voit bien qu’on peut manger des choses sucrées... en fait on apprend

comment on peut manger du sucré.

La majeure partie des participants connaissait peu les glucides. Grâce aux ateliers avec la diététicienne
ils ont pu apprendre ce que sont les glucides, les repérer et les quantifier notamment grâce à l’utilisation de
différents outils (balance, cuillère-mesure) :

1

C La difficulté que j’avais et que j’appréhendais quand je suis venu au stage, l’an dernier, pas après,
j’ai vite compris, c’était les glucides !... Alors ça les glucides, ben je connaissais pas ! Je les
connaissais pas ! J’avais jamais fait la cuisine [Rires] mais c’est assez simple en fait, il faut s’y
mettre ! [Rires]

3

N Pendant cette semaine on passait beaucoup de temps avec la diététicienne justement, et c’est très
très important ! [...]

M Donc le stage vous a aidé pour ça?
K, N Ah oui ! Enormément !
N Pour bien quantifier les aliments et bien connaître le nombre de glucides !
O Donc on peut dire que c’est moins difficile parce que c’est pas facile pour autant !
N Non! Mais c’est quand même plus facile « moins de difficulté à quantifier les glucides »

2

F Ça c’est un truc qui m’est resté, 30 g... parce que pour moi 100 g de pâtes ben c’était 100g de pâtes
crues ! Alors ça faisait... [en montrant beaucoup]... ah non mais c’est 30 g [Rires du groupe]... Non
mais là je vais crever la dalle c’est pas possible !... J’ai donné cet exemple, parce que cet exemple
m’a marqué

Il pouvait néanmoins persister des difficultés pour quantifier certains aliments. Souvent les patients
exprimaient que le savoir acquis s’étiolait peu à peu dans le temps :

3
K Et encore... parce que moi j’ai beaucoup de mal par rapport au pain et tout ça, à calculer... à évaluer

pour certains aliments

2
I C’est pas tellement la pesée c’est voir l’assiette à peu près... mais bon au bout d’un moment, on a

l’image qui est déformée...

2.5.2 Changements de comportements de santé

2.5.2.1 Avoir un meilleur équilibre alimentaire et mieux gérer ses apports glucidiques

Réapprendre à manger

La majeure partie des patients disait avoir un meilleur équilibre alimentaire et faire des « repas plus
équilibrés », comme écrivait B dans le métaplan, et ce, même plusieurs années après le stage :
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3

J [Des choses] qui ont évolué énormément ! Je pense que mon équilibre alimentaire y a fait pas mal,
la sensibilisation, il y a plusieurs choses, plusieurs éléments qui ont dû y contribuer certes mais
je pense que l’équilibre alimentaire a dû faire... c’est vrai que jusqu’à maintenant on m’avait pas
tellement sensibilisé à l’équilibre alimentaire

Certaines personnes avaient mis en place des stratégies au quotidien pour trouver un équilibre acceptable
entre des notions théoriques de diététique et les contraintes de leur emploi du temps :

1

A Comme le midi j’ai une demi-heure pour manger, et comme se préparer à manger ben ça prend du
temps, j’ai trouvé la solution Picard ; tu prends ton poisson, tes légumes, tu les mets dedans, la
veille je me fais cuire mon riz et hop le tout au micro-ondes, 5 minutes, le repas est prêt, j’ai tout ce
qu’il faut dans l’assiette, tout est calculé comme je mets tout dans l’assiette, je pèse mes 100g en
même temps, ça me permet une meilleure alimentation et un meilleur équilibre !...

Par ailleurs, tous les participants indiquaient avoir une plus grande liberté alimentaire. I exprimait via le
métaplan avoir une « alimentation plus variée ». Pour certains c’était également la possibilité de manger à
nouveau de tout :

3
N Beaucoup plus de souplesse dans les repas, on a pas envie de manger de féculent, ben on en mange

pas ! [...] Vraiment très bénéfique !

2
G Mais depuis que j’ai fait ce stage, vraiment, maintenant je gère beaucoup mieux ! Je mange de tout !

Avant je mangeais pas de gratin, rien, pff ; alors que là je mange de tout !

Le corollaire positif était pour deux patientes d’être « plus raisonnables » dans leur manière de se nourrir ;
A l’énonçait d’ailleurs dans le métaplan. K notait également avoir nettement diminué ses comportements de
grignotage :

3

K Ça m’a apporté beaucoup parce que si j’ai envie de me faire plaisir, manger un yaourt, voilà je le
calcule et puis voilà et puis je sors de table je suis pas frustrée, j’ai pas envie d’aller grignoter !...
Parce que c’était vraiment, voilà le grignotage était vraiment important chez moi !

Une patiente seulement n’avait pas réussi à gérer cette nouvelle liberté alimentaire :

3

L Cette semaine-là m’a permis c’est vrai de manger un peu ce que je voulais ! Bon c’est vrai là je
pense que je fais un peu trop ce que je veux [...] je pense que je fais trop d’excès, de toute façon,
alors que j’en faisais pas avant cette semaine !

Enfin, un patient très sportif se mettait à ajuster son alimentation à son activité, notamment son activité
physique :

3

J Dans mon sport c’est toujours pareil j’en fais peut-être plus ou moins autant, ça certes, mais je
pense que c’est entre les glucides, entre l’équilibre alimentaire est plus important, je dose mieux
avant ou pendant ou dans la journée régulièrement [...] Adapter mon alimentation en fonction de la
journée que je vais passer, ce que je n’avais jamais trop fait ! [...] j’ai évalué beaucoup mieux que
ce que je faisais avant, donc ça, ça m’a aidé voilà !

S’approprier des outils techniques : le savoir-faire

Au cours des différents ateliers avec la diététicienne, les patients ont pu apprendre à repérer et à quantifier les
glucides, et ce, de différentes façons.

Pour quantifier les aliments, certains ont pu utiliser un livret récapitulatif avec des photos pour visualiser
les portions d’aliments dans l’assiette, d’autres pesaient leurs aliments ; d’autres encore utilisaient la cuillère-
mesure. Le choix de ces techniques était très variable selon les patients. Il relevait principalement de leurs
préférences personnelles, sans doute liées à des facilités d’acquisition plus ou moins aisées en fonction des outils,
ainsi que du lieu, du moment, et de la manière dont les repas étaient préparés ; par exemple, la cuillère ou la
visualisation des portions d’aliments dans l’assiette étaient préférés au restaurant.

La majorité des patients estimait utiliser régulièrement l’un de ces outils mais seul C le faisait de manière
quotidienne. La principale raison évoquée était la baisse de motivation au fil du temps :
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2

E C’est vrai !... Nous on avait eu un petit bouquin...
Groupe Oui !
E Il est super ce bouquin ! Avec des photos de quantité de pommes de terre, et l’assiette avec combien

de glucides pour tant de pâtes, de riz etc., et bon je le regarde plus, je devrais effectivement peut-être
le reprendre parce que ça c’est vrai, on nous dit peut-être pas assez, sincèrement, qu’il faut... qu’il
faudrait peser ! Mais il faut le faire... il faut revenir... il faut apprendre à revenir à nos bases, à
revoir...

F Non mais moi au début j’étais très motivée, mais à force...
I Moi les 6 premiers mois, il était dans mon sac, mais maintenant...
E Mais moi l’idée de la photographie de l’assiette ça me parait essentiel ! Plus que la pesée !
G Moi j’ai calculé à peu près, je vois par exemple le riz c’est quatre cuillères à soupe de riz ça fait à

peu près 150 g en gros, moi je calcule comme ça... les pommes de terres j’en prends trois grosses...

1

C Alors moi j’utilise la cuillère... ben chez moi, de temps en temps, alors pas tous les jours, mais de
temps en temps, je pèse et après je me sers à la cuillère, comme ça par rapport au poids je sais la
quantité... Au restaurant j’utilise la cuillère !

3

N Après c’est vrai qu’on disait tout à l’heure qu’on pèse pas les aliments...
K Non!
N Mais de temps en temps il est bon de repeser !
K De repeser ouais ! Mais bon pff, voilà !
M Donc ça vous le faites ou... ?
N Moi je le fais pas !
K Non!... Ben le pain des fois le matin, parce que j’ai toujours ce problème avec le pain, donc j’ai ma

balance elle est sortie sur mon micro-ondes, donc hop pendant que mon lait chauffe, hop je mets
mon pain sur la balance de temps en temps ; c’est juste ça que je peux faire... sinon, non !

D’autre part, le stage avait permis à deux patientes de développer leurs propres compétences pour mieux
identifier et compter plus souvent les glucides :

3

K Avant je faisais pas, mais quand j’achète un plat préparé pour quand je vais au boulot, j’en prends
de temps en temps, ben maintenant je regarde toujours les glucides !

N Chose que je faisais pas avant non plus !
K Oui ça maintenant je fais toujours attention !
N C’est comme quand j’achète une plaque de chocolat ! [Rires du groupe]

K s’aidait même d’une application smartphone sur le diabète dont elle avait entendu parler par une autre
patiente lors du stage :

3

K J’ai même téléchargé un autre truc qui fait diabète, qui fait tout ! [Rires du groupe] Et qui fait
équilibre pour « équilibrer les repas » ; on sait combien on mange de calories, combien y a de
glucides... et ça vous calcule tout ! C’est vachement bien ! C’est « fast secret » ou un truc comme ça
je sais plus [...] Il faut toujours courir alors moi je pense que je fais pas assez de dextros alors je
calcule grosso modo comme ça je dis « bon allez t’as mangé 80g de glucides » donc je rentre 80
mais je rentre pas la glycémie puisque je l’ai pas spécialement faite, donc ça me calcule, c’est parti
et puis voilà ! Et du coup ça équilibre par rapport à ce que j’ai mangé, mais s’il fallait rattraper un
peu ben ça l’a pas rattrapé ! C’est un peu l’entre-deux quand c’est comme ça !

2.5.2.2 Bien prendre et adapter son traitement

Les patients, en ayant amélioré leurs connaissances sur l’insulinothérapie et l’adaptation de ses posologies,
étaient en mesure de bien prendre leur traitement :
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1

A « Éviter de faire de l’insuline pour rattraper la glycémie trop rapidement après le bolus »
parce que j’avais tendance à faire mon insuline par exemple à midi, et à 14h si j’étais à 3 g et ben
bim 4 unités d’insuline, et puis 2 heures après si j’étais pas redescendue et ben re de l’insuline et du
coup après bonne hypo et après bonne hyper ! [Rires]... Et du coup le docteur T. m’a dit d’attendre
4 heures après le bolus... Et en fait surtout l’assistant bolus me permet de voir que par exemple je
vais marquer que je fais mon dextro exactement 3h34 après le bolus, du coup 3h34 dans ma tête je
me dis que je peux le faire [le bolus] comme ça fait quasiment quatre heures et ben je vais marquer
à combien je suis et lui m’auto-calcule du coup ; il me diminue en fonction de l’insuline active...
Et quand je le vois je me dis « ah oui c’est vrai tu as eu ton bolus il y a tant de temps, c’est pas
maintenant qu’il faut rattraper avec tant d’insuline » donc c’est mieux !

Au-delà de bien prendre leur traitement, tous les patients sauf une, L, pour qui la pratique n’avait été que
transitoire, adaptaient leur insuline en fonction du contenu glucidique de leurs repas, mais également selon
différents facteurs dont l’intensité physique de leurs activités, professionnelles ou de loisirs :

1
C L’équilibre est meilleur mais... comme disait madame... ça varie aussi selon l’humeur, la nervosité,

ça varie très facilement... mais bon... l’avantage c’est qu’on peut rétablir vite fait...

2

G Je vois à peu près ce que je vais manger, et donc j’adapte mon insuline... Et ce que je vais faire,
parce qu’il faut que je compte aussi l’activité ! [...] ce que je vais faire par rapport à mon travail, là
je me dis là faut que je baisse d’une unité, ou là de monter ça dépend, bon c’est rare que je fasse rien
[Rires du groupe] et donc du coup ça m’a vraiment beaucoup aidé à gérer et à adapter l’insuline !

Lorsque les patients étaient confrontés à des situations plus aléatoires, des difficultés dans les ajustements
pouvaient apparaître. Certains patients trouvaient néanmoins des stratégies pour s’en accommoder :

3

K Je suis aide-soignante intérimaire donc je sais jamais quand je pars... C’est pas évident à gérer le
diabète mes gamelles sont pas prêtes, on mange à n’importe quelle heure, donc c’est pas toujours
évident. Mais sinon, depuis [la semaine d’ETP] ça s’améliore !

1

C [décrivant comment il s’adapte lorsqu’il participe à des concours canins] Ce à quoi je prenais soin
c’est de ne pas trop changer les repas de principe et pour le midi, comme ça a lieu l’après-midi,
je diminuais mon insuline, et le soir après être passé je refaisais un dextro de suite après pour si
besoin rajouter un peu d’insuline... c’est à dire que je me débrouillais pour être plutôt, je vais dire
supérieur que inférieur, quitte à rétablir après... Parce que je peux pas me permettre de faire une
hypo pendant que je présente le chien ! Il faut que je sois à 100 % pas à 50 %!... Et ça c’est une
chose que je pratiquais pas si facilement avant la semaine !

L’adaptation de l’insuline aux repas semblait quant à elle relativement aisée et ce, même en cas de repas
festif ou d’imprévu :

3
N C’est vrai que moi avant, avant cette semaine-là, quand je faisais des gouters, comme ça, je me

refaisais pas une injection d’insuline, mais après, oui !

3

M Et quand vous êtes amenés à manger à l’extérieur, au restaurant ou chez des amis, comment vous
arrivez à gérer la situation?

N Moi je demande le repas, ce qu’il y a...
J Ah non moi j’adapte à ce que je mange
K Moi aussi, j’adapte au fur et à mesure du repas, et je fais un rajout à la fin du repas si j’ai vu que

voilà, qu’il fallait un peu plus... Je demande rien, je mange comme tout le monde !
N oui après moi je demande pour calculer un petit peu ! Mais je mange la même chose ! Mais après

on adapte à la fin du repas si besoin !

Confiants dans la gestion de leur traitement, certains patients en osaient de nouvelles adaptations :

2
F Maintenant je sais quand me faire les bolus, des choses comme ça, avant j’aurais pas osé le faire !

[...] Dans la journée, j’aurais pas osé !
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2

F Maintenant je sais ! Je fais au coup par coup là ! Et j’étais très étonnée d’ailleurs, j’en avais discuté
avec le docteur V., là j’ai été invitée aux 50 ans de mon meilleur ami, j’ai passé la journée à boire
et manger, j’ai fait que ça !... Ben le lendemain j’étais à 1,35 ! Donc j’ai géré super bien mon truc !
Parce que je me suis envoyée coup par coup !

1

A En fait je m’en suis rendue compte après, du coup pour équilibrer ce que je fais, c’est que je me
fais un bolus duo c’est-à-dire que je mets les ¼ ou la moitié en bolus rapide et le reste étalé sur 8
heures et du coup je me couche à 0.90 et je me réveille à 0.90 !

2.5.2.3 Autonomie dans la gestion de la maladie

Grâce à une meilleure gestion de leur pathologie au quotidien, certains patients se décrivaient comme
véritablement acteurs de leur santé et autonomes dans leur prise en charge :

2
E « Autonome » [...] Parce qu’on devient très très acteur de son diabète quoi ! On se gère et on n’est

pas sous une espèce de parole comme ça qui dit « vous êtes comme ça et c’est pas autrement ! »

2
G Parce que non seulement j’ai appris tellement de choses, et que j’arrive aujourd’hui je mets tout en

pratique, je me sers de tout et je me dis c’est vrai que si j’avais pas fait ça, mais jamais j’aurais su !

Des participants semblaient aussi mieux maitriser certaines situations à risque :

2

G Et après j’ai mis « contrôler les hypos et hypers » pour moi c’était très très important [...] Et puis
aussi j’ai des descentes trop vite parfois, je sais pas si ça vous arrive... Par exemple, je peux être très
bien que une demi-heure après je peux descendre, par exemple, je suis à 1,30 et je peux descendre
à 0,80, et là c’est pareil, j’ai des nausées, je suis pas bien, c’est pas vraiment hypo à 0,80 on va dire
[...] c’est le fait de descendre trop vite... Et là je prends un petit sucre et hop ça y est, ça va ! Mais
voilà, faut vraiment le savoir !

M Donc on peut dire « être en sécurité » peut-être aussi ? Est-ce que ça résume bien?
G Ben oui !

Le rapport à l’autonomie était très variable selon les patients et leur personnalité. Certains souhaitaient
être totalement indépendants, tandis que d’autres pouvaient s’appuyer sur leur entourage pour garder cette
autonomie, notamment en cas de situation potentiellement dangereuse comme les hypoglycémies :

1

M Et du coup maintenant elle [son épouse] met en application aussi les choses que vous avez pu
apprendre ou?...

C Non non, c’est moi qui m’occupe de moi... Enfin les repas on les prépare ensemble et après la
quantité c’est moi qui la décide, et je veux pas que ce soit quelqu’un d’autre qui la décide ! [Rires
du groupe] Ben oui il faut que ça devienne un automatisme pour que ça soit facile !... Sinon si je
laisse faire, je vais laisser faire... Mais le jour où je vais être tout seul, je vais commencer à tourner
en rond ! Donc ça va pas aller ! Il faut que je le fasse systématiquement et que ça devienne un
automatisme!...

Concernant la gestion des situations plus graves, il existait une divergence des points de vues sur l’implication
ou non des proches :
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2

M Dans votre entourage, par exemple au travail... Je suppose qu’il y a des gens qui sont au courant et
du coup, est-ce que les choses que vous avez appris pendant le stage, vous avez pu leur expliquer
certaines choses?

F Ah ben moi il vaut mieux que mes collègues soient au courant oui ! [...] Mais franchement, ils
savent pas ce qu’il faut faire ! Et les gens, ils comprennent pas !

E Et vous leur avez pas dit : « si je tombe dans les pommes il faut me faire un dextro? »
F Et oui, mais il faut qu’ils me piquent le doigt, et il faut pas non plus me donner du sucre si j’en ai

pas besoin... Si c’est pour m’empirer le cas ! [...] Donc moi je préfère qu’ils fassent rien !
G Ben moi je l’ai dit à mes enfants, surtout avant, vous me piquez d’abord, vous voyez si j’ai besoin

[du sucre] ou pas !
F Mais les gens ça les panique ça !
I Ouais mais moi je leur disais d’appeler les pompiers et de leur dire que j’étais diabétique... Point

barre...

2

G Ah mais moi mon fils, maintenant il est au courant... Là, au mois de mai, j’ai eu une infection
urinaire qui était montée au rein d’ailleurs, j’avais plus de 40 de fièvre et je tremblais énormément,
je pouvais même plus parler ! Et dès qu’il m’a vu comme ça, il m’a dit maman j’appelle le docteur
[...] Et voilà il a su gérer ! Et ce qui m’a impressionné c’est qu’il était calme et il voyait que je
tremblais, que je tremblais, et puis je pouvais plus dire un mot ! Donc là vraiment... chapeau !

Enfin, certains patients, en gérant mieux la maladie, osaient pratiquer de nouvelles activités, notamment
sportives :

3
N Moi peut-être le sport ! C’est vrai que j’avais complètement arrêté parce que voilà, les hypos, les

hypers, j’avais arrêté c’est vrai !

Par contre, les activités plus inhabituelles comme les voyages et notamment à l’étranger, restaient peu
envisageables pour la plupart :

3

J Moi c’est vrai qu’au départ, je voyageais pas trop parce que j’étais diabétique... Une fois y avait 15
jours, je l’ai pas fait, bon y avait un toubib avec moi, il m’a dit « viens », mais j’y suis pas allé [...]

M Et maintenant c’est quelque chose que vous pourriez faire?
J Je sais pas ! Pas forcément, je suis pas sûr !
L C’est quelque chose qui vous pose problème en fait, c’est parce que vous avez peur?
J Non c’est pas ça, ce qui me pose problème c’est que j’imagine difficilement [...] C’est plus...

c’est pas pour moi, c’est pour les autres ! Si vous avez un pépin, loin des gens, je sais pas si vous
connaissez ce genre de sport, vous partez pendant 15 jours dans des petits villages, ben si vous
avez un problème, comment ils font les autres? [...] Bon c’est toujours... on va pas dire un poids,
mais une responsabilité que j’ai pas envie de faire partager !

3

L J’ai fait partie d’une association avec Bénédicte Guérin, en fait on partait en voyage avec un groupe
de diabétiques, pour voir comment on vivait notre diabète dans ces pays quoi ! [...] On est parti en
Mauritanie et en Egypte !

Groupe Ah oui, c’est bien tout ça !
K Oui parce que c’est toute une expédition ! Prendre l’avion avec l’insuline et tout le matériel !

2.5.3 Changements psychologiques

2.5.3.1 Etre à l’écoute de soi

Le stage était l’occasion de se retrouver en dehors du cadre de vie habituel et de bénéficier d’un moment
propice à l’introspection. Ce temps « à part » permettait à certains patients de faire le point sur eux même, de
se recentrer sur soi, de se retrouver, et ainsi d’être plus à l’écoute de soi et de son diabète. Ce sentiment
semblait perdurer dans le temps :
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3

J On s’accepte... On pense un peu plus après une semaine comme ça, il me semble que moi je me suis
retrouvé dans une situation où je me suis concentré un peu plus sur moi-même que sur l’extérieur,
parce que trop souvent, les choses vont et puis, on se dit oui mais attention, il faut quand même...

N On s’égare facilement !
J Oui on s’égare facilement ! Et donc on se concentre... On se regarde un peu mieux! Enfin je sais

pas si le terme « regarder » est approprié mais bon... On se prend un peu plus en considération !
[...]

N Oui c’est sûr !
K Ah oui ! Si on est plus à l’écoute, on fait plus attention à ce qu’on fait donc ça forcément...
O Donc j’ai mis « se recentrer sur soi » du coup? [en parlant de ce qui va être affiché dans le métaplan]
Groupe C’est validé par tout le monde ! [Rires]

2.5.3.2 Motivation et épanouissement au quotidien

La motivation

Plusieurs patients avaient exprimé ce sentiment très fort d’être motivé, ou remotivé dans la prise en charge
de leur maladie avec pour certains une réelle volonté de réinvestir différents champs de leur vie et de se prendre
en main. Dans le premier FG, où l’utilisation d’outils de relance avait été nécessaire, deux patients avaient choisi
3 cartes-émotion correspondant à ce concept : « battant », « motivé », « déterminé » :

3

K Et puis remotivée ça m’a énormément motivée de refaire cette formation pour plein de choses, par
rapport à tout ça, et puis pour me reprendre en mains, pour refaire du sport, je me suis réinscrite au
sport, et tout donc voilà. Bien !

1
A Oui moi j’ai choisi « motivé », donc c’était juste en sortant de l’IF et je suis encore aujourd’hui,

pas de problème [Rires]... bon je pense que c’est assez explicite ? !...

Les patients ainsi motivés pouvaient se projeter dans de nouveaux changements :

1

B Et le dernier c’est « battant » parce que j’ai changé pas mal de choses dans ma vie, ça m’apporte...
Disons ça va beaucoup mieux donc je vais continuer !... Et puis là le prochain truc c’est de baisser
l’HbA1c quoi ! Je suis pas mal, mais bon je vais essayer d’être encore mieux si c’est possible !

Cependant cette motivation pouvait diminuer dans le temps :

2

F Oui au début on sort on est très motivé, et puis bon, le temps passe... et on se laisse aller... [Rires
du groupe]

I Oui on est toutes pareilles !...
E Oui bien sûr !...

3
K En tous cas cette semaine, elle remotive bien ! Même si on est moins au top au bout d’un an parce

que moi, le problème c’est les dextros !

Le plaisir de manger

L’alimentation est un thème central qui est ressorti de manière très importante dans les différents FG. Tous
les patients interviewés ont exprimé le fait d’avoir retrouvé le plaisir de manger, perdu depuis longtemps pour
certains.

Ils étaient très nombreux à ressentir moins de frustration concernant l’alimentation et certains exprimaient
via le métaplan avoir « moins d’interdits », « plus [absence] de privation » ou encore « plus de liberté », et
pouvaient ainsi « se faire plaisir » en mangeant :

2

I Beaucoup moins de frustration ! J’avais l’impression qu’on m’avait mise sous une cloche, je pouvais
voir tout ce qu’il y avait autour, mais j’avais pas le droit d’y toucher ! Et j’étais frustrée, mais
constamment ! J’allais aux repas de famille « Ah mais non, on t’a fait une assiette à part parce que
toi t’as pas droit ! » C’était... enfin non je supportais plus ! Donc au moins maintenant je peux dire
« Oui ! Je mange ce que je veux, quand je veux ! »
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3

K Moi, c’était toujours... frustration ! Je suis quelqu’un de très très gourmande, donc pour moi c’était
voilà : voir des yaourts sur la table ne pas pouvoir en prendre parce que c’était mon yaourt nature
ou un truc, donc frustration !... Avec derrière ben qu’est-ce qu’on fait quand on est frustré, ben on
mange tout et n’importe quoi ! Donc voilà c’est vrai que ça m’a apporté beaucoup parce que si j’ai
envie de me faire plaisir, manger un yaourt, voilà je le calcule et puis voilà et puis je sors de table je
suis pas frustrée, j’ai pas envie d’aller grignoter !

3

K Le fait d’avoir fait cette semaine, je veux dire s’il y a un gâteau sur la table, je vais en manger une
petite part et je suis pas frustrée ! Avant, il était là et puis même si je mangeais une petite part, j’en
avais encore envie, je disais bon... et là voilà, ça change tout !

2
E Mais oui, moi je vais chez Giorgio [un glacier], il est pas question que j’y aille plus ! Non non, ça

c’est pas possible !

Tous les participants parlaient de la possibilité de se faire plaisir en mangeant avec pour certains la nuance
de ne plus culpabiliser vis-à-vis de leur alimentation :

3

M Ce que vous disiez, est-ce que c’est moins culpabiliser maintenant quand vous mangez par exemple
la Danette® ou le chocolat ?

K Ah ben complètement ! Parce qu’avant c’était n’importe quoi ! [Rires] Quand je mangeais ça, c’était
n’importe quoi ! Tandis que là non ! [Rires du groupe] C’est très important ça au quotidien !

N Ben on est quand même plus épanouis quoi ! C’est tout bête mais bon !

1

B Après, moi y a des choses, j’ai envie de manger un truc... Avant on pouvait pas... Maintenant je
peux, alors c’est pour ça que je l’ai marqué là « possibilité de se faire plaisir » [...] Maintenant ben
si on a envie de manger un gâteau ben on mange un gâteau, si on a envie de Nutella®, ben on
mange un peu de Nutella® quoi ! Mais moi ça c’est un truc que j’ai appris il y a deux ans et demi !

2 G Tout à fait ! Et le plaisir de manger sans se dire « ouh la la » je vais monter parce que j’ai mangé ça...

2

I Enfin moi, je culpabilise plus de manger un bout de gâteau ou de me prendre une glace à la fin du
repas !

E Oui oui tout à fait ! C’est ça !

L’alimentation n’était ainsi plus perçue comme une source d’angoisse :

2

G Moi j’ai écrit « mieux manger sans peur » parce que au début, j’avais très très peur de manger ; je
me disais dans ma tête, je vais manger je vais monter ; presque je mangeais plus on va dire parce
que j’avais énormément peur...

La notion de liberté alimentaire était aussi évoquée par de nombreuses personnes :

2

E J’ai marqué « libre » [...] parce que c’est vrai que c’est un stage qui [...] m’a apporté beaucoup
de liberté dans ma façon de me nourrir !... Tout simplement ! [...] c’était très important et ça m’a
apporté beaucoup de liberté !...

2
E Ça c’est vraiment... A la fois moins de frustration et... Oui ce sentiment de liberté, quand vous

parliez de liberté, c’est ça ! Se sentir libre par rapport à un repas qu’on vous apporte !

Enfin, pour certains, le concept de plaisir alimentaire était lié à la notion de partage de ce plaisir avec
l’entourage et pouvait ainsi favoriser l’estime de soi :

2

G Et maintenant pouvoir manger ce que je préparais, avec amour on va dire... Mes enfants ils me
disent « ah mais maman c’est délicieux » « je peux en reprendre un peu? », comme quand j’ai des
amis qui viennent !...

E On se plait quoi ! [Rires et affirmation du groupe]

2.5.3.3 Sentiments face à la maladie

Le sentiment de solitude
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Pour la quasi-totalité des patients, le stage était l’occasion d’une première rencontre avec d’autres diabétiques.
Ce contact leur permettait souvent de se sentir moins seul face à la maladie :

2

O Mais qu’est-ce qui soulage dans cet échange-là en fait ? Le fait d’avoir cette expérience là, ça
apporte quel soulagement?

I Le fait de pas se sentir seul, déjà en premier
G Oui, aussi !

1

M Et est-ce que le fait d’avoir pu faire le point pendant la semaine, d’avoir rencontré d’autres patients
diabétiques...

B Ben on se sent moins seul déjà ! C’est important ça ! On se sent moins seul ! Et c’est vrai que quand
on en parle... Les premières occasions, on dit pas comme ça qu’on est diabétique, mais quand on
commence à connaître les gens, on leur dit, je suis diabétique, je me fais la piqûre, truc... Et on se
rend compte qu’après les gens ils disent « ah mais oui c’est vrai ! »... En fait plus on en parle, plus
on ose dire les choses. Et en fait on a régulièrement des retours comme quoi untel aussi il a ça
aussi... Tu connais untel, sa mère elle est si ou... On se sent moins seul oui ! Et après c’est vrai...
que ça libère quoi !

3
K Et puis le fait de parler aussi, de sentir qu’on n’est pas tout seul aussi, parce que je connaissais pas

de diabétique !...

Le sentiment de sécurité, diminution de la peur

Pour la majorité des participants le stage a été l’occasion d’ouvrir de nouvelles perspectives sur leur vie avec
la maladie et la gestion de celle-ci au quotidien : « le stage c’est quand même une révélation d’un fonctionnement
qu’on imagine pas ! » (E). Chez beaucoup, cela a engendré la diminution du sentiment de peur, les patients ont
ainsi exprimé être rassurés et se sentir en sécurité :

2

G [décrivant son quotidien avant la formation] J’avais trop peur, et puis je m’éloignais pas trop de
l’hôpital ! Je voulais déménager à un moment donné, mais comme c’était trop loin ! Je me suis dit
oh non non, s’il m’arrive quelque chose, le temps que l’ambulance arrive et tout, j’y vais pas ! Ah
non non, mais pour moi ça a été vraiment une terreur !

E Oh oui je me souviens au début... Et puis la crainte quoi ! C’est affreux !
G Oh oui y’avait beaucoup de crainte... Et je n’osais pas... Je n’osais plus sortir, je n’osais plus aller

nulle part et tout ! Ah non ça a été vraiment...

1

B « Rassuré » [carte-émotion] Rassuré par rapport à la semaine que j’ai fait où je me suis rendu
compte qu’on pouvait manger de tout... Qu’on pouvait s’occuper comme tout le monde, faire comme
tout le monde... manger comme tout le monde, sans qu’il y ait de soucis, si ce n’est qu’il faut ajuster
au niveau de l’insuline...

Après le stage, une grande partie des patients se décrivait comme moins craintifs face aux hypoglycémies
et notamment les hypoglycémies nocturnes :

3

K Mais j’ai toujours pensé ça, c’est peut-être pour ça aussi que je grignotais, mais j’ai toujours eu peur
de ne pas sentir les hypos et de faire un malaise, par rapport à mes enfants au début, maintenant y a
plus de soucis quand je suis toute seule avec eux, mais au début, quand ils étaient petits, j’avais
toujours eu peur de ça ! Peur de faire un malaise et de pas pouvoir m’en occuper, ou d’être avec
eux, de les avoir dans les bras et de pas pouvoir gérer ça et d’être toute seule avec eux, ça j’ai eu
cette crainte !

M Et ça a changé depuis le stage?
K Oui tout à fait

3

K Je pense que ce qui a vraiment changé c’est la glycémie du soir, que fallait que je mange avant
d’aller au lit et ça c’est vraiment quelque chose que j’ai complètement abandonné que je pouvais
pas... Si j’avais pas au-dessus d’1g-1,20g, je pouvais pas aller au lit parce que je me disais que
j’allais faire une hypo, donc cette crainte ! Donc maintenant j’ai plus peur de faire des hypos la
nuit !... Dû au jeûne glucidique qui m’a bien fait comprendre ça !
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Cette inquiétude persistait néanmoins chez un des participants qui ne sentait pas du tout ses hypoglycémies :

1

B Alors moi j’ai marqué « inquiétude par rapport aux hypos » parce que ça, ça a toujours été mon
gros souci c’est que je sens pas les hypos arriver ; alors j’ai beau eu faire les conseils et compagnie
mais l’hypo peut m’arriver et dernièrement je suis descendu quand même très bas, et ça c’est le
gros truc [...] que je sens pas du tout et je descends très très bas et ça a toujours été comme ça, et y
a des fois je sais pas pourquoi...

Le sentiment de liberté, de bonheur

Deux patientes se disaient plus libres et plus heureuses depuis leur participation à la semaine d’ETP :

2

O Oui ça c’était la liberté de tout à l’heure...
E Oh oui, tout à fait ! Oui oui pour moi c’est un sentiment très fort ça ! [...] C’est effectivement

essentiel parce que quand on a l’idée du diabète, c’est quand même ça qui vient en premier ! On est
privé !... Et là, avec le stage, on est plus dans la privation... Je le résumerais un peu comme ça...
Liberté c’est... presque plus de privation quoi !

1
A Et après « heureuse » [carte-émotion], parce que j’ai toujours été à positiver et je me sens bien

dans mes baskets !

2.5.3.4 Mieux vivre sa maladie

Le stage a donné à tous les patients des clés pour mieux vivre leur maladie ; l’impact était plus ou moins
important selon les personnes mais le ressenti général était positif :

2

M Mais est-ce qu’en ayant compris par contre certaines choses on fait mieux avec?
I On fait mieux avec oui !
E Voilà, tout à fait ! C’est exactement ça !
I Ça oui !

1

B Oui alors en fait c’est beaucoup mieux depuis, malgré les hypos... c’est beaucoup mieux depuis
que je suis venu ici, que j’ai fait la semaine...

M Et beaucoup mieux sur quel plan alors ?
B Ben tout ! [...] Surtout la tête quoi je dirais !

1

B Mieux accepter oui ! De toute façon on doit faire avec en même temps... Mais bon on peut faire
avec en se prenant quelques petits plaisirs, quelques petits trucs... Et je trouve que ouais c’est pas
mal ! [B concluait en affichant au métaplan « Mieux vivre sa maladie » et « Beaucoup mieux »]

Certains patients exprimaient même le fait de se sentir comme tout le monde :

1
M Donc être comme tout le monde... au restaurant
C Oui, être comme tout le monde !

1 B Ouais « être comme tout le monde », presque..., être presque comme tout le monde

3

K Après ce plaisir... se faire plaisir ! Pouvoir manger... ben pouvoir voilà faire comme si on était
comme tout le monde ! Être comme tout le monde !

N Oui c’est ça !

La rencontre avec d’autres patients avait également permis de diminuer le sentiment de culpabilité face à la
maladie.

2
F Cette rencontre a été pour moi vraiment productive, parce que je me suis dit : « Bon y’a pas que

moi, c’est pas de ma faute si mon diabète est complètement déséquilibré »

2
F Mais ça m’a permis de comprendre que y’a des gens qui ont des vies comme moi et qui ne le gèrent

pas non plus !
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Enfin, les patients reprenaient confiance en eux et devenaient de ce fait moins sensibles au regard des
autres et ressentaient moins de gêne en public :

2

E Je me fais la piqûre en public ! Sauf la Lantus® puisque c’est à la cuisse et quand je suis en pantalon,
c’est un peu gênant [Rires du groupe], mais sinon je me fais la piqûre au restaurant !

G Ah oui mais moi je le fais discrètement...
E Oui moi aussi je fais discrètement mais je vais pas aux toilettes !
I Oui moi aussi avant j’allais aux toilettes [...] Maintenant et ben je me cache plus non plus ! Je me

teste et c’est posé sur la table et c’est comme ça !

1

B « Mieux vivre avec sa maladie », vous avez rajouté ça sur la feuille, moi c’est tout à fait ça ! Moi
autant avant, aller quelque part manger et sortir le truc, c’était... Pff... Alors que maintenant, je
m’en fous ! [...] Moi j’ai pas la pompe, j’ai pas le truc, mais à la rigueur, maintenant je m’en fous !
Les gens ils peuvent dire ce qu’ils veulent, là maintenant j’ai passé le cap de dire « oh la la qu’est-ce
qu’ils pensent les gens », là je fais mon truc et basta !

C Oui, je le comprends, ça me concerne à moi et ça ne concerne pas les autres !... Quelqu’un vient au
restaurant me poser des questions, ben je l’envoie paître !

B Ah ben moi je suis passé à autre chose, ça ne me dérange plus !
C Ah non mais moi ça me gêne pas, j’en ai rien à faire !

Après le stage, il pouvait néanmoins persister des difficultés ou en apparaître de nouvelles. Une patiente avait
verbalisé le fait d’être déprimée à la fin du stage. Ce sentiment n’avait été que transitoire :

1

A « Déprimée » [carte-émotion], ça c’était juste après en sortant de l’IF... Se rendre compte qu’on a
vraiment une hypersensibilité, que ça va être compliqué à gérer, y’a un coup de... de solitude qui
s’instaure, on se dit qu’en fait ni médecin ni personne ne peut m’aider, dans tous les cas je serai tout
le temps comme ça. Si je veux m’en sortir je serai obligée de manger telle, telle et telle quantité et...
bon après ça revient ! [Rires] Ça a été une passade d’une semaine et demie, deux semaines par-là,
et après on est pas bien quoi ! [...] J’avais vraiment une attente que tout soit hyper positif, nickel et
voilà...

O Y’avait des nouvelles difficultés...
A Oui voilà, qui arrivaient et on se dit en fait on s’en sort jamais alors que bon... Finalement on est

plutôt bien !

2.5.4 Changements sociaux

2.5.4.1 Communiquer sur le diabète

Plusieurs personnes évoquaient le fait de parler plus facilement de leur diabète après leur participation au
stage, principalement avec leur entourage proche. Il existait également une volonté de partager les connaissances
acquises pendant le stage :

3
K On en parle avec la famille, tout le monde s’est intéressé à savoir : « alors qu’est-ce que ça t’a

apporté [la semaine d’ETP]? », « Qu’est-ce que tu fais maintenant ? »

3

J C’est vrai que j’en parlais peu de mon diabète !... Et bon c’est une démarche que j’ai faite et bon
voilà je trouve que ça me rend pas mal de services !... C’est-à-dire que d’en avoir parlé, d’avoir mis
les gens bien au courant, de suite, je vois mon entourage, ils ont des bonnes réactions ! [...] Disons
qu’à eux c’est pas que ça les responsabilise mais on communique plus facilement là-dessus !

M La communication sur ça, c’est vraiment l’élément-clé?
J Ouais, la communication !

3
N Si ! Moi j’ai parlé beaucoup plus aussi du calcul des glucides avec des personnes ce que je n’avais

pas fait avant !
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3

J Après avoir passé la semaine thérapeutique, on en a parlé !... Et bon, mes enfants, mon épouse,
personne n’avait fait trop la relation d’équilibre... enfin d’équilibre, c’est pas l’équilibre, c’est
d’analyser ce que je mangeais et de l’évaluer par rapport à, bon, ça m’arrive souvent que mon
épouse me dise : « Tu te fais pas trop d’insuline, t’as pas de féculents, t’as presque pas eu de
féculents ce soir... ». Je sais pas, quand on est à un repas à l’extérieur : « fais attention !... ». Bon
voilà, elle me dit deux mots, comment elle sent ! Elle juge aussi, bon elle est d’un milieu hospitalier
aussi, et elle juge aussi alors que avant personne, personne !... Les enfants c’est la même chose !

Pour une participante, la semaine d’ETP avait également été l’occasion de s’affirmer et de se replacer au
centre de la prise en charge de son diabète :

3

K Par rapport à l’entourage parce que bon je leur ai expliqué, je suis arrivée, j’ai dit : « Bon allez, fini,
vous ne me dites plus c’est fini, t’as pas le droit ! Hein? ! » [Rires du groupe] « Vous me lâchez
un peu tous avec ça, je vais vous expliquer ! » Parce que c’était ou « T’as pas le droit ! » ou alors
on vous amène un gâteau sur la table et puis on dit « Allez c’est bon tu peux en manger hein ! »...
Donc c’était l’incompréhension !

Néanmoins, les patients ne souhaitaient pas trop souvent parler de leur pathologie, ne voulant pas être
reconnus seulement comme des malades. Cela était d’autant plus vrai dans les cadres plus larges des études ou
du travail :

3

K Je pense qu’on en parle parce que il y a eu cette semaine mais sinon au quotidien, on en parle pas !
M Et c’est pas forcément un besoin du coup pour vous d’en parler ?...
K Non! A la rigueur je vais faire la prise de sang et je vais dire, « Ah ben tiens c’est mieux » ou « Ah

ben ouais là je suis pas contente », voilà on va en parler une fois et puis c’est fini ! Ça s’arrête là !

1

A On ne veut pas avoir d’entrée un statut de malade ! On veut avoir notre propre statut, notre
personnalité, notre physique, notre façon de réfléchir tout ça, mais pas que la personne on lui dise
« Ben j’suis diabétique » parce que la personne elle va se dire que c’est une maladie grave et elle va
retenir que ça de nous !

1

C Moi je gardais mes distances au départ, je voulais faire mon chemin, ne pas prendre du temps à
m’éparpiller, à discuter de cela... Mais en fin de compte, j’en ai parlé à tout le monde assez vite...
Mais c’est vrai que je m’étais un petit peu imposé avant... au travail... j’avais fait mon terrier... si je
puis m’exprimer ainsi !

La peur de la réaction des autres restait aussi un grand frein à la communication autour du diabète :

2

H Moi par contre je ne raconte presque à personne que j’ai le diabète justement, pour que les gens
ne me posent pas de questions ! C’est embêtant chaque fois que je suis avec la machine [pompe à
insuline], et dans l’université les filles elles sont là « Ah qu’est-ce-que c’est ? Qu’est-ce-que c’est
ça? » [Avec une expression de peur/dégoût]

I C’est le dernier Tatoo ! [Rires]
F Ah moi j’ai failli me faire braquer l’autre jour !
I Oui ils prennent ça pour un MP3!

Cependant, la plupart des participants évoquaient la nécessité de communication avec l’entourage notamment
par rapport au danger potentiel des hypoglycémies :

1

B Ah ben je crois bien qu’on est obligé de toute façon !
C Oui ceux qui travaillaient auprès de moi étaient au courant quoi !
O Y’a de la sécurité il faut que vous soyez en sécurité !...
C Si y’a l’hypo !... Il faut savoir gérer l’hypo quand même!... Ben voilà l’hypo !... C’est souvent les

autres qui le voient avant vous... au boulot, moi c’était ça !

2.5.4.2 Relations avec l’entourage

Suite au stage, les patients disaient mieux accepter leur maladie ce qui leur permettait d’être plus sereins
au quotidien. Cela entraînait des relations plus apaisées avec l’entourage, et moins de tensions familiales,
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comme inscrivait B dans le métaplan :

1

M Mieux dans votre tête !... Dans votre vie? Et au travail ?
B Oui ! Au travail ça va oui !
M Et psychologiquement aussi alors ?...
B Ah ben oui !... Je crois que tout est lié... C’est ça... tout est lié ! Quand on est pas bien à la maison,

ça pose aussi souci à la famille... Moi au moins je suis bien, mieux, donc tout va mieux quoi, tout
va bien !

Ainsi, une patiente décrivait son entourage moins angoissé et moins stressé ce qui entraînait des relations
plus sereines :

3

K Au début il [son mari] faisait très très attention parce qu’il a eu peur, il s’en inquiétait aussi pas
mal, bon après il était tellement après moi que bon... Voilà ! J’en avais marre, je devenais un peu
désagréable, je lui disais « C’est bon lâche moi !... Attends c’est bon, j’ai pas besoin d’un père
derrière mon dos, à toujours... C’est bon tu me lâches un peu ! » Et donc... Non non, je pense qu’il
a vu que ça m’a fait du bien et voilà !... Alors il est beaucoup moins après moi, ça va être un petit
coup d’œil, un petit truc... Ou si on est chez des amis et que je fais pas trop attention, il va me dire
« Eh, oh c’est tout ! » mais ça s’arrête là !

L’amélioration de la gestion du diabète, et notamment des situations d’urgence, diminuait l’angoisse des
proches. J notait d’ailleurs dans le métaplan « Entourage moins inquiet » :

3

J Ben moi mon épouse était inquiète, maintenant elle l’est moins ! [...] Je me suis retrouvé dans
des situations un peu... difficiles quoi !... Bon sur la route, en voiture... pas toujours sur la route
justement, à côté de la route ! Donc bon...

O Donc par rapport à ça elle est mieux, elle est moins inquiète?
J Ouais ouais elle est moins inquiète ! Bon elle l’est encore un peu mais c’est beaucoup mieux !

De ce fait, l’entourage était globalement plus compréhensif et laissait plus d’autonomie au patient :

3

K Oui ils se posent moins de questions en tout cas ! Ils me laissent gérer ! Je crois qu’ils sentent que je
suis mieux dans ma peau et tout ça, donc voilà !

M Ils vous laissent plus d’autonomie?
K Tout à fait ! Ouais ouais ! Alors de temps en temps il y a un petit coup d’œil, je crois que c’est... ça

va être des petites choses comme ça...

2.5.5 Changements cliniques

2.5.5.1 Les variations de glycémie

Les patients décrivaient une meilleure compréhension et une meilleure gestion de leur diabète. De ce fait, ils
appréhendaient mieux les variations de glycémie, autant les hypoglycémies que les hyperglycémies dont la
fréquence et l’intensité semblaient également diminuer :

1

A Je faisais des hypos et du coup après je faisais une hyper, parce qu’en fait je ne me souvenais pas du
poids réel et dans ma tête je ne voulais pas repeser. Si vous voulez, je croyais que ça [en montrant
la quantité] de pâtes ça faisait 100 g et du coup je faisais mon injection pour 100 g et du coup je
faisais une hypo... Derrière je faisais une hyper [...] Le stage, ça m’a permis de moins faire d’hypos,
moins d’hypers...
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3

J J’ai toujours fait beaucoup de sport, alors avec des problèmes d’équilibre en faisant mon sport
et autre [...] Ce qui fait que je faisais énormément d’hypos et donc je faisais aussi énormément
d’hypers ! Parce que l’un va avec l’autre ! Donc je me suis retrouvé très souvent dans le coma,
toujours à cause des hypos, jamais des hypers ; comas profonds ou pas [...] C’est pas parce que je ne
me connaissais pas, c’est parce que ça m’arrivait, pour x et x raisons certes, mais je voyais jamais
arriver les hypos ! Donc depuis le stage ce qui a changé c’est que je fais beaucoup moins d’hypos
[...] Je fais certes encore quelques hypos je vais pas vous dire que j’en fais plus, c’est pas vrai mais
j’en fais beaucoup moins, mais quand je dis beaucoup moins, bon avant c’était pratiquement tous
les jours quoi !

2.5.5.2 L’équilibre du diabète

La majorité des patients percevaient une amélioration de l’équilibre de leur diabète. L’amélioration de leur
qualité de vie permettait également à certains patients de se motiver pour améliorer l’équilibre de leur diabète :

2

H La première chose dont je me souviens c’est que j’ai amélioré ma glycémie, beaucoup! [...] Ma
glycémie, pendant des années quand j’étais en Espagne, n’était pas du tout bonne, entre 8 et 9
d’hémoglobine glyquée, mais ici, depuis que j’ai fait le stage, qu’on m’a appris comment ça marche,
bon maintenant c’est pas mal c’est 7, 6 et quelques...

3

J J’avais toujours des hémoglobines glyquées qui se trouvaient autour de 8 ou 8,5 [...] Donc depuis
le stage [...] j’ai une hémoglobine glyquée qui est aujourd’hui à 6,8... Voilà, qui est pas parfaite
mais pas trop mal à mon avis.

1
B Et puis là le prochain truc c’est de baisser l’HbA1c quoi ! Je suis pas mal, mais bon je vais essayer

d’être encore mieux si c’est possible !

Cependant une des patientes qui ne gérait pas son stress, ne voyait pas d’évolution à ce niveau :

2

I Bon des hémoglobines pas terribles, mais elles sont toujours pas terribles, mais, voilà quoi... Moi je
gère pas mon stress, je gère pas mes nerfs, donc je sais que c’est pas tellement lié à l’alimentation,
moi c’est lié à tout mon stress ! [...] Une contrariété, juste une, bon et puis j’ai un peu le sang chaud.
[Rires du groupe] Bon ben une contrariété, et boum je m’emballe !

2.5.5.3 La sensation de fatique

À la suite du stage, les patients percevaient une diminution de la sensation de fatigue :

2

G La preuve c’est que je me porte beaucoup mieux, j’ai pris un petit peu de poids, alors qu’avant
j’étais dans les 45 kg à 48 kg [...] Là j’ai mon petit poids, je suis très bien, voilà j’ai de la force,
parce qu’avant j’avais pas de force non plus, j’arrivais pas...

3

K Oui et puis peut-être moins fatiguée dû à moins d’hypos... Parce que je trouve que les hypos ça
nous épuise aussi ! Ça nous vide ! Moi après une hypo quand même je sens que... Hypo ou hyper de
toute façon ! [...] Le fait que j’étais pas équilibrée, que j’étais en yoyo, je me sentais beaucoup plus
fatiguée aussi peut être... donc ça c’est les changements dus à la semaine !

2.5.5.4 Le recours aux soins hospitaliers en urgence

Quasiment tous les patients interrogés avaient été confrontés à des situations graves : hyperglycémies et/ou
hypoglycémies sévères, avec pour la majorité des comas. Les acquis du stage leur avaient permis d’améliorer
leurs connaissances, de mieux gérer leur diabète et ainsi d’être moins confrontés à des situations dangereuses
nécessitant parfois un recours aux soins hospitaliers en urgence :
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3

J Je me suis retrouvé dans des situations un peu... difficiles quoi !... Bon sur la route, en voiture... pas
toujours sur la route justement, à côté de la route ! Donc bon...
[...]

M Et depuis [la semaine], y a d’autres fois où vous vous êtes retrouvés dans des situations comme ça?
J Oui... Oui mais beaucoup moins ! Franchement beaucoup moins ! Donc y a moins de situations

dangereuses quand même! C’est pas comparable !

2

F On a appris plein de choses... Attention parce que moi y a plein de choses que j’ai apprises, je
reconnais que c’était très bien, c’était parce que j’ai la pompe à insuline moi, quand la pompe se
bouchait... Moi à chaque fois, je finissais avec le SAMU à l’hôpital ; donc j’ai fini par comprendre
que ça pouvait se boucher, d’ailleurs je trouve qui y’a un truc qui ne va pas à ce niveau-là, c’est
ce que j’ai expliqué à la personne qui est venue me voir cette semaine au sujet de la pompe, elle
me dit « y’en a toujours un petit peu qui passe »... Mais pourquoi y’en a un peu qui passe et vous
montez en l’espace d’une heure à 5 g quoi... Donc vous finissez avec de l’acétone et compagnie
donc j’ai fini plusieurs fois à l’hôpital avec le SAMU quoi... Et là j’ai compris que quand je voyais
que ça montait trop, ben il fallait que je me change le cathéter, et ça, c’était très bien ! Parce que ça,
avant on me l’avait pas dit !

3 Analyse quantitative

3.1 Caractéristiques de l’échantillon

L’évaluation initiale des données a pu être réalisée sur 36 patients. Parmi eux, on comptait 26 femmes
(72 %) et 10 hommes (28 %). L’âge moyen des patients était de 34 ± 17 ans. La durée moyenne d’évolution
de leur diabète était de 16,0 ± 11,6 ans. Le poids était en moyenne de 67,7 ± 10,8 kg. L’IMC était en moyenne
de 24,1 ± 3,2 kg/m2. L’équilibre glycémique global à M-3 était de 8,08 ± 1,05 % d’HbA1c. 24 patients (67 %)
étaient traités par pompe à insuline externe, 10 patients (28 %) par stylo à insuline selon un schéma basal-bolus.
2 patients traités par stylo sont passés sous pompe à insuline au moment du stage (5 %).

3.2 Évolution de l’équilibre glycémique avant et après intervention éducative

L’équilibre glycémique des patients participant à l’étude a été mesuré trois mois avant, au début, trois mois
après, et douze mois après la formation. Les données relatives à l’échantillon ont été rassemblées en figure III.4.
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Figure III.4 – Évolution de l’HbA1c. Quantités totales moyennes ( ) avec écarts types ( ), variations
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3.2.1 Évolution entre M-3 et M3

L’HbA1c 3 mois après le stage est disponible pour les 36 patients. Sa valeur moyenne est de 7,57 ± 0,97 %.
24 patients (67 %) présentent une baisse de leur HbA1c, 1 patient (3 %) une HbA1c stable, et 11 patients (30 %)
une hausse de leur HbA1c (+0,4 ± 0,3 %). Les valeurs extrêmes varient de 5,7 % à 10,9 %. Par ailleurs, l’écart
type s’est réduit, passant de 1,05 % à 0,97 %.

7 patients soit environ 20 % des participants présentent 3 mois avant de participer au programme, une HbA1c
inférieure 7,5 %, soit un diabète déjà plutôt bien équilibré. Dans ce sous-groupe de patients, on ne constate
aucune variation de l’HbA1c moyenne, ni de l’écart-type. Il ne semble pas y avoir d’influence du programme
d’éducation sur ce marqueur biologique, pour des patients dont le diabète est déjà bien équilibré. 29 patients
soit environ 80 % des participants présentent eux, à la même échéance, un diabète plutôt mal équilibré. Pour 24
d’entre eux, l’HbA1c est abaissée 3 mois après leur participation au programme. Cette baisse s’étend de 0,1 % à
3 % et est en moyenne de 0,62 %. De manière générale, on observe une diminution significative de l’HbA1c 3
mois après le stage de 0,51 % (𝑝 < 0, 001). L’intervalle de confiance à 95 % est [0, 22 ; 0, 79].

3.2.2 Évolution entre M-3 et M12

L’HbA1c un an après le stage est disponible pour 32 patients. Sa valeur moyenne est de 8,05 ± 0,90 % soit
une légère baisse par rapport à l’inclusion. On observe une diminution non significative de l’HbA1c de 0,17 %
(𝑝 = 0, 27), IC 95 % [−0, 14 ; 0, 48].

3.3 Évolution du poids avant et après intervention éducative
Le poids des patients participant à l’étude a été mesuré au début, trois mois après, et douze mois après la

formation. Les données relatives à l’échantillon ont été rassemblées en figure III.5.
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Figure III.5 – Évolution du poids. Quantités totales moyennes ( ) avec écarts types ( ), variations moyennes
par rapport au mois 𝑀0 ( ).

3.3.1 Évolution entre M0 et M3

Ce programme n’a pas pour objectif de perte de poids. En effet, la plupart des participants (75 %) a un IMC
normal. 16 patients (44 %) présentent une perte de poids 3 mois après le stage en moyenne de 2,50 ± 2,19 kg
avec des écarts importants pouvant aller de =1 kg à =8 kg. Cette perte de poids était le plus souvent souhaitée
par les patients et médicalement acceptable voire indiquée. 11 patients (31 %) voient leurs poids inchangés.
Pour 9 autres (25 %) il y a une hausse du poids qui est en moyenne de 1,04 ± 0,41 kg. Globalement, 3 mois
après l’intervention éducative, il existe une diminution significative du poids de 0,85 kg (𝑝 = 0, 02), IC à 95 %
[0, 13 ; 1, 57].
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3.3.2 Évolution entre M0 et M12

Un an après le stage, les données étaient disponibles pour 30 patients. Le poids moyen est de 65,92 ± 11,42 kg
soit en légère baisse par rapport au moment de l’inclusion, et ce, malgré une plus grande liberté alimentaire. Il
existe une baisse non significative du poids de 0,92 ± 2,70 kg (𝑝 = 0.07), IC à 95 % [−0, 09 ; 1, 92].
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1 Principaux résultats
L’ETP est une approche centrée sur le patient. Pour chaque programme d’ETP, suite au diagnostic éducatif,

des objectifs généraux et personnalisés sont fixés par l’équipe encadrante. Dans notre travail, nous nous sommes
demandés quels étaient réellement, selon le point de vue des patients, les bénéfices que ces derniers avaient tirés
de la semaine d’ETP à l’IF et en quoi ils pouvaient être conformes ou non aux attentes des professionnels de
santé.

59



60 CHAPITRE IV. Discussion

Les patients interviewés étaient satisfaits et tiraient des bénéfices de la formation dans différents domaines.
Tous décrivaient une amélioration de leurs connaissances concernant le diabète, de manière générale, mais
également des spécificités propres à leur maladie et leur organisme, auxquelles ils étaient ainsi plus attentifs.
L’expérience du jeûne et l’explication des trois rôles de l’insuline leur permettaient de bien comprendre leur
traitement et de trouver les moyens de corriger les hyperglycémies. Les ateliers diététiques étaient également
fondamentaux pour permettre l’apprentissage et le repérage des glucides.

Ainsi, grâce aux expériences menées pendant le stage, les patients comprenaient qu’on leur apprenait à
adapter leur insuline au contenu glucidique de leur nourriture, mais aussi à avoir une alimentation plus variée. Ils
relataient ainsi une plus grande liberté alimentaire et la possibilité de se faire plaisir, chose qui n’était jamais
arrivée pour certains. Les patients disaient mieux vivre leur maladie, se sentir plus autonomes et mieux supporter
leur traitement. L’apprentissage de l’IF a donc permis aux patients de changer le regard qu’ils portaient sur leur
maladie, leur traitement et sur eux-mêmes.

Les échanges en groupe étaient également bénéfiques. Ils permettaient le partage d’expériences, facilitaient
l’apprentissage entre pairs, et amenaient à une certaine relativisation et une déculpabilisation vis-à-vis de la
maladie.

Tout cela entraînait pour la plupart des patients, des changements de comportements. Ils osaient plus
facilement de nouvelles adaptations de leur traitement, pratiquaient de nouvelles activités, s’autorisaient à manger
des aliments sucrés sans culpabiliser, etc. On constatait également que le sentiment de liberté et de bien-être
exprimé par les patients pouvait nettement diminuer les comportements inappropriés comme le grignotage. Les
relations avec l’entourage paraissaient également plus sereines et la communication plus aisée. L’amélioration de
la qualité de vie des patients semblait perdurer sur le long terme.

Enfin, en améliorant le quotidien des patients diabétiques et en leur permettant une nouvelle liberté, la
formation conduisait également à des améliorations cliniques avec notamment une stabilisation du poids, un
meilleur équilibre glycémique, moins d’hypoglycémies et ainsi moins de situations à risque nécessitant des soins
en urgence.

Les problématiques et les changements exprimés par nos patients ne différaient pas en fonction de l’ancienneté
de leur formation, dont les effets ne semblaient donc pas transitoires.

2 Forces et limites des études
Notre travail correspond à la première étude menée sur le programme d’ETP à l’IF du CH de Pau. C’est

donc un document original qui a pour particularité de comprendre à la fois une étude qualitative et une étude
quantitative.

2.1 Etude qualitative
2.1.1 Forces

Dans la littérature, plusieurs travaux, dont des thèses ont été menés sur l’impact de programmes d’ETP à l’IF
[113-119]. Pour la plupart, il s’agissait d’études quantitatives, principalement d’étude de cohortes, qui évaluaient
l’évolution de l’HbA1c et de la qualité de vie après participation au programme. Une seule étude avait une
approche qualitative, et la méthode utilisée était celle des entretiens semi-dirigés [113].

La démarche d’ETP est centrée sur le patient, sur ses besoins, ses ressources, ses valeurs et ses stratégies [64,
82]. Il nous a donc paru fondamental de questionner directement les patients afin de les remettre au cœur de
l’évaluation des effets du programme, au service du projet éducatif [67, 103]. La démarche qualitative nous
a donc semblé la plus appropriée pour réaliser cette étude. La technique des FG permettait la dynamique de
groupe, un échange d’expériences, personnelles ou communes, et d’opinions, parfois divergentes ou inattendues.
L’intérêt et l’originalité de notre étude était ainsi de pouvoir refléter la complexité des transformations survenues
chez les patients, en recueillant directement « à la source » leurs impressions, leurs représentations, et leurs
attentes. Ce procédé permettait de rendre compte de certains comportements, et contribuait ainsi à une meilleure
compréhension du vécu de la maladie et des sujets dans leur globalité [96].

Une autre singularité de notre travail était d’associer la méthode originale des FG à la production d’un
support écrit et visuel pour les participants : le métaplan. Ce dernier « sollicite la créativité d’un groupe en
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s’appuyant sur la participation des personnes, la visualisation et la structuration de leurs idées » [120]. Une seule
question ouverte correspondant aux expériences et aux opinions des participants, était posée. Cela garantissait
une très grande variété dans les réponses des patients et dans la diversité des changements retrouvés [96, 120]. À
la fin de chaque FG, nous disposions ainsi des verbatims mais également d’une production visuelle qui était
validée par les participants. Un des avantages était d’obtenir rapidement des premiers résultats, ce qui était
valorisant à la fois pour les patients, véritables acteurs de l’évaluation et de l’amélioration du programme, et
pour l’équipe encadrante, forcée de constater des retours principalement positifs sur le stage. Les patients étaient
tous volontaires pour cette étude. Notre échantillon n’était pas constitué dans un but de représentativité de la
population, mais la diversité des participants était recherchée. Les participants de chaque FG avaient pris part à
des sessions plus ou moins récentes du programme. Les changements décrits pouvaient donc être ceux perçus à
court terme mais également plusieurs années après le stage.

Tous les FG se déroulaient dans la salle de réunion de l’UTEP, lieu calme, en dehors du service de diabétologie.
C’était donc un lieu neutre, où les patients semblaient à l’aise pour parler librement. De même, nous avons vérifié
leur bonne compréhension des sujets abordés. Par ailleurs, tous les participants avaient déjà fait l’expérience du
groupe lors du programme d’ETP. Ils ne paraissaient donc pas gênés pour s’exprimer sur leur pathologie, y
compris pour des thèmes plus personnels comme l’intimité. La convivialité était au premier plan. Il y avait une
bonne interaction entre les participants et le temps de parole de chacun était relativement bien respecté. Les
patients semblaient heureux de partager leur expérience et la grande majorité souhaitait avoir un retour sur les
conclusions de ce travail.

À la fin de chaque FG, un premier bilan était fait avec eux ; s’ensuivait un débriefing entre le modérateur et
l’observateur. Des photographies du métaplan étaient prises. La fiabilité des données reposait ainsi sur le double
contrôle exercé par le modérateur et l’observateur pendant l’entretien et durant le débriefing qui lui succédait.
Les données cohérentes entre les différents FG garantissaient une certaine valeur à l’étude.

Concernant l’analyse des données, le choix de l’indexation des changements identifiés et de la classification
en domaines d’évaluation s’est faite en collaboration avec le Docteur Prévost, médecin coordinateur de l’UTEP,
qui avait déjà mené un travail similaire sur l’ETP des enfants asthmatiques. Cette classification avait alors fait
l’objet de plusieurs refontes, témoignant des allers-retours entre l’exploitation des données des FG et de la lecture
bibliographique. Durant notre étude, nous avons pu observer au cours des différents FG que les cinq domaines
d’évaluation proposés offraient un cadre qui accueillait facilement l’ensemble des changements perçus par les
patients, eux-mêmes allant dans le sens de cette classification via le métaplan. Cette congruence renforçait notre
confiance dans les données recueillies.

Enfin, la saturation des données a pu être obtenue pour les résultats principaux au troisième FG ce qui est
une des garanties de la validité de l’étude [121].

2.1.2 Limites et biais

La première limite concernait la mise en place de l’étude. Constituer des FG n’a pas été une tâche facile. Le
recrutement du programme offrait finalement assez peu de patients répondant aux critères retenus. Ils devaient
également pouvoir se rendre disponibles à une des trois dates choisies. Nous avons malheureusement eu beaucoup
de désistements de dernière minute, et ce, malgré les relances quelques jours avant les entretiens. Le nombre de
participants total et par FG était donc moins important que prévu. Pour les mêmes raisons, nous n’avons pas pu
réaliser de FG de contrôle pour confirmer la saturation des données.

La deuxième limite relevait des participants. La répartition des patients au sein de chaque FG était assez
homogène concernant le délai par rapport à leur participation au programme. Les femmes étaient par contre plus
représentées. Cela était principalement dû au fait qu’il y ait peu d’hommes dans la population étudiée, et que la
plupart possédaient des critères d’exclusion (adolescents ou perdus de vue). Un autre homme était prévu pour le
deuxième FG mais il a annulé sa participation au dernier moment.

Il existait également un biais de recrutement : les participants, qui étaient tous volontaires, pouvaient
potentiellement être plus réceptifs aux messages de l’ETP. Les personnes ayant refusé de participer aux FG
n’auraient sans doute pas eu les mêmes réponses. Les personnes interviewées pouvaient également présenter un
biais de désirabilité sociale, qui consiste à vouloir se présenter sous un jour favorable à ses interlocuteurs, et
avoir des propos plus positifs et « socialement acceptables » sur le programme [122]. Nous n’avons pas remarqué
ce biais au cours de notre étude, certainement parce que nous avions informé les patients que leur parole était
libre et que le but de ce travail était de recueillir leur expertise et non pas de les évaluer. Les patients semblaient
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ainsi facilement évoquer les difficultés rencontrées et les points à améliorer dans le programme.

Pour autant, deux patientes (D et L) ont eu beaucoup de mal à s’exprimer en groupe, et ce, alors que les
autres participants semblaient aisément leur laisser la parole. Malgré les relances du modérateur, de l’observateur
et parfois des autres participants, elles sont restées peu loquaces. Au moment de l’étude, ces patientes avaient un
diabète plutôt déséquilibré et n’appliquaient plus les consignes de l’IF. On peut penser qu’un sentiment de honte
ou de culpabilité, renforcé par la présence d’autres patients, eux plutôt investis dans leur prise en charge, ont été
des facteurs limitants dans leur expression.

Même si certaines personnes prenaient spontanément plus facilement la parole que d’autres, il n’y a pas eu
de leader d’opinion. Nous avons pris soin de donner la parole à chaque intervenant. La technique du métaplan
aidait en ce sens puisque tous les participants devaient prendre la parole une première fois pour expliciter leurs
idées écrites sur les post-its.

L’étude pouvait également présenter un biais d’influence dans la mesure où les participants savaient que les
animateurs des FG étaient médecins. Cela aurait pu orienter leurs discours sur une approche plus médicalisée,
centrée sur l’équilibre du diabète ou la prévention des complications de la maladie qui font partie des objectifs
de prise en charge du DT1 [32]. Il nous semble que ce biais a été limité. En effet, du fait de la bonne interaction
entre les participants, les propos sur la « vraie vie » et le quotidien avec le diabète ont été nettement majoritaires
dans le discours des patients.

Enfin, les participants pouvaient présenter un dernier biais, celui de mémorisation. Interviewés à distance
de leur participation au programme, certains patients pouvaient ne pas se souvenir de certaines données ou au
contraire en percevoir d’autres en lien avec le programme alors qu’elles ne l’étaient pas en réalité [103].

Une autre limite de l’étude concernait l’animation des FG. Je jouais le rôle du modérateur pour les trois
FG. Le médecin coordinateur de l’UTEP puis ma directrice de thèse furent les observateurs. Il s’agissait de
ma première expérience en recherche qualitative et donc en animation de FG. Pour être plus à l’aise avec cette
activité, nous avions réalisé une « séance test » avec l’équipe encadrant le programme, selon les mêmes modalités,
afin que je maîtrise mieux les techniques de reformulation et de relance.

J’ai pu également à certains moments, de manière involontaire, dans les échanges avec les patients, suggérer
certains thèmes, non pas dans le but direct d’influencer leurs discours, mais plutôt de rebondir et de favoriser
la discussion (biais d’investigation). De même, j’ai eu par moment du mal à canaliser les propos de certains
participants et à éviter ainsi quelques digressions.

Dans le dernier FG, ma directrice de thèse était l’observateur, ce qui pouvait également induire un biais,
puisqu’elle était le médecin responsable du programme. On peut donc penser que les patients pouvaient se limiter
dans leurs critiques négatives. Cependant, l’impact était moindre du fait qu’elle soit l’observateur et non pas le
modérateur. Nous n’avons pas remarqué de différence notable dans les propos des patients par rapport aux deux
premiers FG.

Enfin, le travail de retranscription et d’analyse des données est également une étape délicate, souvent
fastidieuse et chronophage. La retranscription des verbatims s’est faite dans leur intégralité, mot pour mot, en
y intégrant l’ensemble des données non verbales (silences, rires, intonations...) et ce, de façon la plus fidèle
possible. Cependant il était parfois difficile d’en interpréter le sens ou d’analyser toute la portée d’une idée. Il
existait ainsi une certaine subjectivité dans l’analyse des verbatims (biais d’interprétation) puisque nous n’avons
pas réalisé de double codage ni de triangulation [121]. En revanche, une première analyse des métaplans avait été
menée par les trois chercheurs encadrants les FG. De même, l’intégralité des verbatims a été relue conjointement
avec ma directrice de thèse.

Pour finir, afin d’augmenter la validité de l’étude, les résultats de l’analyse auraient dû être soumis en
intégralité aux participants pour vérification, étape que nous n’avons pas réalisée [108].

2.2 Etude quantitative
L’objectif de cette étude était de vérifier si les changements de comportements et la plus grande liberté

alimentaire autorisée par le programme n’entraînaient pas de dégradations des paramètres bio-cliniques.

Il s’agit d’une étude observationnelle rétrospective, monocentrique, de faible niveau de preuve (grade C).
Certains résultats non significatifs peuvent être liés à un manque de puissance de l’étude. Nous n’avons pas
réalisé de groupe témoin de patients n’ayant pas bénéficié de la semaine d’ETP. En effet, constituer un groupe
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témoin n’était pas chose aisée, la difficulté majeure étant de trouver un groupe en tout point comparable avec
le groupe étudié. On ne peut donc pas affirmer avec certitude que les résultats obtenus sont uniquement liés à
l’intervention éducative.

Notre échantillon est également de petite taille, ce qui ne nous a pas permis de réaliser d’autres tests
démontrant l’efficacité globale de l’ETP. De même, nous n’avons pas pu récupérer les données pour l’intégralité
des participants à M12 ce qui limite la puissance de nos résultats.

Enfin, lors du stage, d’autres actions que l’ETP en elle-même, ont également été menées. Des changements
de doses d’insuline ont été effectués ; un apprentissage de l’assistant basal-bolus a aussi pu être réalisé chez les
patients sous pompe à insuline. On ne peut donc pas attribuer les bénéfices de la semaine uniquement à l’ETP.

Cependant, même sur un petit échantillon, nous avons pu obtenir des résultats statistiquement significatifs
pour les deux critères étudiés. Notre travail permet également de suivre l’évolution de ces paramètres à un an, et
donc de constater l’impact du programme à court et à moyen terme.

3 Comparaison aux données de la littérature
Le point fort de notre travail était de recueillir l’impression de changements que les patients attribuaient à

leur participation au programme d’ETP dans les différents domaines de la vie. Certains de ces changements
correspondaient aux objectifs du programme formulé par les soignants (annexe B.1) tandis que d’autres étaient
plus inattendus.

3.1 Impact de l’ETP à l’IF
3.1.1 Aspect psychologique et social

Le DT1 est une maladie impactant de façon majeure l’équilibre psychosocial des patients. 15 % des patients
DT1 présentent des signes de dépression soit une prévalence 2 à 3 fois supérieure à celle de la population
générale, et un quart, une altération de leur « équilibre émotionnel » [123]. 50 % d’entre eux manifestent des
signes de détresse importants liés au diabète et 30 % des signes d’anxiété et de culpabilité en lien avec leur
maladie. Une autre étude retrouve une prévalence élevée de détresse psychologique dans sa population [55].

Le DT1 entraîne un fardeau à vivre avec cette maladie. L’étude DAWN2 confirmait le lien entre contrôle du
diabète et bien être psychosocial puisque les patients déprimés étaient plus à risque de mauvaise observance,
de complications et de surmortalité [123-125]. Cela peut avoir des conséquences en termes de productivité
et d’absentéisme professionnel, mais également de consommation accrue du système de santé avec un risque
doublé d’hospitalisations par rapport au diabète seul [123, 126].

Par ailleurs, 40 % des patients se sentent ou ont déjà ressenti un sentiment de discrimination [123, 124]. Il
existe une corrélation négative significative entre le vécu du diabète et le sentiment de discrimination [127].

Enfin, l’acceptation de la maladie est souvent très difficile, surtout si elle a été découverte dans l’enfance ou
en cas d’absence de soutien familial [128]. Les sentiments de différence, d’incompréhension et d’isolement
social sont fréquemment rapportés par les patients.

Dans notre étude, les patients décrivaient également une acceptation et un vécu difficile de la maladie.
Néanmoins, la semaine d’ETP à l’IF semblait très bénéfique sur le plan psychologique. 30 % des verbatims
concernaient d’ailleurs le domaine de changement psychosocial, ce qui en fait le domaine le plus représenté dans
les changements.

3.1.1.1 Changement psychologique

Les bénéfices psychologiques de l’ETP chez les patients DT1 sont retrouvés dans d’autres études, notamment
chez les enfants [129]. Les patients apprennent à modifier et à mieux gérer l’impact psychologique et émotionnel
du diabète sur leur vie [130, 131].

De nombreuses études ont montré un impact psychologique positif des programmes d’ETP à l’IF avec une
diminution significative de l’anxiété liée au diabète [45, 55, 57, 60, 132, 133] ainsi que des traits dépressifs après
la formation [45, 55, 132], tout au moins, une absence de dégradation [57].
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Nos participants décrivaient aussi une amélioration de la confiance et de l’affirmation de soi, ainsi qu’une
facilité à parler de soi, comme décrit dans l’étude de Booker et al. [130]. Ces éléments sont essentiels car les
sentiments de confiance en soi et de bien-être psychologique jouent un rôle important dans le maintien à long
terme d’un bon contrôle métabolique [60].

3.1.1.2 Qualité de vie

L’OMS définit la qualité de vie comme « la perception qu’a un individu de sa place dans l’existence, dans le
contexte de la culture et du système de valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs et ses attentes,
ses normes et ses inquiétudes » [60]. L’étude de la qualité de vie se concentre sur le point de vue des patients
concernant la satisfaction de leurs besoins. C’est un paramètre important à prendre en compte dans l’étude des
maladies chroniques.

Les données de la littérature montrent que l’ETP à l’IF permet d’améliorer de façon efficace et prolongée la
qualité de vie des patients diabétiques [45, 47, 53, 55-57, 59, 60, 116, 132]. Dans la cohorte DAFNE, la qualité
de vie reste améliorée à 44 mois [56].

Les contraintes supplémentaires engendrées par le traitement (multiplications du nombre d’autocontrôles
glycémiques et des injections d’insuline ou de bolus) sont compensées par une plus grande liberté individuelle
et sociale [33, 132]. Dans l’étude de Hartemann-Heurtier et al., 81 % des participants déclaraient que la mise
en œuvre de l’IF avait amélioré leur qualité de vie, malgré des contraintes accrues pour 16 % d’entre eux [47].
Dans l’étude prospective de Reffet et al., qui avait pour but d’évaluer l’évolution des scores de qualité de vie,
d’anxiété et de dépression après un stage à l’IF chez les patients DT1, il y avait une amélioration significative
de la perception de l’impact du diabète sur la qualité de vie à 6 mois et un an après la formation, par le biais
d’une meilleure maîtrise de la maladie. La santé perçue était également améliorée malgré l’absence d’évolution
significative d’HbA1c [57]. L’équipe du professeur Benhamou retrouvait également dans son étude prospective,
une amélioration significative de la qualité de vie via le score DQOL. La satisfaction augmentait et l’impact
du diabète et l’inquiétude liée au diabète diminuaient 3 mois et un an après la formation. L’amélioration de la
qualité de vie était ici associée à un meilleur contrôle métabolique [60].

L’ETP permet aux patients de faire des choix sur la façon dont ils vivent leur vie et a ainsi un impact sur leur
quotidien [134].

3.1.1.3 Motivation

Un autre changement important était que la grande majorité de nos patients se sentaient motivés ou remotivés
dans la prise en charge de leur pathologie et dans la volonté de se « prendre en main ». Ils se décrivaient d’ailleurs
comme « battant », « motivé », « déterminé ». Des résultats similaires étaient retrouvés dans d’autres études,
notamment juste après le programme [130, 131, 135]. Dans notre cas comme dans plusieurs études, les patients,
même à distance du programme semblaient rester très enthousiastes [131]. Certains travaux retrouvaient comme
facteurs de motivation importants, la peur des complications et l’amélioration de l’HbA1c [134].

L’acquisition de connaissances et de compétences sur la gestion du diabète auprès des professionnels de
santé et des autres patients diabétiques fournit l’opportunité et la motivation au changement [130]. La définition
d’objectifs spécifiques, mesurables, réalisables, réalistes et opportuns, permet de maintenir cette motivation
[131].

3.1.1.4 Impact social

L’étude DAWN2 mettait en évidence le fait que le DT1 avait un impact au-delà de la sphère émotionnelle avec
un retentissement majeur sur la vie relationnelle, socio-professionnelle et les loisirs pour respectivement 33 %,
56 % et 58 % des patients selon les items [123]. Suite au programme, nos patients disaient mieux communiquer
avec leurs proches comme mis en évidence dans d’autres travaux [130]. De meilleurs relations familiales sont
associées à une amélioration de l’HbA1c [128]. Nos participants décrivaient également avoir moins de gêne en
public. C’est une notion très importante car cette gêne peut être très invalidante dans la vie des patients DT1 et
peut conduire à une nette restriction de leur vie sociale [130].
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3.1.1.5 Diminution de la peur des hypoglycémies

Un autre changement psychologique majeur constaté dans notre étude était la diminution du sentiment de
peur. Les patients exprimaient le fait d’être rassurés et de se sentir plus en sécurité notamment par rapport aux
hypoglycémies. La peur des hypoglycémies peut être extrêmement anxiogène et invalidante dans la poursuite des
activités professionnelles et sociales et influence la qualité de vie. Elle favorise parfois des conduites irrationnelles
pouvant dégrader l’équilibre glycémique. La diminution de la peur des hypoglycémies est donc fondamentale. En
effet, tous les patients DT1 ont déjà fait des hypoglycémies et la majorité d’entre eux se rappellent des incidents
terrifiants. Les hypoglycémies peuvent également affecter l’humeur. De telles expériences ont souvent des effets
durables sur les patients et ne favorisent pas le fait de maintenir des glycémies dans les cibles [133].

L’étude DAWN 2 a évalué le sentiment d’inquiétude des patients et de leur entourage face à la survenue d’une
hypoglycémie. Il s’agissait d’une étude internationale conduite dans 17 pays sur 4 continents. Elle comprenait
environ 16100 participants [124]. En France, 500 patients diabétiques dont 80 DT1 et 120 proches de personnes
diabétiques ont été inclus. 64 % des patients DT1 étaient très inquiets à l’idée de faire une hypoglycémie,
notamment nocturne ; 73 % des proches de diabétiques sous insuline étaient angoissés face aux hypoglycémies
nocturnes [136]. Cette étude ne précisait pas si les patients interrogés avaient bénéficié ou non d’une ETP.

L’étude de Consoli et al. montrait quant à elle que 23 % des patients DT1 avaient très peur des hypoglycémies.
Cette peur n’était pas corrélée au nombre des hypoglycémies ce qui montre bien que l’impact de la peur est
important indépendamment du risque réel [127]. Le vécu du diabète était considéré comme médiocre chez les
patients ayant très peur des hypoglycémies alors qu’il était assez bon chez les autres. La peur des hypoglycémies
était d’autant plus délétère sur le vécu de la maladie que la fréquence des hypoglycémies était grande [127].

3.1.2 Amélioration des connaissances

Dans l’étude ENTRED 2007-2010, la majorité des patients DT1 se disaient être bien informés sur le
diabète, 58 % plutôt bien et 27 % très bien informés. 84 % d’entre eux souhaitaient néanmoins des compléments
d’information sur leur maladie. Près de la moitié désiraient des informations d’ordre administratif, un tiers sur
les complications éventuelles et un quart sur l’alimentation, les informations sur « comment bien vivre avec son
diabète », la sexualité et le traitement [137].

Dans notre étude, tous les patients déclaraient avoir amélioré leurs connaissances concernant le diabète et
son traitement. Les relations entre aliments (avec le comptage des glucides), glycémie et adaptation des doses
d’insuline, semblaient relativement maîtrisées.

Les connaissances sont une condition préalable à une autogestion efficace du diabète sur le long terme car
elles permettent la flexibilité et contribuent au sentiment général d’autonomisation et d’adaptation positive au
diabète et au traitement [119, 130, 138, 139].

La participation au programme d’ETP à l’IF a ainsi eu un impact essentiel sur la gestion du diabète en
permettant aux patients de faire des choix éclairés sur la nourriture, les ajustements de l’insuline, et de gérer
efficacement les évènements hypoglycémiques. Des résultats similaires étaient retrouvés dans d’autres études
dont l’essai contrôlé randomisé DAFNE [45, 53, 119, 134, 139].

Ces nouvelles connaissances permettent également un changement dans les croyances individuelles des
patients. L’IF apporte aux patients du sens et de la compréhension à leur maladie et à leur état, et lève une
partie de l’anxiété relative à l’incertitude [130, 134, 139]. En effet, le fait de comprendre l’ajustement des doses
d’insuline rapide en rapport avec les apports alimentaires permet de maintenir une motivation à continuer cette
méthode « logique » même après le programme d’ETP, et devient pour la plupart des patients un « vrai mode de
vie » [59].

La combinaison des connaissances reçues avec ses propres connaissances et expériences de vie avec le
DT1, obtenues par essais et erreurs, permet une meilleure compréhension du fonctionnement de la maladie
et du traitement. La manière dont une personne est capable de réorganiser ses connaissances et d’améliorer
leur contextualisation, peut être ainsi prédictive d’un changement de comportement [126]. L’acquisition de ces
connaissances et de la confiance pour les utiliser prend néanmoins du temps [139].

Les connaissances évoluent au fur et à mesure, avec nécessité d’un « temps pour se développer » comme décrit
dans l’étude qualitative prospective de Casey et al. menée sur des patients irlandais ayant bénéficié de la formation
DAFNE. Un bilan était effectué 6 semaines, 6 mois et un an après le programme d’ETP. Les connaissances sur
les portions de glucides et sur les besoins en insuline étaient progressivement intégrées et semblaient être mieux
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maîtrisées un an après la formation [139]. Il parait donc fondamental pour les professionnels de santé impliqués
dans l’ETP de transmettre ce message lors de la formation [139].

Les connaissances acquises contribuent également à accroître le « pouvoir » des patients DT1, ce qui participe
à développer des relations plus collaboratives avec les professionnels de santé [134].

Les raisons et la façon dont les connaissances des patients sont maintenues et changent au fil du temps sont
quant à elles moins évidentes [126].

3.1.3 Liberté alimentaire

Tous nos patients ont parlé de la liberté alimentaire acquise suite au programme d’ETP. La majorité exprimait
un grand changement dans leur vie après des années de restrictions dans les choix de nourriture.

Ces résultats sont en accord avec ceux de la thèse du Dr Ligier. Cette étude prospective monocentrique
menée sur 98 patients diabétiques ayant participé à un programme d’ETP à l’IF montrait qu’avant la formation,
25 % des sujets étaient insatisfaits de leur régime alimentaire et 50 % satisfaits versus aucun insatisfait et 95 %
satisfaits après [117].

Dans l’étude de Langewitz et al. 82 % des participants rapportaient, après leur formation à l’IF, pouvoir
choisir plus librement l’heure de leur prise alimentaire, 56 % appréciaient fortement l’augmentation de la liberté
du choix de la quantité de nourriture, et 52 % la possibilité de jeûner [132].

Cette liberté alimentaire et le plaisir de manger semblaient perdurer à distance de la formation comme décrit
chez les patients ayant suivi la formation DAFNE [56].

Dans l’étude de Harteman-Heurtier et al., seuls 22 % des participants déclaraient que les heures de repas
variaient plus qu’auparavant, par contre ils étaient 82 % à trouver plus facile de gérer des repas « spéciaux »
comme au restaurant, ou chez des amis... [47]. Des résultats similaires étaient retrouvés dans la thèse du Dr Genc,
qui montrait également que le sentiment de liberté alimentaire était lié à l’amélioration du contrôle glycémique
[116].

La capacité à faire des choix éclairés sur les aliments était ainsi libératrice et améliorait l’HbA1c [116, 132,
134, 140].

Le corollaire positif de ce changement était, pour certains participants, une diminution des troubles du
comportement alimentaire, notamment le grignotage. Des résultats similaires étaient retrouvés chez les patients
ayant suivi la formation DAFNE [59]. Différentes raisons pouvaient expliquer cette évolution : une diminution
des épisodes d’hypoglycémie et donc des resucrages, une meilleure maîtrise de ces derniers limitant un apport
trop important en glucides, une plus grande liberté alimentaire diminuant la sensation de frustration.

Des résultats similaires mais néanmoins plus nuancés étaient retrouvés dans d’autres études [59, 113,
130, 139]. Les patients déclaraient être plus libres de manger ce qu’ils voulaient, et quand ils voulaient, mais
explicitaient que cette décision était aussi liée aux conséquences qu’elle pouvait avoir. Par exemple, si le patient
devait prendre de l’insuline en plus ou si un aliment pouvait potentiellement avoir un impact négatif sur sa
santé, il préférait choisir un autre aliment. D’autres patients se sentaient également plus contraints depuis leur
formation car ils devaient penser à « chaque morceau de nourriture qu’ils mangeaient » [139]. Certains patients
choisissaient alors une certaine routine dans leur vie alimentaire en mangeant souvent la même nourriture aux
mêmes horaires [130, 139]. Bien que mis à l’épreuve dans certaines situations (horaires de travail décalés,
vacances...), ce choix aidait les patients en difficulté à avoir « une structure » et leur permettait de maintenir la
pratique de l’IF au long cours et d’améliorer leur contrôle glycémique [59].

3.1.4 Autonomie et gestion de la maladie

Dans notre étude, les patients ont tous modifié leurs comportements après la formation. Plusieurs aspects
de la gestion du quotidien étaient affectés par l’ETP : la gestion des repas et l’équilibre alimentaire, l’activité
professionnelle, les loisirs... Grâce à une meilleure gestion de leur pathologie au quotidien, le sentiment de
compétence était augmenté. La plupart des patients se décrivaient comme acteurs de leur santé et autonomes
dans leur prise en charge.

Les patients ayant bénéficié de la formation DAFNE déclaraient aimer utiliser l’IF parce que c’était une
méthode d’autogestion logique, précise, structurée et efficace, ce qui participait à maintenir leur motivation à
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conserver cette méthode, y compris pour les patients déséquilibrés [59, 135]. Dans une autre étude, 2/3 des
participants étaient d’ailleurs prêts à recommander l’IF à d’autres malades [119].

Dans l’étude de Langewitz et al., 56 % des participants appréciaient l’augmentation de la responsabilité
personnelle et de l’indépendance ou encore la possibilité de corriger les doses d’insuline de leur propre initiative,
52 % la liberté accrue de gérer leur vie quotidienne et la possibilité de contrebalancer des valeurs glycémiques
très divergentes. L’autonomisation des patients souligne l’importance de leur liberté à prendre délibérément
des décisions éclairées concernant leurs propres soins du diabète et à assumer davantage de responsabilités
personnelles avec un investissement relativement faible en coût et en temps supplémentaires [132].

L’ETP améliore les connaissances et les compétences d’autogestion. Elle permet et facilite les changements
de comportements efficaces et durables, s’appuie sur un sentiment accru de contrôle et de confiance et entraîne
une amélioration du bien-être psychologique et de la qualité de vie [130, 140, 141]. Cette éducation se doit d’être
adaptée aux besoins individuels, sociaux et culturels des patients [138, 141]. Elle permet une transmission de
savoir dans le but de rendre le patient plus autonome pour gérer et traiter sa maladie, ce que certains auteurs
anglais appellent « l’empowerment ». Le patient passe ainsi du rôle de figurant à celui d’acteur principal [130,
140].

L’autonomisation valide la personne diabétique comme experte de son état, ce qui lui permet de devenir
un gestionnaire confiant et l’aide à la résolution de problèmes. Elle favorise également l’acquisition et le
développement de capacités d’adaptation qui confirment l’aptitude des patients à mettre en pratique ce qu’ils ont
appris. Cela signifie qu’ils peuvent assimiler simultanément les connaissances et les compétences [130]. Après
un programme d’ETP les patients perçoivent une amélioration du sentiment de contrôle sur leur maladie, sur
leur vie ainsi qu’une plus grande facilité à résoudre les problèmes [130, 133, 139, 140]. L’autonomisation décrit
le résultat global auquel on peut s’attendre lorsqu’une personne s’engage au fil du temps à appliquer les principes
de l’IF pour gérer elle-même son diabète. C’est un des objectifs principaux de l’ETP à l’IF [39, 46, 67, 97, 141],
mais également un des facteurs importants de la réussite du programme [134].

L’autogestion est définie comme l’ensemble des tâches entreprises par une personne atteinte de maladie
chronique [142]. Elle est culturellement ancrée, et s’améliore grâce au soutien familial et social [59, 134]. Les
autres facteurs qui contribuent à une autogestion efficace sont : les connaissances, les compétences d’autogestion,
la perception des cibles souhaitées et des normes atteintes, les avantages et obstacles perçus, le lieu de contrôle
[138]. L’autogestion d’une maladie chronique est difficile et nécessite de l’auto-motivation, de la ténacité, de
l’autonomisation et une meilleure auto-efficacité [134, 139]. L’autonomisation est un facteur essentiel pour
favoriser l’autogestion car elle permet d’en accepter la responsabilité personnelle [134]. L’autogestion, sous
tendue par la théorie de l’autodétermination, stipule que les individus sont naturellement motivés à améliorer
leur propre bien-être, notamment lorsqu’ils sentent qu’ils ont le choix, et qu’il existe une similitude entre un
comportement et leurs propres valeurs personnelles. Un niveau élevé de motivation à l’autonomie pour les
soins personnels est lié à une amélioration des valeurs d’HbA1c, au maintien d’une alimentation saine, et à la
réalisation de glycémies capillaires [139].

Le type de personnalité et notamment la perception de la responsabilité personnelle dans la gestion du diabète
est un facteur influençant l’autogestion [139]. Certaines constructions psychologiques (auto-efficacité et lieu de
contrôle interne) participent à une autogestion efficace [142].

Dans l’étude de Murphy et al. menée sur les patients ayant suivi la formation DAFNE, les facteurs favorisant
une meilleure autogestion du diabète étaient les connaissances, le soutien, la motivation, le changement de
relation avec les professionnels de santé, et l’autonomisation. Ces facteurs étaient interdépendants et amélioraient
le sentiment de contrôle. Les patients autonomisés faisaient confiance à leurs décisions et devenaient responsables
de leur équilibre glycémique [134]. Dans notre étude, les patients avaient également remarqué que la gestion de la
maladie était influencée par différents facteurs comme le stress, le rythme de travail... Cette notion est retrouvée
dans l’étude de Hinder et al. où les patients décrivaient l’autogestion comme liée à un « équilibre » dans leur
vie au sens large du terme (travail, famille, stress...) [142]. Dans ce travail, les auteurs cherchaient également à
comprendre pourquoi les individus, dans des situations et des contextes différents, prenaient des décisions et
faisaient des choix particuliers concernant leur DT1. Leurs résultats suggéraient que le succès de l’autogestion
était affecté par l’interaction de différents facteurs se jouant à trois niveaux : le niveau micro, correspondant aux
dispositions et aux capacités des individus ; le niveau méso, relatif aux relations et aux conditions matérielles
au sein de la famille, sur le lieu de travail, à l’école et dans l’organisation de soins de santé ; le niveau macro,
comprenant les conditions économiques actuelles, les normes et attentes culturelles et la logique sous-jacente du
système de santé [142].
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Enfin, une autogestion efficace requiert des niveaux élevés et fréquents d’éducation et de soutien continu [36].

3.1.5 Impact métabolique

3.1.5.1 Equilibre glycémique

Nos patients percevaient en majorité une amélioration de l’équilibre de leur diabète après leur participation
à la semaine d’ETP. L’étude quantitative corrobore cette impression avec une diminution significative de
l’HbA1C 3 mois après le stage de 0,51 % (𝑝 < 0,001), IC [0,22; 0,79] et une absence de dégradation à 12
mois. De nombreuses études retrouvent des résultats similaires [41, 42, 45, 47, 51-56, 60, 113-119, 133, 134].
L’amélioration de l’HbA1C semble également plus importante chez les patients diabétiques déséquilibrés [45,
53, 55, 115].

Ainsi, le gain d’autonomie des patients ne détériore pas le contrôle métabolique [44, 49, 132]. Le sentiment
de compétence, la liberté alimentaire et la motivation pour obtenir un bon équilibre glycémique sont associés à
une amélioration des glycémies et à un meilleur équilibre glycémique [116]. Ces résultats vont dans le sens du
modèle d’ETP de Deccache et Norris : ce sont les modifications des connaissances, des comportements et des
médiateurs psychosociaux qui entraînent l’obtention de meilleures glycémies et à plus long terme l’amélioration
de l’HbA1c [105].

L’amélioration de l’HbA1c de nos patients, bien que limitée, semblait perdurer à distance de la formation.
Dans la littérature, les effets de l’ETP à l’IF sur le long terme sont plus hétérogènes. Dans l’étude de Speight et
al., qui reprend la cohorte de DAFNE, l’amélioration de l’HbA1c persiste à 44 mois mais l’impact sur le contrôle
glycémique est moindre que 12 mois après la formation [56]. Celle de Plank et al., qui reprend la cohorte de
patients de l’étude allemande DTTP, rapporte un bénéfice de l’IF sur l’HbA1c à 3 ans, qui ne perdure pas 6 et 12
ans après la formation [54].

3.1.5.2 Hypoglycémies

Plusieurs de nos patients rapportaient également une diminution du nombre et de la sévérité des hypoglycémies
notamment nocturnes. Cette évolution est fondamentale. En effet, les patients DT1 font en moyenne un à deux
épisodes d’hypoglycémie documentés par semaine et un tiers d’entre eux présente un épisode d’hypoglycémie
sévère par an [127]. La répétition des épisodes d’hypoglycémies entraîne une diminution de la réponse
neurovégétative, d’où une augmentation avec le temps d’épisodes caractérisés par une conscience atténuée
de l’hypoglycémie. Cela entraîne un risque accru d’épisodes d’hypoglycémies sévères, dont la proportion
peut atteindre un cinquième des épisodes d’hypoglycémies [127]. Par ailleurs, les patients diabétiques, même
autonomisés, ont tendance à sous-estimer la fréquence de leurs hypoglycémies et les antécédents d’hypoglycémies,
sévères ou non, constituent le facteur prédictif majeur de risque de survenue d’une hypoglycémie [136].

De nombreux travaux mettent en évidence une diminution du nombre, parfois très importante, des hypogly-
cémies, y compris sévères, suite à une formation à l’IF [42, 47, 50, 53-55, 59, 105, 117, 119, 132, 139]. L’IF est
également associée à une meilleure stabilité des glycémies notamment nocturnes [59].

Dans l’étude de Hartemann-Heurtier et al., le taux d’hypoglycémie sévère avait chuté de 75 % et 59 % des
participants déclaraient une baisse des hypoglycémies modérées après la formation à l’IF [47]. Il en est de même
dans l’étude du Dr Ligier qui retrouvait une diminution importante des hypoglycémies chez 71 % des sujets de sa
cohorte [117]. L’étude de Sylvia Franc objectivait une réduction du nombre d’hypoglycémies modérées (de 1,4 à
0,8 évènement/ patient-semaine) [50]. L’étude de Plank et al. montrait quant à elle que cette diminution perdurait
plusieurs années après la formation à l’IF [54]. Par ailleurs, l’étude de Debaty et al. indiquait que les patients
particulièrement touchés par les hypoglycémies semblaient bénéficier davantage du programme et montrer de
plus grandes améliorations de leur qualité de vie ce qui confirme l’importance de l’impact d’une ETP à l’IF sur
la diminution des hypoglycémies et des conséquences psychosociales liées à ces dernières [60]. La motivation
pour obtenir un bon équilibre glycémique était également associée à une diminution des hypoglycémies [116].

Par ailleurs nos patients signalaient une amélioration dans le repérage des signes de variations de glycémie
notamment des hypoglycémies. Le fait de ne pas ressentir correctement les hypoglycémies affecte près de
30 % des adultes DT1 et multiplie par six le risque de faire des hypoglycémies sévères, ce qui contribue à une
morbidité importante avec des conséquences pour l’emploi, la conduite, et la mortalité [143]. En 2015 une
méta-analyse anglaise faisait une revue de la littérature de 43 études concernant des interventions éducatives,
technologiques et pharmacologiques, ayant pour objectif de restaurer la sensation d’hypoglycémie chez les adultes
DT1. La majorité de ces études étaient de haut niveau de preuve. Les interventions éducatives comprenaient une
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éducation structurée sur le diabète et l’apprentissage d’une insulinothérapie dite « flexible ». Des techniques
psychothérapeutiques et comportementales étaient parfois utilisées. Ces interventions permettaient de réduire
les hypoglycémies sévères et d’améliorer la glycémie. L’utilisation des techniques psychothérapeutiques et
comportementales permettait de mieux ressentir les hypoglycémies. On obtenait des résultats similaires avec
les interventions technologiques (pompe à insuline, surveillance continue du glucose...) lorsque ces dernières
étaient associées à une éducation structurée et des contacts fréquents avec les patients. Il y avait peu d’études
pharmacologiques et le taux de prévalence des hypoglycémies y était faible [143].

Dans l’étude rétrospective de Hopkins et al., menée sur les patients ayant bénéficié de la formation DAFNE,
la fréquence des hypoglycémies chez les patients DT1 ayant des difficultés à ressentir les hypoglycémies était
3 fois moins élevée après le programme par rapport à l’année le précédant. 43 % des patients DT1 ayant une
conscience altérée des hypoglycémies au début de la formation déclaraient avoir rétabli leur capacité à les détecter
[55]. Une éducation structurée à l’IF et sa pratique peuvent donc être efficaces pour prévenir l’hypoglycémie et
restaurer la sensibilisation à l’hypoglycémie.

3.1.5.3 Poids

Les patients de l’étude qualitative ne se sont pas exprimés sur des variations de poids. Notre étude quantitative
retrouvait une baisse significative du poids 3 mois après la formation. Sur le long terme il y avait également une
tendance à la baisse. Nos résultats sont confortés par d’autres études, qui, pour la grande majorité, retrouvaient
une stabilité du poids 1 à 2 ans après l’éducation à l’IF [45, 47, 55-57, 114, 115, 117]. Il y a donc une absence de
prise pondérale malgré une plus grande liberté alimentaire.

3.2 Moteurs aux changements
L’ETP à l’IF a entraîné des changements dans la vie des patients. Différents facteurs ont permis la mise

en place de ces évolutions malgré des contraintes supplémentaires imposées par ce traitement (comptage des
glucides, auto surveillance glycémique, calcul des ratios...).

Les changements de comportements et de croyances des patients sont des processus prolongés, et l’adhésion
à un traitement est « un comportement anormal chez un sujet normal » [138]. Les personnes n’adaptent
leurs comportements pour atteindre de nouveaux objectifs que s’ils les perçoivent comme réalisables. Si
les buts fixés sont limités et négociés avec les patients, le succès est plus probable. Si leurs priorités ne
sont pas identifiées ou respectées, ils seront inquiets et ignoreront les conseils qui leur sont donnés [138].
Les changements de comportement, dépendent des attitudes, des perceptions et des croyances (qui peuvent
être modifiées) dans l’environnement social dans lequel les individus évoluent [138]. Ces différents facteurs
sont donc à la fois intrinsèques et extrinsèques aux patients. Parmi les facteurs psychosociaux impactant
le changement de comportement, Day et al. retiennent les capacités d’autogestion du patient, les facteurs
émotionnels, l’environnement social, les avantages et les inconvénients perçus par les patients, le sentiment
d’autonomie et la détermination d’un objectif thérapeutique acceptable et atteignable [138]. Casey et al. identifient
également comme des moteurs au changement, la maîtrise des connaissances, la motivation durable et le soutien
réactif continu [139]. Cet équilibre est influencé par différents évènements de la vie et requiert une adaptation
permanente des perceptions et des attitudes.

Les processus impliqués dans la modification de comportement peuvent être résumés comme : impliquant le
patient, spécifiant le problème, identifiant les succès et les échecs, négociant des objectifs spécifiques, identifiant
les moyens d’atteindre les objectifs, comportant la réalisation d’un contrat et d’un suivi [138].

3.2.1 Acceptation de la maladie et du traitement

Les modifications comportementales nécessitent au préalable une démarche d’acceptation de la maladie,
favorisée par l’ETP. Pour André Grimaldi, cette étape préalable est assimilée au travail de deuil [34]. Dans le
cadre des maladies chroniques comme le DT1, il s’agit de réaliser une profonde réorganisation psychique et une
appropriation de la maladie afin qu’elle ne soit pas vécue comme un handicap. Il y a une prise de conscience
qu’il faut faire face à la maladie et à ses contraintes en essayant toutefois d’en limiter les conséquences sur la vie
quotidienne.

Le processus d’acceptation d’une maladie chronique s’effectue en plusieurs étapes. Il nécessite d’abord
un changement de regard sur soi et sur son nouvel état de santé. Les réactions émotionnelles sont proches de
celles décrites par Freud lors de la perte d’un proche et la possibilité de déni de la maladie existe. Ainsi, deux
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trajectoires sont possibles : le processus d’acceptation avec plusieurs stades vers l’appropriation de la maladie
(choc, incrédulité passagère, révolte, marchandage, dépression, acceptation), et le processus de mise à distance
avec un risque d’échec du travail du deuil par l’absence d’intégration de la perte de l’état de santé antérieur
[85]. Comme tout changement, cette appropriation suit un processus de maturation psychologique plus ou moins
lent, avec parfois des retours en arrière. Loin d’être des échecs, ceux-ci font partie intégrante du processus de
changement [86].

Les patients sont des apprenants particuliers et leur motivation à l’apprentissage dépend de leur degré
d’acceptation de la maladie. Pour qu’ils appliquent les principes de l’IF, il faut qu’ils acceptent, du moins
partiellement, le fait d’avoir une maladie que l’on ne peut pas guérir, même si on peut la soigner. Cette
« irréversibilité » de la maladie nécessite un travail de deuil, qui a forcément un coût psychologique. La
participation des patients à une formation à l’ETP est souvent motivée par les répercussions psychologiques
et émotionnelles de la vie avec le DT1 [130]. Selon le Professeur Assal, « la participation active au traitement
implique que le malade ait une perception positive et accepte un ensemble de quatre exigences. Les deux
premières touchent à l’existence de la maladie et de ses conséquences, les deux autres concernent le traitement et
son coût : un traitement efficace auquel il croit et dont les avantages sont plus grands que le coût » [85]. Dans
ce sens l’IF, en étant un traitement moins restrictif que les schémas thérapeutiques antérieurs, permettrait aux
patients d’accepter plus facilement leur traitement [59].

3.2.2 Lieu de contrôle

Le lieu de contrôle (locus of control en anglais) a une importance centrale dans la conduite des réactions
émotionnelles et des modèles de comportement. Il correspond à la perception que les individus ont de leur
capacité à agir ou non sur le cours des évènements et leur issue [144]. Ceux qui croient fermement en leur capacité
à faire face à tout ce qui pourrait leur arriver sont considérés comme ayant un lieu de contrôle interne. Ces
personnes ont tendance à résoudre des problèmes, à assumer facilement la responsabilité personnelle à s’autogérer
et semblent apprécier le défi dans l’espoir de « bien faire les choses » [139]. Cela implique des capacités de
résolution de problèmes pour surmonter les obstacles quotidiens et faire des ajustements appropriés pour les
autosoins. A. Lacroix et J-P. Assal décrivent ces patients comme donnant l’impulsion des soins, contrôlant
la maladie et responsables de leur traitement [85]. Ce sentiment d’efficacité personnelle vise à leur rendre le
« pouvoir » sur leur propre santé. Il existe ainsi une association positive entre les constructions psychologiques
(auto-efficacité et lieu de contrôle) et l’autogestion efficace du DT1 [142, 145]. A contrario, les sujets fonctionnant
sur le mode « externe » sont plus passifs, et font reposer leur prise en charge sur les médecins [85]. Ils perçoivent
leurs actions comme étant le résultat du hasard, du destin ou du pouvoir que certaines personnes ont sur eux
(famille, amis, professionnels de santé...) [134, 144].

La position du lieu influe directement sur la motivation des patients à prendre une part active dans les
décisions qui concernent leur prise en charge. Ils ne peuvent en effet construire leur motivation qu’une fois
persuadés de leur capacité à influer sur le cours de leur maladie, et donc de leur vie [134, 145]. Même si la très
grande majorité de nos participants appliquait les principes de l’IF, ceux-ci semblaient plus compliqués à mettre
en œuvre pour deux patientes. Une des raisons pouvant expliquer cette situation est leur lieu de contrôle. Les
caractéristiques personnelles peuvent influencer la capacité d’un individu à maîtriser l’autogestion du DT1 et la
perception qu’il a de sa responsabilité dans la gestion de sa maladie est un facteur influençant l’autogestion [139].

Certains travaux ont démontré que les patients diabétiques type 1 ayant un bon équilibre métabolique utilisent
plus souvent des stratégies d’adaptation au stress basées sur la résolution de problèmes. Les patients dont
l’équilibre métabolique est médiocre ont plus souvent recours à des réponses centrées sur les émotions ou aux
conduites d’évitement [145]. Dans le même sens, l’étude de Langewitz et al. montre une diminution significative
du nombre de personnes présentant un lieu de contrôle externe après une formation ambulatoire à l’IF [132].

Au-delà d’une simple transmission de savoir, l’ETP doit être un transfert de lieu de contrôle des soignants
vers les patients, qui les rend co-responsables des choix thérapeutiques et de la gestion de leur maladie [132,
138]. La relation entre les patients et le corps médical s’en trouve améliorée, et devient alors un partenariat.

3.2.3 Satisfaction vis-à-vis du programme et soutien de l’équipe médicale

Dans l’ensemble, les patients exprimaient leur satisfaction vis-à-vis du programme et leur détermination à
poursuivre les efforts engagés. Ils avaient particulièrement apprécié la disponibilité de l’équipe encadrante, sa
gentillesse, son dynamisme, ses compétences et son écoute. Les ateliers étaient également plébiscités notamment
ceux avec la diététicienne.
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L’IF est basée sur l’alliance thérapeutique entre l’équipe soignante et le patient et vise à une prise en charge
globale du patient. L’objectif est d’améliorer ses connaissances théoriques mais également d’apporter « un
apprentissage pratique et spécialisé pour l’acquisition de compétences thérapeutiques » ainsi qu’une « aide au
changement de comportement de soin pour atteindre des objectifs personnalisés » [92]. Malgré une population
de patients hétérogène, avec des besoins différents, un même programme peut permettre à chacun d’atteindre
son objectif prioritaire, à condition que la prise en charge soit réellement centrée sur le patient, en étant
attentif à ses attentes, ses représentations, et aux obstacles qui l’empêchent d’avancer [146]. Pour combattre
l’ambivalence et obtenir un changement, médecins et patients définissent ensemble des buts réalistes et réalisables
qui vont renforcer le sentiment de succès, de compétence, et l’engagement. Ces objectifs peuvent conduire à des
améliorations au fur et à mesure qu’ils sont atteints [116].

L’attitude du corps médical est un élément essentiel au changement et à l’apprentissage. La manière dont
sont transmises les connaissances, un soutien continu de la part des professionnels de santé ainsi que des bonnes
relations avec eux sont des éléments clés d’une gestion réussie du DT1 [130, 132-135, 138, 140]. La confiance, la
communication, les croyances, la compréhension, la motivation, et l’autonomisation sont les principaux thèmes
mis en avant par les patients en lien avec une bonne relation avec les professionnels de santé [130]. Les médecins
perçus par leurs patients comme « motivants » encouragent à une plus grande adhésion au traitement et donc
potentiellement à un meilleur équilibre glycémique [126, 129, 140]. Par ailleurs, un haut niveau de motivation
et d’enthousiasme pour une intervention éducative est susceptible d’améliorer les résultats biomédicaux des
patients [126, 129]. Une alliance thérapeutique de qualité est l’un des meilleurs prédicteurs d’un bon contrôle
métabolique dans le futur [123] et le transfert d’expertise au patient ne le détériore pas [132] ; de même, il
participe à l’amélioration de la qualité de vie des patients [113]. Ce partenariat est essentiel pour que les
patients se sentent confiants, valorisés et impliqués dans la prise de décision [134, 138, 140]. Reconnaître leurs
connaissances et leur expertise permet de développer leurs ressources internes, afin qu’ils se sentent en contrôle
et soient responsabilisés, et aiderait à maintenir la motivation à l’autogestion dans le temps [126, 134, 135, 140].
L’autogestion nécessite un soutien permanent, structuré, réactif et individualisé pour tous les patients, y compris
pour ceux ayant un contrôle glycémique optimal, qui ont confiance en eux pour prendre des décisions et qui ont
accès à un bon soutien social [135, 139].

L’équipe soignante est une des principales sources de soutien évoquées par les patients [125, 133, 135,
139], parfois même plus importante pour eux que leurs proches [135]. Dans l’étude de Casey et al., les patients
appréciaient surtout un soutien continu axé sur la prise de décisions en collaboration avec eux. Ils estimaient
également l’écoute active des professionnels de santé, leur connaissance des patients et des principes de DAFNE
[139]. Certains d’entre eux reliaient ainsi directement la motivation au soutien. Ce dernier était particulièrement
important 6 mois après la formation car c’était le moment où certains participants se sentaient démotivés
et frustrés [139]. L’étude de Consoli et al. montrait que les patients ayant un DT1 appréciaient comme type
d’accompagnement par ordre décroissant : l’écoute (50 %), l’encouragement (31,8 %), le recadrage (22,7 %), les
moyens pour atteindre les objectifs glycémiques (20,5 %), l’absence de jugement moral et le coaching (18,2 %),
l’information (13,6 %), la réassurance (9,1 %) et l’éducation (6,8 %) [127].

3.2.4 Apport du groupe et sentiment d’appartenance

Nos patients relataient une expérience plutôt positive et conviviale du groupe avec notamment les valeurs
de soutien entre pairs, et d’empathie. Les patients pouvaient échanger, partager leurs expériences, exprimer
leurs sentiments, poser des questions et parler de leur vécu. Ils réalisaient que les difficultés qu’ils pensaient être
uniques, n’étaient en fait pas rares, ce qui participait à une déculpabilisation et une relativisation de leur situation
et « normalisait » la vie avec le DT1 [98, 130].

Comme dans d’autres études, le partage en groupe permettait également d’apprendre des autres et aux
autres et améliorait la motivation à l’apprentissage [139]. L’échange entre pairs était fondamental en termes
de soutien et de partage d’expériences et d’expertise ; il améliorait également l’apprentissage, l’autogestion et
l’autonomisation [60, 98, 130, 134, 139, 147, 148]. C’est une des clés du succès d’un programme d’ETP [134].
D’autres études réalisées chez les patients DT2, retrouvaient une motivation à se prendre en charge à travers
les expériences de l’autre ; le sentiment d’appartenance à un groupe facilitait également l’apprentissage et les
changements de comportements [149]. La thèse du Dr Flaus-Furmaniuk montrait que l’approche de groupe
facilitait le processus éducatif, créait un lien entre les participants, permettait le soutien émotionnel entre pairs
ainsi que l’utilisation des expériences des autres comme modèle. Il encourageait également un suivi régulier et
améliorait la qualité de vie des patients [115].
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D’autre part, le partage entre pairs permettait d’améliorer la confiance en soi, de mieux accepter la maladie
et d’avoir des sentiments plus positifs, mais aussi de réduire le sentiment d’isolement et de partager des idées sur
la façon de vivre au quotidien la maladie [98]. « Grâce à la dynamique de groupe et au partage d’expérience avec
leurs pairs, les personnes s’ouvrent et mettent à jour leur vécu. Grâce à cette meilleure connaissance de chacun
d’entre eux, les soignants sont mieux armés pour les aider et personnaliser leur traitement » [39].

Deux études italiennes ont montré une supériorité des soins de groupe par rapport à une éducation individuelle
[148, 150]. L’essai contrôlé randomisé de Trento et al. était mené sur 62 patients DT1, 31 pris en charge en
groupe et 31 de manière individuelle. Les séances en groupe étaient proposées tous les 2 à 3 mois et duraient
40 à 50 minutes. Elles étaient suivies de brèves consultations individuelles avec le même médecin, afin de
commenter les résultats biologiques, la séance de groupe précédente, le bilan annuel, ou les problèmes émergents
le cas échéant. Les soins individuels comprenaient 2 à 3 consultations mensuelles individuelles. Après 3 ans, la
qualité de vie, les connaissances et les comportements de santé s’étaient améliorés de façon significative chez les
patients recevant des soins en groupe, tandis que l’HbA1c avait diminuée de manière non significative dans
les deux groupes [150]. L’étude de Raballo et al. étudiait la perception des soins par les patients diabétiques
suivis sur le long terme. Ces derniers étaient pris en charge soit en groupe, soit de façon individuelle. Les
séances de formation en groupe étaient organisées tous les 2 à 3 mois pendant 2 ans et se répétaient ad libitum.
Les données étaient analysées de façon propositionnelle (méthode d’analyse sémantique développée dans les
sciences cognitives). Les patients bénéficiant des soins en groupe montraient des attitudes plus positives, un
sentiment d’autonomisation plus élevé et un lieu de contrôle interne plus important que ceux bénéficiant de
soins individuels. Ils communiquaient plus, exprimaient des notions associées aux soins reçus plus globales et
positives. Ils utilisaient moins la terminologie médicale pour parler d’eux et à meilleur escient [148].

En revanche, l’étude prospective portant sur 437 participants irlandais au programme DAFNE n’a montré
aucune différence significative à 18 mois entre les soins de groupe ou le suivi individuel après la formation
intensive initiale de 5 jours [151]. Le suivi a cependant été moins intense (évaluation semestrielle) que dans
l’étude de Trento et al. L’approche en groupe peut ne pas convenir à tous les patients du fait de leur hétérogénéité.
Les bénéfices du partage d’expériences et la réponse aux besoins de chacun des patients pourraient être limités
par une ETP en groupe [149].

Dans l’étude ENTRED, les patients souhaitaient un complément éducatif individuel lors du suivi au long
cours [137]. D’autres patients ayant bénéficié d’une formation en groupe soulignaient que les séances de groupe
devenaient de moins en moins importantes au fil du temps et mettaient en avant le besoin d’un soutien et de
conseils pratiques individuels en se concentrant sur leurs propres préoccupations [139].

Par conséquent, il serait peut-être intéressant de proposer l’ETP en alternant les séances individuelles et
les réunions de groupe, afin de pouvoir s’adapter au mieux aux attentes de tous les patients. Plusieurs études
comparatives n’ont d’ailleurs pas montré de différence significative en termes d’efficacité entre les séances de
groupes et les entretiens individuels [149, 151]. Les deux méthodes sont donc complémentaires.

3.2.5 Apport de l’entourage

Suite au programme, les patients décrivaient une amélioration de la communication et de leur relation avec
leurs proches mais ne les évoquaient pas comme moteur dans ce changement. Les participants souhaitaient
majoritairement être indépendants de leur entourage et évoquaient même pour certains des difficultés dans le
cercle professionnel ou éducatif. Dans la littérature, l’implication et le rôle des proches dans la gestion du diabète
et le soutien des personnes diabétiques est très variable [125, 130, 135]. Il peut être aussi bien étayant, quand
ceux-ci sont impliqués et considèrent la prise en charge du diabète comme positive, ou au contraire délétère
quand ils refusent d’appliquer certaines règles ou un style de vie appropriés à la gestion de la maladie.

L’étude DAWN2 mettait en évidence une anxiété et une détresse émotionnelle dans les familles de patients
diabétiques, principalement liées à une crainte pour l’avenir de leur proche diabétique, notamment en rapport
avec le risque d’apparition de complication [123, 124]. 25 % présentaient un sentiment de culpabilité à l’idée
de ne pas pouvoir aider leur proche à se prendre en charge et pour 77 % d’entre eux, le diabète de leur proche
représentait un poids « modéré » à « très gros » [123]. 85 % des personnes vivant avec un patient diabétique
n’avaient jamais suivi d’enseignement destiné au patient diabétique [136]. La moitié d’entre eux ressentait un
sentiment de frustration ne sachant pas comment aider leur proche à gérer sa maladie [136]. Les familles ne
doivent pas être oubliées dans la prise en charge du diabète car elles peuvent représenter une aide à la motivation
du patient et à l’intégration des changements dans le quotidien, comme le souligne notre patient J. L’éducation
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de l’entourage parait également fondamentale car elle diminue le taux de prise en charge aux urgences et
d’hospitalisations dans le cas d’hypoglycémies pouvant être gérées à domicile [98, 152].

Il serait intéressant d’inclure la famille à l’ETP des patients. Ils pourraient par exemple bénéficier d’ateliers
communs avec eux afin de partager leurs expériences et leurs croyances sur les capacités à résoudre indivi-
duellement et collectivement les problèmes et les situations qu’ils doivent affronter dans leur quotidien [125].
L’éducation de l’entourage par les patients permettrait également de les amener à être plus compréhensifs face à
la maladie et aux difficultés de l’autogestion [98].

3.3 Limites de l’ETP à l’IF
Des réticences peuvent exister avant même d’intégrer un programme d’ETP. Elles sont propres à chaque

patient et sont plus ou moins conscientes. Il faut avant tout accepter de se définir diabétique pour pouvoir admettre
une éventuelle ETP, vouloir s’investir pour sa santé, avoir une motivation suffisante pour faire la démarche d’y
participer et pour souhaiter des changements. Toutes ces étapes sont des processus difficiles.

Certains éléments ont également été identifiés comme impactant l’apprentissage des patients DT1 et donc
une éventuelle ETP : l’âge au moment du diagnostic et le soutien parental, la pertinence perçue de l’information
à différents moments de la vie, les transitions dans la prestation des soins, l’absence de réévaluation des
connaissances censées être acquises pendant l’enfance, l’incohérence des informations fournies, un manque de
conscience d’avoir des connaissances insuffisantes ou dépassées [141]. D’autres évènements de la vie peuvent
avoir un impact négatif sur l’apprentissage [139]. Ces freins surviennent pour diverses raisons, à différents
moments de la vie et peuvent évoluer avec le temps. Les professionnels de santé doivent donc être vigilants à ces
obstacles pouvant impacter l’efficacité de l’ETP.

Par ailleurs, les stages peuvent s’avérer trop denses et pour certains patients, la mise en pratique fastidieuse,
d’où la difficulté ou l’appréhension à poursuivre l’IF dans la vie de tous les jours [59, 135]. Une récente revue
de la littérature d’études qualitatives examinait les expériences à long terme d’autogestion des patients DT1.
Elle retrouvait comme obstacle au maintien des compétences acquises durant le programme : la complexité de
la vie pouvant induire une appréhension à appliquer les principes de l’IF en dehors de l’univers « cocon » du
programme, la déconnexion entre effort et récompense pouvant entraîner de la frustration et une diminution de
l’application de l’IF chez certains patients, le manque de confiance en son propre jugement pour calculer ou
modifier les doses d’insuline avec une dépendance accrue à l’assistant bolus ou aux professionnels de santé, un
soutien insuffisant des proches ou des soignants [147]. D’autres contraintes « pratiques » dans le travail pouvaient
aussi nuire à la mise en œuvre de l’ETP comme le fait d’avoir une charge de travail imprévisible et/ou intense,
avoir des horaires décalés, ou encore ne pas pouvoir prévoir l’heure des repas [130]. Ces difficultés du quotidien
étaient d’ailleurs soulignées par certains de nos patients.

Face à ces obstacles, les diabétiques peuvent mettre en place certains « mauvais » comportements, à savoir :
modifier leurs cibles glycémiques vers le haut, par inadvertance ou parce qu’elles sont trop difficiles à atteindre
ou encore par peur des hypoglycémies notamment nocturnes [133, 147] ; arrêter ou diminuer l’autosurveillance
glycémique considérée comme fastidieuse ; dépendre de manière excessive aux doses correctrices d’insuline
jugées faciles d’utilisation pour maintenir une glycémie correcte ; sous-traiter l’hypoglycémie, notamment chez
les patients ayant eu des expériences traumatisantes par le passé ; se simplifier la vie en ayant un rythme de vie
routinier et notamment sur les repas [59, 147].

Suite à la formation à l’IF, tous nos patients étaient très motivés et remotivés dans leur prise en charge.
Pourtant cette motivation semblait peu à peu s’étioler. Dans l’étude de Casey et al., les participants étaient
très motivés suite à leur formation. Six mois après, certains avaient du mal à mettre en place les principes de
DAFNE et se sentaient « fatigués, frustrés et démotivés ». La baisse de leur motivation était principalement
due à la fluctuation de la glycémie malgré la consommation des mêmes aliments et l’injection des mêmes
doses d’insuline [139]. Douze mois après, d’autres participants ressentaient que l’attention accrue qu’ils avaient
accordée à la gestion de leur diabète leur faisait plus prendre conscience d’être diabétiques, avec l’idée que
désormais le diabète dominait leur vie [139]. Ces sentiments négatifs participent au découragement des patients
et les rendent moins susceptibles de continuer l’IF. Une identification précoce des patients se sentant dépassés
par les principes de l’IF semble donc nécessaire pour qu’un soutien et des encouragements supplémentaires
puissent être introduits en temps opportun et de manière efficace. Inversement, des patients se sentant « en bonne
santé » peuvent ne pas s’intéresser aux messages de santé et d’éducation à la santé [141].

La motivation à gérer son diabète peut également de façon plus large, être impactée par différents évènements
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de la vie, comme des problèmes de santé, personnels ou familiaux, ou encore des impératifs sociaux (travail ou
famille) [59, 139].

Nos patients signalaient également que le comptage des glucides restait toujours fastidieux pour eux. La
majorité continuait cette pratique mais cette contrainte est l’une des plus grandes difficultés évoquées par les
patients [57, 59]. Dans l’étude de Hartemann-Heurtier et al., 53 % des patients déclaraient avoir des difficultés à
compter les glucides [47]. Des résultats similaires étaient retrouvés dans la thèse du Dr Genc [116].

L’étude de Rankin et al. montrait que les diabétiques avaient peu à peu tendance à personnaliser et à simplifier
leurs objectifs glycémiques. Certains évoquaient des difficultés à se souvenir de ces objectifs au fil du temps.
D’autres préféraient simplifier les cibles glycémiques initiales qu’ils n’arrivaient pas à atteindre, afin d’atténuer
le sentiment d’échec et de frustration. Ces sentiments étaient plus importants chez les patients dont le profil
glycémique ne s’améliorait pas malgré l’application des principes d’autogestion [139]. Un examen des résultats
quantitatifs de DAFNE montrait que des cibles strictes d’HbA1c considérées comme réalisables étaient en fait
hors de portée d’un patient DT1 « moyen », même après une éducation à l’autogestion de bonne qualité. Offrir des
cibles inaccessibles, aussi souhaitables soient-elles, nuit à l’auto-efficacité et peut être démotivant. Les patients
sont obligés de réviser leurs objectifs ou continuent à croire que les objectifs sont réalisables mais pensent qu’ils
sont les seuls à ne pas les atteindre, avec des répercussions possibles sur les soins à long terme [131]. Il semble
donc important de rediscuter régulièrement de ces objectifs avec les patients et de les recontextualiser [131, 133].

D’autre part, nous observons dans notre étude que deux patientes ne pratiquent plus ou peu l’IF, avec
un retour aux habitudes initiales. Pour l’une d’entre elles (L), il avait été impossible de gérer cette nouvelle
liberté alimentaire, entraînant une sorte « d’anarchie alimentaire » où « tout est autorisé du moment qu’on
ajuste avec de l’insuline » [63]. Cela est sans doute favorisé par le découragement à mettre en place ce nouveau
traitement ou encore le confort et/ou les croyances dans les anciennes connaissances, avec pour corollaire, la
difficulté à les déconstruire [133]. Une des limites de notre programme est peut-être, comme le suggère Debaty,
qu’il soit plus approprié pour les patients qui utilisent des stratégies d’adaptation et qui mettent davantage
l’accent sur la résolution de problème. A contrario, les patients qui ont recours à des réponses émotionnelles ou
d’évitement au stress lié au diabète pourraient bénéficier davantage, en termes de qualité de vie, d’une approche
cognitivo-comportementale [60, 113]. Il pourrait être également intéressant de débuter l’IF dès le début de la
maladie [39, 113, 117], comme le recommande la HAS [67].

Malgré tout, la très grande majorité de nos patients semblait satisfaite de l’IF. La satisfaction à poursuivre un
traitement est beaucoup plus élevée après un programme d’ETP et se maintient sur le long terme [56]. Il semble
néanmoins nécessaire de mettre en place des interventions supplémentaires, ces fameuses « piqûres de rappel »
comme l’ont souligné les différents FG. L’objectif est d’améliorer le maintien de compétences, de faire le point
sur les difficultés rencontrées dans la vraie vie, et de réévaluer le diagnostic éducatif et les objectifs personnels
avec chaque patient [56]. Un accompagnement, une réévaluation des notions de diététiques et le développement
d’outils d’aide sont essentiels pour encourager et aider les patients dans cette évaluation difficile des glucides et
ainsi dans la poursuite de la pratique de l’IF. Un soutien continu est également nécessaire pour maintenir les
progrès effectués par les patients [141].



Conclusion

Le poids des maladies chroniques est de plus en plus important en termes de Santé Publique. Par conséquent,
les patients doivent être plus autonomes dans la gestion de leur maladie. C’est un des objectifs de l’ETP à l’IF qui
vise, en améliorant les connaissances et le vécu des patients DT1, à les faire changer de comportements de santé.

Nous avons mené une étude qualitative sous forme de Focus Groupes sur 13 patients ayant participé au
programme d’ETP à l’IF au CH de Pau. Nous souhaitions recueillir les bénéfices que les patients avaient tiré de
cette formation, les changements qu’ils avaient perçus dans leur vie, estimer leur adhésion à cette méthode et
réfléchir à l’amélioration de notre programme.

Les patients étaient tous satisfaits de leur participation à la formation à l’IF. Ils décrivaient une amélioration
de leurs connaissances sur leur pathologie et sa prise en charge. L’IF donnait du sens et de la compréhension à
leur état, et levait une partie de l’anxiété relative à l’incertitude. Les bénéfices psychologiques étaient majeurs
avec une sensation de liberté notamment alimentaire et la possibilité de se faire plaisir ce qui leur permettait
de mieux vivre leur maladie et participait à retrouver de la motivation. Se sentant confiants et compétents, les
patients prenaient plus d’initiatives, et modifiaient leurs comportements de santé. Ces changements semblent
perdurer dans le temps.

Le programme de formation à l’IF, basé sur une équipe pluridisciplinaire, permet, par son attitude centrée
sur le patient, un transfert de compétences des soignants vers les patients. Ces derniers sont ainsi placés au
cœur de la prise en charge et deviennent autonomes, indépendants, et experts de leur maladie. Les séances
de groupe permettaient le partage d’expériences, l’empathie, et amenaient à une certaine relativisation et une
déculpabilisation vis-à-vis de la maladie.

L’étude quantitative semblait confirmer l’impact positif du programme sur des critères cliniques avec une
amélioration de l’HbA1c et une stabilisation du poids.

Ces résultats encourageants valident le programme et doivent nous inciter à poursuivre et intensifier cette
prise en charge selon les propositions faites par les patients, en adaptant certains ateliers et en prenant plus en
compte l’approche psychosociale. L’objectif est de pouvoir répondre aux demandes d’un maximum de patients,
et notamment des sujets non répondeurs. Il parait également nécessaire de développer de manière plus formelle
les séances de suivi en se basant sur le retour d’expériences des patients.

Des travaux futurs à type d’étude avant/après pourraient être intéressants à mettre en place afin de nous
appuyer sur des résultats quantitatifs.

Enfin, le médecin traitant doit aussi être au centre de cette prise en charge pluridisciplinaire afin de mieux
répondre aux problématiques du quotidien des patients. Un généraliste motivé, sensibilisé aux mécanismes
pédagogiques et psychologiques de l’ETP, peut être d’une aide précieuse pour maintenir la motivation sur le
long terme.
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Annexe A

Les compétences d’autosoins

Les compétences d’autosoins sont [67] :

— Soulager les symptômes ;
— Prendre en compte les résultats d’une autosurveillance, d’une automesure ;
— Adapter des doses de médicaments, initier un autotraitement ;
— Réaliser des gestes techniques et des soins ;
— Mettre en œuvre des modifications à son mode de vie (équilibre diététique, activité physique, etc) ;
— Prévenir des complications évitables ;
— Faire face aux problèmes occasionnés par la maladie ;
— Impliquer son entourage dans la gestion de la maladie, des traitements et des répercussions qui en découlent.
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Annexe B

Matériel du programme d’ETP à l’IF au
Centre Hospitalier de Pau

1 Objectifs du programme

2 Diagnostic éducatif

3 Lettre de sortie
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OBJECTIFS DU PROGRAMME
OBJECTIF GENERAL


Apprendre aux patients diabétiques de type 1 suivis au Centre Hospitalier de Pau à adapter
leur traitement par insuline à leur mode de vie de façon à améliorer l'équilibre du diabète 
et la qualité de vie 


OBJECTIFS SPÉCIFIQUES OBJECTIFS OPÉRATIONNELS
Par le biais de séances collectives (groupe
de 4 à 6 patients) et individuelles faire en
sorte que les patients soient capables de :


Mieux connaître sa pathologie  Comprendre  la  sécrétion
physiologique  d'insuline  par  le
pancréas


 Exprimer le vécu de son diabète afin
de mieux prendre conscience de leur
rapport  à  la  maladie  et  des
éventuelles  contraintes  qu'ils
perçoivent


Approfondir ses connaissances en nutrition 


Acquérir des outils pour évaluer sa 
consommation de glucides au quotidien


Mettre ces outils en application pour une 
meilleure qualité de vie et une plus grande 
liberté alimentaire


 Connaître les bases d'une 
alimentation équilibrée


 Identifier les aliments de base 
apportant des glucides


 Evaluer les quantités d'aliments et 
compter les glucides                          


 Evaluer les facteurs 
hyperglycémiants des repas festifs.







Approfondir ses connaissances concernant  
l'adaptation des doses d'insuline


 Comprendre le rôle des différentes 
insuline utilisées  : 


1. insuline pour vivre : insuline 
basale


2. insuline pour manger : 
insuline prandiale


3. insuline pour soigner
 Connaître et adapter sa dose 


d'insuline basale.
 Etre capable d'adapter sa dose 


d'insuline prandiale à partir du 
contenu glucidique d'un repas 
donné.


 Etre capable d'adapter sa dose 
d'insuline en fonction de la glycémie
mesurée. Savoir réagir en cas 
d'hyperglycémie


 Adapter ses doses d'insuline en 
fonction de l'activité physique


Mieux appréhender les situations 
exceptionnelles ou inattendues


 Comprendre et réagir face à une 
hypoglycémie


 Savoir adapter ses doses d'insuline 
lors d'un repas festif


 Etre capable d'adapter son traitement
par insuline ou son alimentation à 
une activité physique non 
programmée








ENTRETIEN DU DIAGNOSTIC EDUCATIF INSULINOTHERAPIE FONCTIONNELLE


Date : __ /__/____     


EƟqueƩe paƟent


Quel médecin vous suit pour le diabète? 


Qui vous a adressé à ce séjour?


Depuis quand êtes-vous diabéƟque? 


Comment cela a-t-il été découvert ?


Y-a-t-il d’autres personnes diabéƟques dans votre famille ?


Avez-vous déjà parƟcipé à un programme d’éducaƟon thérapeuƟque ?


Avez-vous d’autres problèmes de santé (antécédents) ?


Avez-vous des complicaƟons en lien avec le diabète ?


Pouvez-vous me parler de votre vie au quoƟdien ? (marié, enfants, habitat, personne à charge)


Y-a-t-il des personnes sur lesquelles vous pouvez compter ?


Pouvez-vous me parler de votre travail ? (saƟsfacƟon professionnelle, horaires, trajets, relaƟon 


/collègues, hiérarchie, repas)


Si paƟent retraité : quelles sont vos occupaƟons ?


Loisirs: Quelles sont vos acƟvités? Pouvez-vous me dire ce que vous aimez ou aimeriez faire?


Avez-vous des projets qui vous Ɵennent à cœur ? (personnels/familiaux/professionnels/où par 


rapport au diabète).
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AcƟvité physique :


Laquelle : 


Combien de temps par semaine praƟquez-vous une acƟvité physique ?


Durée :


Régularité : 


Facteurs limitant :


En ce moment quel est pour vous votre principal problème de santé ?


Vous diriez de votre état de santé qu'il est :


Selon vous, qu’est ce qui pour vous pourrait contribuer à l’amélioraƟon de votre


santé ?


La surveillance du diabète : 


Comment savez-vous si votre diabète est équilibré ? 


□ Je ne sais pas 


□ Hba1C 


Valeurs aƩendues : 


Valeur actuelle : 


Si votreHbA1c est élevée, quelles conséquences pensez-vous que cela puisse 


avoir sur votre santé ?


Connaissez-vous les complicaƟons en lien avec le diabète ?
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Plutôt mauvais Moyen Bon Excellent







L’auto-surveillance glycémique :


Nom du lecteur : Etes-vous saƟsfait ?


Nom de l’auto-piqueur : Etes-vous saƟsfait ?


Date d’acquisiƟon :


Avez-vous un carnet d’auto-surveillance ?


Combien de glycémies réalisez-vous par jour ?


Changez-vous de lanceƩes à chaque mesure ?


Connaissez-vous  vos objecƟfs glycémiques ? 


- Pré-prandial :


- Post-prandial :


Les contrôles glycémiques sont-ils contraignants pour vous ?


Si oui, qu’est-ce qui est le plus difficile pour vous ?


Traitements : 


Connaissez-vous votre traitement pour le diabète ?


- Nom des comprimés :


- Nom de l’insuline ou des insulines : 


Vous arrive-t-il de ne pas prendre votre traitement (ou de ne pas faire un bolus 


si pompe) par oubli ou pour une autre raison ?


Vous a-t-on déjà expliqué la durée d’acƟon de l’insuline (basal/bolus) ? Vous en 


souvenez-vous ?
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Jamais Moins d’une fois par mois Entre une fois par mois et une


fois par semaine
Plus d’une fois par semaine







Traitements (suite) :


Depuis quand êtes-vous sous pompe ? sous insuline ?


Vous arrive-t-il de ne pas réaliser une injecƟon (ou un bolus si pompe) ?


Pour quelles raisons ? (oubli, regard des autres, douleur, horaires…)


Si difficultés à faire les injecƟons (ou à poser le cathéter si pompe), pour quelles 


raisons ?


Quelle taille d’aiguilles uƟlisez-vous (stylos insuline) ?


Comment trouvez-vous ce traitement (PO/basal-ADO/basal-bolus/pompe…) ?


Variez-vous les sites d’injecƟon ?


Avez-vous déjà eu des lipodystrophies ? Quelles en sont les conséquences ?


Hypoglycémies     :


Pour vous, qu’est-ce qu’une hypoglycémie ?


Avez-vous déjà fait une hypoglycémie ? 


Seuil de percepƟon :


Fréquence :


Quels sont les symptômes ressenƟs ?


Que faites-vous lors d’une hypoglycémie ?


A parƟr de quelle glycémie vous resucrez-vous ?


Avec quoi vous resucrez-vous ?


Avez-vous toujours du sucre sur vous ?


Savez-vous analyser les raisons de  la survenue de vos hypoglycémies ?
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Pas du tout contraignant Moyennement contraignant Contraignant Très contraignant







Hyperglycémies :


A parƟr de quel chiffre pensez-vous être en hyperglycémie ?


Que faites-vous en cas d’hyperglycémies persistantes ?


- Eliminez-vous les glucides de votre alimentaƟon ?


- Vous ajoutez de l’insuline ?


- Vous mesurez la cétonémie ou la cétonurie ?


- Contactez-vous le médecin généraliste ou le diabétologue ?


Comment faites-vous lorsque vous avez des repas de famille, de fête, entre 


amis, mariage… ? 


-  Vous vous renseignez sur la composiƟon du menu           


-  Vous mangez comme les autres


-  Vous contrôlez les quanƟtés


-  Vous faites des glycémies supplémentaires


-  Vous modifiez les traitements (dose insuline, comprimés …)


AdaptaƟon des doses :


Modifiez-vous les doses d’insuline :


- en foncƟon de votre glycémie au moment de l’injecƟon ?


- en foncƟon des glycémies de la veille ?


- en foncƟon de ce que vous mangez


- qu’après avoir discuté avec votre diabétologue


- en cas d’acƟvités physiques


AlimentaƟon :


Avez-vous modifié votre alimentaƟon depuis que vous êtres diabéƟque ?
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Si oui, comment vivez-vous votre changement ?
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FICHE SYNTHESE ALIMENTATION SEMAINE INSULINOTHERAPIE


FONCTIONNELLE


Conseils diétéƟques déjà


reçus


OUI NON


Enquête alimentaire 


renseignée


OUI NON


Poids                      En 


période de


Poids max :


PERTE DE 


POIDS


STABIL


ITE


PRISE DE 


POIDS


AppéƟt PETIT MOYE


N


GRAND


Cuisine à domicile OUI NON


Repas extérieurs-


invitaƟons


OUI NON FREQUENC


E


Nombres de repas par 


jour


Nombres de collaƟons 


par jour


FREQUENC


E


TYPE, G1 : 


InjecƟon insuline rapide :


Apport régulier en 


glucides


OUI 


PETIT DEJ


NON


MIDI SOIR


Glucides prévus en 


hospitalisaƟon :


PDéj                   Midi                     


Soir


ConsommaƟon de 


produits sucrés avec les 


repas


OUI NON FREQUENC


E


Adapte son insuline 


prandiale


OUI NON
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EƟqueƩe paƟent
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FICHE SYNTHESE ALIMENTATION SEMAINE INSULINOTHERAPIE 


FONCTIONNELLE (SUITE)


Grignotage OUI


SUCRE   SALE 


NON FREQUENCE


ConsommaƟon d’alcool OUI NON FREQUENCE


QUANTITE


Pains et/ou féculents à chaque repas


EvaluaƟon des quanƟtés


OUI


OUI


NON


NON


Nombre de fruits par jour


Apports en maƟères grasses totales ADAPTE EXCESSIF


Apport calorique ADAPTE EXCESSIF


AcƟvité physique OUI NON


Type d’acƟvité et fréquence OBSTACLES


MoƟvaƟon personnelle OUI NON


Entourage OUI NON


Connaissance des glucides OUI NON


EƟqueƩe paƟent


AƩentes/journées éducaƟon     :  
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Surveillance des pieds :


Prenez-vous des précauƟons parƟculières au niveau de vos pieds ? Si oui, 


lesquelles ?


Qualité de vie :


A ce jour, de quelle façon le diabète interfère-t-il sur la qualité de votre vie ? 


Autres thèmes abordés pendant  l’entreƟen     :  


AƩentes     :  


Quelles sont vos aƩentes pour ce stage ?
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SYNTHESE DE L’ENTRETIEN EDUCATIF INSULINOTHERAPIE


FONCTIONELLE


Date : __ /__/____     


EƟqueƩe paƟent


Nom médecin     traitant :  


Nom endocrinologue     :  


DiagnosƟc médical     :  


- Type de diabète :


- Ancienneté


- ComplicaƟons :


Environnement familial et sociaux-professionnel     :  


Principales représentaƟons et croyances en maƟère de santé et de 


traitement     :  


Atouts/Ressources (facilitant la prise en charge de la maladie)     :  


Difficultés (ce qui est difficile pour lui)     :  
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ObjecƟfs éducaƟfs (compétences à acquérir ou à développer)     :  


ObjecƟfs de sorƟe     :  
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CENTRE HOSPITALIER DE PAU
4, Boulevard Hauterive - BP 1156 - 64046 PAU UNIVERSITE CEDEX
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________________


UNITE D'ENDOCRINOLOGIE - DIABETOLOGIE
SERVICE DE MEDECINE INTERNE


Docteur Christel VOINOT
Praticien hospitalier
Docteur Julie TEYNIE
Praticien hospitalier


Secrétariat : 
- Tél. :  05 59 92.49.13
- Fax : 05.59.72.67.15


Hospitalisation :
- Cadre de Santé :  Mme C. LAYRE : 67.39
- Poste Infirmier : 73.04


Pau, le 


FT
9905236


COMPTE-RENDU D'HOSPITALISATION
SEMAINE D'EDUCATION THERAPEUTIQUE DIABETE TYPE


1………………………………………………………………………………………………………………
…………………………………


Concernant :  -------------------------------------------------------------


Docteur Julie TEYNIE / Christel VOINOT
Fait le 


TRAITEMENT A L'ENTREE :


ANTECEDENTS PERSONNELS :


HISTOIRE DE LA MALADIE :


- Diabète connu depuis :


Dernière HbA1c à  ----- %.







«Prenom» «NOM», «DATNAIS»
FACTEURS DE RISQUES CARDIOVASCULAIRES 


EXAMEN CLINIQUE 


- Poids : ----- kg - Taille : --- m ---     - Poids stable     - Amaigrissement           - Prise de 
poids 
- Tour de taille :  ---- cm
- Tension artérielle : ---/--- mmHg couché(e)  ;   …./….. mmHg debout
- Lipodystrophie :  oui  non


EXAMEN CARDIOVASCULAIRE 


EXAMEN PODOLOGIQUE 


- pouls périphériques
- monofilament
- mycose inter-digitale :  oui  non
- ongles :


OBSERVATION PSYCHOSOCIALE


Mode de vie :
- Marié(e)    ; célibataire    ; veuf    ; veuve    ; vit maritalement  
- Enfants :
- Professions :
- Sport :
- Tabac :
- Alcool  :
- Loisirs  :


Antécédents familiaux :
- père :
- mère :


EXAMENS COMPLEMENTAIRES 


- HbA1c :  --- %
- créatininémie :  ----- µmol/l    ; -  clairance de la créatinine MDRD :  -------- ml/mn
- microalbuminurie :  ------ mg/l   ;   - ECBU :







«Prenom» «NOM», «DATNAIS»
- bilan lipidique : - triglycérides : ---- g/l   ; cholestérol total :  -----  g/l   ; HDL : ------ g/l ;  LDL : 
------ g/l
- 
- ECG :
- Fond œil :
- Consultation spécialisée : 


DEROULEMENT DE LA SEMAINE
Au cours de cette semaine le patient a bénéficié de divers ateliers d'éducation thérapeutique dont 
l'objectif est de  : 


- déterminer ses besoins en insuline basale (nom et dose de l'insuline basale/ DB pour les 
pompes à insuline),


- déterminer la sensibilité du patient à l'insuline à savoir en cas d'hyperglycémie qu'1 UI 
d'insuline fait baisser de ….g/l la glycémie. Les bolus de correction peuvent être réalisés avec 
l'insuline rapide au moment du repas ou au moins 4 après celui-ci.


- apprendre à compter la quantité de glucides dans un repas et adapter sa dose d'insuline 
rapide,


- adapter son traitement à l'activité physique,
- adapter son resucrage en fonction de la sévérité de l'hypoglycémie.


OBJECTIFS SPECIFIQUES 


ORDONNANCE DE SORTIE


M.  -------------------------   reverra le Docteur ---------- en consultation le 


Je vous prie de croire à mes sentiments cordialement dévoués
Docteur 
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Annexe C

Une étude qualitative : le choix du Focus
Groupe

Historiquement dévolues aux sciences sociales (anthropologie, sociologie, psychologie...), les études
qualitatives sont de plus en plus utilisées dans le domaine de l’éducation et de la santé [108, 153]. Elles permettent
d’approcher les points de vue et les valeurs d’une population donnée de façon plus appropriée que ne le ferait
une analyse quantitative.

En effet, les méthodes quantitatives se basent sur une analyse statistique de questionnaires élaborés par les
soignants. Cette démarche répond d’abord aux interrogations des soignants et non des patients, et le domaine
d’analyse se restreint aux sujets abordés dans ces questionnaires. Dans le domaine de l’ETP, la multitude de
tests « validés » que l’on peut ainsi appliquer aux patients ne rend pas compte de la dynamique globale des
transformations qui s’opèrent en eux suite à l’intervention éducative. De même, le contrôle des connaissances
n’explique pas comment ils apprennent, ni ce qui favorise l’organisation et la mémorisation des contenus qui leur
ont été enseignés [89].

La recherche qualitative amène elle à des résultats qui ne sont ni produits par des procédures statistiques,
ni par d’autres moyens de quantification [112]. Elle n’apporte « aucune preuve en matière de prévalence, de
prédiction, de cause, d’effets ou de résultats, et ses conclusions ne peuvent être généralisées d’un point de vue
statistique. Elle cherche plutôt à décrire, à comprendre et à expliquer des phénomènes particuliers. Elle répond à
des questions telles que “qu’est-ce qui se passe?”, “pourquoi?” et “comment?”, mais pas “combien?” ou “à
quelle fréquence?” [...] Elle cherche à déterminer les concepts et les règles de compréhension communes à un
groupe et à travers lesquels celui-ci perçoit le monde dans lequel il évolue » [108]. Elle s’inscrit ainsi dans une
vision holistique, globale, du contexte étudié. C’est une méthode de recherche inductive et exploratoire qui part
de l’observation et de l’écoute de la réalité vécue (données empiriques) pour élaborer une théorie. Elle tente
de comprendre et d’expliciter les évènements du point de vue des patients en explorant leurs émotions, leurs
sentiments, leurs comportements et leurs expériences personnelles [154]. Le but est de « comprendre plus que
de décrire systématiquement ou de mesurer » [155]. Cette approche peut permettre l’émergence de nouveaux
thèmes qui n’auraient pas pu être envisagés si le chercheur se limitait à une liste de questions fermées [108].

La plupart des études qualitatives se basent sur la technique des entretiens individuels structurés, semi-
structurés ou approfondis.

Le FG est une procédure d’investigation qui consiste en la réalisation de petits groupes de personnes
(idéalement entre 5 et 8) qui sont interrogés au cours d’un entretien semi-structuré sur des thèmes prédéfinis.
C’est une technique participative, basée sur une discussion ouverte et interactive, qui permet de collecter des
informations sur un sujet ciblé, d’explorer et de stimuler différents points de vue par la discussion [108, 156]. La
dynamique de groupe est propice à l’expression des participants, au débat d’idées et à la confrontation d’opinions
divergentes et ce, de façon relativement aisée. Cette méthode permet ainsi de réunir davantage d’informations
que les entretiens individuels sur une période donnée.

Le but du FG n’est pas de créer un consensus mais plutôt d’encourager la discussion, révéler des différences
d’opinions ou de connaissances, mettre en évidence la richesse des explications et des expériences vécues, générer
de nouvelles questions et interprétations inattendues pour le chercheur. Le FG permet de voir le phénomène
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étudié du point de vue des participants, au travers de leurs ressentis parfois différents [108], de comprendre leurs
besoins et leurs attentes, mais également leur satisfaction [156].

Les échanges favorisent ainsi, comme une réaction en chaîne, l’émergence des connaissances, opinions et
expériences. Tout ce qui a de la valeur pour les personnes est abordé, comparé et confronté. Ainsi, tout est
« valide » : même une seule idée minoritaire est « vraie ». Le « comment? » et le « pourquoi? » sont abordés
sans préjugés. L’expression sans tabou de certains peut lever les inhibitions des autres. L’expérience commune
partagée peut entraîner des solidarités. Le collectif peut ainsi donner plus de poids aux critiques que dans des
entretiens individuels.

La méthode des FG nous permet donc d’explorer et de confronter les multiples regards sur le programme
d’ETP et ses conséquences. Chaque vision de participant permet d’enrichir la discussion. Cette technique semble
donc être appropriée pour explorer et analyser les changements survenus dans la vie des patients suite à leur
participation au programme d’ETP.



Annexe D

Trame de séance du focus groupe

OBJECTIF : explorer les changements qu’a pu favoriser le programme d’insulinothérapie fonctionnelle
dans la vie des patients adultes atteints de diabète de type 1 ou de diabète sur pancréatopathie.

1. Présentation des participants, du modérateur et de l’observateur ;

2. Explication des raisons de l’enregistrement et comment les échanges seront exploités : donner l’assurance
de la confidentialité et obtenir l’accord écrit des patients (consentement éclairé et signé) ;

3. Description du but du projet : « Nous souhaitons évaluer si votre participation au programme d’insuli-
nothérapie fonctionnelle a entrainé des changements dans votre vie. Autrement dit, ce programme a-t-il
eu un impact, positif ou négatif sur votre vie de tous les jours, dans vos différentes activités, vous a-t-il
été utile ? Le but est de pouvoir discuter de ces changements. Il peut s’agir d’expérience personnelle ou
observée par vos proches. Ce qui est important pour nous, c’est votre expérience de patient diabétique,
avec vos connaissances et votre regard critique sur la situation. »

— Présentation de la séance : Durée : 1 heure 30 environ ;
— Premier temps d’expression spontanée (production libre) concernant les changements que les patients

ont remarqués dans leur vie. Distribution de 3 à 4 cartons avec une idée par carton ;
— Deuxième temps : expression encouragée par l’animation d’un métaplan (association d’idées par

rapport aux différents types de changement) ;
— Troisième temps : si la production s’avère pauvre, utilisation d’outils pour favoriser l’expression des

participants.

4. Présentation des règles de fonctionnement du groupe :
— Laisser la place à chacun (ne pas s’accaparer tout le temps de parole) ;
— Le point de vue de chacun est important ;
— Respecter les idées et opinions des autres ;
— Éviter les apartés ;
— « Tout est bon à prendre » : « tout est bon à apprendre » ;
— Éventuelles questions à ce stade.

Vu la limite de temps, il sera parfois nécessaire d’interrompre la discussion pour passer à la question
suivante avant d’avoir épuisé le sujet.

5. Production spontanée des participants :
« À partir de votre expérience, pourriez-vous noter sur les cartons verts, sous forme de mots clés ou
d’expressions courtes (3 à 5 mots) les 3 ou 4 principaux changements observés dans votre vie suite à votre
participation à ce programme. Il peut s’agir de bons ou de mauvais changements. Le but est de savoir en
quoi le programme vous a été utile. »
S’assurer de la compréhension de la consigne puis proposer 3 minutes de réflexion avant de donner la
parole pour expliquer leur choix. Toute nouvelle expression est résumée par le modérateur qui détermine
alors avec le patient le mot clé à écrire sur le carton. Les cartons sont ensuite progressivement affichés sur
le tableau.
Le modérateur si nécessaire relance la discussion :
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— « C’est-à-dire? » ;
— « Pouvez-vous m’en dire plus? » ;
— « Je ne comprends pas très bien, pouvez-vous reformuler ? » ;
— « Pouvez-vous me donner un exemple pour illustrer votre propos? » ;
— « Êtes-vous d’accord avec ce qui a été abordé? Pourquoi ? Tout le monde est-il du même avis ? ».

Les nouvelles idées sont inscrites sur le métaplan. Les cartons sont ensuite regroupés par catégorie
en s’inspirant des domaines d’évaluation proposés par l’Unité d’Éducation pour la Santé de Louvain :
amélioration des connaissances, changements sociaux, changements psychologiques, changement de
comportement de santé, améliorations cliniques.

6. Emergence d’une seconde production : en s’appuyant sur la première production (en vert), regroupée par
thème ainsi que sur l’animation du métaplan, le tableau s’enrichit petit à petit de nouvelles idées notées
sur des cartons de couleur rose ;

7. Vérification de l’existence d’autres éléments à discuter :
— Relance par le modérateur ;
— Utilisation de support si besoin (poster lieu de vie, cartes émotions) ;
— Si le thème n’a pas été abordé spontanément, poser la question sur les objectifs secondaires :

« Comment pourrait-on vous être encore plus utile ? Quelles seraient vos attentes ? En quoi pourrait-
on améliorer le programme pour vous être encore plus utile ? ».

8. Conclusion de la séance :
— Remerciements pour la participation des patients ;
— Rappel de notre intérêt concernant leur production : sujet de ma thèse, participation à l’évaluation

quadriennale et amélioration future du programme d’éducation thérapeutique.



Annexe E

Matériel relatif aux focus groupes

1 Convocation téléphonique des patients
Bonjour, je me présente, je m’appelle Alice GUERIN, je viens de finir mes études de médecine générale et
je réalise une thèse avec le docteur Julie TEYNIE sur les changements survenus dans votre vie suite à votre
participation, il y a quelques mois ou quelques années, au programme d’insulinothérapie fonctionnelle.

L’objectif de ce travail est d’essayer d’évaluer les ateliers qui composent ce programme d’éducation thérapeutique
et éventuellement de les améliorer grâce à votre expérience.

Pour discuter de tout cela, je vous propose de venir me voir avec d’autres patients, qui, comme vous, ont participé
aux mêmes ateliers, afin que nous puissions échanger ensemble autour de ce sujet. La rencontre se fera à l’hôpital
de Pau en petit comité d’environ 6-7 personnes le jeudi 19 novembre 2015/ jeudi 3 décembre/ jeudi 10 décembre
2015 à 17 heures.

Lors de votre arrivée, je vous demanderai de signer un document attestant votre accord pour participer à l’étude
et pour utiliser les données de nos entrevues.

Avez-vous besoin d’un courrier de rappel? Souhaitez-vous que je vous recontacte quelques jours avant notre
rencontre? En cas d’incapacité de vous rendre au rendez-vous, merci de me recontacter.

Merci pour votre écoute, à bientôt.

2 Formulaire d’information et de consentement

3 Extraits des verbatims

3.1 Focus Groupe 1

3.2 Focus Groupe 2

3.3 Focus Groupe 3
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FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT


Etude  qualitative :  Evaluation  d’un  programme  d’éducation  thérapeutique  à  l’insulinothérapie
fonctionnelle au Centre Hospitalier de Pau : quels changements dans la vie des patients ?


Alice GUERIN, médecin généraliste, attachée à l’Université Bordeaux 2
Etude dans le cadre d’un projet de thèse d’exercice de médecine générale sous la Direction du Dr Julie TEYNIE, praticien
hospitalier au Centre Hospitalier de Pau


Madame, Monsieur, 


Vous avez participé lors des 3 dernières années, dans le cadre de la prise en charge de votre diabète, à
un  programme  d’éducation  thérapeutique  à  l’insulinothérapie  fonctionnelle  au  sein  du  centre
hospitalier de Pau. Nous souhaitons avoir un peu plus de recul sur les bénéfices pour vous de ce
programme. Pour cela, vous êtes invités à participer à la réalisation d’une étude afin de recueillir vos
témoignages  sur  cette  expérience.  Tous  ces  renseignements  ont  pour  but  d’améliorer  à  terme
l’éducation en santé pour répondre au mieux à vos besoins.


Lors de cette séance, vous allez intégrer avec d’autres patients un groupe de discussion afin de vous
exprimer  librement  sur  le  sujet  proposé.  Cette  rencontre  va  durer  environ  1heure  30.  Votre
participation à ce projet de recherche est exclusivement basée sur le volontariat. Vous restez libre à
tout moment de ne pas répondre à certaines questions ou de mettre fin à votre participation sans avoir
à justifier votre décision.


Les données recueillies lors de cette étude feront l’objet d’un traitement informatisé. Pour ce faire, le
contenu des conversations sera enregistré en intégralité à l’aide d’un enregistreur audio, de façon à
permettre l’analyse ultérieure des informations récoltées. L’anonymisation des données sera réalisée
lors  de leur  retranscription.  Les informations recueillies  sont  donc strictement  confidentielles  et  à
usage exclusif des investigateurs, à des fins de recherche scientifique. Votre identité n’apparaitra sur
aucun document de recherche. Vous acceptez que les données enregistrées au cours des entretiens
soient conservées dans une base de données jusqu’à la fin de l’étude et fassent l’objet d’un traitement
non nominatif. L’identité des participants ne sera pas dévoilée lors de la publication des résultats de
l’étude.


Votre consentement ne décharge pas les organisateurs de la recherche de leurs responsabilités et vous
conservez tous vos droits garantis par la loi.


Vous pouvez consulter, rectifier et effacer à tout moment vos données. Je vous ferai parvenir par mail
à la fin de l’étude les résultats de l’analyse des données afin que vous puissiez vérifier que vous y
retrouvez bien votre opinion. Je serai attentive à votre retour sur analyse. 


Consentement libre et éclairé  
Je soussigné(e) ………………………………………………………….avoir lu et compris le présent
formulaire. Je comprends la nature et le motif de ma participation au projet. J’ai eu l’occasion de poser
des questions.  
Par la présente, j’accepte librement de participer à ce travail de recherche. Je m’engage également à
respecter la confidentialité des propos et des opinions émis lors de ce groupe.


Date : 
Nom du volontaire : 
Signature du volontaire (avec la mention « lu et approuvé ») : 


Nom du chercheur : 
Signature du chercheur : 








RETRANSCRIPTION FOCUS GROUP 1 19/11/2015


Participants : A, B, C, D
M : modérateur
O : observateur


Présentation
Explications données
Papiers remis 


A : Moi c’est A, j’ai 20 ans, je suis diabétique depuis l’âge de 12 ans, j’ai fait la semaine d’IF
il y a trois semaines ou un mois… Il me semble, par là ; c’est à peu près tout ce que j’ai à
dire…


B : Moi c’est B, je viens de faire 50 ans, je suis insulinodépendant depuis l’âge de 23 ans, et
j’ai fait ma séance si je me rappelle bien il y a deux ans et demi… ah oui en 2013 !


(Rires) 


C : Vous vous rappelez pas ! (Rires) si elle ça fait trois mois et elle s’en rappelle pas, vous
vous en rappelez pas ! Moi c’est C, j’ai 68 ans, je suis insulinodépendant depuis l’âge de 21
ans… J’ai fait la formation à l’IF donc en Juillet 2013 (Rires) … J’étais déjà sous pompe à
insuline, et je ne connaissais pas du tout… pffff… et puis faut dire que je ne m’intéressais pas
du tout à la cuisine non plus il faut le dire, on ne me laissait peut-être pas le choix mais bon
j’ai  pas  fait  l’effort  non  plus,  ce  qui  fait  que  tout  ce  qui  était  glucides,  tout  ça,  je
l’appréhendais ! J’allais à Rangueil  auparavant, et ils m’ont poussé à faire cette formation
bien sûr, mais pour des raisons de santé familiale, il m’était impossible de rester une semaine.
Donc quand j’ai entendu dire le docteur Voinot que ça pouvait se faire à Pau, j’ai sauté sur
l’occasion. 


D : Je m’appelle D, j’ai 20 ans, je suis insulinodépendante depuis l’âge de trois ans et… voilà.
J’ai fait l’IF je crois y’ a un an à peu près. 


M : Ok. Donc pour vous expliquer un peu plus en détail, donc…vraiment l’objectif de ma
thèse c’est d’évaluer si votre participation à ce programme d’insulinothérapie fonctionnelle, a
entrainé des changements dans votre vie… alors avec plus ou moins de délai forcement… des
changements qui ont un impact direct sur votre diabète, ou pas, c'est-à-dire des changements
dans votre vie de manière générale, autrement dit, est ce qu’il y a eu un impact, qu’il soit
positif ou négatif dans votre vie, au quotidien, par rapport à votre diabète et à votre vie de tous
les jours. Lors de cette séance, on va pas du tout évaluer vos connaissances, vos acquis, quoi
que ce soit,  y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses, en fait  moi ce qui m’intéresse
vraiment, c’est votre ressenti de patient et surtout c’est votre expertise de patient, car vous
avez plein de choses à nous apprendre !! C’est vraiment ça qui est important pour nous, votre
regard critique sur la situation… Sachant que les changements qui ont pu survenir ça peut être
des choses que vous avez vécues ou que des proches ont pu vous faire remarquer. 
Donc pour se faire, vous allez prendre trois post its chacun. Donc sur chaque papier vous allez
inscrire une idée qui correspond à un changement, donc ça peut être un mot, une expression…
Par contre il faut qu’il y ait qu’une idée par papier. Donc je vous laisse 3 à 5 minutes pour







faire ça et puis après on en parle. Il faut écrire aussi assez gros car après on va l’afficher au
tableau. 


(D est un peu stressée)


M : T’inquiètes pas D tout va bien se passer ! ... Tout le monde a bien compris du coup? Une
idée ça peut être un mot, deux ou trois mots, une phrase…


(A et D étaient assez stressées et ne savaient pas quoi mettre sur le coup…)


B : Alors moi j’ai marqué « inquiétude par rapport aux hypos » parce que ça, ça a toujours été
mon gros souci c’est que je sens pas les hypos arriver ; alors j’ai beau eu faire les conseils et
compagnie mais l’hypo peut m’arriver et dernièrement je suis descendu quand même très bas,
et ça c’est le gros truc… Après j’ai marqué, la semaine que j’ai fait m’a fait beaucoup de bien,
ça c’est génial, mais c’est toujours ce truc d’hypo que je sens pas du tout et je descends très
très bas et ça a toujours été comme ça, et y a des fois je sais pas pourquoi…


A : Moi j’avais une période comme ça où ça me le faisait souvent et je me suis trouvée toute
seule une méthode, en fait je m’imagine un aliment, peu importe lequel, et je regarde si mon
corps sent si  c’est  un besoin ou si  c’est  une envie de sucré,  et  si  d’un seul coup j’en ai
vraiment envie, je me dis que c’est peut-être une hypo. Par exemple, quand je repère pas mes
hypos, par exemple quand je suis malade, j’ai aucun signe d’hypo, rien… ben je fais ça.


C : Mais quand tu présumes que tu as une hypo, tu fais une glycémie ? 


A : Oui !... Mais pour être sûre, enfin, je veux dire que par exemple souvent dans la journée,
je vais me sentir fatiguée ou un peu mal à la tête, des choses comme ça, au lieu de me piquer
directement, sachant que je me suis piquée je sais pas, il y a une demi-heure pour savoir à
combien j’étais, euh…, j’imagine un aliment ou quoi que ce soit ; c’est surtout en période où
je suis malade où ça peut monter ou chuter d’un coup et là je m’imagine un aliment et là c’est
vrai que mon corps tout seul il…. j’arrive à la détecter plus rapidement en fait ! Plutôt que de
me dire « Oh ça va aller, je le ferai dans une demi-heure mon dextro c’est pas grave… »


C : Détecter, ça veut dire que tu es sûre de toi que t’es en hypo ou en hyper ?...


A : Plus ou moins, je fais quand même mon dextro, mais…


C : Ahhhhh, mais tu le fais quand même ?


A : Ah oui ! Je le fais !


C : Alors pourquoi tu le fais pas d’entrée ?


A :  Ben  c’est  comme  on  le  disait,  par  exemple  si  on  le  sent  pas…  en  fait  c’est  pour
s’écouter… plusieurs fois dans la journée par période je vais m’amuser, enfin non c’est pas un
amusement, mais… ouai je vais tester… au lieu de faire des dextros toutes les demi-heures
machin, ben comme ça, ça me permet de savoir…


M : Mais ça c’est quelque chose que tu as appris par toi-même ? ...







A : Par moi-même oui… ben parce que des fois quand j’étais en hypo ou quoi, et j’ai eu des
périodes aussi… vers 13, 14 ans… un peu rebelle… où j’avais pas envie de faire le dextro…
mais du coup ça m’énervait en fait de pas le faire parce que je savais que c’était ma santé et
que c’était important, mais sur le moment quand j’étais toute seule chez moi et que je savais
qu’il y avait mes parents, du coup je me testais pendant 10-20 minutes pour voir jusqu’à tant
je pouvais tenir en hypo, jusqu’à tant je peux rester en hyper… jusqu’à être mal… Tester les
extrêmes pour se repérer un peu… Mais en fait ça m’a servi beaucoup !


M : Donc du coup pour en revenir par rapport à l’inquiétude par rapport aux hypos, c’est
quelque chose qui est resté en fait ?...


B : Ah oui ! Ben moi ça a toujours été mon truc, quoi, les hypos, ne pas les sentir venir…


M :  Mais  du  coup,  par  rapport  à  la  semaine  que  tu  as  passé  à  l’hôpital,  ça  ça  n’a  pas
changé ?...


B : Ah non, ça j’ai toujours eu ce truc de ne pas sentir les hypos… alors y’en a quand ils
arrivent à 0,60 ils commencent à trembler, ils sont pas bien… moi, rien… Ça dure, je sais
pas… à 0,36 ou je sais pas combien…


M : Ça c’est ce qui te fait le plus peur dans ta maladie ? 


B : Ah oui, c’est ça !! Quand t’as aucun signe, rien… Après c’est les proches qui te disent
houlà… Qui se rendent compte quoi… les filles et ma femme elles se rendent compte que je
suis pas bien, que je parle un peu… enfin que c’est la façon de parler tout ça qui fait que…


O : Vous aviez besoin d’un changement qui est de bien repérer quand arrive une hypo, celui-
là il vous est utile, mais pour l’instant c’est pas acquis ? ...


B : Non… Ouais… Pourtant j’y fais attention… Je suis pas…


O : Oui mais c’est pas fait… 


B : … Ben j’arrive pas, et bon ben… Bon pas pour ma défense mais enfin… en fait, quelques
fois il m’arrivait, enfin j’avais l’impression d’arriver à me faire descendre la glycémie, pour
pouvoir profiter de quelque chose de bon… alors je sais pas si c’est arrivé à d’autres ?... 
Après, moi y a des choses, j’ai envie de manger un truc… Avant on pouvait pas… Maintenant
je peux, alors c’est pour ça que je l’ai marqué là « possibilité de se faire plaisir ». Parce que
moi c’était un truc… le diabète comme ça m’avait été expliqué il y a plus de 25 ans, c’est
qu’il fallait pas, y’avait pas de sucres, y’avait pas de si… il fallait rien boire, il fallait pas ça…
et là maintenant ben si on a envie de manger un gâteau ben on mange un gâteau, si on a envie
de Nutella, ben on mange un peu de Nutella quoi !! Mais moi ça c’est un truc que j’ai appris il
y a deux ans et demi !


M : D’accord… avant c’était pas ça les explications qu’on vous avait données ?...


B : Avant les explications qu’on m’avait données c’était qu’il fallait surtout pas… ben tout ça
quoi…


M : ah c’est sûr c’est important ça… le Nutella… (Rires du groupe)







B : oui ça ou autre chose !! Mais c’est vrai que c’est important ! …Quelque chose de bon de
temps en temps…


M : Et toi D, ça te fait penser à quelque chose le Nutella ? 


D : Non… On m’avait déjà dit de me priver mais je le faisais pas donc bon… J’aime pas me
priver comme ça, je pouvais pas… 


B : Et ça fait longtemps que tu es diabétique ? 


D : A l’âge de trois ans j’ai commencé…


B : Ah oui !! Ben ça c’est plus dur !!... Par rapport à moi où j’ai eu le diabète à 21 ans… par
ce que là c’est jeune !... J’imagine que les fêtes, les goûters avec les amis, les copains, les
soirées et tout…


A : Oh les soirées ça va !!... (Rires du groupe) euh ouais… nan… Après moi quand j’avais pas
la pompe ce que je faisais c’est que, on me disait oui, prive-toi, prive-toi, prive-toi, un an,
deux ans trois ans…


D : Non mais tu peux pas te priver…


A : Ouais ! ... Mais du coup ce que je faisais, je mangeais et vu que j’aimais pas être en hyper,
ben, sans faire un dextro sans rien, je m’injectais… par exemple je savais que si je mangeais
un muffin, c’était 2 unités donc je m’injectais 2 unités, personne ne le savait, et après ma
glycémie le soir elle était bien ! ... En fait j’ai découvert l’IF sous piqûre (Rires)… Après moi
c’était périlleux, j’ai fait des belles hypos !!... Je suis descendue à…enfin le dextro il calcule
plus en dessous de 0.20… mais je tenais encore debout c’était bien !! Alors que des fois à
0.50…


D : 0.20 !!!…


A : Nan mais ça m’est arrivé qu’une seule fois, et mon hémoglobine glyquée à cette époque-là
elle était quoi… à 7 ou 6,8… Elle était pas non plus hyper haute…


M : … Et du coup la troisième chose ? ...


B : Oui alors en fait c’est beaucoup mieux depuis, malgré les hypos… c’est beaucoup mieux
depuis que je suis venu ici, que j’ai fait la semaine…


M : Et beaucoup mieux sur quel plan alors ? 


B : Ben tout !! L’hémoglobine glyquée, ben tout va mieux quoi ! ... Surtout la tête quoi je
dirais !


M : Et la tête c’est quoi ?


B : Ben la tête c’est que, c’est vrai que ce truc-là, le diabète, ça me prenait bien la tête !!
(Rires du groupe) … et puis y’avait le boulot aussi… Donc après j’ai tout mis de mon côté







pour essayer de laisser tomber un peu tout ça, c'est-à-dire changer, j’ai pu changer de poste,
voilà je l’ai fait… j’ai pris sur moi parce que c’était pas simple de le faire… passer d’un
horaire de journée je suis passé en horaire de nuit… et tout compte fait, ben voilà je suis bien
quoi !


M : Donc en fait on pourrait dire…  meilleur équilibre du diabète ? Et mieux…


B : Mieux dans ma tête !


M : Mieux dans votre tête !... Dans votre vie ? Et au travail ? 


B : Oui !! Au travail ça va oui !


M : Et psychologiquement aussi alors ?...


B : Ah ben oui !!... Je crois que tout est lié… C’est ça… tout est lié !! Quand on est pas bien à
la maison, ça pose aussi soucis à la famille… moi au moins je suis bien, mieux, donc tout va
mieux quoi, tout va bien !


O : Mieux accepter votre maladie ? ...


B : Ouais parce qu’on a beau dire c’est pas une maladie… moi on m’avait dit que c’était pas
une maladie… bon enfin… mieux accepter oui ! De toute façon on doit faire avec en même
temps… mais bon on peut faire avec en se prenant quelques petits plaisirs, quelques petits
trucs… et je trouve que ouais c’est pas mal !


M : On va peut-être l’écrire ça 


A : Vous voulez que j’y aille ? 


M : Oui


A : Alors moi j’ai marqué « réapprendre à manger » « piqûre de rappel sur le diabète » ; c'est-
à-dire en fait… J’avais fait… donc… j’ai été diabétique à l’âge de douze ans, on m’avait dit
qu’il fallait se faire hospitaliser une semaine par an donc je crois que la deuxième année j’ai
été hospitalisée… voilà… non la deuxième année je me suis pas faite hospitaliser comme
j’avais l’hémoglobine glyquée un peu trop haute… c’est là où je déconnais. C’était la période
d’énervement… bref… et là au bout de 5 ans de dernière hospitalisation c’est vrai que ça fait
du bien d’avoir  une petite  piqûre  de rappel  sur  les  repas,  savoir  ce  qu’il  faut  réellement
manger ou pas, parce qu’en fin de compte, je mangeais en trop petites quantités tout ce qui
était féculent etc., c’était en trop petite quantité… Mais du coup ça faisait que je faisais des
hypos et du coup après je faisais une hyper, parce qu’en fait je ne me souvenais pas du poids
réel et dans ma tête je ne voulais pas repeser. Si vous voulez, je croyais que ça (en montrant la
quantité) de pâtes ça faisait 100g et du coup je faisais mon injection pour 100g et du coup je
faisais une hypo… derrière je faisais une hyper parce que voilà… et derrière la fatigue arrive
du coup on a faim… Et ça commençait à un peu se déséquilibrer aussi… J’étais à 6,5 et là
dernièrement j’étais monté à 7,1 donc bon…


M : Donc en fait en réapprenant à manger, t’as aussi amélioré ton quotidien ?







A : C’est ça ! Le stage, ça m’a permis de moins faire d’hypos, moins d’hypers… J’ai repesé
aussi  chez  moi… maintenant  que  je  vis  avec  mon  copain  c’est  vrai  que  j’avais  un  peu
l’humiliation de peser mes quantités devant lui… Enfin… de tout assumer devant lui c’est
compliqué aussi parce que j’assume tout avec ma famille, mes amis, n’importe qui j’assume,
mais c’est vrai que mon copain, on a pas envie de lui imposer « non me sers pas » alors que
c’est par galanterie, « non me sers pas alors que je dois peser » … Y’a la galanterie qui se fait
et après y’a le côté médical qui arrive, c’est un peu…


O : … C’est un petit peu glaçant !...


A : OUAIS !!! C’est un peu…on se sent mal quoi !


C : T’as d’autres solutions aussi !... Tu te pèses et tu mesures à la cuillère, ce qui fait que tu
demandes trois cuillères… C’est tout simple !


A : Oui c’est ça ! Mais au début c’était juste après l’IF pour réapprendre… Puis surtout lui il a
tendance à cuisiner portugais donc il me fait des plats… En fait il fait surcuire le riz, surcuire
les pâtes et du coup ben ma glycémie elle monte encore plus donc bon… Lui, c’est pâtes
carbo, pâtes bolo (Rires du groupe) … Moi avec mon poisson et mes légumes !! (Rires de A)
… j’essaie de faire des concessions !
Donc après « mieux comprendre son organisme » parce que on a su déceler… en fait déjà
petite on savait que j’étais hyper sensible, et là je suis à 0,7 de sensibilité et en fait à mon avis
c’est  encore plus parce qu’en sortant  de l’IF je  me suis  rendue compte que ça dépendait
vraiment de trop trop de choses ; par exemple quand je mangeais trop gras je suis  en hyper…
en fait chaque petite chose… petite tendance… par exemple il va faire chaud, il va faire froid,
je vais rire,  je vais trop parler, ça va me changer ma glycémie… Mais énormément ! Par
exemple je vais passer de 0.90 ou 1.10 g, je vais me mettre à parler au téléphone avec des
amis, ben je peux être sûre que un peu après je vais être en hypo ! Alors que je vais rester
dans mon canapé ou même debout à  faire le ménage etc.,  ben ça va pas me faire autant
descendre… En fait  je  me  suis  rendue  compte  que  si  je  devenais  équilibrée  c’était  plus
compliqué sachant que j’étais  très sensible donc fallait  que j’évalue les moindres petits trucs
et  aussi  que  dans  mon  corps  les  féculents  ils  duraient  pas  4  heures  mais  8  heures
apparemment… c'est-à-dire si je mange des féculents, au bout de quatre heures ma glycémie
va être stable,  le temps de l’insuline,  et  au bout des quatre heures ben je vais monter en
glycémie… alors qu’on m’avait dit au bout de 4 heures on est censé être limite à jeun… Donc
plusieurs fois de suite, alors que par exemple le soir je vais manger que des légumes et de la
viande, 4 heures après je vais être à 0.90 et je vais me lever à 0.90 ; je vais manger du riz, je
vais me coucher, je suis à 0.90 et le matin je me lève à 2g !


C : Mais tu es sous pompe à insuline ?


A : Ouais !


C : Tu as un débit de base ? 


A : Exactement !


C : Est-ce qu’il est bien réglé ? 


A : Ah il est super bien réglé !







C : T’es sûre ? C’est pas à cause du débit de base que tu es haute ?


A : Ben en fait on a vu ça à l’IF et mon débit de base, il est super bien réglé, il était super bien
équilibré pendant le jour de jeûne…


C : Et du coup je me demande comment on t’a équilibré pour compenser alors au-delà de
quatre heures à part avec ton débit de base ?


A : Ben en fait je m’en suis rendue compte après, du coup pour équilibrer ce que je fais, c’est
que je me fais un bolus duo c'est-à-dire que je mets les ¼ ou la moitié en bolus rapide et le
reste étalé sur 8 heures et du coup je me couche à 0.90 et je me réveille à 0.90 !


C : Ah ben c’est bien ça !


A : Mais le bolus duo comme m’a dit Julie Teynié, on est pas censé l’utiliser pour ça mais bon
au final, si pour moi c’est mieux et que ça marche…


M : C’est mieux connaître sa maladie au final, parce que ça c’est des choses que tu savais
pas avant ?


A : Ben je m’en doutais mais en fait ça m’énervait tellement de voir qu’en faisant bien, en
mettant les mêmes quantités ça marchait et que dès que j’essayais d’adapter ça marchait pas,
et même en sortant de l’IF j’ai eu… pas une rechute mais une mauvaise passade parce qu’on
applique la  même chose,  les  calculs… tout,  tout,  tout  pour gérer le stress enfin vraiment
nickel ! Et que ben on se rend compte que ça va pas… en fait je suis vraiment hyper sensible !
Si je change mon alimentation etc. Et oui ya une période où on se dit ben en fait je suis
hypersensible et ça sera galère toute ma vie ! J’aurais préféré être à 0.4 de sensibilité comme
ça je fais tant d’unité si je mange une pomme de plus, ça va pas forcement changer, si je vais
parler, ça va pas changer… c’est minimaliste quoi…. Donc c’est un peu plus chiant ! mais
bon…


M : Et maintenant ? T’y arrives ? 


A : J’y arrive je dirais pas mais je m’adapte ! Ca fait trop peu de temps que je suis sortie et
j’ai changé beaucoup d’activités dans ma vie dernièrement… j’essaie d’adapter, de trouver,
etc., mais ça me parait mieux depuis deux semaines et demi oui…
Et après «  éviter de faire de l’insuline pour rattraper la glycémie trop rapidement après le
bolus » parce que j’avais tendance à faire mon insuline par exemple à midi, et à 14h si j’étais
à 3g et ben bim 4 unités d’insuline, et puis 2 heures après si j’étais pas redescendue et ben re
de l’insuline et du coup après bonne hypo et après bonne hyper !(rires)… et du coup Julie
Teynié m’a dit d’attendre 4 heures après le bolus… et en fait surtout l’assistant bolus me
permet de voir que par exemple je vais marquer que je fais mon dextro exactement 3h34 après
le bolus, du coup 3h34 dans ma tête je me dis que je peux faire le faire (le bolus) comme ça
fait quasiment quatre heures et ben je vais marquer à combien je suis et lui m’auto-calcule du
coup ; il me diminue en fonction de l’insuline active… Et quand je le vois je me dis ah oui
c’est vrai tu as eu ton bolus il y a tant de temps, c’est pas maintenant qu’il faut rattraper avec
tant d’insuline… donc c’est mieux ! C’est beaucoup mieux avec l’assistant bolus !


M : Donc ça au final, ça te permet surtout d’éviter les hypos que tu faisais avant ? 







A : Ouais, les hypos et la fatigue récurrente ; parce que je faisais une hypo, je me resucrais
mais j’étais pas bien forcement vu que c’était de l’insuline successive, je me resucrais mais je
redescendais, ainsi de suite… du coup au bout deux fois d’hypos ben on se resucre au taquet
et après on est en hyper du coup on refait de l’insuline, c’est un cercle vicieux…


M : Donc « meilleur équilibre du diabète » et « moins d’hypos »


A :  Moins  d’hypos  et  moins  d’hyper !...  En  fait  j’avais  toutes  les  bases  pour  gérer  mon
diabète, mais c’est depuis la pompe que… Trop facile ! Ça me permet de mieux gérer ! J’ai
jamais eu un diabète très déséquilibré à part au début mais c’est vrai que sur les 5 derniers
mois, depuis que je me suis installée avec mon copain, changement de rythme… Les parents
ils me faisaient à manger ou moi je me faisais à manger, y’avait toujours ce qu’il fallait dans
le frigo, les légumes, des trucs comme ça… et après on habite avec le copain et c’est lui qui
va faire les courses, on lui met la liste de course mais « oh ben j’ai préféré prendre du poisson
pané avec des hamburgers » …


M : C’est un garçon ! (Rires du groupe)


B : Ou alors il faut que tu changes de copain !


A : Ouais c’est ça ! (Rires)


O : Il faut l’envoyer à la semaine d’éducation (Rires du groupe)


A : Ouais c’est ça ! Surtout que maintenant il en a pris conscience ! Je peux pas lui imposer
non plus…  Du coup je vais me faire MES courses à Picard, du coup je mange devant lui et ça
lui donne envie de manger équilibré ! Donc au final on y trouve notre compte ! Voilà ! Donc
tout va mieux ! Sans lui imposer il s’est dit ben au final ça serait peut-être pas mal pour mon
corps aussi !


B : Oui c’est plus facile à faire quand ça t’es pas obligé de le faire… c’est par jeu en fait…


A : Oui c’est ça ! Et puis moi ce que je me fais pour les repas, comme le midi j’ai une demi-
heure pour manger, et comme se préparer à manger ben ça prend du temps, j’ai trouvé la
solution Picard ; tu prends ton poisson, tes légumes, tu les mets dedans, la veille je me fais
cuire mon riz et hop le tout au micro-ondes, 5 minutes, le repas est prêt, j’ai tout ce qu’il faut
dans l’assiette, tout est calculé comme je mets tout dans l’assiette, je pèse mes 100g en même
temps, ça me permet une meilleure alimentation et un meilleur équilibre !...


C : Alors le premier point c’est que ça m’a facilité les choses concernant la glycémie et la
piqûre au restaurant ! ... J’avais une sainte horreur au restaurant d’aller aux toilettes… sortir la
seringue, c’était mortel pour moi ! ... Et à table, je voulais pas ! ... L’avantage maintenant si
les gens ne le savent pas, c’est comme si je sortais le téléphone…


M : Parce que maintenant vous avez la pompe ? 


C : Oui j’ai la pompe, je fais la glycémie, je rentre les glucides, et c’est la pompe qui injecte
directement…







A : Mais vous avez fait l’IF et en même temps on vous a posé la pompe ou…


C : Non non, j’étais déjà sous pompe à insuline, mais à Toulouse, j’allais à Toulouse avant
comme y’avait rien ici, et ça faisait déjà plus de trois ans qu’ils voulaient que je fasse le stage
à l’insulinothérapie fonctionnelle mais comme mon épouse n’était pas bien au point de vue
santé il m’était impossible de la laisser toute seule… Mais c’est une chose que j’aurais aimé
faire ! La difficulté que j’avais et que j’appréhendais quand je suis venu au stage, l’an dernier,
pas après, j’ai vite compris, c’était les glucides ! … alors ça les glucides, ben je connaissais
pas ! Je les connaissais pas !!J’avais jamais fait la cuisine (Rires) mais c’est assez simple en
fait, il faut s’y mettre ! (Rires)


M : Donc ça c’est encore autre chose alors…


C : Oui c’est vrai… Mais voilà ça c’était surtout le fait matériel et physique de ne pas faire la
piqûre…


D : … Devant tout le monde…


C : Voilà, à la vue de tout le monde et surtout avec la seringue… avec les problèmes de
drogues etc., c’est jamais plaisant…


M : C’est un peu l’image que pourraient avoir les gens ?


C : C’est l’image que je me faisais ! Je ne dis pas que les autres me voyaient comme ça… moi
c’était mon image !


M : Vous aviez l’impression que les gens vous jugeaient ? Ou pouvaient en tout cas peut-
être ?


C : Ben… on a toujours entendu par-ci par-là, une petite remarque idiote, c’est une ânerie
peut-être,  mais  ça  plait  pas !  Donc  je  n’arrivais  pas  à  passer  outre  et  du  coup je  ne  me
facilitais pas l’existence !


A : Je suis d’accord !


C : Là c’est très bien parce que finalement, je reste moi-même et finalement ça se passe très
bien ! Y’a que ceux qui sont au courant qui le savent !


M : Donc « être comme tout le monde » … au restaurant


C : Oui « être comme tout le monde » ! Oui et puis en ayant aussi la qualité niveau hygiène !
Parce que les toilettes souvent quoi…


B : Par rapport à ça justement « mieux vivre avec sa maladie », vous avez rajouté ça sur la
feuille, moi c’est tout à fait ça ! Moi autant avant, aller quelque part manger et sortir le truc,
c’était… pffff… alors que maintenant, je m’en fous !


O : « Mieux vivre » on peut peut-être le rapprocher de « glycémie »







C : Voilà c’est ce que je pensais… à cette pompe avec télécommande… et y’en a même sans
télécommande.


B : Mais moi j’ai pas la pompe, j’ai pas le truc, mais à la rigueur, maintenant je m’en fou !
Les gens ils peuvent dire ce qu’ils veulent… là maintenant j’ai passé le cap de dire « oh là là
qu’est-ce qu’ils pensent les gens » … Là je fais mon truc et basta !


C : Oui, je le comprends, ça me concerne à moi et ça ne concerne pas les autres !... Quelqu’un
vient au restaurant me poser des questions, ben je l’envoie paître !


B : Ah ben moi je suis passé à autre chose, ça ne me dérange plus !


C : Ah non mais moi ça me gêne pas, j’en ai rien à faire !


A : …. Ah ben ils avaient besoin (en parlant des gens en général) de ça !... Ça me rappelle une
fois à la JD (journée pour les jeunes diabétiques) on faisait tous notre insuline tous en groupe,
réunion diabétique avec la piqûre et tout, une petite dame bien âgée quand même… environ
75 ans… enfin bien âgée… (rires du groupe) non mais pour la réflexion, j’ai trouvé que c’était
pas de son âge, elle a crié devant tout le monde « vous êtes une bande de drogués, vous avez
rien à faire là !! » … à 15 ans… (Soupirs)… Ça fait bizarre… et à 75 ans on s’attend pas à
une remarque comme ça…


C :  Et  ouais !  ben  voilà !  Mais  c’est  fréquent !  Mais  c’est  pas  forcement  méchant leur
remarque… Ça manque d’intelligence peut-être un peu… Mais c’est innocent aussi !


M : C’est le manque de connaissance aussi peut être ? 


C : Manque de connaissance oui…


A : Oui mais bon… Quelqu’un qui se drogue ou quoi… Qu’une pitchoune de 15 ans qui va
être avec sa piqûre orange au niveau du ventre… bon la drogue c’est  pas trop par là en
général !... À mon avis (rires)


C : Ah mais tu leur demandes de gros efforts, il faut réfléchir avant de parler !


A : Oui et puis autant c’est un gamin de mon âge de l’époque qui aurait fait ça, il sait pas mais
75 ans on sait je pense…


C : Oui c’est autre chose…


C : Alors le deuxième point, c’est grâce aux connaissances des glucides, et à leur estimation
surtout et  à pouvoir  réapprécier aussi… alors moi j’utilise la cuillère… ben chez moi,  de
temps en temps, alors pas tous les jours, mais de temps en temps, je pèse et après je me sers à
la  cuillère,  comme ça par  rapport  au poids  je  sais  la  quantité… Au restaurant  j’utilise  la
cuillère !


M : Mais est-ce que vous vous êtes mis à faire à manger du coup ?







C : Alors y’a eu un concours de circonstance, c’est que mon épouse, pendant trois ans, a eu de
graves soucis de santé et j’ai bien été obligé de m’y mettre… donc ça m’a bien aidé aussi et le
stage est arrivé après donc ça tombait très bien !


M : Et du coup maintenant elle (son épouse) met en application aussi les choses que vous avez
pu apprendre ou ?...


C : Non non, c’est moi qui m’occupe de moi… enfin les repas on les prépare ensemble et
après la quantité c’est moi qui la décide, et je veux pas que ce soit quelqu’un d’autre qui la
décide ! (Rires du groupe) Ben oui il faut que ça devienne un automatisme pour que ça soit
facile !... Sinon si je laisse faire, je vais laisser faire… mais le jour où je vais être tout seul, je
vais  commencer  à  tourner  en  rond !  Donc  ça  va  pas  aller !  Il  faut  que  je  le  fasse
systématiquement et que ça devienne un automatisme !... Et l’avantage de l’insulinothérapie
fonctionnelle aussi c’est que ça m’a permis de faire une meilleure analyse au niveau de ma
glycémie, tant au niveau des glucides et tout cela, pour comprendre ce qui faisait monter le
sucre, ce qui faisait baisser… J’avais compris si vous voulez auparavant, mais je n’étais pas
aussi sensible que je le suis depuis ! Là j’ai mis le lien direct et pratique puisque j’ai pu mettre
la main à la patte !


M : Et du coup, par rapport à l’équilibre de votre diabète ?


C : Ah ben… l’équilibre est meilleur mais… comme disait madame… ça varie aussi selon
l’humeur,  la  nervosité,  ça varie  très  facilement… mais bon… l’avantage c’est  qu’on peut
rétablir vite fait…


M : Oui donc en fait  vous savez mieux gérer  les variations… et en dehors de l’équilibre
purement des chiffres de glycémie, est-ce que l’équilibre de manière générale dans votre vie
est plus important ou pas ? 


C : Alors si vous me posez la question en ce moment depuis une semaine, je vais vous dire
que  non… Parce  que  là,  j’ai  un  rhume  et  que  là,  ça  varie… vroum !  Une  catastrophe !
Pourtant je mets de l’insuline, et j’en rajoute encore… obligé…


M : Et en dehors de cette semaine-là ?


C : Ah ben sinon…alors moi je ne suis pas à 6 (HbA1c) … Mais plutôt 7,5 ou 8. 


M : C’est une question aussi pour tout le monde…


B : Ah ben moi j’avais dit oui, tout va beaucoup mieux !


C : Ah ben c’est sûr c’est mieux !


B : Oui ça faut reconnaître… après c’est vrai que comme on disait tout à l’heure, ça serait
bien de refaire un jour… rien que par rapport au poids des trucs… à la cuillère… C’est vrai
que des fois on a tendance plus à en rajouter qu’à à en enlever… Enfin moi au moins j’ai plus
tendance à en mettre beaucoup plus… surtout quand c’est bon quoi ! …


M : Ça c’est quelque chose qu’il faudrait faire dans l’avenir ?







B : Oui ben disons une piqûre de rappel quoi !... C’est vrai que quand on se sert des pâtes, on
a plus vite fait d’en mettre 200g que 120 quoi !... Les brocolis peut-être un peu moins ! (Rires)


O : La cuillère est moins bombée pour les brocolis.


B : Oui c’est pas une louche quoi ! ... Enfin voilà, moi il me semble que ça serait…


C : C'est-à-dire que ça permet de travailler les automatismes et les réflexes… qui finissent
toujours par s’estomper avec le temps… Après au final, on oublie pas grand-chose ! Mais un
petit peu aujourd’hui, un petit peu demain, puis on s’endort…


A : C’est ça !


C : Donc ça ferait du bien un peu de rafraîchir… C’est ce qu’ils faisaient à Toulouse, et ça
j’appréciais ! Et je repartais gonflé pour quelques mois !


M : Et toi D, en voyant tout ça (en montrant le tableau) est-ce qu’il y a des choses qui te font
écho dans ta vie par rapport à ce que les autres ont dit ? Dans la gestion des hypos ou des
hypers par exemple ? 


D : Ben je fais très rarement d’hypos. Je fais plus d’hyper… Ça c’était parce que j’avais une
insuline qui était par exemple 12 unités… c’était fixe quoi… jusqu’à ce que je fasse le stage
pendant une semaine où on m’a expliqué que c’était important de monter, tout ça….


M : Par ce que avant tu faisais tout le temps les mêmes doses ? 


D : oui tout le temps les mêmes doses… Pour par exemple 200g de pâtes ou 100g… je faisais
la même dose


M : Parce que ça on te l’avait jamais expliqué ou ?...


D : Ben non, on ne m’avait jamais expliqué qu’on pouvait faire ça….


M : … Qu’il fallait adapter aux quantités de sucre qu’on avait…et au quotidien, du coup ça te
permet de mieux adapter en fonction de ce que tu manges ? 


D :  Oui… de  mieux  adapter… Je  mange  mieux !...  Et  si  j’en  reprends,  j’en  rajoute  (de
l’insuline)


M : Et quand tu dis que tu manges mieux, ça veut dire quoi ? 


D : Ben vu que j’équilibre les glucides à l’insuline, c’est mieux, parce que je fais pas des
hypers tout le temps !


C : Tu adaptes les glucides à l’insuline ?...


D : Je calcule les glucides et je regarde l’insuline que je vais faire


M : Donc tu manges pas forcement mieux équilibré mais tu manges ce que tu veux et t’arrives
à mieux gérer ?...







D : Oui ! voilà


C : Et t’as pas essayé de faire un peu l’inverse ? Tu manges ça et si tu veux manger un peu en
plus tu rajoutes un peu d’insuline... c’est beaucoup plus simple ! ... parce que tu dis « j’adapte
mes glucides à l’insuline »


D : Oui non mais c’est ça que je fais déjà… Je me suis mal exprimée…


C : Ah bon d’accord, non parce que je comprenais pas…


M : Donc en fait c’est plus de liberté à tes repas… est-ce qu’il a d’autres choses ? 


D : Non….


M : Et après, par rapport à tes amis… dans ton travail ?...


D : Non… Ça me dérange pas de le faire devant tout le monde… Je m’en fiche du regard des
autres… c’est ma maladie… je fais avec !


M : Bon ça c’est sûr c’est très personnel ! Et puis vous n’avez pas tous le même parcours… au
final c’est sûr que toi au final tu as fait « toute ta vie » avec le diabète…


D :  Ben je  suis  partie 2 ans  dans un centre  pour  ça  comme je  faisais  le  yoyo avec mon
diabète… j’ai failli partir dans le coma…


C : Dans le coma par hypo ?


D : Oui oui !!... 


M : Est-ce que du coup depuis t’as trouvé un meilleur équilibre de ton diabète ?...


D : En fait oui depuis le stage… parce que pendant les deux ans, on me disait faut faire ça, ça
et ça, peser comme ça…. Et ça m’énervait aussi… depuis le stage… c’est très bien !


M : Parce qu’en fait on t’a laissé plus de liberté, on t’a moins imposé de choses ?... Et ça ça
n’allait pas avec ta personnalité ?...


D : Non, du tout ! En plus je suis très gourmande, ça c’était compliqué !


M : Donc « plus de liberté par rapport à l’alimentation » on peut l’écrire ça !


D : Oui !


M : Bon alors avec les choses qu’on a affichées il y a des choses qu’on pourrait regrouper
ensemble ? Par exemple on avait déjà dit ….


A :  « Beaucoup  mieux »  et  « mieux  vivre  avec  sa  maladie »  …  pareil  que  « mieux
comprendre son organisme » non ?...







O : Peut-être « comprendre » c’est un peu les connaissances… moi quand je le vois comme ça
je me dis « meilleure connaissance des glucides », « mieux comprendre son organisme », ça
c’est un peu la partie… les connaissances, ce qu’on vous a appris… 


A, B, C : ouais !


O : Après y a des choses plus pratiques, qui sont peut-être plus de la gestion au quotidien… 
Quand vous dites « repas plus équilibré » « réapprendre à manger » ça se ressemble un peu
ça… ça c’est pas seulement de l’ordre des connaissances, c'est-à-dire, vous avez changé vos
habitudes, vous avez changé vos comportements, c’est déjà un peu les comportements….


Plaisir, ça va vraiment avec les émotions, ça je le mettrai peut-être ailleurs tout seul…


B : Ca peut-être aussi avec « plus de liberté dans l’alimentation » ?...


O : Oui aussi !


A, C, D, M : Oui oui !


M : « Moins d’hypo ou d’hyper » et « éviter de faire de l’insuline pour rattraper la glycémie » 


O : Oui ça ça va bien ensemble


B : Oui ça permet de pas te retrouver en hypo…


A :  Et  « meilleure  analyse  des  glycémies »  ça  irait  bien  avec  « meilleur  adaptation  du
traitement » … Et que ça soit entre « équilibre » et « connaissance des glucides » …


O : Et y’a un truc que vous avez dit et qu’on voit peut-être pas assez, c’est tout le savoir-faire,
c'est-à-dire toutes les techniques que vous avez acquises, le dosage avec la cuillère, ça c’est
des choses pratiques que vous avez acquises, du savoir-faire, ça on le voit pas trop là… par
exemple « gestes pratiques » …


M : Et du coup en voyant le tableau comme ça, est ce qu’il y a des choses qui vous viennent
en tête ?... par exemple, moins de tension familiale…


B : Ah ben oui de toute façon forcement quand on est mieux, on fait passer aux autres !


O : Et puis ce que vous avez beaucoup dit aussi et qu’on voit pas apparaître, c’est « moins de
gène en public », le fait que…


M : La représentation de sa maladie en fait ?...


O : Je sais pas comment le dire, après ça c’est se sentir moins différent…


B : Ouai « être comme tout le monde », presque…, « être presque comme tout le monde » …


A : …  Le problème qu’on rencontre souvent c’est le dire ou ne pas le dire… Je vois je rentre
dans une nouvelle entreprise, est-ce que je leur dis ou pas, est-ce que ça va les freiner, déjà
que je suis en alternance, donc ça freine !... Est-ce que je leur dis que je suis diabétique ou







pas ?... Pour l’instant je leur ai pas dit, le jour où ils le découvriront… faut d’abord qu’ils
voient mes qualités à moi… même si la maladie fait partie de moi, faut d’abord qu’ils voient
mes qualités plutôt qu’ils se disent « ah ouais ben j’ai un défaut ! »


D : Ben ouais mais si tu fais une hypo… si t’es là-bas et que personne le sait…


A : Ben oui mais bon…. J’ai quand même mis au courant une vendeuse… je tiens au courant
une personne mais pas mes patrons en fait…


B : Voilà je crois qu’au départ il faut mieux mettre au courant les gens qui travaillent avec toi,
les collègues, au moins les proches qui travaillent avec toi, après les autres…


A : En fait on travaille tous ensemble, mais je l’ai plus dit à une personne qui allait pas le dire
au patron, parce que je suis encore en période d’essai et j’ai pas envie… En fait une fois que
je serais bien dans l’entreprise, que la période d’essai est passée plutôt (Rires du groupe) …
moi j’attends qu’ils tombent dessus sans faire exprès, qu’ils disent « Oh ben tu fais quoi ? » «
Oh ben là je suis en train de faire mon dextro »


B : En fait comment on en parle on dirait presque une maladie honteuse quoi…


A : Ouais… ben en fait moi je sens pas de honte dessus mais c’est surtout que c’est un frein,
je le sens beaucoup…


O : C’est les autres qui réagissent pas toujours?...


A : Souvent on l’assimile à un handicap mais bon pour nous c’est difficile de l’assimiler à
ça… mais c’est réel, il faut en prendre conscience donc bon…


C : Ben ce n’est pas une maladie honteuse mais c’est vrai qu’au niveau des entreprises, c’est
vraiment une gêne quelque part….


O : Et est-ce que vous pensez que les ateliers, le fait de travailler en groupe aussi à la fin ça
vous permet d’avoir moins de gêne sociale ?...


A : …. Ben moi j’ai aucune gêne justement, mais c’est juste que de moi-même, je vais pas
aller leur dire bon écoutez alors mon alternance elle est comme ça, je suis diabétique, etc. En
fait je réagis normalement avec eux, je fais mon dextro, même je laisse la porte ouverte, tout
ça, je m’en fous, mais je vais pas aller leur dire de moi-même… je leur dirai vraiment de moi-
même leur expliquer les contraintes de si je fais une hypo il faut faire si, ça, là… vraiment
quand j’aurai une bonne posture dans l’entreprise, vraiment, tant que je l’ai pas…. J’attends
que eux d’eux-mêmes, par exemple si ils passent dans la pièce où je fais mon dextro, et que
eux d’eux-mêmes me demandent, « Mais tu fais quoi ? » « Ben je fais mon dextro ! »


O : Et ça vous pensez que ça s’apprend avec le temps ? En fait ça vous vous l’avez acquis peu
à peu cette manière de gérer la différence avec l’employeur etc. ? ....


C : C'est-à-dire que moi je suis… c’est mon tempérament, je suis parti d’entrée sur…c’est
mon problème !! Et que personne ne me cassait les pieds ! Point ! Voilà ! ...c’était à moi de
me débrouiller !... Mais j’avais les copains qui étaient au courant !







B : Ah ben je crois bien qu’on est obligé de toute façon !


C : Oui ceux qui travaillaient auprès de moi étaient au courant quoi !


O : Y’a de la sécurité il faut que vous soyez en sécurité !!...


C : Si y’a l’hypo !... Il faut savoir gérer l’hypo quand même !... Ben voilà l’hypo !!!... C’est
souvent les autres qui le voient avant vous… au boulot, moi c’était ça !


 A : C’est un soutien moral aussi ! ...quand on revient et qu’on est un peu en hypo… Y’a au
moins une personne dans la boite qui est en posture de compréhension par rapport à ce qu’on
vit…


B : … Au moins de savoir !... De comprendre, tout le monde ne comprendra pas, mais au
moins de savoir…de savoir un peu ce que c’est le diabète, la prise de sang…


C : Et de savoir les premières réactions aussi! 


B : Oui, bien, sûr ! Parce que moi ça m’est arrivé aussi d’être en arrêt de travail pour des
raisons de diabète, de déséquilibre et compagnie, et moi y’en a qui m’ont dit « oui bon le
diabète… » … Ben je leur ai dit : « tous mes jours de congés je te les donne ! Tu prends mon
diabète, tu gardes mon diabète, et tous les jours de congés que j’ai, je te les laisse ! Y’a pas de
soucis ! », ah ben les mecs ils étaient…. Ben ouais je leur ai dit mais vous voyez ça se voit pas
quoi ! C’est insidieux ce truc ! Mais bon y’a quand même des contraintes !! Et là quand on dit
un peu ce qu’on vit tous les jours, qu’on fait quatre piqûres par jour, « ah ouais mais quand
même ! », c’est pour ça moi le dire, moi je trouve qu’il faut le dire… ça se voit pas c’est ça le
truc !


A : Ben le problème que j’ai rencontré moi, et je pense que tu le vis aussi (en s’adressant à D)
vu qu’on est jeunes (Rires du groupe), c’est qu’on a pas la prestance que vous avez à…. Si on
dit les choses ben c’est que vraiment c’est dur… vu que nous deux on est jeunes, ça va être, si
on le dit, ben on se plaint, c’est juste « on a 20 ans, la vie elle est trop dure, c’est trop chiant »
… et là on a envie de dire ben non, la vie elle est géniale, elle est belle mais… j’ai ça et c’est
très chiant ! donc… un manque de compréhension sur ce sujet-là en fait


C : Ca malheureusement c’est à la société qui n’a pas la mentalité de…


A : Oui d’assimiler, si on a 45 ans qu’on dit que c’est dur, ben c’est dur et si on a 20 ans on
dit que c’est dur…


B : « Ben ces jeunes ils sont tout le temps fatigués ! »


A : Ben voilà !... Mais ça on me l’a dit au travail… on m’a dit « ben je vois pas pourquoi t’es
fatiguée moi à ton âge j’étais pas comme ça ! »


C : Non mais c’est sûr, c’est vrai !


M :  Et  est-ce  que  le  fait  d’avoir  pu faire  le  point  pendant  la  semaine,  d’avoir  rencontré
d’autres patients diabétiques….







B : Ben on se sent moins seul déjà ! c’est important ça ! On se sent moins seul ! Et c’est vrai
que quand on en parle… les premières occasions, on dit pas comme ça qu’on est diabétique,
mais quand on commence à connaître les gens, on leur dit, je suis diabétique, je me fais la
piqûre, truc… et on se rend compte qu’après les gens ils disent « ah mais oui c’est vrai ! »…
En fait plus on en parle, plus on ose dire les choses. Et en fait on a régulièrement des retours
comme quoi untel aussi il a ça aussi… Tu connais untel, sa mère elle est si ou… on se sent
moins seul oui ! et après c’est vrai… que ça libère quoi !


M : Donc du coup plus de facilité pour communiquer sur ça ?


B : Ben oui !


A : Ouais !


B : Et puis c’est important d’en parler aussi !


C : …Alors je vais parler de moi, mais les gens autour… ça se passe bien dans le fond ! Moi
je gardais mes distances au départ, je voulais faire mon chemin, ne pas prendre du temps à
m’éparpiller, à discuter de cela… mais en fin de compte, j’en ai parlé à tout le monde assez
vite… mais c’est vrai que je m’étais un petit peu imposé avant… au travail…. J’avais fait
mon terrier… si je puis m’exprimer ainsi !


M : Après au final c’est un peu comme au restaurant ? C’est peut-être plus l’image que vous
vous aviez ? .... C’était un peu la peur du regard des autres ?


C : L’image que j’avais…. L’image que je ne voulais pas donner aux autres !


A : On veut ne pas avoir d’entrée un statut de malade ! On veut avoir notre propre statut, notre
personnalité, notre physique, notre façon de réfléchir tout ça, mais pas que la personne on lui
dise « ben suis diabétique » parce que la personne elle va se dire que c’est une maladie grave
et elle va retenir que ça de nous ! Par exemple un truc tout bête, mais je viens juste de rentrer
à l’université et y’a un jeune qui est arrivé, il dit « bonjour je m’appelle Antoine », on devait
se  présenter… ben  il  s’avère  qu’il  mange  pas  de  gluten,  et  ben  tout  le  monde  l’appelle
« Antoine sans gluten » !... Voilà, on a retenu ça ! On a pas retenu ces qualités tout ça ! Donc
moi j’ai pas dit sinon c’était « Ameline la diabétique » !... Et quand on dit ça tous les jours…
ça va quoi ! je me lève avec, je me couche avec, je passe toute la journée avec, si en plus on
m’appelle  comme ça !  Je  sais  que  je  suis  diabétique,  je  suis  au  courant  quoi !  (Rires  du
groupe) … donc c’est difficile…. On a envie d’être…ouais… « T’es malade ? » …. « Ouais
ouais » …. « Mais sinon je vais bien » ! (Rire) Et après si c’est vraiment nos proches qui
savent  notre  vrai  état  d’esprit  et  qui  savent  si  on va bien ou mal.  Sinon je  pense que la
majorité… auprès de tout le monde on va bien !


B : Ça se voit pas donc forcément…


C : Et pour ma part, j’ai ce sentiment aussi parce que quand je suis tombé diabétique à 21 ans,
à  l’époque il  n’y avait  pas  glycémie,  glucides,  etc.,  façon de parler,  il  fallait  surtout  pas
manger ! … alors je faisais du sport… ah j’ai maigris, pas de problème… Et finalement je
voyais que je m’affaiblissais, et j’envoyais tout paître… pendant deux ans, je faisais la tête…
et finalement, ça me fait un peu marrer mais marrer dans le bon sens, parce que si je n’avais
pas trouvé le principe de l’insulinothérapie fonctionnelle… ben j’ai fait l’inverse (de ce qu’on







lui disait à l’époque)!...  Moi j’ai adapté mon insuline à ce que je mangeais, j’ai repris du
poids! J’ai pu refaire du sport et j’ai pu continuer le sport !... Mais ça, personne ne m’a aidé
dans ce truc là !... Et ça, je m’en suis sorti tout seul !... Alors c’était pas parfait loin de là, mais
bon…


O : Quelque part au fond ce que vous évoquez peut-être c’est un sentiment d’injustice ? Un
peu de colère qui est à gérer par rapport à la maladie ?...


C : Non ça ça a été vite évacué, moi je me suis très vite dit, j’ai ça, c’est irréversible, il faut
que je fasse au mieux avec ! Ça a été très rapide !


D : Ben moi je suis pas tout à fait d’accord… pendant mes deux ans je voulais pas accepter
ma maladie… je pleurais…


C : C’est normal !...


D : Maintenant je me dis…. Je vais vivre avec toute ma vie, je fais avec, mais basta !


C : Donc « vivre au mieux avec » …


D : Moi je sais y’en a qui ont fait pire…. Qui n’ont pas accepté leur maladie… J’en connais
une, ben elle s’est suicidée parce qu’elle était diabétique…


C : Ah ben oui…


D : Quand j’ai appris ça, j’étais là… (Soupirs) je me suis dit en gros, elle a rien dans le
cerveau ! ... Je trouve qu’elle n’a pas réfléchi avant !


B : Alors moi maintenant par rapport à la maladie, j’en arrive à positiver ! Je me dis oui je
suis diabétique mais quand on voit, y’a pire que ça ! On arrive à vivre avec !


A, C : Ouais !


B :  Maintenant  quand  on  voit  ce  qui  se  passe,  je  suis  pas  malheureux !  Je  suis  plus
malheureux …moins… mais je pense qu’il faut un peu plus d’âge ! (Rires du groupe)


A : Nan !! Mais dès le début… moi j’ai le même tempérament que toi (D)… c'est-à-dire que
j’ai vu tellement ma famille en larmes… Ma mère c’était pourquoi j’ai fait ça quand j’étais
enceinte…


O : La culpabilité quoi !...


A : … voilà, elle a toujours fait bien !... Alors que pour mon plus grand frère, ben elle a pas
forcement été tout le temps à faire attention, alors que pour moi tout le temps, lui n’a rien et
moi j’ai un diabète, donc elle s’est dit mais pourquoi ? ... Et je me suis dit mais si mes parents
et ma famille sont dans cet état-là, ma meilleure amie aussi, mais moi je me dois d’être là
mais pas dans le même état qu’eux pour leur dire « Ohé tout le monde je vais bien, pas de
problème les gars, on y va ! »… C’est 4 ans après que là vraiment… c’est plus une force, on
court on va dire… Et puis on s’essouffle un peu et là, on se dit quand même j’ai un diabète,
maintenant que tout le monde va bien, que tout le monde m’a comprise etc. et que je me suis







battue, là je (soupirs)… C’est quand même dur… le contrecoup quoi… et là ça doit faire deux
ans  que  je  l’ai  vraiment,  mais  vraiment  accepté  en  fait !  ...  Parce  qu’il  y  a  une  forme
d’acceptation mais c’est avec le recul qu’on se dit mais c’est pas une réelle acceptation en fait,
on le croit…


B : Tu fais avec…


A : Ouais c’est ça, c’est plus : on fait avec, on positive, ouais tout va bien…


C : Oh je crois qu’on l’accepte… moi je l’ai acceptée…


A : Oui c’est ça… après quand j’étais petite, j’avais un autre discours, c’était plus… même
encore  maintenant  je  regrette  pas  d’être  tombée diabétique  parce  que  y’a  des  choses  sur
lesquelles je m’attardais pas et j’ai grandi plus vite et ça m’a permis aussi même au niveau
professionnel, de plus vite me dire que « Ben écoute t’es diabétique… t’as grandi plus vite tu
sais ce que c’est, et maintenant, ok, ben pourquoi pas faire des études… » Donc j’ai cherché
ce que je voulais faire… j’ai commencé un truc, ça m’a pas plu, je suis partie. J’ai eu tous mes
diplômes, j’ai eu mon bac, et là, je me suis dit bon je vais aller travailler, il s’est passé ce qui
s’est passé, t’as 20 ans, reprends tes études dans 5 ans t’as fini… du coup savoir très vite ce
que je voulais faire plutôt que de pas savoir… c’est notre maturité…


O : On va vous demander encore 5 minutes, on a deux outils pour susciter encore d’autres
expressions  et  après  on vous laisse,  parce  que là  on va finir  par  vous  fatiguer  (Rires  du
groupe)


(Explications données-par rapport au plan et aux cartes - pause goûter)


C : Pour ma part par rapport à la semaine, dans l’analyse, la glycémie, l’équilibre, oui ! ...
comprendre l’amélioration de l’insuline par rapport aux glucides, connaître les glucides et tout
ça, ça oui c’est la formation qui me l’a appris !


M : Donc « comprendre sa maladie » du coup ?


C : Ouais


M : Et sur les activités, ça vous a pas permis d’avoir plus de liberté ? .... 


C : Plus de libertés ?... Je sais pas… d’activité, de temps d’activité j’en fais pas mal en fait…
je fais beaucoup de compétition cynophile… mais je ne peux pas passer plus de temps, sinon
je vais étouffer mon chien !. Je travaille pour le championnat de France donc, ça ne vient pas
en deux coups de cuillère à pot !


M : Et du coup ça vous arrive jamais de partir loin en concours ? 


C : Oui ça arrive de temps en temps 5 jours…


M : 5 jours à hôtel… au restaurant ? Tout ça…


C : Restaurant, obligé ! Mais bon...







M : Et du coup le diabète se passe bien ?


C : C’est assez correct….


M : C’est sûr ça doit pas être la meilleure période…


C : Non ! Mais ce à quoi je prenais soin c’est de ne pas trop changer les repas de principe et
pour le midi, comme ça a lieu l’après-midi, je diminuais mon insuline, et le soir après être
passé je refaisais un dextros de suite après pour si besoin rajouter un peu d’insuline… c’est à
dire que je  me débrouillais  pour  être  plutôt,  je  vais  dire  supérieur  que inférieur,  quitte  à
rétablir après… Parce que je peux pas me permettre de faire une hypo pendant que je présente
le chien ! Il faut que je sois à 100% pas à 50% !!... Et ça c’est une chose que je pratiquais pas
si facilement avant la semaine !


M :  En tout  cas  en  connaissant  mieux le  diabète,  ça  permettait  de  mieux gérer  dans  des
situations où vous étiez plus à risque de faire des hypoglycémies qu’avant


C : Ben il est interdit d’être en hypo pendant le temps de travail !!


O : Vous êtes plus en sécurité ? On peut dire ça comme ça ?


C : Euh… de garder toute sa lucidité !


B : Oui c’est quand même d’être en sécurité !


O : Peut-être vous voulez nous dire ce que les cartes ont évoqué ?...


B : Oui, ben moi c’est dans la lignée de ce que j’ai marqué tout à l'heure « beaucoup mieux »
et  compagnie,  alors  là…j’ai  choisi « déterminé » !  « Rassuré » !  ...rassuré par rapport  à  la
semaine que j’ai fait ou je me suis rendu compte qu’on pouvait manger de tout…. Qu’on
pouvait s’occuper comme tout le monde, faire comme tout le monde…manger comme tout le
monde, sans qu’il y ait de soucis, si ce n’est qu’il faut ajuster au niveau de l’insuline… Et le
dernier c’est « battant » parce que j’ai changé pas mal de choses dans ma vie, ça m’apporte…
disons ça va beaucoup mieux donc je vais continuer !... Et puis là le prochain truc c’est de
baisser l’HbA1c quoi ! Je suis pas mal, mais bon je vais essayer d’être encore mieux si c’est
possible !


M : Donc en fait votre vie de manière générale s’est améliorée, on va dire que maintenant que
ça s’est fait, là l’étape numéro deux c’est de pousser sur des choses plus objectives


B : Oui ! Sur les pourcentages, les hypos, certaines hypos, il faut y faire attention !


O : Oui ça ce n’est pas réglé ça !


B : Oui ça c’est le truc… c’est l’inquiétude de l’hypo. Ça c’est le point noir…


O : Ça reste un besoin ouais… peut-être tu peux nous dire tes cartes ?


A :  Oui  moi  j’ai  choisi  « motivé »,  donc c’était  juste  en sortant  de  l’IF et  je  suis encore
aujourd’hui, pas de problème (rire)… bon je pense que c’est assez explicite ?!...







M, O : Oui ! On comprend bien ! 


A : « Déprimé », ça c’était juste après en sortant de l’IF… se rendre compte qu’on a vraiment
une hypersensibilité, que ça va être compliqué à gérer, y’a un coup de…. de solitude qui
s’instaure, on se dit qu’en fait ni médecin ni personne ne peut m’aider, dans tous les cas je
serai tout le temps comme ça. Si je veux m’en sortir je serai obligé de manger telle telle et
telle quantité et … bon après ça revient ! (Rires) ça a été une passade d’une semaine et demi
deux semaines par là, et après on est pas bien quoi !


M : Ca a peut-être été favorisé par le fait, ce que tu expliquais tout à l’heure, que tu avais
voulu mettre en application, et qu’au final ça marchait pas


A : Oui ça a été un échec…enfin pas un échec direct parce qu’il y a eu beaucoup de choses
qui ont étaient positives mais sur certaines choses où c’était des échecs…. J’avais vraiment
une attente que tout soit hyper positif, nickel et voilà…


O : Y’avait des nouvelles difficultés...


A : Oui voilà, qui arrivaient et on se dit en fait on s’en sort jamais alors que bon... Finalement
on est plutôt bien ! Après « raisonnable »… enfin on va pas dire que sur l’alimentation j’ai été
raisonnable  ,  sur  le  diabète  j’ai  toujours  été  raisonnable,  c'est-à-dire  par  exemple  si  je
mangeais une gaufre, un beignet ou un autre truc, j’allais toujours gérer avec mon insuline
quoi qu’il arrive, que je puisse toujours avoir un taux stable et que pour plus tard j’ai pas de
complications…..en fait je me souviendrais toujours de l’annonce quand on m’a dit que j’étais
diabétique, je leur ai dit mais si je fais pas de traitement, si je fais pas de piqûre, qu’est ce qui
se passe ? Là on m’a dit ben à trente ans tu meurs !... J’avais douze ans ! Donc…. Ça m’est
toujours resté et je me suis toujours dit, fonce fonce fonce parce que voilà quoi. Y’a toujours
cette crainte qui reste depuis … même si quand on grandit on sait que c’est pas ça !
Et après « heureuse », parce que j’ai toujours été à positiver et je me sens bien dans mes
basquets !


M :  bon  ben  y’a  eu  pas  mal  d’idée  quand  même !!  Rien  à  rajouter ?...  Bon  ben  merci
beaucoup pour votre participation, à tous ! En gros tout ce qui s’est dit aujourd’hui ça va me
servir pour ma thèse… je vais analyser tout ça et ça fera l’objet de ma thèse et après si ça vous
intéresse je pourrais vous communiquer les résultats… et après ça va également nous servir
on va dire  de manière générale pour essayer de faire avancer ce programme ; le but c’est que
ça soit constructif et qu’on puisse vraiment confronter les représentations des soignants et des
patients et c’est pour ça que c’est intéressant vraiment votre point de vue de patient. Qu’on
puisse apprendre plein de choses de vous et puis voir ce qui marche, ce qui marche moins
bien et puis voir ce qui va évoluer par la suite. Et puis ce qu’expliquait Julie, c’est qu’il y a
l’évaluation de la Haute Autorité de Santé donc on va pouvoir aussi se servir de toutes ces
données et faire le point aussi sur le plan plus… administratif… et puis l’objectif aussi qu’on
a c’est de faire avancer les choses et éventuellement de pouvoir les améliorer. Donc on a bien
compris ce qui était important c’était les piqûres de rappel, ça c’est quelque chose qui n’est
pas fait actuellement et qui pourrait s’envisager…. De faire le point sur une journée ou deux
jours sur les éléments principaux…


C : Oui voilà ! Rafraichir la mémoire et surtout réveiller les réflexes !







M : Est-ce qu’il y a d’autres choses auxquelles vous pensez, à ce qui pourrait être amélioré
éventuellement ? 


A : Non mais après les attentes de l’IF, elles sont plus ou moins faites après c’est un contrôle
sur nous-mêmes qui doit  se  faire,  c’est  pas une question de vous ce que vous allez faire
dessus, parce que c’est vraiment très très bien ! Mais après c’est une question de nous ce
qu’on en fait et comment on le vit réellement… Si on a une passade où on est pas bien, on est
pas bien dans tous les cas…et si on a une passade où on est bien, on est bien dans tous les
cas !


C : La formation est bien, mais c’est la piqûre de rappel qui manque pour moi… parce qu’on
finit par… moi je l’avais rencontré à Toulouse, j’y allais tous les ans un jour ! C’est vrai que
ça fait du bien et puis bon on laisse un peu glisser parce qu’on est pris par le travail, parce
qu’on est pris par ci, par ça, à travailler tous les jours…on est moins critique par rapport à ce
qu’on aime, moins critique par rapport à ce qu’on doit faire


A : C’est ça !


O : Moi ce que je voulais vous dire c’est que dans l’hôpital y’a plusieurs programmes, c’est
assez varié, et dans la démarche d’éducation thérapeutique c’est vrai qu’il y a cette volonté
d’accompagner les gens qui ont un problème à gérer pendant longtemps et ce qu'on voit c’est
que le point de vue des soignants n’est pas tout à fait le même que le vôtre, aussi il faut qu’on
vous remercie de vous être confiés, d’avoir déposé vos émotions, vos difficultés, parce que ça
aide énormément les équipes soignantes, à adapter au mieux le programme à vos besoins…
Tous ces aspects de la vie quotidienne où c’est grâce à vous finalement qu’on se dit ben ils
ont raison au final c’est quand même ça qu’il va falloir un peu travailler parce que mine de
rien, des ateliers permettent d’améliorer, de vous préparer mieux à ces situation concrètes
donc je vous remercie de vous êtes confiés pour ça !


M : Oui merci, de nous avoir parlé de votre quotidien !


A : Oui ben avec plaisir !... Ben pour nous on vous aide, mais c’est surtout je pense pour les
autres … les petits pitchounes qui arrivent, qui ont 6 ans et qui sont diabétiques, c’est bien
qu’ils aient une évolution !


O : Oui et puis on se rend pas toujours compte du côté des soignants de la partie émotion ! La
peur on sait… mais toute cette gestion des tensions dans la famille, la mauvaise réaction des
parents qui sont trop protecteurs, là il faut qu’on élargisse nos ateliers pour qu’on aille à ses
endroits-là !


A : et oui c’est bien que ça évolue !


B : Oui que ça continue comme ça ! Et que ça dure !


Fin de regroupement des idées sur le tableau pour définir le métaplan entre M et O.








RETRANSCRIPTION FOCUS GROUP 2 3/12/2015


Participants : E, F, G, H, I ; Les patientes s’étaient retrouvées dans le hall d’accueil du service
d’endocrinologie.


M : modérateur
O : observateur


Présentation
Explications données
Papiers remis 


M : On va faire un petit tour de table, donc redonner son nom, son âge, depuis quand vous
êtes diabétiques, qu’est-ce que vous avez comme traitement et puis la date à laquelle vous
avez participé à la semaine… L’année à peu près… c’est juste qu’on puisse un peu faire le
point. 


M : Et puis nous aussi on va se présenter (rires du groupe) donc O si tu veux…


O : Oui pas de problème, alors moi je suis médecin à l’hôpital, depuis quelques années je me
suis investi dans l’éducation thérapeutique, c’est la semaine que vous avez passé, c’est ça
l’intention… bon  y  en  a  sur  le  diabète  adulte  mais  il  y  en  a  sur  d’autres  maladies,  les
rhumatismes inflammatoires… bon y a aussi le diabète pédiatrique mais y a aussi l’asthme
des  enfants,  l’insuffisance  cardiaque,  les  incontinences  urinaires…  en  tout  y  a  8  ou  9
programmes à l’hôpital. Donc en général, l’équipe soignante développe à côté des soins un
programme éducatif, et là il y a un peu de temps qui est donné à deux personnes, dont je suis,
pour les accompagner, pour les aider, les appuyer en méthodes, pour les aider à évaluer ce
qu’ils font. C’est pour ça que je suis à coté de M.


(Écoute attentive du groupe surtout E qui acquiesce tout ce que O dit)


M : Oui il va m’aider à encadrer la séance


O : Oui comme on voit que je suis plus âgé, j’ai plus d’expérience (Rires du groupe)


M : Alors qui veut commencer du coup ? 


E : Moi je veux bien ; alors je m’appelle E, j’ai 65 ans, je suis quasiment à la retraite, je suis
psychologue de formation, et je suis sous insuline depuis une dizaine d’années… Euh… alors
je me souviens pas bien de l’année, on était ensemble avec G… 2012 ?!... Oui je dirais ça… A
peu près deux ans…. Le temps passe vite !


G : Je crois que c’était 2012 oui !


F : Alors moi je m’appelle F, j’ai 52 ans, je suis agent commercial, et je suis diabétique depuis
12 ans ; alors l’année j’en sais strictement rien (Rires)







G : Alors moi je m’appelle G, et j’ai fait un coma en 2011, diabétique, et donc en 2012 je suis
venu faire le stage… J’ai 54 ans et je suis auxiliaire de vie


H : Moi je suis H, je suis péruvienne, j’ai fait mes études de langues. J’ai le diabète depuis
1988, il y a 27 ans et j’étais quelques mois, il me semble que c’était le mois de mai pour j’ai
fait la semaine. 


I : Je m’appelle I, j’ai 41 ans, j’ai le diabète depuis l’année 2000. Après je suis sous pompe à
insuline et j’ai fait le stage en octobre 2015… ; euh non 2014 pardon. 


M : Très bien ; alors pourquoi je vous ai réuni ce soir ; alors l’objectif de mon travail dans le
cadre de ma thèse,  c’est  d’évaluer un peu ce programme, en fait  c’est  d’évaluer  si  votre
participation à  ce  programme d’éducation thérapeutique  a  entrainé  des  changements  dans
votre vie, autrement dit, est-ce que ça a eu un impact dans votre vie de tous les jours, dans vos
différentes activités, donc ça peut être des changements en lien direct avec votre diabète ou
pas, des choses que vous-même avez observées ou que vos proches vous ont fait remarquer,
donc voilà, vraiment ça va être votre expérience et votre expertise de patient diabétique que je
vais rechercher ce soir… Tout ça pour vous dire en fait  qu’il n’y a pas de bonnes ou de
mauvaises  réponses,  c’est  vraiment  vous  ce  que  vous  avez  constaté,  vous,  suite  à  votre
participation à cette semaine, qu’est ce qui s’est passé dans votre vie. Donc pour recueillir tout
ça, ce que je vais vous proposer c’est de prendre les post-its. Sur chaque papier, vous allez
noter un changement, qui peut être ce que vous voulez. Vous notez un mot ou une phrase
courte, mais ce qui est important c’est qu’il y est une idée par papier mais pas un listing.  Si
vous avez plusieurs idées qui vous viennent comme ça, que vous voulez écrire plus de trois
idées, on peut pousser plus loin, il n’y a pas de soucis. Je vous donne aussi des feutres pour
écrire assez gros en lettres majuscules. Je vous laisse quelques minutes…


H :  Et  donc une idée sur  chaque papier… Mais  malgré qu’on est  pas  sûr  que ça  soit  un
changement par rapport à la pompe…


E : Non non par rapport au stage.


F : Ah oui c’est pas par rapport à la pompe c’est par rapport au stage. 


M : Alors je sais pas du coup vous si on vous a mis la pompe pendant le stage peut être ? 


H : Oui oui c’est ça


E : Ah oui d’accord c’est pas facile du coup


O : En fait on veut profiter de votre vécu, d’un moment comme celui-là, la semaine que vous
avez passée, est-ce que ça vous a servi à quelque chose, est-ce que ça a changé des choses
positivement ou bien négativement parce que ça peut aussi toucher, ça peut vous mettre en
difficulté, ça peut soulever des émotions, on a pu vous laisser partir avec des choses, pas
forcément agréables aussi… C’est pas que des compliments vous voyez (Rires du groupe)


F : Ah oui d’accord, ah oui moi je croyais que c’était par rapport la pompe… Ah oui c’est
plus compliqué du coup !







M : En fait on a pas d’envie particulière on veut juste que vous nous racontiez ce que vous
avez vécu


O : Et puis aussi faut pas vous tracassez sur ce qui va être produit tout de suite, parce que
d’expérience, c’est parce qu’on va mettre en commun et qu’après on va faire autre chose, que
les idées vont venir. Au début on est un peu « coincé ».


E : Ah ben de mon côté y a plein de choses qui découlent !!!


F : Je suis désolée mais je vais faire une longue phrase sinon vous avez rien comprendre…


M : Ne vous inquiétez pas !


H : Et moi je m’excuse pour mon mauvais français !


O : Pas de problème, c’est déjà très gentil de vous astreindre à ça. 


F : Bon faut nous faire développer après sinon vous allez rien comprendre !!


E : Alors moi j’ai marqué « libre » et « autonome » ; alors libre parce que c’est vrai que c’est
un stage qui m’a permis de… c’est lié à la compréhension aussi du fonctionnement, même si
j’ai pas encore tout compris je pense, c’est tellement complexe, mais ça m’a apporté beaucoup
de liberté dans ma façon de me nourrir !... Tout simplement !... Et surtout par rapport aux
dictats de certains médecins qui quand vous êtes diabétiques vous disent « Plus de sucre ! »
« Ah  bon ???...  Plus  de  sucre,  c’est  pas  possible !! »  Ils  le  disent  parce  qu’ils  sont  pas
diabétiques !  ...  Là ça soulage aussi  parce qu’on voit  bien qu’on peut  manger des choses
sucrées… en fait on apprend comment on peut manger du sucré et que c’est pas plus de sucre,
que ça n’existe pas ça ! ... C’était très important et ça m’a apporté beaucoup de liberté !...
Même si au début du stage quand je demandais au petit déjeuner… en fait au début, alors je
sais pas on faisait partie des premières à faire ces stages, elles apportaient au petit déjeuner
des biscottes et du beurre et alors je disais « Non je veux avoir de la confiture » alors elles me
regardaient « Ah oui c’est vrai vous êtes dans le stage, vous y avez le droit vous! ». Voilà…
des choses  comme ça et  c’était… rassurant  j’aurai  pu dire  aussi… Enfin pour moi,  c’est
positif !


M : Mais on peut mettre sur un autre papier « rassurant » 


E : Oui c’est vrai que c’était rassurant !


M : C’est en améliorant vos connaissances…


E : Oui en améliorant la compréhension de comment ça fonctionne… en même temps c’est
vrai que pour ma part à chaque fois que je rencontre le Dr Teynié, on a toujours des petites
questions à poser etc., et elle a toujours une façon positive de répondre et donc on apprend
aussi chaque fois qu’on a rendez-vous avec elle, donc on apprend aussi à gérer ; mais le stage,
c’est  quand  même  une  révélation  d’un  fonctionnement  qu’on  imagine  pas !  Parce  qu’on
devient très très acteur de son diabète quoi ! On se gère et on n’est pas sous une espèce de
parole  comme ça  qui  dit  « Vous  êtes  comme ça  et  c’est  pas  autrement ! »  par  exemple,
l’insuline c’est 3 le matin, 5 à midi, 5 le soir… Maintenant je sais que c’est pas obligé que ça
soit que ça ! Je peux varier, je peux changer en fonction de ce que je mange ! Et pour moi ça,







ça a tout changé ! Vraiment de savoir que je pouvais me piquer en fonction de ce que j’allais
manger, et pas l’inverse, ça a tout renversé pour moi ! Et ça c’est le stage qui me l’a appris !


I : Oui on nous l’apprend pas avant.


M : C’est sûr que ça change plein de choses !


E : Ah oui oui oui ! Parce que dans la façon que j’avais de vivre, enfin j’ai pas été déprimée ni
rien mais bon… Et puis je crois que je fais aussi un peu moins d’hypos… mais je pense que
c’est pas que le stage, c’est aussi les visites avec le docteur Teynié, mais le stage en fait partie
aussi,  parce que effectivement on se gère mieux, mais on apprend aussi à se connaître,  à
mieux connaître les aliments ! Par exemple les pâtes de riz, ça me fait plus monter la glycémie
que les pâtes de blé ! Alors quand j’ai dit ça à mon médecin, elle m’a dit, « Ah oui… c’est
possible…ben vous mettez 1 unité de plus » « Ah ben d’accord… » Pourquoi les pâtes de riz
ça me fait plus monter la glycémie… Je sais pas !


I : Parce que le riz selon la cuisson il fait plus élever…ça y fait oui !


E : Voilà ! Mais j’ai beau faire attention à pas les faire trop cuire…


G : Mais j’ai remarqué c’est comme le pain ! Moi ça m’est arrivé d’acheter du pain dans une
autre  boulangerie  et  je  mange  exactement  la  même  portion,  et  pourtant  je  vais  monter
énormément ! Et par exemple quand je vais chez mon fils qui est à Montpellier, j’amène les
sandwichs, quand je reviens pareil,  et  ben j’avais acheté à côté de chez lui et  ben j’étais
montée à 2,30 alors  qu’à l’aller,  c’était  très très bien et  tout !  Il  me dit  « Mais c’est  pas
possible maman ! » et ben si ! J’ai acheté à cette boulangerie et … Est-ce qui mettent du sucre
je me suis dit ?! (Rires du groupe) mais j’étais vraiment très très étonnée de voir à combien
j’étais montée avec un petit sandwich que je mange normalement quand je pars en voyage…


M : Alors F parlez-nous de vos idées


F : Alors il faut que je vous dise ce dont je me rappelle… parce que ça date !... Alors il faut
que je vous explique… Quand je suis venue moi, d’abord j’étais très étonnée, parce qu’il y
avait des gens qui avaient des vies bien… carrées, donc qui avaient une hémoglobine glyquée
qui était très bien, et  je me demandais ce qu’ils foutaient là quoi… Moi pour moi c’était
vraiment  les  gens qui  vraiment  avaient  des  problèmes,  comme moi !  Donc moi j’ai  deux
rythmes de vie dans ma vie, j’ai 6-7 mois dans l’année où je travaille non-stop, bon c’est pas
six mois en suivant…où je suis au restaurant tout le temps, je travaille 7 jours sur 7 et de 7h le
matin à 2h du matin… Et donc les gens autour de moi, pour moi je me sentais complètement à
part, sauf à un moment donné, j’ai sympathisé avec un monsieur, donc cette rencontre a été
pour moi vraiment productive, parce que je me suis dit « Bon y’a pas que moi », « C’est pas
de ma faute si mon diabète est complètement déséquilibré ». Lui comme moi, on a beaucoup
discuté après, donc il me disait, et ce que je lui disais moi aussi, moi les hypos je ne les sentais
plus avant 0,30 et lui c’était pareil.


I : Mais c’est vrai quand il y en a beaucoup…


F : Donc c’est vrai en venant faire ça qu’on nous a réappris à ressentir enfin de compte les
symptômes, les cheveux mouillés machin et tout ça, et moi ça, je ne sentais plus rien ! Et lui
non plus ! Donc c’est vrai que cette personne, ben pour moi c’était bien… En fait ça m’a







permis de comprendre que le diabète c’était pas qu’une histoire de manger, et y’avait aussi
une histoire que c’était beaucoup le stress, puisqu’on avait un boulot, lui comme moi, où on
vivait dans le stress du matin au soir, constamment !... Puisque lui gérait 80 personnes, et moi
je gère mon entreprise, que c’est très compliqué la façon dont je travaille, etc. Et après ce qui
a été aussi pas mal pour moi, c’est par rapport à la nourriture, parce que c’est vrai que je suis
tout le temps au restaurant pendant 6 mois de l’année, que quand vous devez vous préparer
vos trucs, vous savez à peu près !... Vous savez que pour avoir 100g de pâtes, il faut 30 g de
pâtes crues, mais quand vous allez au restaurant, vous en savez rien ! Parce que de toute façon
c’est ce que c’est  avec toutes les crèmes qu’ils  vous mettent  dedans… donc pour moi ça
devenait du n’importe quoi, et je n’arrivais pas à … Maintenant c’est vrai que… bon je le fais
un peu à « bistadenas », parce que je peux pas passer mon temps à calculer au restaurant, j’ai
pas le temps, mais j’ai plus de facilité à le faire ! 
Après,  par  rapport  à  mon  hémoglobine  glyquée,  dès  que  mes  tournées  sont  finies,  c’est
catastrophique,  enfin,  c’est  pas  bon,  dès  que  je  reprends  mon rythme plus  pépère,  ça  va
mieux ! … Donc ça m’a fait bien comprendre que mon rythme de vie… Enfin je sais pas mais
quand on est diabétique et qu’on a un rythme de vie très carré, enfin très carré j’exagère,
fonctionnel, qu’on est retraité, tout ça, ça peut se passer relativement bien… Les personnes
comme moi, je pense que quelque part, c’est pas ingérable mais c’est compliqué ! 


(Affirmation de tout le groupe)


F : Par contre ça a été positif parce que j’ai recommencé à ressentir mes hypos et ça c’est très
important parce que je ne les sentais plus et j’ai fait beaucoup d’hypos en voiture donc c’était
quand même… grave…voilà… Mais sinon, je garde un très bon souvenir de ce qui s’est
passé… c’est un peu lointain par contre...


M : Et du coup qu’est-ce que vous aviez écrit sur le papier ?


F : Enfin de compte j’ai écrit « Avoir rencontré une autre personne ayant le même rythme de
vie d’où la compréhension de mon diabète » c'est-à-dire en parlant de stress et après de la
nourriture… Pour moi ça a été très important parce qu’au début, je vous promets quand je suis
arrivée, que j’écoutais tout le monde-là, et je me suis dit… non mais… qu’est ce qu’elles font
là ! Moi je serais comme ça, je serais même pas venu !... Moi je vais chez le docteur quand
vraiment je suis malade ! Et là j’avais l’impression d’être…. Ouais !


M : Oui mais au final ça vous a quand même permis de rencontrer quelqu’un…


F : Oui, alors je l’ai rencontré… mais je l’ai pas revu après, parce que bon on a chacun nos
vies etc., mais ça m’a permis de comprendre que y’a des gens qui ont des vies comme moi et
qui ne le gère pas non plus ! Parce que lui aussi en partant il m’a dit « Ok on en a pris plein la
tête pendant 8 jours » et c’est vrai ! On a appris plein de choses… attention parce que moi y’a
plein de choses que j’ai appris, je reconnais que c’était très bien, c’était, parce que j’ai la
pompe à insuline moi, quand la pompe se bouchait quoi. Moi à chaque fois, je finissais avec
le SAMU à l’hôpital ; donc j’ai fini par comprendre que ça pouvait se boucher, d’ailleurs je
trouve qui y’a un truc qui ne va pas à ce niveau-là , c’est ce que j’ai expliqué à la personne qui
est venue me voir cette semaine au sujet de la pompe, elle me dit « Y’en a toujours un petit
peu qui passe »… mais pourquoi y’en a un peu qui passe et vous montez en l’espace d’une
heure à 5g quoi… donc vous finissez avec de l’acétone et compagnie donc j’ai fini plusieurs
fois à l’hôpital avec le SAMU quoi… et là j’ai compris que quand je voyais que ça montait
trop, ben il fallait que je me change le cathéter, et ça, c’ était très bien ! Parce que ça, avant on







me l’avait pas dit, enfin c’est pas qu’on me l’avait pas dit, je vais pas vous dire qu’on dit pas
les choses, mais si vous voulez, quand on se retrouve du jour au lendemain comme ça, ben
vous devez tout assumer… Enfin moi quand ça m’est arrivé, ben c’était en pleine tournée, je
n’y  voyais  plus  quoi … Deux jours  après  on m’avait  dit  c’était  fini  vous  étiez  aveugle !
Donc… on m’a dit vous êtes diabétique insulinodépendant, pour moi ça a été un truc… Je me
suis dit on va faire trois piqûres et je repars travailler !... Donc bon…. Donc je dis pas qu’on
vous donne pas  d’info,  parce que c’est  normal,  vous avez pas  que ça  à  faire,  vous avez
tellement de gens à vous occuper, je le comprends, mais nous c’est difficile à intégrer tout ça
quoi ! Pour nous être diabétiques au départ c’est parce que c’est interdit le sucre, mais quelque
part c’est faussé, puisque moi je fais des hypos et je descends très bas, le plus bas que je suis
descendu c’est  0.25,  et  je  tenais  encore  debout !0.25 bon j’avoue que je  tremblais  quand
même ! (Rires du groupe) … après on est résistant ! .... Donc là ça m’a appris à re-gérer,
voilà !


O : On a envie de compléter votre production en fait… mais avant quand vous dites « mieux
gérer » vous diriez que c’est plutôt des connaissances, ou ?... Vous voyez ici moi, quand je lis
ça, c’est pas que des connaissances… « Connaître » c’est une chose, vous, vous dites plutôt
c’est presque un peu ça ; vous gérez mieux votre nourriture, c’est gérer votre nourriture ou
c’est vraiment de la connaissance ? On m’a dit voilà la part de 100 g de pâtes c’est ça, je l’ai
photographié…


F : Ouais mais c’est ça, ça m’est resté ! Ça c’est un truc qui m’est resté, 30 g… parce que pour
moi 100 g de pâtes ben c’était 100g de pâtes crues ! Alors ça faisait… (en montrant beaucoup
Ah non mais c’est 30 g (Rires du groupe) … Non mais là je vais crever la dalle c’est pas
possible !... J’ai donné cet exemple, parce que cet exemple m’a marqué !


E : Alors c’est pour ça que vous avez retenu parce que moi c’est le genre de chose que je
retiens pas ! (Rires du groupe)


F : Nan mais moi ça m’a marqué comme je suis tout le temps au restaurant ! Et là c’était plus
pour savoir ce que ça représentait !


I : Ben de temps en temps il faudrait repeser parce qu’à force le « bistadenas » il est un peu…
(en faisant le geste par-dessus la tête) 


Groupe : C’est ça !


F :  Mais  moi  comme  je  peux  pas  peser,  je  voulais  voir  dans  une  assiette  ce  que  ça
représentait !


I, E : C’est ça ! C’est le meilleur visuel surtout ! 


I :  C’est  pas  tellement  la  pesée c’est  voir  l’assiette  à  peu près… mais  bon au bout  d’un
moment, on a l’image qui est déformée…


E : C’est sûr !


F : Oui au début on sort on est très motivée, et puis bon, le temps passe…et on se laisse
aller… (Rires du groupe)







I : Oui on est toutes pareilles !...


E : Oui bien sûr !... Il faudrait une petite piqûre de rappel quoi !


M : Mais vous vous laissez aller…mais du coup ça va quand même ? ...Par rapport à avant ou
il y a des choses que vous ne compreniez pas et, comme vous disiez, que vous subissiez peut-
être un petit peu plus, alors que maintenant vous savez que les périodes où ça va être speed et
tout ça, ben votre diabète, il va pas forcément être bien équilibré, mais est-ce que vous arrivez
à gérer mieux les choses et à mieux le vivre ?


O : A adapter ? ...


F : Oui bien sûr ! De toute façon j’ai pas le choix ! Sinon j’avance pas… j’arrête…


M : Et du coup vous arrivez à adapter un petit peu ?...


F : Ouais ouais, par exemple maintenant je sais quand me faire les bolus, des choses comme
ça, avant j’aurais pas osé le faire !


E : Oui tout à fait !


F : Dans la journée, j’aurais pas osé !


M : Et tout à l’heure quand vous avez parlé de la pompe, quand vous avez dit, maintenant je
sais  quand  elle  va  se  boucher,  vous  vous  en  rendez  compte  parce  que  vos  glycémies
commencent à monter ?...


F : Déjà je m’en rends compte parce que j’ai soif ! J’ai très très très soif ! Après je commence
un peu à avoir mal à la tête, et puis dès que je commence à avoir les nausées, alors là c’est…
pffff


M : Mais ça vous l’avez compris parce qu’on vous a expliqué le principe pendant la semaine,
qu’il y avait ce risque-là ?


F : Non mais moi ça m’était arrivé déjà plusieurs fois que la pompe elle se bouche, et donc je
me suis retrouvée à l’hosto quoi !!…


I : Elle avait pas compris ce qui fallait faire avant…et après ça (le stage) … oui !


F : En fait pour moi, à partir du moment… c’est ça c’est peut-être que j’ai pas fini ma phrase
tout à l’heure, ce que je ne comprends pas c’est que si ça se bouche, pourquoi ça continue à
passer ? Faut m’expliquer… ou alors je suis débile !! Mais à un moment donné, y’a un tuyau,
il va être rempli donc ça va s’arrêter de passer… et donc ça devrait sonner, il devrait y avoir
quelque chose… moi ça sonne jamais !... 


I : Moi pareil ! 


F : Ce que j’expliquais à la dame qui est venue cette semaine, moi ça n’a jamais sonné ! Moi
ça sonne que si j’ai réserve basse, comme là ça risque de sonner rapidement, ou si faut que je







change l’insuline, ou s’il faut que je change la pile…. Mais pour moi c’est illogique ce truc-
là !... C’est un truc !!!... Y’a des choses à faire d’après moi…. Je l’ai déjà dit…


M : Mais ça c’est un truc qui va pas du coup par rapport à votre pompe mais est-ce qu’il y a
des choses qui vous ont été expliquées par rapport à la pompe ? 


F : Oui ben j’ai appris par exemple que ça c’était bouché parce qu’un été, il avait fait très très
très chaud !...  Et je me suis retrouvée ben à 7 g de sucres !  J’avais très soif,  je buvais je
buvais, mais évidemment plus vous avez soif, plus vous buvez sucré en plus parce que ça
attire, et là, ils se sont rendu compte que ma pompe, elle était vraiment bouchée quoi… alors
d’abord on m’a dit vous vous envoyez des trucs (bolus d’insuline), je m’envoyais mais je
n’arrivais pas à me faire descendre, par ce que quelque part je faisais un peu…


G : N’importe quoi ! (Rires du groupe)


O : C’est résumé !


F : Ben oui…. Parce que vous savez pas quoi vous envoyer !!Non mais c’est ça !!...


M : Maintenant vous savez !


F : Maintenant je sais ! Je fais au coup par coup-là ! Et j’étais très étonnée d’ailleurs, j’en
avais discuté avec le docteur Voinot, là j’ai été invité aux 50 ans de mon meilleur ami, j’ai
passé la journée à boire et manger, j’ai fait que ça !... Ben le lendemain j’étais à 1,35 ! Donc
j’ai géré super bien mon truc !!! Parce que je me suis envoyé coup par coup ! Donc ça avant,
on me l’aurait pas expliqué ça !


O : La connaissance je pense … on résume en gros, on essaie… regardez, en discutant, on
pensait ça (on montre les idées sur les cartons). Ça, quand vous nous dites…


G : Ouhh ! C’est difficile !


I : Ca jamais… pas possible, on fait avec, mais l’accepter… c’est autre chose !


O : Oui ok mais moi je parle de F.


F : Ah… moi ça fait longtemps que je l’ai accepté ! Mais ça franchement, ça fait longtemps
que j’ai accepté ma maladie !!!


O : Ok, je vais vous dire les mots que vous avez employé et vous allez voir si on a bien
résumé.  Vous  nous  avez  dit,  au  début,  quand  on  m’a  annoncé  mon  diabète,  je  n’ai  pas
compris… Les gens n’ont pas le temps, je sais que vous avez pas le temps, y’a trop de monde,
vous n’avez pas le temps de nous expliquer, et puis à un moment donné, j’ai compris !... J’ai
compris, et j’ai…bon j’entendais « j’ai accepté » … mais si c’est pas ça j’enlève !


F : Si, si vous voulez…


O : Ah non mais c’est pas si je veux justement, moi je veux rien. Si c’est pas ça moi je
l’enlève !







F : Non mais accepter ma maladie, je l’ai toujours accepté…


O : Ok on le met pas alors ; ensuite « améliorer ses connaissances »


F : Ah oui oui ! ... J’ai du mal m’exprimer !


O, M : Ah non pas du tout, on va essayer de s’ajuster justement !


G : Et puis moi j’ai écrit « Mieux manger sans peur » parce que au début, j’avais très très peur
de manger ; je me disais dans ma tête, je vais manger je vais monter ; presque je mangeais
plus on va dire parce que j’avais énormément peur… et puis je mangeais pour manger parce
que j’avais besoin pour vivre, mais je prenais pas plaisir, et ça ça me manquait beaucoup,
parce que moi je fais beaucoup de cuisine, et de manger sans plaisir, c’était pas mon truc. Par
contre, par rapport à la dame (F), je travaille beaucoup aussi, je travaille les dimanches et tout,
mais dès que je bouge beaucoup, je suis obligée de baisser l’insuline, mais par contre si je
bouge plus, je suis obligée de la monter d’une unité, et voilà une chose que je ne savais pas du
tout  avant  de  faire  le  stage,  du  coup,  un  coup  j’étais  trop  haut,  un  coup  trop  bas… je
comprenais pas la raison, c’était très compliqué et voilà je savais même pas qu’il fallait se
contrôler… Moi, quand je fais des hypos/hypers c’est la même chose pratiquement au niveau
des sensations, donc je suis obligée de me contrôler chaque fois, pour être vraiment sûre !
Parce que si je suis un peu haut, je vais avoir envie de vomir ou bas j’ai envie de vomir et j’ai
mal à la tête, donc moi des fois c’est vrai que je suis obligée de me piquer 6 à 8 fois par jour
pour être sûre de quoi j’ai besoin, si c’est du sucre ou pas… Mais depuis que j’ai fait ce stage,
vraiment, maintenant je gère beaucoup mieux ! Je mange de tout ! Avant je mangeais pas de
gratin, rien, pffff ;  alors que là je mange de tout, voilà,  je vois à peu près ce que je vais
manger, et donc j’adapte mon insuline… et ce que je vais faire, parce qu’il faut que je compte
aussi l’activité !


E : C’est ça !


G : Ce que je vais faire par rapport à mon travail, là je me dis là faut que je baisse d’une unité,
ou là de monter ça dépend, bon c’est rare que je fasse rien (Rires du groupe) et donc du coup
ça m’a vraiment beaucoup aidé à gérer et à adapter l’insuline ! Et également quand je vais
manger chez des amis, alors là c’est un peu plus compliqué parce que voilà je sais pas trop
comment elle cuisine parce que moi j’ai un problème en plus c’est que je monte avec le gras
aussi,  alors là  c’est  catastrophique,  si  on me met  un peu plus de lait… Par exemple moi
l’après-midi, j’aimais bien prendre une petite tasse avec un peu de lait, et mais je fais ça, je
dois mettre 1unité si je travaille et si je travaille pas 2 unités, donc faut le savoir… Je savais
pas ! Donc je compte tout ça, et ça ça m’a énormément aidé !!! Et puis alors on a vraiment
été… comment dire, on nous a aidé, on a été comme des princesses (Rires du groupe) ah non
non mais vraiment l’équipe médicale qui a été avec nous, ils ont été adorables ! Gentils !


E : Oui c’est vrai !


G : Oui parce que moi j’ai pas l’habitude qu’on s’occupe de moi comme ça ! Au contraire,
c’est moi qui m’occupe des autres à travers mon métier surtout, du coup je me disais mais
c’est pas possible ! C’est trop…. Ah non mais on a été trop bien trop bien pris en main ! Pour
moi ça a été que du bonheur ! Parce que non seulement j’ai appris tellement de choses, et que
j’arrive aujourd’hui je mets tout en pratique, je me  sers de tout et je me dis c’est vrai que si
j’avais pas fait ça, mais jamais j’aurais su ! Je serais tombée dans le coma souvent, parce que







je  serais incapable de savoir  quoi faire,  comment faire,  et  tout  quoi !  Enfin moi ça a été
vraiment super !!!! (Soupirs)


M : Parce que avant quand vous faisiez des hypos ou des hypers on vous avait pas expliqué
qu’il fallait contrôler ? 


G : Et non ! Ben juste après le repas, deux heures après… 


M : Ah oui c’était à horaire fixe, mais on vous avait pas donné les signes d’alarmes ?...


G : Non non, du tout et c’est pour ça je savais pas du tout pourquoi j’avais ça, pourquoi je
transpirais, pourquoi j’avais mal à la tête, je comprenais pas du tout, non non… 
Et après j’ai mis « contrôler les hypos et hypers » pour moi c’est très très important et puis
voilà à gérer l’insuline, parce que vous voyez j’ai deux insulines, la lente, la Lantus® et la
rapide, et c’est pareil pour la Lantus®, quand je travaille pas, je dois baisser d’1 unité…


Groupe : Ah oui !


G : Et oui voilà mais tout ça il faut le savoir ! Et si je travaille pas, je monte d’1 unité, et dans
mon quotidien, c’est très important ! La preuve c’est que je me porte beaucoup mieux, j’ai
pris un petit peu de poids, alors qu’avant j’étais dans les 45-48kgs, « Mon dieu mais qu’est-ce
que t’es maigre », et là j’ai mon petit poids, je suis très bien, voilà j’ai de la force, parce
qu’avant j’avais pas de force non plus, j’arrivais pas…. Un jour ça m’est arrivé que j’ai fait
tomber une mamie en faisant la toilette parce qu’elle était un petit peu costaud, et bon elle
était un petit peu autonome mais sans plus, et ce jour-là elle était pas bien, ben je suis tombée
avec elle !... Heureusement elle est tombée sur moi mais bon, et là je me suis dit y’a quand
même un truc qui va pas ! Et j’avais du mal, je me suis dit tiens ça va pas… et grâce à ça (le
stage), quand même j’ai compris pourquoi. Et puis aussi j’ai des descentes trop vite parfois, je
sais pas si ça vous arrive… par exemple, je peux être très bien que une demi-heure après je
peux descendre, par exemple, je suis à 1,30 et je peux descendre à 0,80, et là c’est pareil, j’ai
des nausées, je suis pas bien, c’est pas vraiment hypo à 0,80 on va dire…


I : Non mais c’est le fait de descendre vite !


G : Voilà c’est le fait de descendre trop vite… et là je prends un petit sucre et hop ça y est, ça
va ! Mais voilà, faut vraiment le savoir !


M : Donc on peut dire « être en sécurité » peut-être aussi ? Est-ce que ça résume bien ?


G : Ben oui !!!


M : Et vous, vous avez refait des comas ou pas? 


G :  Oui  j’en ai  fait  un… oui,  en hyper,  j’étais  à  10 !...  Quand je  suis  arrivée au SAMU
d’ailleurs,  ils  savaient  pas  si  j’allais  m’en  sortir  parce  que… je  sais  pas  si  à  10  y’en  a
beaucoup qui s’en sortent…


M : A 10 j’avoue, c’est pas mal !







G : Mais bon, dans le fond je n’étais pas la seule coupable, parce que quand on a fait venir le
médecin, SOS médecin, lui au lieu de me contrôler il m’a foutu une injection croyant que je
faisais un coma à cause d’une hypo… alors là… parce que j’étais encore un peu là j’entendais
encore un peu ce qu’il me disait, mais lui au lieu de me contrôler… alors là, ça a été…


M : Ah ben ça a bien marché ça a bien fait monter…


G : Ah mais ça a été terrible ! Quand je me suis réveillée je crois le lendemain, enfin un peu
quoi, et le docteur me dit « mais on croyait vous perdre ! », mais là c’est vrai que c’était une
faute très grave, parce que… non non, il pensait que je faisais le coma par hypo alors que
c’était le contraire… Alors je me souviens encore un peu de lui mais après ça a été fini ! ...
Mais bon…
Alors moi en tout cas, j’ai été très très très contente de ce stage qu’on a fait et puis en plus on
a eu une très très bonne entente entre nous…


E : Oui oui c’est vrai c’était très agréable…d’avoir les médecins…


G : …Oui très complices !...


I : Disponibles !...


G : Oui et qu’on peut parler de tout !


E :  Disponibles et  voilà… et à  égalité je veux dire,  y’a pas quelque chose de pouvoir  du
médecin qui apparait là !


G : Oui et de pouvoir parler de tout, et tout de suite elles étaient là pour nous aider…


M : Sans à priori…


G : … Savoir comment faire quand on va au restaurant, parce que voilà moi une fois j’avais
été et pareil j’avais mis mon insuline, et puis, alors là j’avais pas compris ! Je disais à mon
ami, mais je me sens pas bien… parce qu’on avait mangé l’entrée et puis le plat qui arrive
deux heures après…


E : Oh oui c’est ça ! Ça m’est arrivé aussi !


G : Je me dis oh la la, qu’est ce qui m’arrive, c’est pas normal, vite vite je vais voir ce qu’il y
a et puis en fait ouhh, j’étais descendu alors après je me dis, est-ce qu’il faut que je me re
repique pour manger ? Alors je savais plus quoi faire… et là j’étais terrorisée ! J’ai dit non
stop je ne mange plus, je ne sais plus quoi faire, et ça m’avait gâché un peu mon repas, ma
soirée, parce qu’évidemment j’ai eu très très peur parce que je savais pas… et voilà avec le
stage on nous a appris que il faut le faire quand le plat arrive, le plat principal ! Donc c’était
très bien ! Vraiment j’en garde un bon souvenir ! C’est génial ! C’était un plaisir ! 


H : Alors moi la première chose dont je me souviens c’est que j’ai amélioré ma glycémie,
beaucoup ! Moi je suis diabétique depuis 27 ans ; moi j’ai vécu trois étapes dans ma vie par
rapport au diabète ; la première, quand j’utilisais les anciennes insulines, qui ne sont pas du
tout comme celles de maintenant qui me produisaient des comas avec des convulsions et à
l’époque c’était ma mère qui gérait tout ça parce moi j’avais que 8 ans. Après j’ai eu une autre







époque où j’ai déménagé en Espagne où j’ai commencé avec la NPH, des insulines pas trop
anciennes, mais je me souviens tout le temps …. En fait je me souviens quand j’étais petite,
tout le temps le médecin me disait (mime en tapant du poing sur la table) « Les calories, les
calories,  les  calories !!!!!! »  « La  glycémie,  la  glycémie,  la  glycémie !!!!!! »  …ok…  et
toujours en Espagne « Les calories, les calories !! » « La glycémie, la glycémie !! » et quand
je  suis  arrivée  ici,  c’est  que  (avec  une  voix  calme)  « les  glucides,  les  glucides,  les
glucides !!! » (Rires du groupe) … Je ne savais pas ! Je ne savais pas ce que ça voulait dire les
glucides ! Donc c’est ça j’ai appris ce que c’est un glucide et après j’ai appris à améliorer ma
glycémie ! Ma glycémie, pendant des années quand j’étais en Espagne, n’était pas du tout
bonne, entre 8 et 9 d’hémoglobine glyquée, mais ici, depuis que j’ai fait le stage, qu’on m’a
appris comment ça marche, bon maintenant c’est pas mal c’est 7, 6 et quelques…
Et après, une autre chose que j’ai appris ces « plus de connaissance à propos de mon diabète »
parce qu’à l’époque où je l’ai appris j’avais que 8 ans, donc ce que les gens me disaient (en
faisant un signe que ça fait très longtemps), c’est ma mère qui gérait. Et je n’ai jamais eu un
autre stage depuis que j’étais petite, 12 ans plus ou moins, un autre peut-être en Espagne une
fois  avec  une  infirmière,  mais  c’est  tout ;  donc  vraiment  mes  connaissances  étaient  trop
anciennes par rapport à une vie différente avec des aliments différents, parce qu’on mange
différent selon les pays, et donc maintenant j’ai réduit la quantité d’insuline à un tiers plus ou
moins par rapport à ce que j’avais l’année dernière, j’ai amélioré la glycémie, je mange... c’est
pas que je mange plus librement, parce que moi j’ai mangé toujours sans que personne ne me
dise «  Ah non il faut pas il faut pas », parce que quand j’étais petite, le médecin a dit à ma
mère, je me souviens, qu’il faut pas lui dire non, c’est une petite, elle ne va pas faire ce que
vous lui dites ! Donc c’est mieux de gérer avec, avec ce que elle veut. Donc toujours j’ai eu
cet esprit, mais c’est vrai que j’ai essayé de gérer plutôt l’insuline… Et maintenant je fais le
même et mais sachant que ça marche ! C’est différent, ça marche ! Et je ne sais pas pourquoi
maintenant j’ai un tiers de la dose que j’avais avant, je ne sais pas pourquoi, mais je pense,  je
sais pas, que c’est peut-être la pompe, le fait que l’insuline est tout le temps présente, je sais
pas trop… mais par contre je ne l’ai pas noté parce que je n’avais pas de papier mais il y a une
chose pas très positive, mais je ne suis pas sûre que ça soit attachée au stage ou à la pompe, ou
à autre chose ; c’est que depuis l’année dernière, j’ai pris 7 kg mais les 4 derniers depuis que
j’utilise la pompe. Donc je ne me sens pas bien par rapport à ça, parce que c’est vrai que 7 kg
en un an, je n’ai jamais eu ça avant ! Donc je ne sais pas pourquoi, si y’a quelque chose
depuis quelques mois ?...


F : De toute façon, l’insuline fait grossir ! ....


H : Oui mais je suis à un tiers de ce que j’utilisais avant, pourquoi j’ai pris du poids ? 


I : L’équilibre ! ...Le fait qu’il y est moins d’hypos, moins d’hypers, moins d’irrégularité, ça
fait que…


E : On assimile mieux peut-être ? …


M : Ben y a moins de catabolisme… Après l’insuline c’est sûr… je pense que c’est poly
factoriel !


I :  Quand on fait  beaucoup d’hypos,  on maigrit… euh d’hypers je veux dire… le fait  de
stabiliser….


E : Oui !







H : Mais avant, moi je n’ai jamais fait de comas par l’hyper ; mes glycémies ont été entre 3 et
4 g maximum ! Donc ne sont pas trop fortes, donc je ne peux pas dire que ça soit ça ! Parce
que maintenant c’est vrai que je n’ai pas ça mais bon, il n’y a pas trop de différence, je n’ai
jamais eu 5g ou 6 g pour dire, ouais maintenant c’est la moitié c’est pour ça !... Non ! Pas du
tout !...  Par  contre,  j’ai  eu  beaucoup  de  comas  par  hypoglycémie,  beaucoup !  Et  moi,
malgré… ce que vous avez dit, que maintenant vous sentez…vous savez que vous avez une
hypoglycémie, moi par contre non, jamais ! Depuis que j’ai commencé avec la Lantus® en
Espagne, c’est la Lantus®, à mon avis, qui m’a enlevé la sensation d’hypoglycémie ; j’étais
tout le temps en hypoglycémie et je n’ai jamais rendu compte…jamais… 0,30 j’étais en train
de marcher dans la rue, je faisais mes trucs, je ne sentais rien ! Et jusqu’à ce que j’arrive à
0,20 mais j’étais toujours debout, en faisant des choses, et maintenant…c’est étonnant !


G : Avec de la force et tout ? ...oh !


H : Oui ! C’est ça ce qui m’étonne !


E : Ah oui quand même !


F : Mais je comprends… En fait on s’habitue tellement à passer ces caps-là qu’on se fatigue
de toute façon ! Moi je sens que ça tape sur le cœur !...


E : Mais vous ne trembliez pas ? ...Moi je suis étonnée !...


F : Moi à 0,25… si je tremblais un peu… Je commençais à bafouiller (Rires du groupe) … je
commençais à dire des choses un peu incohérentes !


H : Moi par contre non, je me tais ! Je reste sans rien dire donc la personne qui me connaît et
qui sait que je parle beaucoup, elle va dire attention !


F : Ah ben oui, moi c’est les gens qui le voient !


H : Avec mes amis, je parle beaucoup ; donc la personne qui me voit que je ne dis rien ah
mais ... attention !


F : Ah ben moi je le vois parce que c’est souvent les clients qui me le disent ! Ils me disent, N.
, là ça va pas ! Alors je leur dis ah bon ? Parce que j’arrive et ils changent de couleur ! Et je
dis ah bon, non non, je vais bien et tout ! Ils me disent mais non ça va pas !... Et puis je
commence à… je vais pas dire bafouiller donc les clients ils disent non non tu t’arrêtes là, tu
manges quelque chose et puis après je reprends… Mais c’est plus les autres qui le voient !


H : Donc oui pour moi en général, la séance, tout a été très bien, j’ai appris beaucoup, ce que
je  n’avais  pas  pu apprendre avant,  justement  parce que j’étais  trop petite  ou les  gens  ne
m’expliquaient pas par rapport à mes soucis, les choses qu’il faut faire, par rapport à ce que je
fais ! C’était  plutôt un tableau déjà imprimé pour faire telle et telle chose à telle ou telle
heure !


E : C’est ça oui !







H : Par exemple quand j’ai parlé à l’infirmière en Espagne, que des fois je ne mangeais pas au
déjeuner « Ah mais non ! Non, c’est pas comme ça, il faut manger ! » Et le pire c’est qu’elle
me faisait des diets, comme on devait manger, donc trop ! Je mange trop peu, j’ai conscience
que je mange trop peu mais elle me donnait à manger beaucoup et je n’arrivais pas à finir
même la moitié, donc moi je n’ai jamais senti que vraiment quelqu’un me demande ce dont
j’ai besoin ! Et par contre dans le stage oui, la diététicienne elle est venue, elle s’est assise
« Ah oui alors qu’est-ce que tu veux, alors, comment tu cuisines, comment tu cuisines tel
repas …. Ah telle chose, ok je reviens je vais faire les comptes, etc. ». Parce que comme je
cuisine, c’est à la péruvienne, parce que je ne sais pas cuisiner autre chose, donc mes repas
sont différents ! Donc elle a fait l’effort de faire toutes les choses comme j’ai eu besoin !


M : Du coup par rapport aux repas, il y a quand même quelque chose… « personnalisation des
repas » ?... Parce que ça c’est quand même quelque chose…


I : C’est un changement oui !


O : « S’adapter », « adapter son alimentation » ?


M : Personnaliser les repas !...


H : Oui ! 


M :  Parce  que  c’est  vrai  que  le  fait  de  venir  d’ailleurs….  Alors  qu’on  vous  propose  le
traitement…c’est vrai que c’est par des gens qui sont français, etc… et qui ont leurs habitudes
aussi… ou en Espagne c’était ça au final ?


H : Non mais en Espagne, c’était pas en accord avec ma vie, c’était en accord avec ce qu’elle
voulait l’infirmière…


M : On vous imposait quelque chose qui ne vous correspondait pas ?...


H : Oui c’est ça !


I : Ben moi j’en ai mis un, surtout essentiel, c’est l’alimentation, donc beaucoup plus variée et
beaucoup moins de frustration ! J’avais l’impression qu’on m’avait mise sous une cloche, je
pouvais voir tout ce qu’il  y avait autour, mais j’avais pas le droit d’y toucher ! Et j’étais
frustrée, mais constamment !! J’allais aux repas de famille « Ah mais non, on t’a fait  une
assiette à part parce que toi t’as pas droit ! » C’était… enfin non je supportais plus ! Donc au
moins maintenant je peux dire « Oui ! Je mange ce que je veux, quand je veux ! »


E : C’est ça oui ! Non mais c’est sûr !


I : Et j’adapte en fonction !... Et ça marche !


O : Oui ça c’était la liberté de tout à l’heure…


E : Oh oui, tout à fait ! Oui oui, pour moi c’est un sentiment très fort ça !


I :  Oui, ben je me rappelle avant une fois j’avais été hospitalisée dans une clinique, donc
j’avais  du  chocolat  le  « Cankao  ® »  … c’était  un  chocolat… à  l’aspartame  quoi !  Donc







« maigre » « aspartame » … mais limite je me suis faite insulter parce que j’osais prendre du
cacao au petit déj ! J’ai dit « mais laissez-moi tranquille ! » Voilà je fais attention qu’il soit
léger et tout ça mais m’enlevez pas ça aussi quoi ! Parce que c’était vraiment LE plaisir quoi !


E : Mais on sent aussi… je sais pas si c’est le plaisir chez les gens, mais comme dans votre
famille « Ah non toi tu prends pas ça », mais y’a quelque chose d’une prise de pouvoir sur
vous, qu’on sent, qui n’est pas forcément consciente chez les autres, mais c’est vraiment très
désagréable !


I : Oui !


F : Moi je trouve que la plupart des gens ils y comprennent rien ! 


E : Ah non ils comprennent pas mais…


I : Non, non, non, mais c’est pareil ça « C’est parce que t’as mangé trop de gâteau quand
t’étais jeune !!... » Non mais laissez-moi tranquille !


F : Pour eux le diabète c’est trop de sucre… ils peuvent pas comprendre qu’on soit en manque
de sucre !


I : Ouais ! C’est ça !


F : Moi les gens ça m’insupporte de leur expliquer, tout le laïus machin et tout… donc je me
dis qu’ils ont beaucoup à apprendre…


E : Oui ben comme nous avant…


I : Ben nous aussi il a fallu qu’on apprenne…


M : Et est-ce qu’il y a des choses que vous avez appris et que vous avez pu expliquer du
coup ?


E, G : Ah ben oui !


F : Mais ils entendent que ce qu’ils ont envie d’entendre !...


I : S’ils sont pas intéressés les gens ils feront pas d’effort de toute façon !


H : Moi par contre je ne raconte presque à personne que j’ai le diabète, justement, pour que
les  gens  ne  me posent  pas  de  question !  C’est  embêtant  chaque fois  que  je  suis  avec  la
machine, et dans l’université les filles elles sont là « Ah qu’est-ce-que c’est ??? Qu'est-ce-que
c’est ça ?? » (Avec une expression de peur/dégout)


I : C’est le dernier tatou ! (Rires)


F : Ah moi j’ai failli me faire braquer l’autre jour !


I : Oui ils prennent ça pour un MP3 !







E, G : Ah bon…rohhh quand même…ah oui c’est terrible…


I : Oui on m’avait dit, « Ah ben il est bien ton dernier MP3 ! » Non, pas tout à fait, c’est pas la
même musique en fait ! (Rires du groupe) à part lettre à Elise, c’est tout ce que j’ai dessus !
(Rires du groupe) C’est l’alarme (en s’adressant à M et O) c’est dommage on peut pas le
personnaliser ! Ça c’est à voir pour plus tard !... Voilà après moi j’avais beaucoup beaucoup
appris sur le diabète, parce que pareil quand je suis devenue diabétique, je l’ai même pas mal
pris parce que je savais pas trop ce que c’était ; pour moi il fallait que je fasse attention au
sucre, point barre, et j’ai beaucoup appris quand j’étais hospitalisée et que je suis restée 1
mois avec d’autres diabétiques... et là, c’est vraiment là que j’ai appris… c’est pas par les
médecins, c’est le fait de discuter avec d’autres diabétiques qui vivent un quotidien comme
nous, qui travaillent, d’autres qui travaillent pas, et de voir que ce que je vivais, ben les autres
le vivaient aussi ! Donc c’était pas forcement moi !... Là j’ai beaucoup appris !


G : Oui parce que des fois on se sent presque coupable, parce qu’on se dit tient t’as ça, moi
j’ai une amie qui m’a dit « Ah ben oui ! T’as ça ! Ben alors tu mangeais trop de sucre ou
quoi ?! » Non mais je pesais 45 kg, et des gâteaux…. Oui c’est vrai que le dimanche quand on
est en famille…on faisait un petit gâteau… c’était les seuls gâteaux qu’on mangeait ! Elle me
dit « Ah mais à force… » Mais je lui dis « mais jamais ! ...le gâteau c’est quand on est en
famille, pour Noël, comme ça! ».  Moi je mangeais pas de gâteau tous les jours ! Parce que
moi j’étais pas plus gourmande que ça, et je dis « non c’est pas trop mon truc tout ça » « Ah
bon ??… » « Mais ça peut t’arriver à toi aussi tu sais ! ... »


I : Là elle a moins ri non ? (Rires du groupe)


H : Ah moi les gens me disent « Mais qui est diabétique dans ta famille ? »


I : Ouai ! C’est ça moi aussi !


H : Mais personne !


I : Moi non plus !


H : Et il faut l’expliquer, non mais c’est pas par rapport à ça que j’ai le diabète! « Ah bon,
mais tu es sûre ? »


I : Oui oui comme moi, « Mais t’as eu des enfants, t’as pas peur de leur transmettre ? »…
Mais non !


H : Oui ça aussi ! Moi j’ai une fille, du jour qu’elle est née, elle est restée presque un mois à
l’hôpital parce que les médecins pensaient qu’elle va avoir le diabète, tout de suite… elle était
avec beaucoup d’aiguilles dans tout le corps, parce que les gens pensaient qu’elle allait être
diabétique !


I : La pauvre !...


E : Et c’est vrai qu’on se rend compte qu’il y a plein de forme de diabète différentes !


G : Oui tout à fait ! Qu’on réagit différemment chacun 







E : C’est vrai qu’au contact des autres on réalise qu’il y a plein de façons de… et c’est vrai
que  le  stage,  c’est  quand  même  un  endroit  où  on  rencontre,  ou  on  parle  avec  d’autres
diabétiques ; avant j’avais pas eu l’occasion…


I : C’est ça !


E : … Donc effectivement de voir que tout le monde n’est pas logé à la même enseigne, y’a
pas un diabète quoi mais des diabètes et des diabétiques j’allais dire ; rien que nous là, à nous
5 on est toutes complètement différentes !


O : Mais qu’est ce qui soulage dans cet échange-là en fait ? Le fait d’avoir cette expérience là,
ça apporte quel soulagement ? 


I : Le fait de pas se sentir seul, déjà en premier


G : Oui, aussi !


I :  Et  de  se  comprendre  aussi ;  parce  que  comment  expliquer  une  hypo  ou  une  hyper  à
quelqu’un qui n’en fait pas, là on sait que quoi on parle, on a tous les mêmes symptômes !


E : Oui, c’est vrai !


I : Plus ou moins on va dire (Rires)


H : Avant oui ! Avant je me souviens, que j’avais faim, que le corps commençait à trembler,
que je ne pouvais pas voir, que je commençais à être aveugle, mais maintenant non ! Rien du
tout !  C’est plutôt  que je ne me réveille pas et que c’est  mon copain qui doit  me donner
quelque chose à manger ! Mais sinon non !


G : Moi j’avais aussi très peur et par exemple, je n’osais plus voyager ! Moi quand on m’avait
annoncé que j’étais diabétique, je me suis dit ça y est, c’est fini, je pourrais plus rien faire,
parce  que  j’ai  une  amie  qui  me  disait  « C’est  très  dangereux,  et  tout !  ...T’imagines  s’il
t’arrive quelque chose ! » alors moi j’étais vraiment… je me suis dit oh la la ça y est c’est fini,
les loisirs et tout, c’était terminé ! Et c’est vrai que l’année dernière par exemple, j’étais en
vacances à Paris et je sais pas pour quelle raison, dès que je pars de chez moi en voyage ou
chez des amis pour quelques jours, je sais pas si c’est le fait d’être heureuse parce que je suis
en vacances et que je profite, ben j’étais montée à 4g, chose que j’ai jamais, jamais … sans
rien manger de la matinée, j’étais montée à 4 ! Et j’avais du mal à faire descendre alors toutes
les heures je contrôlais parce que j’avais très peur, et la marche ne me fait pas descendre
beaucoup. J’aime bien marcher vite et tout mais c’est surtout quand je bouge avec les bras ;
alors quand je bouge avec les bras, alors là je descends énormément ; alors on disait « Oui
aller, on va marcher encore plus vite, encore plus vite » oui bon je descendais un peu, c’est
vrai ! Mais ça ne faisait pas … j’étais obligée de faire toujours, de remettre de l’insuline après,
parce que j’étais descendue mais pas tant que ça ; mais j’étais toujours à 2,50 ou 3… ça, ça le
fait les deux premiers jours, après, ça va mieux ! Et là cette année pareil ! Dès que je quitte la
maison, que je pars en vacances, alors je sais pas si c’est le fait d’y penser que je pars en
vacances…


I : Le stress ! ... Le stress !! La peur d’être trop haute !







G : Ben je sais pas, pourtant j’essaie de pas y penser…maintenant que j’arrive à mieux gérer
et tout, mais dès que je pars de la maison, ça y est, je monte ! (Rires)


H : Dans mon cas par exemple, si je marche et que j’ai plus de 2,5g, j’ai tendance à monter ;
mais si j’ai moins de 2,5g, c’est le contraire !


E : Ah oui vous descendez ! Ouais ouais ouais ! Vous montez, vous descendez !... (Rires du
groupe)


I : Trop de paramètres !... (Rires du groupe)


M : Mais du coup, vous osiez plus partir ?


G : Ah non non non du tout! Ah non non ! J’avais trop peur, et puis je m’éloignais pas trop de
l’hôpital ! Je voulais déménager à un moment donné, mais comme c’était trop loin ! Je me
suis dit oh non non, s’il m’arrive quelque chose, le temps que l’ambulance arrive et tout, j’y
vais pas ! Ah non non, mais pour moi ça a été vraiment une terreur !


E : Oh oui je me souviens au début…et puis la crainte quoi ! C’est affreux !


G : Oh oui y’avais beaucoup de crainte… et je n’osais pas…. Je n’osais plus sortir, je n’osais
plus aller nulle part et tout ! Ah non ça a été vraiment …


I : Moi ça a fait l’inverse! Le fait d’être venue, ça m’a responsabilisé !


M : Alors est-ce que c’est différent ? 


I :  Oui  parce  que  moi  je  vivais  comme si  j’avais  pas  de  diabète !  Donc  là  moi  ça  m’a
responsabilisé quand même !


E : Ah oui d’accord !


G : Y’avait du laisser-aller pour vous ?


I :  C’était  même pas du laisser-aller,  c’est  que je ne voulais pas que le diabète prenne le
dessus sur ma vie, je continuais à vivre comme si de rien n’était.


M : Mais est-ce que c’est négatif ou positif du coup ?


I : Positif !


E : Oui pour votre santé !


I : Mais le pire c’est que j’étais pas plus mal que quelqu’un d’autre !


E : Ah bon ?


I :  Y’avait  une  généraliste  qui  était  venue  remplacer  mon  généraliste,  et  qui  m’avait  dit
« Ecoutez je devrais pas vous dire ça mais si ça marche pour vous, ben continuez quoi ».







Parce qu’elle me voyait épanouie quelque part, bon des hémoglobines pas terribles, mais elles
sont toujours pas terribles, mais, voilà quoi… moi je gère pas mon stress, je gère pas mes
nerfs, donc je sais que c’est pas tellement lié à l’alimentation, moi c’est lié à tout mon stress !


F : Oui ce que je disais tout à l'heure !


I : Voilà


Groupe : Ah non mais c’est sûr !


I : Parce que l’alimentation j’ai beau faire super gaffe, une contrariété, juste une, bon et puis
j’ai un peu le sang chaud (Rires du groupe), bon ben une contrariété, et boum je m’emballe !


O : Vous avez la contrariété sucrée !...


I : Ah oui très! (Rires du groupe) je me caramélise ! (Rires) donc c’est ça moi que j’arrive pas
à gérer !


E : Et oui bien sûr !


M : Pas encore !


I : Non, toujours pas !


E : Et oui mais c’est difficile, sur l’alimentation on peut avoir une action…


(Présentation par l’observateur au groupe des mots écrits à partir du verbatim pour validation)


E : Un jour j’ai entendu un monsieur mais c’était pas lié au stage donc peut-être que j’en parle
pas, mais bon, qui a dit « Moi j’ai décidé de ne plus partir aux toilettes quand je suis en public
pour me faire la piqûre ». Oh je me suis dit mais ça c’est vachement bien ! Et je me suis dit…
pareil ! Et je me fais la piqûre en public ! Sauf la Lantus® puisque c’est à la cuisse et quand je
suis en pantalon, c’est un peu gênant (Rires du groupe), mais sinon je me fais la piqûre au
restaurant !


G : Ah oui mais moi je le fais discrètement…


E : Oui moi aussi je fais discrètement mais je vais pas aux toilettes !


I : Oui moi aussi avant j’allais aux toilettes…


G : Non mais le plus embêtant c’est quand on a une robe ! (En faisant le geste que c’est
compliqué de se faire l’injection dans le ventre)


E : Oui oui oui !! Mais bon on s’adapte ! (Rires du groupe)


I : Nan, et puis les toilettes c’est pas pratique ! On peut rien poser, alors on doit tout se sortir
pour se tester, y’a tout qui tombe, c’est dégoutant… c’est l’horreur ! Non moi maintenant et
ben je me cache plus non plus ! Je me teste et c’est posé sur la table et c’est comme ça !







G : Et y’a une dame l’autre jour elle me sort comme ça « Oh mais vous vous droguez ?? »


E : Ah oui ?


I : Ah oui, moi aussi j’y ai eu droit !


G : Ca m’avait choqué !


E : Moi les gens ils disent rien !


G : Ben moi je faisais la piqûre discrètement mais là elle regardait tout le temps et elle me sort
« Mais vous vous droguez ! (Rires) « Oui mais bien sûr ! » 


M : « Vous en voulez ? » (Rires du groupe)


H : Moi c’était quand j’étais en Espagne au restaurant avec plusieurs personnes, et il y avait
quelqu’un qui avait crié « Ahhhh » par ce que je me piquais avec l’insuline ! Du coup tout le
monde s’est retourné et m’a regardé !...


F : Moi c’était une fois y’avait un monsieur il a vu que je me faisais la piqûre et il m’a dit
« Mais vous avez pas honte madame de faire ça ! », je lui ai dit « Si vous voulez on échange
et je vous donne ma maladie quoi ! »


G : C’est vrai que c’est choquant quoi !


I : Moi c’était à un mariage, j’étais sortie pour aller me faire la piqûre et y’avait un papi qui
attendait  dans  une  voiture  et  il  m’a  insulté !!!  Comme  si  j’avais  pas  honte  devant  mes
enfants !!... Ah je lui ai dit « je vous les donne (les piqûres) y’a pas de problème ! »


E : Je vois bien que les gens nous regardent… parce qu’ils pensent que je me drogue à tous les
coups alors ?...


I : Ah oui mais moi y’en avait un il m’avait carrément insulté !... J’étais à un mariage, et je
suis partie à l’extérieur parce que là c’était pas possible, ça bougeait dans tous les sens, j’ai
pas osé, et donc je pars devant la porte d’entrée parce qu’il faisait nuit et qu’il y avait la
lumière, je regardais mon stylo et paf je me pique le bras comme ça ; et il y avait un papi et
ben il m’a insulté « T’as pas honte avec ta drogue ! Devant tes gosses ! » J’étais saisie !!.... Et
en même temps « Mais je vous les donne ! » et je lui ai jeté comme ça !


E : Oui mais les gens ils savent pas quoi !...


M : Mais du coup dans votre entourage, par exemple au travail… je suppose qu’il y a des gens
qui sont au courant et du coup, est-ce que les choses que vous avez appris pendant le stage,
vous avez pu leur expliquer certaines choses ?


F : Ah ben moi il vaut mieux que mes collègues soient au courant oui !


E : Visiblement de temps en temps ils vous rendent service !


I : Au moins ceux qui travaillent à côté de nous !







F : Oui mais franchement, ils savent pas ce qu’il faut faire ! Et les gens, ils comprennent pas ! 


E : Et vous leur avez pas dit : « Si je tombe dans les pommes il faut me faire un dextro ? »


F : Et oui, mais il faut qu’ils me piquent le doigt, et il faut pas non plus me donner du sucre si
j’en ai pas besoin… si c’est pour m’empirer le cas ! ....


E, G : Oui oui c’est sûr !


F : Donc moi je préfère qu’ils fassent rien !


G : Ben moi je l’ai dit à mes enfants, surtout avant, vous me piquez d’abord, vous voyez si
j’ai besoin (du sucre) ou pas !


F : Mais les gens ça les paniquent ça !


I : Ouais mais moi je leur disais d’appeler les pompiers et de leur dire que j’étais diabétique…
point barre…


G : Moi j’ai mis un tableau accroché sur le frigo (Rires), qui dit voilà si j’ai tant au-dessus,
vous mettez deux unités… Mon fils qui a 16 ans, il participe beaucoup, oui oui ; donc il sait
très bien comment faire, d’ailleurs c’est lui qui avait appelé le médecin quand j’étais dans le
coma…


F : Moi ce qui m’avait fait un peu sourire à l’époque, c’est que tous les gens qui étaient là, ils
étaient tous en couple et alors ils disaient mais de toute façon l’autre personne peut être là
pour mettre le glucagon, machin et tout, et là, mon tour arrive, et je dis : « Mais moi je vis
seule quoi ! »


E : Ben oui, moi aussi !


F :  Mais  le  glucagon,  mais  moi,  qui  va  me  le  mettre ?...  J’ai  dit  j’en  ai  pas  besoin !...
D’ailleurs  là  il  fallait  refaire  l’ordonnance,  j’ai  dit  mais  ne me donnez  pas  du glucagon,
pourquoi faire ?


E : Personne ne pourra le donner c’est sûr !


I : Il suffit qu’il y ait une visite…


F : C’est pour ça ça c’est un truc pour moi … mais bon voilà, ça me fait sourire en même
temps !


E : Oui mais en même temps c’est pas très drôle !
  
F : Non mais bon !!!


I : Après moi je sais très bien que mes filles elles n’oseraient pas me le faire !


F : Non mais voilà ça dépend des gens !







G : Si mon fils oui ! Je lui ai bien montré et tout…


I : Alors elles savent me charger la pompe, elles savent me piquer le bout du doigt et tout…
quand je leur ai montré l’aiguille du glucagon !!!... Elles m’ont dit ah non ça on peut pas !


E : Oh en cas d’urgence elles le feraient je pense! On sait pas comment réagissent les gens
dans des situations comme ça !


I : Peut-être !... Mais je leur ai dit si vous avez un doute ou si vous avez peur, vous appelez les
pompiers en leur précisant que j’ai du diabète !


O : Ça serait une insuffisance vous croyez de cette semaine-là ? De ne pas arriver à résoudre
cette difficulté ?


E : Par rapport aux proches ?


I : Oui faudrait peut-être qu’ils viennent !


O : Une personne de confiance ?


I : Ouais mais c’est vrai !


E : A un moment donné, à la fin du stage ou…


I : Pour expliquer ce qu’il y a à faire !


E : Après on peut pas imposer à quelqu’un qui n’est pas malade…


I : Mais déjà enlever la crainte qu’ils ont… peut-être…


E : oui c’est sûr ! … Mais enfin on fait quand même passer beaucoup de choses, quand au
quotidien…


 I : Oui mais c’est nous qui le faisons passer, peut-être que si ça passe par une tierce personne
c’est mieux assimilé peut-être 


E : Oui oui….


G : Ah mais moi mon fils, maintenant il est au courant... Là, au mois de mai, j’ai eu une
infection  urinaire  qui  était  montée  au  rein  d’ailleurs,  j’avais  plus  de  40  de  fièvre  et  je
tremblais énormément, je pouvais même plus parler ! Et dès qu’il m’a vu comme ça, il m’a dit
maman j’appelle le docteur, et c’était un samedi en fin d’après-midi, il a vu que le docteur
était pas là, hop, il a appelé tout de suite l’hôpital ! Et il a expliqué maman est diabétique, elle
a plus de 40 de fièvre, elle est pas bien, elle arrive plus à dire un mot… et le docteur est venu
de l'hôpital et effectivement j’étais pas bien du tout non !
Et voilà il a su gérer ! Et ce qui m’a impressionné c’est qu’il était calme et il voyait que je
tremblais, que je tremblais, et puis je pouvais plus dire un mot ! Donc là vraiment… chapeau !







M : Oui donc y’a un peu de tout en fait puisque vous au final votre fils, vous avez appris des
choses et vous avez réussi à lui expliquer….


G : Oui oui tout à fait, parce qu’il m’a vu quand je suis tombée dans le demi coma on va dire,
et dès qu’il a vu que ça n’allait plus …


E :  Je  pense  que  ça  dépend  plus  des  personnes,  aussi,  de  qui  est  l’entourage,  mais  là
visiblement… enfin là c’est compliqué parce que même un enfant…


O : Faudrait peut-être qu’on vous le propose…


E : Oui voilà, éventuellement !


G : Ça serait une très bonne idée oui !


E : Parce qu’après avec qui on se sent capable de transmettre ce qu’on a appris ou quoi…


I : Parce que moi mes filles, par exemple, petites, elles ont eu très très peur de la maladie,
parce que c’est là qu’on me l’a découvert, et je gérais absolument rien, donc j’ai fait aussi
mon petit séjour avec le coma, enfin dans le coma, donc forcément les enfants ça les marque !
Donc moi je sais que dès que j’étais hospitalisée, ou n’importe, c’était la fin du monde ! Pour
elles, j’allais mourir !


E : C’est sûr que ça peut rassurer des enfants !


I : Et même si on essaie de faire passer un message dans le bon sens du terme, il reste quand
même des séquelles, il reste quand même des choses !!


Groupe : Ah oui oui oui c’est sûr !


M : Les représentations aussi…


E : Oui, ça ça ne m’étonne pas !


O : La peur des proches ?... Là par exemple, vous parlez des enfants, mais au début peut-être
que vous trouviez ça inquiétant…Ça c’est vous qui le gérez ; y’a pas besoin de passer par
l’éducation thérapeutique pour qu’il y est cette discussion ? Y’a pas besoin qu’ils viennent à
un endroit comme ça pour qu’on leur explique ?


G : Moi je pense pas ! Enfin je parle pas pour le mien !... Parce que je lui ai bien  appris, j’ai
un tableau qui est  bien coché sur le frigo, et… (Rires) je lui dis toujours, le matin,  si  tu
entends mon réveil et que je me lève pas, c’est qu’il y a quelque chose qui ne tourne pas
rond… (Rires du groupe) C’est vrai alors de suite, il me dit « Oh oui oui ! » parce qu’en fait
c’est lui qui m’a vu comme ça ! Parce que moi j’étais au lit, et s’il s’était pas rendu compte
dans l’état que j’étais, je serais sûrement morte, et quand il est venu, qu’il m’a parlé et que je
répondais plus, enfin moi je m’en rappelle pas, il a appelé tout de suite son frère qui est à
Montpellier, il lui a dit « Maman répond plus, je sais pas ce qu’elle a, elle bouge pas », et
c’est là qu’il a dit « Appelle vite le médecin ou alors le SAMU ! ». Et ben il a réussi à avoir
SOS médecin…







I : Qui a fait ce qu’il fallait pas ! (Rires du groupe)


G : C’est ça ! Alors il comprenait pas parce que du coup, le médecin a appelé le SAMU, je
suis vite  partie  à l’hôpital,  il  m’a dit,  mais  j’avais  pas  compris  parce que je  pensais  que
justement le docteur allait faire quelque chose pour que tu partes pas à l’hôpital ! Et puis il
était très inquiet comme il pouvait plus me voir ! Il avait 12 ans donc c’était… Terrible, il se
demandait ce qu’il m’arrivait !


M : C’est sûr… Alors dans tout ce que vous avez écrit, y’a vraiment plein plein de choses !...
Donc O a essayé de regrouper certaines choses,  est-ce que ça vous va ? Est-ce que vous
pensez qu’il y a des choses qui auraient pu être regroupées de manière différente ?


O : N’hésitez pas ! Si y’a des choses qui vous choquent, je les déplace, je suis là pour ça!


I : Choquant non quand même ! ...


M : L’objectif c’est de voir si y’a des idées qui se regroupent un petit peu… par exemple par
rapport à la nourriture, ce que vous disiez Mme F ?...


F : En fait moi je vous disais que j’étais souvent au resto et tout ça, c’était plus pour apprendre
à recalculer et à adapter…


E : Mais ça toutes !


G : Je crois que ça c’est le numéro 1, enfin pour moi…


I : Oui !


M : La nourriture en tout cas, j’ai l’impression que pour toutes !... C’est l’élément clé !


E : Ah ben oui ! c’est sûr ! Ben on mange trois fois par jour !


M : Non non mais c’est très intéressant !


E : Ah ben c’est essentiel !


G : C’est important ! Pour moi c’est très important !


E : Ben … elle a bien dit qu’elle n’avait plus de plaisir à manger… ben merci ! Je sais bien
qu’il n’y a pas que ça mais quand même !


M : Non mais que ça ressorte de manière aussi forte pour toutes en fait, c’est intéressant au
final !


I : Oui et puis, enfin moi, je culpabilise plus de manger un bout de gâteau ou de me prendre
une glace à la fin du repas !


E : Oui oui tout à fait ! C’est ça !


G : Oh oui voilà !... Ouh la la mais je n’osais plus manger !







O : Ça vous fait moins de frustration ?


G : Ah ben oui !!


E :  C’est  ça !  C’est  écrit  et  c’est  tout  à fait  ça !  Ça c’est  vraiment… A la fois moins de
frustration et… Oui ce sentiment de liberté, quand vous parliez de liberté, c’est ça ! Se sentir
libre par rapport à un repas qu’on vous apporte !


G : Tout à fait ! Et le plaisir de manger sans se dire ouh la la je vais monter parce que j’ai
mangé ça…


E : C’est effectivement essentiel parce que quand on a l’idée du diabète, c’est quand même ça
qui vient en premier ! On est privé ! ... Et là, avec le stage, on est plus dans la privation… je le
résumerais un peu comme ça … liberté c’est… presque plus de privation quoi !


I : C’est plus de privation mais de la compréhension à coté !


E : De la compréhension et la gestion de… bon y’a des choses effectivement… si j’ai envie de
manger une glace en plein milieu de l’après-midi, je me dis non… ben Mme Teynié elle me
dit « Ben vous vous fichez 2unités de plus, et puis c’est bon » ; d’accord, bon ben je vais pas
le faire tous les jours !


G : Non c’est sûr !


I : Ah moi je me coupe l’envie !


E : Mais je peux manger ma glace après le repas !


I : Je me coupe l’envie, parce que si je reste comme ça plusieurs jours, le jour où je peux, je
me lâche ! (Rires)


E : Ah oui oui oui ! Ah mais moi aussi ça m’arrive !


I : Donc si j’ai vraiment envie de quelque chose, je me fais plaisir !


E : Bien sûr !


I : En petite quantité !


E : Mais oui, moi je vais chez Giorgio, il est pas question que j’y aille plus ! Non non, ça c’est
pas possible !


O : Moi j’avais envie de vous demander si vous avez des conseils à donner, des améliorations,
des choses qui ont manqué… Alors déjà vous avez évoqué les explications aux proches, et
puis  H,  elle  était  pas  tout  à  fait  rassasiée  en  connaissance  par  exemple,  elle  savait  pas
pourquoi elle a grossi, y’a d’autres zones comme ça où il faudrait améliorer la semaine ?


I : Oui justement sur la prise et la perte de poids peut-être … Enfin, on sait plus ou moins,
mais moi je vois personnellement j’arrive pas à maigrir, donc pffff...







M : De savoir pourquoi en fait ? 


I : Ben ouais, qu’est-ce que je dois faire surtout pour y arriver ! Donc ok faire plus de sport je
sais, mais bon c’est pas toujours évident quoi !


E : Non c’est sûr !


G :  Ce  que  j’ai  oublié  de  dire  aussi,  par  exemple  moi  j’adore  faire  des  promenades  en
montagne, et voilà, maintenant aussi je sais comment faire, alors qu’un jour j’étais partie à la
montagne avec des amis et je suis montée oui, mais en arrivant en haut, j’avais plus de force,
j’ai même pas pu descendre, c’est eux qui m’ont descendu ! J’y arrivais plus, j’avais plus de
force ! Parce qu’en fait j’étais descendue trop bas !... J’étais même pas au courant, je savais
pas !


E : Oui mais ça ça fait partie effectivement des choses qu’on apprend ! 


Groupe : Ben oui ça c’est bien !


I : Oui mais normalement c’est l’éducation de base !


E : Oui oui, ça c’est bien oui !... Moi c’est l’idée de pesée alors effectivement, mais je crois
que c’est nécessaire c’est peut-être plus y’a peut-être quelque chose par rapport à l’idée de
pesée et l’idée de la quantité dans l’assiette ; moi je serais plus dans l’idée, même pendant le
stage, de faire plus avec la vision, les yeux, que la balance… la balance, bon je parle pour
moi, mais moi je m’en sers pas ! Jamais, jamais, jamais !


O : Au restaurant, c’est difficile !


G : Ah moi je m’en sers !


F : Ah moi je fais à l’œil ! 


E, I : Moi aussi !


F : Mais c’est faussé parce qu’au restaurant, vous avez toujours des trucs qui se rajoutent
dessus


I : Et puis comme je disais au bout d’un moment, l’œil, il… 


O : Améliorer votre appréciation… ça se travaille, non ?


E : C’est vrai ! ... nous on avait eu un petit bouquin…


Groupe : Oui !!!


E : Il est super ce bouquin ! Avec des photos, de quantité de pommes de terre, et l’assiette
avec combien de glucides pour tant de pâtes, de riz etc., et bon je le regarde plus, je devrais
effectivement peut-être le reprendre parce que ça c’est vrai, on nous dit peut-être pas assez,







sincèrement, qu’il faut…qu’il faudrait peser ! Mais il faut le faire… il faut revenir… il faut
apprendre à revenir à nos bases, à revoir…


F : Non mais moi au début j’étais très motivée, mais à force…


I : Moi les 6 premiers mois, il était dans mon sac, mais maintenant…


E : Mais moi l’idée de la photographie de l’assiette ça me parait essentiel ! Plus que la pesée !


G : Moi j’ai calculé à peu près, je vois par exemple le riz c’est quatre cuillères à soupe de riz
ça fait à peu près 150 g en gros, moi je calcule comme ça... les pommes de terres j’en prends
trois grosses…


E : Ah moi j’ai aucune logique à faire comme ça 


M : Donc plus travailler ça peut-être… le visuel quoi !


Groupe : Oui !


O : L’appréciation visuelle des quantités ?


Groupe : Oui plus le visuel


G : Oh oui moi aussi, parce que j’ai pas le temps de peser, machin…


I : Parce qu’à un moment donné ils avaient sortis la cuillère qui pesait, mais je ne me vois pas
au  resto,  prendre  la  cuillère  et  dire  « Attendez-vous  avez  pas  une  autre  assiette ! Je  vais
peser ! » Non, c’est pas…


G : Mais je pense qu’au restaurant c’est pas là où vous allez grossir beaucoup… parce que la
plupart du temps !... (Rires)


F : Ce qui aurait été bien aussi du coup, parce que moi je me rappelle qu’on était allé marcher
une fois, où on avait fait le tour là, bon ça m’avait pas déplu, ça m’a fait plus rire qu’autre
chose, mais bon, on débarque là, on va visiter l’hôpital comme ça, bon après c’est sympa !


E : Oui c’est sympa, ça nous fait sortir !


F : Mais je sais pas peut-être que par rapport à chaque personne, essayer, je sais pas si vous
pouvez avoir des endroits où on peut faire, je sais pas du vélo, parce que je trouve que bon ça
il n’y avait pas ! Parce que c’est vrai que moi le matin j’y serais bien allée, même une demi-
heure un truc comme ça… bon marcher, ça va un moment de faire le tour de l’hôpital ! Je
connais le coin ! (Rires du groupe)


M : Ah ben ça c’est sûr, c’est un problème de budget…


F : Non mais je sais que c’est une histoire de sous c’est tout ! C’est toujours une histoire
d’argent







M : Mais c’est déjà à l’étude on va dire ; après je sais pas quand ça pourra être mis en pratique
mais c’est une piste qui a déjà été évoquée…


E : L’idée du resto…


I : Ça c’était bien ça !


E : … Ça c’était super ça! Partir, de nous envoyer au restaurant, ça c’est bien !


G : Oui ! Par contre on était pavasse (argot pour dire fatigué) quand on est rentré, quand on
s’est contrôlé


E : Non ! Enfin moi je sais que j’étais bien… enfin y’en avait une qui était pas… mais elle
avait pris la difficulté aussi elle était allée chez un libanais !


G : Ah oui c’est sucré ça !


I : Moi j’avais pris un chinois ! Je m’étais lâchée j’avais 4 assiettes différentes ! (Rires de E)
et nickel !


G : Et vous étiez bien après ? 


I : Très bien !


G : Eh ben dis donc !


I : Oui parce que j’avais envoyé une dose d’insuline en fonction de chaque assiette ; chaque
assiette que je mangeais, j’envoyais la dose qui correspondait à l’assiette, comme ça j’étais à
peu près sûre ; en fait j’ai la pompe…


G : Ah oui d’accord ! Ah oui, vous aviez déjà la pompe…


I : Ouais ! Donc c’est ça l’avantage ! 


M : Bon ça alors faut surtout pas changer !


Groupe : Non, ça c’est sûr!
 
E : Non, c’est vrai que par rapport au groupe c’est bien, et puis c’est rigolo ! Non ça il faut le
garder oui si c’est possible !


M : Et du coup vu que ça fait un moment que vous avez participé à ce petit stage, y’a des
choses que vous avez ré-abordé en consultation je suppose… mais des fois c’est vrai qu’on a
pas forcement beaucoup de temps ; est-ce que vous souhaiteriez avoir des moments un peu
plus longs pour pouvoir discuter de certaines choses ou revoir des patients ?


E : Ah ! En plus des consultations qu’on peut avoir avec notre diabétologue ?


I : Oui, ou refaire un petit séjour quelque chose comme ça ?







M : Parce que par exemple là le fait de se retrouver, de se revoir, ben quand vous vous parlez,
forcement ça a un écho par rapport à votre vie aussi ; donc est-ce que ça c’est des choses que
vous souhaiteriez éventuellement ?


E : Oui ! Comme aujourd’hui ! Refaire une journée éventuellement, oui !


I : Histoire de se rebooster ! (Rires)


E : Oui ! Ça pourrait être pas mal !


G : C’est vrai que 2 ou 3 jours, moi ça me ferait du bien ! De réapprendre de nouvelles choses
et gérer un peu mieux aussi…


E : Deux trois jours je sais pas… si je suis prête à rester deux trois jours à l’hôpital…


O :  Pour  répondre  à  des  questions  qui  viennent  après ?  Parce  qu'on  change…donc  les
difficultés changent aussi


E : Oui oui, bien sûr ! Il y a des choses qui…


I : C’est ça !... Et puis après on peut avoir d’autres soucis qui se sont greffés… après oui moi
je serais prête à venir mais en hospit de jour.


Affirmation du groupe


I : Pas dormir là sur plusieurs jours… Même si c’est sur trois jours ! Venir le matin, repartir le
soir, ça m’est égal, mais pas dormir là quoi !


O : C’est pas un très bon hôtel l’hôpital ! (Rires du groupe)


I : Ça manque un peu d’intimité on va dire !... Bon après j’habite pas loin donc ça va ! Mais
après pour ceux qui habitent loin je comprends !


E : Oui c’est vrai que ça peut être aussi un critère


G : Oui mais de rester là, je trouve que ça nous apprend à manger ensemble aussi, à voir
comment fonctionnent les autres un petit peu… parce que des fois quand je vous regardais (en
parlant à E car elles ont fait le stage ensemble) ben j’étais impressionnée !


E : Oui oui oui ! (Rires)


G : Je me disais, mais tout ce qu’elle mange !


E : Mais elle (G) avait peur de tout, c’était terrible ! Ça me faisait souffrir !


G : Ah mais c’était impressionnant !... Ah ben j’avais dit à mon fils ainé, le diabète va finir
par me tuer parce que je ne peux plus rien manger !... Si je mange quelque chose, je monte, si
je mange pas, je vais mourir ! Vous voyez un peu… je m’étais mis ça dans la tête… J’avais
très très peur !







E : Mais effectivement quand j’entends votre façon de vous réalimenter maintenant, ça fait
plaisir quoi !


Affirmation du groupe


M : Oui surtout vous qui l’avez connu à l’époque, vous voyez vraiment la différence…


E : Ah mais c’était impressionnant !


G : Ah mais c’était vital ! Et puis en plus manger, je suis quelqu’un qui aime faire…enfin, je
fais pratiquement tout maison, j’adore cuisiner


I : Moi aussi ! Mais je crois que la plupart des diabétiques sont très gourmands


G : Et maintenant pouvoir manger ce que je préparais, avec amour on va dire… Mes enfants
ils  me disent  « Ah mais maman c’est  délicieux » « Je peux reprendre un peu ? »,  comme
quand j’ai des amis qui viennent ! ...


E : On se plait quoi!  (Rires et affirmation du groupe !)


F : Ah ça y est j’ai retrouvé… Moi je trouve que ce qui serait bien aussi c’est qu’il y ait des
trucs qui nous apprennent à gérer notre stress, alors pas spécialement du yoga ou des trucs
comme ça, mais qu’on nous donne des directives vers quoi aller, mais que ça soit efficace,
parce que si c’est pour… être juste comme ça (en montrant une position de méditation), c’est
pas la peine.


I : Oui ! Moi je signe de suite !


F :  Non mais c’est  pas possible y a des gens qui peuvent parce qu’ils ont une vie qui le
permet…


E : Oui !


F : … Et y’en a d’autres qui peuvent pas, c’est pas possible ! Moi on peut pas changer mon
rythme  de  vie…  et  heureusement  j’ai  rencontré  une  diabéto,  le  docteur  Voinot,  qui  a
compris mon rythme de vie ! Parce que j’en ai fait quand même un paquet !


I : C’est ça !


F… Et qui ne mettaient pas les gens à leur propre vie, c'est-à-dire, vous arriviez avec vos
prises de glycémie et on vous disait, « Ah oui ça va pas ! »… Ça c’est sûr que si je viens vous
voir c’est que ça va pas ! Pour me dire ça, ce n’est pas la peine quoi !... J’en ai rencontré
vraiment très peu qui… A un moment donné j’étais même partie à Albi rencontrer quelqu’un
qui était super ! Mais bon ça faisait trop loin… mais c’était quelqu’un qui se mettait vraiment
à la place des gens… bon après heureusement j’ai rencontré le docteur Voinot, et voilà, ça se
passe  super  bien !  Mais  c’est  vrai  qu’il  y  a  des  choses,  je  pense  que  ça  serait  bien  de
développer. Alors peut-être qui en a qui n’en ont pas besoin, mais moi ça m’aiderait peut-être
à relativiser certains moments de la journée ou comme ça… la fatigue, etc.


I : Ben on y viendra ensembles ! (Rires)







O : « La gestion du stress »


F : Après vous allez me dire c’est peut-être pas dû spécialement au diabète c’est peut-être que
je suis une stressée aussi, probablement… je suis faite comme ça aussi


I : Oui on a notre caractère


E : Oui c’est ça c’est le caractère aussi bien sûr


F : Oui j’étais stressée avant d’être diabétique, mais je veux dire, que ça, ça l’amplifie par
contre ! 


E : C’est ça !


F : Donc pour moi ça prend… je sais que je peux être, quand j'ai le diabète haut, faut pas me
parler, je suis tegnous quoi !... Les clients, il faut pas qu’ils soient chiants quoi ! (Rires du
groupe)


I : Exactement ! C’est ça ! Non mais on en est conscient c’est ça le pire ! (Rires)


E : Oui mais vous de vous-même, vous avez pas pensé que vous pourriez aller, je sais pas,
faire de la relaxation, du yoga, etc.


I : J’ai essayé ! J’ai essayé mais ça n’a pas marché… au bout de trois secondes, je suis partie,
je pouvais pas ! (Rires du groupe)


E : Ben peut-être que ça convenait pas et qu’il faut chercher autre chose ?


I : Non mais comme si j’avais de l’urticaire dessus ! Incroyable !


E : Oui oui ! Mais bien sûr ça peut arriver !


I : Trois secondes non j’exagère, je suis restée cinq minutes….


E : Mais c’est en fonction des personnes ça ! C’est pas forcement la bonne méthode…


I : Le fait de me dire de m’allonger… bon alors je faisais, j’ai essayé de me dire « Allez
cool… » …  J’ai explosé ! (Rires)


E : Mais il me semble qu’il y a plein de choses et qui y’en a qui peuvent vous correspondre
davantage ! Faut que vous trouviez !


I : Peut-être ! Mais je sais pas vers quoi !


M : Je pense qu’il y a peut-être une piste sur l’activité physique, parce que ce que vous dites
de la relaxation… ah mon avis ça ne marchera jamais ! Il faudrait plus quelque chose pour
vous défouler ! Parce qu’il y a ça aussi dans l’activité physique, de trouver quelque chose
pour se décharger de la frustration, l’énervement, la fatigue, etc., et y’a faire de relaxation…







Mais  la  relaxation,  bon  si  ça  vous  énerve,  c’est  mal  barré !  Mais  ça  peut  revenir  après
l’activité !


E : Mais la relaxation ça peut venir qu’après un effort ! Je vois pas pourquoi on ferait un truc
de relaxation si on a rien fait avant !


M : Non mais en tout cas, dans la gestion du diabète, bon y’a la partie alimentaire, connaître
son traitement, mais effectivement le stress, que ça soit dans le diabète ou pas le diabète, ça
joue dans plein de maladie


E : Bien sûr !


M : Donc après ça, ça peut être une piste… alors comment la mettre en pratique pendant le
stage, ça c’est autre chose, mais peut-être vous proposer des choses en tout cas que vous
puissiez tester après…


E, I : Oui, c’est ça !


M : Ou pas d’ailleurs, parce que vous (E), vous en ressentez pas le besoin ?


E : Oui voilà, moi je me suis trouvée mon truc, qui me correspond…


M :  Mais  peut-être  pouvoir  vous orienter,  en parler  et  vous  donner  des  informations,  les
adresses ne serait-ce que ça, c’est pas très difficile


Groupe : Oui


E : Oui, ne serait-ce que donner les adresses…


I : Après ce qui serait bien c’est tant qu’on fait ce stage, peut-être faire, par exemple si on est
là sur trois jours, profiter pour faire un peu le point sur tout !... C’est-à-dire, voir nos yeux,
voir nos pieds, vous savez…


Groupe : Ah !


E, I: En profiter pour faire un bilan complet !


G : D’une pierre deux coups ! (Rires)


I : Ben oui ! Quitte à être là !


G : Oui c’est vrai !


F : Ah non ! Chaque après-saison, je pars pour une opération, c’est bon, j’en ai assez de venir
à l’hôpital… Là j’ai eu trois opérations du dos en 46 jours… Deux ans après j’ai récidivé…
Non moi passer mon temps à l’hôpital, non.


M : Non, mais c’est profiter du stage pour faire tout le bilan…


F : Ouai mais bon…







E : Non mais pour les nouveaux ! Pas pour nous ! (Rires)... Après quand je vous entendais
dire mon diabète, ma maladie, je l’ai jamais acceptée, vous avez dit quelque chose tout à
l’heure, alors moi, bon c’est peut-être ma formation de psy, je me disais aussi que peut être,
rencontrer quelqu’un avec qui on peut parler de ce qu’on ressent par rapport à son diabète ça
peut être intéressant pour certaines personnes qui le souhaitent ! 


I : Oui ! Bien sûr !


E : Ça peut être une proposition !


F : Alors suite à ça, je pense à quelqu’un parce que quand j’ai été faire le stage, ça me revient
maintenant, y’avait une psycho je sais pas quoi, qui vient à l’hôpital et donc on me l’avait
présentée,  et  bon,  vu que  j’étais  la  stressée  (Rires  du  groupe)  …et  c’est  vrai  que  sur  le
moment…pffff… franchement ça m’a gonflé ! C’est vrai que je suis pas venue ici pour faire
une psycho machin quoi !


E : C’était trop tôt !


F : Nan ! Puis j’avais pas envie de ça quoi ! Je suis venue faire ce truc-là, j’ai appris plein de
choses, j’étais très contente quand je suis partie, mais j’avais pas envie qu’on me fasse ma
psychanalyse, ou je sais pas quoi !!... Et… ça a fait son chemin, parce que quelques temps
après, plusieurs mois après, je sais plus comment, je l’ai rencontrée, parce qu’on m’en avait
reparlé,  et  que j’ai  pris  rendez-vous avec elle… Fabuleuse !...  je  dis par  contre que c’est
quelqu’un de fabuleux ! Donc bon… après elle va pas gérer mon stress, mais je veux dire par
contre c’est quelqu’un qui m’a beaucoup, beaucoup apporté !... Elle s’appelle Mme Lalanne et
c’est vraiment quelqu’un de super ! Et elle, ça serait bien qu’elle vienne par exemple, dans ce
genre de… Parce que moi,  je l’ai  vu moi si  vous voulez… avec une infirmière… j’avais
l’impression en plus qu’on me faisait… parce qu’on m’avait tout envoyé, comme je fume, la
nana pour arrêter de fumer, enfin bon vraiment j’avais l’impression si vous voulez que là !!!...


I : Le vilain petit canard ! (Rires du groupe)


G : Non il faut il faut !


M : Donc c’est sûr que la consult ophtalmo en plus, la consult cardio ! ...


F : Quand je suis sortie de là, je me suis dit non c’est pas possible j’ai tous les torts du monde,
c’est bon ! (Rires) et donc… je n’ai pas arrêté de fumer (Rires) je vais peut-être arrêter mais
bon… 


I : J’y pense …


F : Moi aussi ! (Rires)


I : Ça doit être les stressés ça ! (Rires du groupe)


F : Je vais essayer l’hypnose… ça marche…ah mon associé, il a arrêté avec l’hypnose! ...sa
femme aussi ! Donc j’attends un peu de voir si vraiment ça marche ! (Rires du groupe)







O : Et donc la psychologue en fait ?


F : Ouais je pense qu’elle devrait faire partie un peu de ça… de l’équipe, et de voir par rapport
à certaines personnes…


E : D’être disponible…


F : Parce qu’y a des personnes qui voilà, n’en ont pas besoin…. Moi sur le moment, c’est
peut-être parce que c’est la façon dont on me l’a amené que ça m’a un peu…


E : C’est possible…


O : …Une sorte d’appui psychologique ?!...de soutien ?!


E : Oui, au moins qu’on puisse aller la voir… pour aider, avoir moins de méfiance, moins
d’inquiétude…


O : Déjà si elle vous dit qui y a des gens diabétiques que ça soulage, pour moi c’est un bon
apport


E : Au moins se présenter, parce qu’elle peut éventuellement expliquer en quoi peut consister
son travail,


I : Oui, en quoi elle peut nous aider 


O : A venir faire son offre quoi !


E : Voilà, se présenter quoi


F : Et je vais vous dire que c’est vraiment quelqu’un de très bien !


M : Pour soutenir un peu !


E : Oui aussi !


I : Parce que pour moi l’acceptation c’est vraiment un mot très fort, le fait d’accepter… pour
moi, on fait tous avec ! Mais l’accepter… ça veut dire… je  sais pas… voilà moi je peux
pas là! Je me rappelle trop de ma vie avant le diabète et donc j’ai pris ça comme une injustice
terrible et que voilà, je suis révoltée par rapport à ça !


E : Bien sûr ! Moi j’ai pas connu ça ; j’ai eu un cancer du pancréas, on m’a enlevé une partie
du pancréas, donc mon médecin m’avait dit : « Un jour vous serez diabétique… un jour quand
vous serez vieille » il  m’avait  dit…punaise à 50 ans quand il  m’a dit  « Ben y’a quelque
chose… »  je  me  suis  dit,  je  suis  pas  si  vieille  que  ça !...  Mais  c’était  quand même une
préparation ; tandis qu’au stage, j’ai réalisé qui y’avait des gens qui apprenait leur diabète
comme ça, ça leur tombait dessus !


I : C’est ça !







E : Et ça, ça me parait terrible ! C’est monstrueux ! Alors des enfants, des adultes, et puis que
ça leur tombe dessus comme ça ! Ça j’ai pas vécu ça ! Et ça c’est vrai je pense que ça doit y
faire beaucoup dans la façon d’appréhender sa maladie.


I : C’est ça… peut être… donc faire avec oui, parce qu’on a pas le choix, de-là à dire que je
l’accepte….


E : Non ! je comprends qu’on l’accepte pas vraiment, mais bon, on fait avec quoi !


G : On s’en passerait !


I : Voilà !


M : Mais est-ce qu’en ayant compris par contre certaines choses on fait mieux avec ? 


I : On fait mieux avec oui !


E : Voilà, tout à fait ! C’est exactement ça !


I : Ça oui !


M : On va finir sur le mieux avec alors ! Merci beaucoup !


F : Ça vous va ? (Rires du groupe)


M : Ah ça me va très bien ! Je pense que le tableau est bien fourni ! Déjà merci pour moi
avant tout puisque ça va me permettre de faire une thèse sur ça ; aussi pour toute l’équipe,
parce qu’on a fait le même exercice avec l’équipe soignante, donc c’est vrai que c’est très
intéressant ce qu’elles ont pu dire et c’est vrai qu’elles attendent aussi beaucoup de votre
retour en fait ! Voilà, y a un programme, on met en place des choses avec des objectifs, mais
c’est vrai qu’au final,  sur votre vie de tous les jours, qu’est-ce qui se passe vraiment, les
choses sont pas forcément ré-abordées en consultation où on a moins le temps et où on parle
de choses un peu plus objectives, l’hémoglobine glyquée, les hypos, le débit, tout ça… Donc
y’a une attente d’avoir un retour par rapport à ce qu’on fait, déjà faire le point sur ce qui est
fait actuellement et aussi de voir si il y a des choses à améliorer puisque l’objectif c’est de
faire mieux, dans la mesure ou c’est possible bien sûr !


E :  Moi  je  pense  que  c’est  important  effectivement  que  toute  l’équipe  soignante  soit
concernée, soit participante même à ça parce que dans leur façon d’être avec nous, pendant le
stage, c’est vrai que c’est essentiel quoi ! Parce que c’est vrai que les filles, quand je racontais
l’anecdote de la confiture tout à l’heure, y’avait quelque chose de dire « Ah oui mais moi je
suis pas au courant, moi on me dit pas ça ! Vous vous savez mais moi je sais pas ! » Ça c’était
dur, parce que elle, elle était la soignante, et moi j’étais la patiente… bon attention, elle était
sympa, mais elle disait un truc, c’était un peu dur à passer quoi ! Et puis je voudrais rajouter
aussi, je sais pas ce que les autres en pensent, mais je trouve qu’il y a pas mal de médecins
généralistes qui pourraient apprendre des choses quoi !


I : Oh oui !







E : Parce que moi c’était y’a dix ans mais le médecin qui me dit « Le sucre…non ! » c’est un
peu court quoi ! Et je crois qui doit y avoir quand même beaucoup de médecins qui savent pas
grand-chose ! Y’a de tout j’imagine, je les connais pas tous…


I : C'est-à-dire qu’il y en a qui s’y intéressent et d’autres non !


E : Voilà ! Non mais on est bien d’accord !


I :  Moi je sais que ma généraliste,  elle part  pas du principe « Je sais donc »,  non ! C’est
« Vous avez une diabétologue, elle vous suit, c’est très bien ! Moi je suis là derrière si y’a
besoin d’un complément d’insuline ou n’importe » mais elle me dit rien ! Et il vaut mieux ça
qu’un généraliste qui fait celui qui sait tout et en fait qui…


G : Qui nous amène sur n’importe quoi !


E : Oui, c’est sûr !


O : Et puis y’a aussi le fait, enfin ça je le vois, quand j’accompagne des familles et des enfants
asthmatiques, c’est qui faut aussi accepter qu’à un moment, vous avez plus d’expertise que
votre médecin !


E : Et oui, oui, oui ! C’est sûr ! On se connaît plus que lui !


F : Moi j’ai toujours dit ça! J’ai dit on se connaît plus que le médecin… non mais je suis
désolée de dire ça mais c’est la vérité !


G : C’est à nous après de gérer !


M : Non mais c’est vrai ! c’est vous qui vivez avec votre maladie au quotidien, donc adapter
les doses et tout ça,  c’est vous qui le savait, mieux que votre médecin, et après c’est sûr que
le  diabète…  en  tout  cas  où  y’a  un  traitement  par  insuline,  ça  reste  des  choses  assez
spécialisées dans la gestion en tout cas… le  principe, tous les médecins savent la théorie,
mais y a la pratique derrière ; effectivement ce que vous disiez, de manger, que le gras aussi
ça vous fait varier, ça c’est des notions que…


G : Voilà c’est personnel !


O : Ça c’est l’expérience pure !


E : Oui et en plus ça évolue tout le temps j’imagine !


M : Oui voilà et y’a aussi effectivement, entre ce que le médecin a appris pendant ses études
et  maintenant…  les  patients  diabétiques,  en  dehors  des  patients  diabétiques  type  2,  ça
représente pas un nombre important de personnes dans la patientèle, donc c’est pas quelque
chose  qu’on  revoit  souvent,  donc  c’est  vrai  qui  y  a  ce  côté-là ;  mais  ce  qui  n’empêche
qu’effectivement ça peut être intéressant derrière, alors je sais pas si c’est l’implication de
votre médecin généraliste mais en tout cas qu’il puisse avoir accès à des documents ou au
moins à des informations par rapport à ça !


Groupe : Oui c’est ça !







I : Moi j’aurais juste un petit truc à rajouter aussi, est-ce qui serait possible quand on vient,
qu’on puisse avoir accès au nouveau matériel ? Qu’on sache, qu’on soit un peu plus informé,
de tous les lecteurs, de tous les…


E : C’est vrai ! Alors ça je suis d’accord !


O : De l’actualité quoi!


 I : Oui parce que ça je le fais sur internet mais bon…


F : Alors moi je vais vous raconter un truc qui m’est arrivé, parce que quand on est sur la
route, on rencontre des gens ; un jour je m’arrête sur une aire d’autoroute à côté de Toulouse,
pour prendre de l’essence, et j’avais ma pompe comme ça et la nana qui allait m’encaisser me
dit « Ah mais vous la mettez là vous la pompe ? » je lui dis « Euh oui pourquoi ? » elle me dit
« Ah mais  regardez-moi  je  l’ai  là »  et…elle  me dit  « Vous  avez  5  minutes ? »  «  Ben…
oui ! » ; c’était une jeune nana qui avait quoi, 35 ans ! Et elle me dit « On va aller dehors »,
donc on y est allé ; et en fin de compte elle a été choisie parce qu’entre Montpellier et l’Italie,
ils ont trouvé un nouveau moyen, donc c’est un patch, à la fois ça vous donne la glycémie, le
plus et le moins, et ça envoie en fin de compte l’insuline qui faut, et c’est sur 8 jours, et elle
elle a été choisie pour tester ! Donc c’était vachement intéressant !


M : Ca capte la glycémie et ça envoie aussi l’insuline ?


I : Ah oui ! Ah moi j’ai vu que capter, celui que j’ai essayé c’était que le capteur !


E : Oui j’ai entendu ça !


F : Oui et ça, c’est sur 8 jours ; donc elle a été suivie pendant deux jours, avec un docteur et
une infirmière, et c’est relié directement avec l’hôpital… et j’ai dit « Alors ? » Elle me dit
« Alors, c’est qu’une histoire d’argent comme d’habitude ! C’est qu’une histoire de sous ! » 


E : Bien sûr !


F : Donc la solution je pense qu’ils l’ont !


E : Y’a un musicien qui vient de sortir un bouquin et qui dit, bon le diabète ça intéresse les
laboratoires parce que ça leur rapporte énormément d’argent, donc ils ont pas vraiment intérêt
à ce que ça s’améliore vraiment au niveau du traitement, et entre autre ce genre de choses


F : Mais bien sûr !


E : Et il dit qu’il existe effectivement des choses qui pourraient être mises au point et être…


G : Mieux adaptées ? 


E : Oui ! Et qui seraient plus confortables pour nous !


M : Après, je pense que c’est peut-être pas quand même la solution miracle parce que, voilà
quand il faut adapter en fonction de ce qu’on mange, en fonction de la période de stress ou de







l’activité physique, est-ce qu’il y a un capteur qui est capable de faire tout ça ? ...  Ça ça
reste…


F : Non mais c’est sûr ! Y’a encore des choses à améliorer !


I : Déjà le capteur de glycémie, moi je trouve ça pas mal !


F : Mais elle, elle a trouvé ça fabuleux quoi ! Elle avait ça depuis quelques jours, et elle m’a
dit « Vraiment ! ... »


E : C’est vrai que de se faire les dextros…pffff...


I : C’est pas que ça fait mal, moi ça m’agace ! J’ai pas mal quand je me le fais !


E : Moi non plus, mais…


I : Mais des fois je le fais pas parce que j’ai pas envie ! Ça m’agace quoi ! Le fait d’avoir tout
à sortir machin, j’ai pas envie !


G : Ah moi c’était au début ça aussi !


E : Moi ce que je fais, c’est que je m’autorise des périodes où je fais presque rien!


G : Non, moi ça va !


I : Ah mais ça je crois qu’il y a des périodes où on se l’autorise tous ! 


E : Je me pique (avec l’insuline), mais je contrôle pas après…


O : La pause !


I : C’est ça !


F : Ah moi je contrôle jamais après l’injection!


O : C’est des vacances !


I : C’est ça !


G : Ah moi 2h30 après !


F : Faut se rendre compte que moi, d’abord j’y pense même pas, et j’ai même pas le temps !


G : Moi non plus mais je préfère !


E :  Parce  que  quand  vous  avez  la  pompe,  ça  fait  quoi ?  Vous  avez  de  l’insuline  en
permanence ?


F : Oui mais quand je vais manger ou si je suis trop haute, je peux m’envoyer aussi un petit
bolus !







E : Ah d’accord !


M : La pompe, c’est de l’insuline rapide en débit continu en fait


G : Tout le temps ? Même en dormant? 


M : Oui c’est l’équivalent de votre Lantus® en fait


E : Ah oui d’accord, vous avez pas la Lantus® en fait


F : Mais il faut accepter l’appareil en fait !


I : Moi je la mets dans le soutien-gorge !


F : Moi j’ai pas de soutien-gorge donc je peux pas (Rires) non, mais moi ils avaient pas misé
sur moi ! J’étais vraiment contre ça !


I : Oui moi aussi !


 F : Parce que je suis dans un métier, en fait je suis agent commercial pour le prêt-à-porter, je
suis qu’avec des professionnels, et je suis parfois obligée de me déshabiller pour essayer des
vêtements etc. Donc ça je me dis, ça y est, toutes les cinq minutes, « Et c’est quoi ton truc, et
c’est quoi ton truc », donc ça me gonflait… et au jour d’aujourd’hui c’est marrant, la nana de
la  pompe  cette  semaine  elle  est  passée  pour  faire  un  bilan  et  elle  m’a  dit  « Mais  vous
reviendrez aux piqures ? » Et je lui ai répondu, « Non jamais ! »


I : Moi pareil !


F : Ca par contre je reviendrai pas ! Bon après j’avoue qu’il y a des choses aussi qui seraient
bien aussi dans le petit stage… comment dire, c’est plus peut-être pour les gens qui ont la
pompe, parce que moi c’était un truc qui me perturbait… c’était par rapport à mon intimité ;
et ça vous en parlez pas du tout ! Alors c’est vrai qui y’a des mecs aussi, donc des hommes
qui étaient là, donc c’est vrai que c’est peut-être un peu délicat


O : Faut faire des sous-groupes !


F : Je sais pas, bon moi ça me gêne pas d’en parler devant un mec, mais je peux comprendre
que des nanas ça peut les gêner de parler de leur intimité ! Moi la première personne avec qui
j’ai parlé de mon diabète, c’était y’a douze ans, c’était le mari d’une cliente, et donc qui avait
la pompe ; et donc elle m’a dit « Il faut que je te présente mon mari Bruno ». Je me suis dit un
mec en plus… Donc on va au restaurant, et vas-y donc qu’il me sort tout son attirail, tous ses
trucs et tout (Rires du groupe)


M : L’approche est directe ! (Rires du groupe)


F : Et voilà ! Il m’en a foutu plein la tête, et moi dans ma tête ça faisait plein de trucs quoi,
mais j’osais pas lui poser les questions parce que c’est vrai que c’était gênant, et puis y’avait
sa  femme qui  était  là ;  et  puis  au  bout  d’un  moment  il  me  dit  « Bon  alors  après,  pour
l’intimité,  écoute  franchement,  c’est  pas  compliqué,  regarde,  demande  lui  y’a  pas  de







problème ! » Alors il m’a mis à l’aise mais bon eux ça fait longtemps qu’ils sont ensemble,
moi j’ai pas quelqu’un de fixe donc c’est pour ça aussi que je trouve que ça serait important
aussi d’en parler ! Alors y’en a peut-être que ça intéresse pas parce qu’ils sont mariés et qui se
sentent pas concernés…


M : Oui ils en parlent peut-être plus facilement, peut-être avec leur conjoint, et qui y a pas de
tabou… mais donc peut-être plus parler de l’intimité, en tout cas proposer ce sujet


F : Ben c’est vrai que quand j’ai fait la semaine, bon y’avait un monsieur, celui avec qui je
m’étais bien entendue et après, que des femmes, qui avaient des vies tellement bien rangées
que… moi je vais pas parler de ça, ça va pas les intéresser ! (Rires du groupe)


M : Non mais après, peut-être pas en apparence mais ça veut pas dire qu’elles se posaient pas
les mêmes questions que vous au final !


E : Non mais ça franchement !


M : Parce que l’intimité c’est vraiment difficile à aborder


F : Par contre ce que j’ai vraiment apprécié, c’est que pourtant quand ils m’ont mis la pompe,
ils avaient pas misé sur moi ! Moi franchement j’étais le cas… c’était non, non et non ! Et
quelques temps après, quand même, comme ils ont vu que j’acceptais histoire et tout, je peux
pas dire que j’ai coaché parce que c’est pas le mot, mais j’ai des personnes à qui on a mis la
pompe qui m’ont téléphoné pour me poser justement des questions, et ce genre de question,
donc je veux dire…


M : Tout le monde se les pose !... c’est important !


F : C’est plus facile d’en parler avec des gens qui le vivent aussi, donc je pense qu’il faut
quelqu’un qui peut diriger aussi la conversation, mais que… la personne qui vient vous mettre
la pompe et qui vient vous voir une fois de temps en temps, bon moi c’était une fois un jeune
de 25 ans , je me voyais pas lui parler de ça, donc c’est vrai, c’est ridicule vous allez me dire,
mais  bon,  voilà !Et  puis  même les autres personnes c’est  délicat  donc on vous dit  « Ben
qu’est-ce que vous avez comme problème… »


E : Oui donc ça correspond à un manque pour vous de pouvoir partager sur ça


F : Oui c’est pour ça que j’en parle


I : Sur les réseaux sociaux c’est pas mal aussi


F : Oh non moi je veux plus tout ça 


I : Je suis dans un groupe de discussion de diabétiques de type 1 et c’est pas mal aussi, on
arrive à parler justement de ça


M : Non mais c’est important parce que c’est des choses que les gens n’osent pas forcement
aborder, mais c’est comme la nourriture, c’est important pour tous







F : Ouais mais je pense que c’est plus facile, je m’excuse par rapport à vous monsieur (Rires
du groupe) je pense que c’est plus facile pour un mec de le gérer que pour une femme 


I : Oh je crois pas moi pas si évident 


E : Ben y’a quand même un gros problème de….


I : Ils ont d’autres soucis que nous qui sont peut-être plus handicapants on va dire… 


E : Oui au niveau de l’érection et tout ça, les hommes diabétiques… c’est quand même plus
embêtant


I : Eux ça se voit quand ça marche pas (Rires)


F : Oui mais bon y’en a qui ont des problèmes et qui sont pas diabétiques donc bon…. Et tous
les hommes diabétiques n’ont pas des problèmes d’érection


I : Non mais ça aide pas…


E : Ça dépend de l’évolution…


M : De l’évolution du diabète… mais bon, comme vous en ayant des hommes dans le groupe,
pour eux c’est peut-être aussi difficile de dire « J’ai des problèmes d’érection » devant tout le
monde, pour un homme… mais en tout cas, pouvoir l’aborder, alors de quelle façon on verra,
mais en tout cas qu’on puisse vous en parler


E : Pour vous c’est une piste de recherche


M : Oui parce que c’est important effectivement; c’est pas des choses dont on parle facilement
mais, c’est fondamental !


F : Ben c’est la vie ! C’est comme manger, dormir


M :  C’est  ça,  exactement !  Bon ben on restera sur  ce besoin fondamental  alors (Rires du
groupe) Merci beaucoup en tout cas, merci de votre confiance !








RETRANSCRIPTION FOCUS GROUP 3 10/12/2015


Participants : J, K, L, N
M : modérateur
O : observateur


Présentation
Explications données
Papiers remis 


M :  Pour  commencer  encore  merci  d’avoir  accepté  de  participer  à  ce  petit  groupe;  donc
comme je vous l’ai dit, l’objectif de mon travail ça va être d’évaluer le programme d’ETP
auquel vous avez participé, et donc ce qu’on souhaitait vraiment évaluer, c’était de savoir si
votre participation à ce programme a entrainé des changements dans votre vie, autrement dit,
est  ce que votre participation a eu un impact positif  ou négatif dans votre vie, dans votre
quotidien, dans vos différentes activités ; donc ça peut être n’importe quel changement au
final, en lien direct avec la prise en charge de votre diabète ou pas, ça peut être dans vos
différentes activités du quotidien, des choses que vous avez constaté ou que vos proches ont
pu constater. L’objectif de tout ça, c’est vraiment d’essayer de recueillir votre expérience de
patient diabétique, votre vécu des choses… Y a pas de bonne ou de mauvaise réponse, c’est
vraiment ce que vous avez ressenti, ou expérimenté au quotidien. Donc pour ce faire je vais
vous  distribuer  des  petits  papiers  sur  lesquels  il  faudra  noter  les  modifications  ou  les
changements qui ont eu lieu dans votre vie ; donc je vais vous en distribuer trois chacun, donc
en gros, à un papier correspond un changement, donc ça peut être vraiment tout et n’importe
quoi, ce qui m’intéresse vraiment c’est ce qui a été important pour vous. Ce qui est important
c’est vraiment d’écrire une idée par papier, si vous avez besoin de plus de 3 papiers pas de
problème, vous pouvez en prendre plus, et ce qui est important aussi c’est d’écrire assez gros
en majuscule parce qu’on va être amené après à discuter de tout ça et on va afficher les
papiers au tableau… Est-ce que c’est clair pour tout le monde ? 


Groupe : Oui 


M : Je vous laisse 5 minutes à peu près pour écrire sur les papiers… Donc il faut penser à
vous et pas à votre diabétologue… 


O : Oui je suis juste là pour observer et pour afficher les papiers et aider M


M : On a oublié mais on va faire un petit tour de table pour se présenter, J à vous l’honneur !


J :  Oui, je m’appelle J,  je suis diabétique depuis 1993, j’ai  59 ans, je suis sous pompe à
insuline depuis une dizaine d’année, donc mon parcours…. J’ai toujours fait  beaucoup de
sport  donc  j’avais  des  problèmes  d’équilibre  en  faisant  mon  sport  et  d’autre,  j’avais
toujours… c’est pour vous donner un peu le contexte, des HbA1C qui se trouvaient autour de
8 et 8,5% ce qui fait que je faisais énormément d’hypo, que je fais moins, mais bon ça on en
parlera plus tard… et donc que je faisais aussi énormément d’hyper, puisque l’un va avec
l’autre… Bon je me suis retrouvé très souvent dans le coma, des comas profonds ou pas, voilà
donc j’ai eu un parcours un peu atypique, bon c’est pas parce que je ne me connaissais pas,







c’est parce que ça m’arrivait, pour X et X raisons certes, mais c’est que je les voyais jamais
arriver… C’est surtout les hypos que je parle parce que les hypers j’ai jamais fait de comas,
mais les hypos… J’ai fait le stage… euh je dirais il y a 4 ou 5 ans… C’est ça ?


O : Là comme ça…c’était il y a deux ans et demi… Je dirais début 2013…


J : Je sais que j’étais dans les premiers


O : Oui c’est ça ! Dans les premiers !


L et N : Nous étions les premières ! (Rires du groupe) C’était avril 2012 !


J : Ah d’accord ! (Rires)


O : Oui mais après on a eu un temps d’arrêt…


M : (en reprenant ses papiers) En novembre 2013 c’était !


O : Oui j’étais bien enceinte (Rires)


M : Ok, K ?


K : Alors moi je suis diabétique sous pompe depuis 14 ans… J’ai commencé, c’est dû ou à un
choc émotionnel ou à un diabète de grossesse on sait pas trop… C’est arrivé comme ça donc
difficile à gérer… J’ai été sous pompe depuis 8 ans à peu près, je sais plus exactement… Pas
très sportive, j’y reviens un peu. Donc pas toujours évident, avec un travail… je suis aide-
soignante intérimaire donc je sais jamais quand je pars… c’est pas évident à gérer le diabète
mes gamelles sont pas prêtes, on mange à n’importe quelle heure, donc c’est pas toujours
évident. Mais sinon, depuis (la semaine) ça s’améliore !


L : Donc moi je m’appelle L, j’ai 22 ans, j’ai eu le diabète à l’âge de 10 ans donc ça fera 12
ans au mois de février… donc c’était dû à un choc émotionnel aussi, que dire de plus… c’était
assez… enfin c’est pas moi qui ait géré au début de mon diabète, c’était plutôt ma mère, mais
là c’est vrai depuis 3 ans, de la formation, j’ai un peu lâché prise la dernière année, du coup
mon diabète est pas très équilibré en ce moment, donc c’est un peu compliqué en ce moment,
donc je devrais m’y remettre… du coup je pense que tout ça va bien m’aider aussi, d’en parler
avec vous…


N : N, j’ai 43 ans, je suis diabétique depuis 30 ans, sous pompe depuis 1 an, j’ai mis deux ans
avant de me décider ! (Rires)… je ne regrette pas du tout mon choix ! Voilà…


M : Alors qui veut commencer ; J ? ... Je vois moins d’hypoglycémies, parlez-nous de tout
ça !


J : Alors moi pour vous expliquer un peu le contexte, j’ai toujours fait beaucoup de sport,
alors avec des problèmes d’équilibre en faisant mon sport et autre ; alors j’avais toujours des
hémoglobines  glyquées  qui  se  trouvaient  autour  de  8  ou  8,5,  ce  qui  fait  que  je  faisais
énormément d’hypos et donc je faisais aussi énormément d’hypers ! Parce que l’un va avec
l’autre ! Donc je me suis retrouvé très souvent dans le coma, toujours à cause des hypos,
jamais des hypers ; comas profonds ou pas…donc j’ai eu un parcours un peu atypique. C’est







pas parce que je ne me connaissais pas, c’est parce que ça m’arrivait, pour x et x raisons
certes, mais je voyais jamais arriver les hypos ! Donc depuis le stage ce qui a changé c’est que
je fais beaucoup moins d'hypos ; j'ai une hémoglobine glyquée qui est aujourd'hui à 6,8, voilà,
qui est  pas parfaite mais pas trop mal à mon avis, voilà et  bon j’ai un meilleur équilibre
alimentaire. Bon voilà c'est pas arrivé d'un seul coup ça a mis plusieurs transitions, mais bon
là j'estime que je suis beaucoup mieux, bon voilà, je fais certes encore quelques hypos je vais
pas vous dire que j'en fais plus, c'est pas vrai mais j'en fais beaucoup moins, mais quand je dis
beaucoup moins, bon avant c'était pratiquement tous les jours quoi !!


K : Et vous les ressentez maintenant ?


J : Ouais ! Je les sentais pas arriver, je les sens toujours pas arriver mais disons que j’ai, bon et
puis mon entourage, puisque j'ai une activité professionnelle, c'est que j'ai beaucoup de gens
autour de moi, ils s'en aperçoivent aussi, mon entourage, mon épouse ; après y a beaucoup de
choses qui font que, ça m'est plus facile à gérer aussi, parce que les gens autour de moi s'en
rendent compte parce que je me décentre c'est ça le problème ! Bon ça aussi ça m’aide, ça
m'aide !


M : Mais ça c'est des choses qui sont ?... Parce que la gestion des hypoglycémies, avant et
après la semaine que vous avez passé à l’hôpital, il y a des choses qui ont…


J : Qui ont évolué énormément! Je pense que mon équilibre alimentaire y a fait pas mal, la
sensibilisation, il y a plusieurs choses, plusieurs éléments qui ont dû y contribuer certes mais
je pense que l'équilibre alimentaire a dû faire, a dû faire… c'est vrai que jusqu'à maintenant on
m'avait pas tellement sensibilisé à l'équilibre alimentaire qui arrivait à faire, à faire cette chose
où je suis quoi !


M : Et par exemple comme vous faites beaucoup d'activités physiques il y a des choses que
vous avez changées ?


J : Non dans mon sport c'est toujours pareil j'en fais peut-être plus ou moins autant, ça certes,
mais je pense que c'est entre les glucides, entre l'équilibre alimentaire est plus important, je
dose mieux avant ou pendant ou dans la journée régulièrement


M : Donc c'est plus adapter votre alimentation en fait ? Vous ce que vous avez changé c'est
adapter votre alimentation !


J : Ouais, ouais, ouais ! Adapter mon alimentation en fonction de la journée que je vais passer,
ce que je n'avais jamais trop fait !... Je ne vais pas vous dire que je pèse mes aliments et
compagnie, c'est pas vrai…


M : Mais c'est pas après…c'est pas l'objectif, moi non plus je pèse pas mes aliments !


J : Non mais j'ai évalué beaucoup mieux que ce que je faisais avant, donc ça, ça m'a aidé
voilà !


O : Juste, vous avez parlé de votre entourage


J : Oui, j'ai parlé de mon entourage et c'est important ça ! Mon entourage, c'est-à-dire mon
entourage au travail, bon là, je vais pas vous raconter ma vie mais bon… disons que c'est un







service  avec  cent  personnes  autour  de  moi,  donc  c'est  vrai  que  l'entourage  proche  est
important, ils se rendent compte de suite qu'il y a quelque chose ! Par rapport à ma manière de
parler, ma démarche ; des réunions que j'anime des choses comme ça, et de suite oups là y a
un souci donc ça c'est la vie de tous les jours, mon épouse aussi qui dit de suite « Hop là tu
peux te resucrer » ! 


M : Avant que vous vous en rendiez compte ?


J :  Ah  oui,  oui !  C’est  pratiquement  instantané,  mes  enfants  aussi,  enfin  bon  bref,  c'est
pratiquement instantané !


M : Mais du coup… parce que ça, c'est des choses qui ont changé… alors comment eux ils se
rendent compte, à quel moment ? 


J : Ah oui oui ça a changé ; alors après, à quel moment ? Ben après avoir passé la semaine
thérapeutique, on en a parlé !... Et bon, mes enfants, mon épouse, personne n'avait fait trop la
relation d’équilibre… enfin d’équilibre, c’est pas l'équilibre, c'est d'analyser ce je mangeais et
de l'évaluer par rapport à, bon, ça m'arrive souvent que mon épouse me dise :"Tu te fais pas
trop d'insuline t'as pas de féculents t'as presque pas eu de féculents ce soir"… Je sais pas,
quand on est à un repas à l'extérieur « Fais attention ! » bon voilà, elle me dit deux mots,
comment elle sent ! Elle juge aussi, bon elle est d'un milieu hospitalier aussi, et elle juge aussi
alors que avant personne, personne !... Les enfants c'est la même chose !


M : Et vous en aviez jamais parlé de tout ça ?


J : Non !


M : Et par rapport aux hypoglycémies ?


J : Oui ! Et ça a eu une conséquence de suite quoi !


M : Est-ce que vous le fait que vous ressentiez mieux vos hypoglycémies vous arrivez, vous
avez pu discuter avec eux de quels étaient les signes et du coup ils les repèrent comme ça,
c'est comme ça que ça s'est passé ??


 J : Ouais, ouais, ouais ! C'est vrai que c'est pas que j'étais quelqu'un qui ne parlait pas des
choses mais j'avais d’autres choses… c’est vrai que j'en parlais peu de mon diabète !... Et bon
c'est une démarche que j'ai faite et bon voilà je trouve que ça me rend pas mal de services !...
c'est-à-dire que d'en avoir parlé, d'avoir mis les gens bien au courant, de suite, je vois mon
entourage, ils ont des bonnes réactions !


M : Donc on peut dire que vous avez réussi à communiquer avec votre entourage et du coup
est-ce qu'on peut dire que ça vous met plus en sécurité ?


J : Je ne sais pas si ça me met plus en sécurité, mais disons qu'à eux c'est pas que ça les
responsabilise mais on communique plus facilement là-dessus !


M : La communication sur ça, c'est vraiment l'élément-clé ?







J : Ouais, la communication, oh c'est une communication pour tout élément aujourd'hui, on
communique plus qu'on communiquait y a 10 ou y a 15 ans !


M : Mais par contre pour vous c'est vraiment ça qui a changé ?


J : Oui, pour moi je pense que ça a changé, alors dans mon entourage très proche, parce que là
c'est  plus  une  conscience,  peut  d'être  d’eux,  ou  de  bon  voilà,  de  ma maladie,  ils  étaient
catastrophés de me voir complètement explosé ou bon voilà !... Et là ils ont repéré des signes
même dans mon parler, dans mon comportement, dans pas mal de choses qui faisaient que
bon voilà dans une conversation, je perdais pied quand je descendais, ben ça, je sais pas, peut-
être des gens s'en rendent compte, moi, je m'en rendais pas compte !


M :  (s’adressant  au  groupe) Et  vous,  vous  avez  la  même  expérience  par  rapport  à  votre
entourage ? 


N : Si ! Moi j'ai parlé beaucoup plus aussi du calcul des glucides avec des personnes ce que je
n'avais pas fait avant !


K : On en parle avec la famille, tout le monde s'est intéressé à savoir « Alors qu'est-ce que ça
t'a apporté ? Qu’est-ce que tu fais maintenant ? »


M : Alors qu'est-ce que vous avez écrit du coup ?


K : Moi j'ai mis que par rapport à la recherche d'équilibrer un peu plus mon diabète parce que
c’était vraiment pas très équilibré, donc ça a été quand même le but à l’origine !... Parce que
je voyais bien qu'il fallait faire quelque chose, se reprendre en mains et puis réagir un peu
parce  que… moi  c'était  une  demande  que  j'avais  déjà  avant,  avant  mais… Mme Teynié
trouvait que c'était pas encore le bon moment…bon voilà, donc quand elle m'a proposé j'ai
dit « Enfin!... Enfin je vais pouvoir ! » … Parce que j'en avais déjà entendu parler et puis,
presqu'au début de mon diabète, je connaissais quelqu'un qui l'avait fait sur Toulouse alors
que j'étais pas du tout dans la région mais je savais qu'il y avait quelqu'un qui l'avait fait sur
Toulouse et qui m'avait dit « Mais c'est génial !  Je mange ce que je veux ! »… Et moi, c'était
toujours… frustration ! Je suis quelqu'un de très très gourmande, donc pour moi c'était voilà :
voir des yaourts sur la table ne pas pouvoir en prendre parce que c'était mon yaourt nature ou
un truc, donc frustration !... Avec derrière ben qu'est-ce qu'on fait quand on est frustré, ben on
mange tout et n'importe quoi ! Donc voilà c'est vrai que ça m'a apporté beaucoup parce que si
j'ai envie de me faire plaisir, manger un yaourt, voilà je le calcule et puis voilà et puis je sors
de table je suis pas frustrée, j'ai pas envie d'aller grignoter !... Parce que c'était vraiment, voilà
le grignotage était vraiment important chez moi ! Bon y a eu d'autres choses qui sont rentrées
en ligne de compte qui ont fait que je me suis mise à grignoter mais voilà c'était une façon
de… voilà il me fallait du sucré, il me fallait, je pense le fait de savoir que j'y avais pas droit
c'était vraiment… une punition !... Pour moi c'était une punition quand même ! Donc voilà, de
calculer, de pouvoir justement me prendre en main et équilibrer aussi mon diabète parce que
je vois bien que les résultats étaient pas terribles !... Donc j'ai mis aussi « mieux comprendre
les  variations  des  glycémies »  parce  que  pareil  j'avais  beaucoup d'hypos,  d'hypers,  c'était
beaucoup  yoyo !...  Des  choses  comme me coucher  avec  1,20  g  je  pouvais  pas !...  Je  ne
pouvais pas, j'avais peur de faire une hypo la nuit, donc forcément je grignotais avant d'aller
au lit !


L : Ah oui moi aussi !







N : Ouais aussi… mais avec la pompe c'est plus facile ! Je me couche à 0,98 je me dis " Non
je vais pas tenir ! », mais si on tient!


K : Et c'est vraiment cette semaine-là et les deux jours de comment ... Ben la journée sans
sucre… de jeûne ! Ça ça m'a fait comprendre que ben voilà, t'as pas besoin de ce sucre pour
être bien et d'avoir de bon résultats et de gérer ça. Donc ça, ça a été important quand même !
Cette journée-là, ah ouais !! J'avais pensé que ça allait être une catastrophe, qu'est-ce que ça
va être, comment on va être, dans quel état et tout, et en fin de compte ça le fait bien, sans
problème ! Et on comprend beaucoup plus de choses après tout ça !


Groupe : Ouais !


K : Et puis voilà et puis remotivée ça m'a énormément motivée de refaire cette formation pour
plein de choses, par rapport à tout ça, et puis pour me reprendre en main, pour refaire du
sport, je me suis réinscrite au sport, et tout donc voilà. Bien !


M : Donc beaucoup mieux dans la vie en général alors ? 


K : Tout à fait ! Tout à fait !


M : Ouais donc « mieux comprendre les hypos et les hypers »


O :  Alors  comment  je  le  mets  aussi… « rendre  le  diabète  plus  équilibré » ?  ou  « plus
comprendre sa maladie » ?


K : Oui oui !... Et puis le fait de parler aussi, de sentir qu'on n'est pas tout seul aussi, parce que
je connaissais pas de diabétique !...  J'en avais entendu parler  et  voilà,  c'est  ce que j'ai  dit
quand j’ai dit que je connaissais quelqu'un qui était sur Toulouse ; c'était un sportif qui faisait
du sport avec mon mari ; il est parti en vacances , il lui est arrivé ça, il a eu la semaine en
suivant, un jeune comme ça en suivant, il est arrivé, ils lui ont mis une pompe directement et
il a fait cette semaine sur Toulouse , mais il y a au moins une dizaine d'années de ça et quand
il est revenu et qu'il m'a dit moi je fais ci, moi je fais ça, moi je fais ça , j'ai dit « Mais attends,
t'as quoi toi comme diabète? Je comprends pas ! » …Tout le monde me dit : « Ah non tu
manges surtout pas ça, mais tu fais pas ça, mais n'importe quoi ! » Et lui il avait droit à tout !
« Je comprends pas là ! » (Rires du groupe)


O : Et donc, vous vous sentez moins seule par rapport à votre entourage ou par rapport à…


K : Non, par rapport au diabète !... Oui par rapport à l'entourage parce que bon je leur ai
expliqué, je suis arrivée, j’ai dit: « Bon allez, fini, vous ne me dites plus, c'est fini, t'as pas le
droit ! Hein ? (Rires du groupe) vous me lâchez un peu tous avec ça, je vais vous expliquer ! »
Parce que c'était ou « T'as pas le droit » ou alors on vous amène un gâteau sur la table et puis
on dit : « Allez c'est bon tu peux en manger hein! »… Donc c’était l'incompréhension !


N : Y a l'inverse aussi ! Y a des fois des personnes qui te disent: « Ah t'es diabétique et tu
manges du gâteau ? »  « Oui, eh bien, on peut ! » 







K : Et le fait d'avoir fait cette semaine, je veux dire s'il y a un gâteau sur la table, je vais en
manger une petite part et je suis pas frustrée ! Avant, il était là et puis même si je mangeais
une petite part, j'en avais encore envie, je disais bon… et là voilà, ça change tout !


O : Ça c'est pareil,  communiquer plus avec l'entourage ou c'est sur la maladie, on peut le
rapprocher avec ça ?


K : Oui un peu, aussi !


O : Sur le « C’est bon, je peux me lâcher, j’ai le droit! »


K : Oui voilà !... Raisonnablement !


M :  Oui,  c'est  être  acteur  dans  votre  gestion  de  la  maladie,  vous  l'étiez  pas  forcément
auparavant !


K : Tout à fait !


O : Ça c'est quelque chose que vous avez ressenti ? Parce qu'on l'a pas noté le fait d'être acteur
dans votre maladie ?


K : Ah oui, oui, oui ! Tout à fait !


O : Donc on va l’écrire… Les autres aussi, vous l'avez ressenti ?


L : Moi… je suis une mauvaise élève


M : Mais non, y a pas de bon ou de mauvais élève !


L :  Alors moi j’avais  marqué par  rapport  à  l'alimentation pareil  parce que… En fait  moi
depuis petite moi j'étais un peu boulotte, donc j'avais pas trop le droit de manger tout ce que
j’avais envie de manger et c'est vrai que quand je suis tombée malade, je passais devant les
machines avec tous les bonbons et je disais à ma mère « Pourquoi tu m'as pas laissé manger
ça regarde, maintenant j'ai plus le droit ! »… C’est vrai que cette semaine-là m'a permis c’est
vrai de manger un peu ce que je voulais ! Bon c'est vrai là je pense que je fais un peu trop ce
que je veux… Ben là j'en suis même à un point où à une période je me provoquais des hypos
pour pouvoir manger !


K : Ca je l'ai fait, avant d'être sous pompe, je me refaisais des piqûres d'insuline ! Non, je
refaisais pas, je faisais deux unités en plus, ça me créait une hypo, ça me permettait de manger
(Rires du groupe) et c'est mon mari qui s'est aperçut de ça… c'est bizarre… et il m'a rien dit il
s'est mis à écouter : « Tic, tic, tic » 


L : Ah les nouveaux ils ne font plus de bruit !


K : Et il me dit : « Mais t'en fais combien là?... T'en fais combien là ? »  « Ben, ce que j'ai
besoin ! » Et en plus je l'envoyais bouler parce qu'il m'agaçait, donc j'étais un peu agressive !
Et je lui disais « Bah, c'est bon ! » et derrière je faisais une hypo ! « Ah ben je fais une hypo,
faut que je mange ! »







L : C’est ça ! C'était ça oui ! Surtout au repas du soir, je faisais ça, comme ça avant de me
coucher, je mangeais ! Mais bon, c'était une période, oui c'était pendant mes études, donc ça
fait pas hyper longtemps, c'était après la semaine, mais après, je sais pas, peut-être que je l'ai
fait un peu trop tôt cette semaine d’éducation parce que là, j'ai complètement lâché et au final,
je pense qu'il faudrait que je la refasse ou qu'on me… enfin, je sais pas, ou que je vienne une
journée avec des personnes parce que là j'ai totalement lâché et…j'oublie !... C’est vrai que
mes unités, là je fais 13 unités !... 13 unités le matin, 13 unités le midi et 13 unités le soir. Je
calcule plus rien !... Je fais un mauvais élève du diabète !... Ça faisait un an que j'avais pas vu
d'endocrino, que j'avais pas fait de bilan sanguin, d'hémoglobine…


K : …Un ras le bol ?!


L : Un ras le bol, ah oui, complet ! Et puis je me suis laissée dépasser par les études. Et puis,
c’étaient les études, et le diabète ça passait après et ça passe toujours après pour l'instant, je
m'y suis pas encore mise…


M : Trop de choses à gérer en même temps !... Et du coup par rapport à ce qui est noté sur les
papiers ? Est-ce qu'il y a quand même? ... enfin… L'équilibre du diabète ça serait en moins
bien équilibré du coup depuis ?... 
L : en fait j'arrivais un peu à équilibrer parce que quand j'étais en stage par exemple, quand
j'arrivais en stage les premiers jours, j'étais tout le temps en hypo parce que en fait je sortais
de l'école et donc à l'école forcément je mettais plus d'insuline parce que j'étais assise toute la
journée et du coup j'arrivais plus à équilibrer le diabète pendant les stages et  après pareil
quand je revenais à l'école, j'étais en hyper tout le temps et là, j'équilibrais à ce moment-là, je
mettais plus d'insuline. Donc c'est vrai que j'équilibrais, ça m'a permis de mieux équilibrer çà
après, même si ça a été que transitoire.


K : Et ça ça m'a fait du bien aussi parce que avant je faisais pas ça de faire plus ou moins
d'unités ! Je pense que ça ça a joué beaucoup ! Et quand j'ai fait après ça, j'ai vu que quand
j'étais au travail je me dépensais beaucoup plus donc je diminue, mais de moitié, mes unités
quand je vais au travail parce que je cours, et je sais parce que sinon je suis en hypo, mais
c’est systématique !


M : Donc « adapter ses doses d'insuline » ?


Groupe : Oui !


O : « Au travail ! »


Groupe : « Au travail ! »


K : En fonction du travail, ou du sport, ou de l'activité ! 


M : Ok, et par rapport à l'alimentation, du coup…


L : Ben, je pense que je fais trop d'excès, de toute façon, alors que j'en faisais pas avant cette
semaine !


M : D'accord ! 







L : Parce que c'était un peu maman qui gérait aussi et que là, j'ai dit à maman « Laisse-moi
faire, je suis une grande » et finalement… c’est pas trop ce qui faut


K : C’est pas évident de se prendre en charge !...


N : Mais je pense qu'il faut le faire d'entrée, se prendre en charge, même si on est jeune ! Moi,
j'avais que 12 ans, mais j'avais dit à ma mère « Tu me laisses faire ». Elle gérait, elle regardait
derrière mais, je crois que c'est important parce que je connais une jeune diabétique qui a pas
voulu se prendre en charge de suite, et au bout de deux ans, ça va toujours pas !


K : Oui parce que je m’imaginais que quelqu'un qui était né avec le diabète, pour lui c'était
simple, en fin de compte… c’était simple parce qu'il avait toujours connu que ça !... Mais en
fin de compte, non pas du tout, au contraire, même. A l'époque où ils sont jeunes, où ils
sortent et tout ça avec des copains et tout, ça va pas du tout !


O : Non c’est pas plus facile… donc l'alimentation du coup, pour finir, c'est qu'elle est plus…


L : C’est que je mange des desserts sucrés tous les jours


O : Elle est libre on va dire !


L : Ah oui je suis normale !


N : Parce que t’appliques pas les ratios et tout ça ?


K : Si elle est libre et voilà je vais manger un truc sucré, je me fais 2 unités de plus parce que
je sais, voilà !


L : Non 13 unités… c’est 13 ! C’est terrible… mais on va reprendre tout ça en main!


M : Mais par contre tu le sais !


L : Ah je le sais que c’est pas bien !


M : Alors qu’avant, t’en avais pas forcement la notion ou si quand même ?


L : Qui fallait pas que je fasse ça ?


M : Que tu puisses adapter en fait….


L : Avant je le savais pas non ! Mais moi je suis restée très longtemps avec les seringues…
donc j’avais pas le droit, c’était l’insuline le matin, l’insuline le soir à 20h, j’avais pas le droit
de manger tout ça, alors que là maintenant…


M : Donc on va dire que tu mets pas en application le fait de pouvoir adapter ton traitement
mais tu sais quand même que tu peux le faire et que tu peux te permettre de manger certaines
choses…


L : Oui c’est ça !







M : … Pour tirer du positif de « je mange n’importe quoi » (Rires du groupe)


L : Ils m’ont dit que j’avais le droit ! (Rires du groupe)


M : On va dire que peut être… qu’il faudrait refaire une semaine ou au moins une piqûre de
rappel !


L : Alors je sais pas si c’était parce que j’étais trop jeune ou, enfin ça fait pas hyper longtemps
non plus, ça fait 3 ans et demi, c’est ça ?


N : Oui, c’est ça ; on était ensembles ! Et à l’époque tu vivais chez tes parents.


L : Et je suis toujours chez mes parents !


K : Non parce que ça aurait pu être le changement, quand on se retrouve chez soit on a pas
trop envie, par ce que c’est différent !


L :  Non mais  même pas  parce  que  justement,  j’ai  fait  des  stages,  parce  que  j’ai  fait  ma
formation, et je suis partie en stage à Hendaye, pendant 10 semaines j’étais toute seule, et
justement je me prenais plus en main quand j’étais toute seule, parce que je savais qu’il fallait
que je fasse attention parce qu’il y avait personne avec moi, j’étais toute seule dans mon
appartement, y avait personne, alors que là chez moi, ben je sais qu’il y a mes parents, que s’il
arrive quelque chose, ils sont là…


O : Alors est-ce que en attendant c’est pas le stage qui a ouvert la porte ? 


K : A quoi ? À dire j’ai droit à tout ? 


O : Ça peut !


L :  Non !  Non justement,  parce  que  j’avais  pas  envie  d’aller  m’acheter… j’amenais  mes
courses de chez moi, je faisais pas mes courses à Hendaye, j’amenais deux pots, donc j’avais
ça à manger tel jour et tel jour, puis j’allais pas dans les magasins m’acheter des gâteaux…
J’avais des gâteaux pour me resucrer si j’étais en hypo, le jus pour me resucrer, c’est tout !


M : Y a quand même des acquis à travers tout ça !


L : Ah oui oui !


N : Moi c’est toujours pareil… donc l’alimentation !! Beaucoup plus de souplesse dans les
repas, on a pas envie de manger de féculent, ben on en mange pas !


L : Oui c’est vrai ça aussi, j’ai pas pensé à en parler.


N : Moi ça a été très important le jeûne glucidique, parce que j’avais à l’époque beaucoup trop
de Levemir®, et puis voilà, l’adaptation des ratios, on fait quand même moins d’hypos, moins
d’hypers… Enfin moi ça a été surtout la souplesse dans les repas ! Vraiment très bénéfique !


M : Oui ça c’est vraiment le point commun qui est vraiment le plus ressorti chez tous les
patients qu’on a vus ! Vraiment ! Je pense peut-être la plus grosse modification par rapport à







ce qui était dit avant par rapport au diabète de manière générale… la semaine dernière il n’y
avait que des femmes très gourmandes, et… (Rires du groupe) 


N : C’est vrai que moi avant, avant cette semaine-là, quand je faisais des gouters, comme ça,
je me refaisais pas une injection d’insuline, mais après, oui ! Donc forcément, au niveau de
l’équilibre, ça change quoi !


M : Donc y a « meilleur équilibre du diabète », « jeune glucidique » et « calcul du basal »


N : Toujours pareil ! Réadapter les doses, dans le sens mieux adapter mon traitement 


K : Ça c’est des choses que vous refaites à la maison, calculer votre débit de base ?


N : Non puisque maintenant je suis sous pompe 


K : Oui non mais même, puisque l’autre jour je suis revenue faire un bilan la semaine dernière
et justement Mme Teynié me disait « Vous avez recalculé ? », alors au début… euh non c’est
vrai j’ai pas refait…


N :  Non ;  enfin  le  prestataire  de  la  pompe me l’a  suggéré  de  refaire  éventuellement  une
journée de jeûne, pour pouvoir justement réadapter avec la pompe les différents débits… Et
donc après, le contact avec d’autres diabétiques, avec l’expérience de chacun, ça permet de
mieux comprendre certaines choses, d’oser d’autres choses aussi…


M : Y a une situation en particulier ? 


N : Moi c’était la pompe à l’époque ! J’y pensais, mais j’osais pas !... Donc dans notre groupe
y avait  une personne qui avait  une pompe, donc c’est vrai que je lui  ai  posé pas mal de
question ! C’est vrai que j’avais jamais eu l’occasion avant !


O : Donc oser des nouveautés ?


N : Oser des nouveautés oui ! Bien sûr ! Dans le traitement…


M : Parce que oser des choses par rapport à l’alimentation ou vos activités, quand vous parliez
tout  à  l’heure  de  l’activité  physique,  est-ce  qu’il  y  avait  des  activités  que  vous  vous
interdisiez ?


J : Non !


M : Même si y’avait la conséquence de l’hypo derrière ?


J : Ouais !... Non parce que y a l’équilibre dans la tête qui est important aussi !


M : Parce que la semaine dernière, y avait une dame, par exemple, elle était très effrayée par
le fait de s’éloigner de son centre référent parce que justement, à force de faire des hypos et
hypers tout le temps, elle osait plus partir en vacances, etc. ; du coup est-ce que c’est des
choses que vous avez vécu de vous limiter dans l’activité physique ou le travail…?







N : Moi peut être le sport ! C’est vrai que j’avais complètement arrêté parce que voilà, les
hypos, les hypers, j’avais arrêté c’est vrai !


L : Moi pas du tout, parce que j’ai fait partie d’une association avec Bénédicte Guérin, en fait
on  partait  en  voyage  avec  un  groupe  de  diabétiques,  pour  voir  comment  on  vivait  notre
diabète dans ces pays quoi! Donc pas du tout !


M : Ah oui donc carrément voyager à l’étranger !


L : Oui on est parti en Mauritanie et en Egypte !


Groupe : Ah oui, c’est bien tout ça !


K :  Oui  parce  que  c’est  toute  une  expédition !  Prendre  l’avion  avec  l’insuline  et  tout le
matériel!


J : Moi c’est vrai qu’au départ, je voyageais pas trop parce que j’étais diabétique… une fois y
avait 15 jours, je l’ai pas fait, bon y avait un toubib avec moi, il m’a dit « Viens », mais j’y
suis pas allé…


M : Vous avez pas osé ?


J : Non !


M : Et maintenant c’est quelque chose que vous pourriez faire ? 


J : Je sais pas ! Pas forcement, je suis pas sûr !


L : C’est quelque chose qui vous pose problème en fait, c’est parce que vous avez peur ? 


J : Non c’est pas ça, ce qui me pose problème c’est que j’imagine difficilement... bon y a
toujours la solution de secours à coté, certes, mais bon voilà quoi… C’est un trek que j’avais
prévu de faire au Népal, mais bon… J’y suis pas allé parce que… pourtant j’avais un copain
qui était toubib, il me dit « Alors là y a aucun problème ! », mais j’y suis pas allé ! C’est
plus… c’est pas pour moi, c’est pour les autres ! Si vous avez un pépin, loin des gens, je sais
pas si vous connaissez ce genre de sport, vous partez pendant 15 jours dans des petits villages,
ben si vous avez un problème, comment ils font les autres ? 


M : Parce que là c’était des gens que vous connaissiez pas forcément en dehors ? 


J : Si, si ! Y en a un qui était proche de moi mais bon c’est toujours… On va pas dire un
poids,  mais  une  responsabilité  que  j’ai  pas  envie  de  faire  partager !...  Ou  faire  porter  le
poids… enfin, peut-être avec un groupe… moi j’y crois pas au groupe de diabétiques ou au
groupe de… je sais pas, je suis pas sûr que... quand vous avez vécu plusieurs fois que vous
avez fait des hypos et que c’est le SAMU qui vient vous chercher et compagnie, ça vous
refroidit un peu quand même !... Enfin ça c’est mon point de vue, parce que ça m’est arrivé
quelques fois !


K : Moi j’ai vu une fois en faisant les courses, une dame qui a fait un malaise dans le magasin,
et j’ai su après que c’était parce qu’elle était diabétique, et on m’a dit « Ah ben c’est souvent,







elle  a  l’habitude… ».  Mais  j’ai  toujours  pensé  ça,  c’est  peut-être  pour  ça  aussi  que  je
grignotais, mais j’ai toujours eu peur de ne pas sentir les hypos et de faire un malaise, par
rapport à mes enfants au début, maintenant y a plus de soucis quand je suis plus toute seule
avec eux, mais au début, quand ils étaient petits, j’avais toujours eu peur de ça ! Peur de faire
un malaise et de pas pouvoir m’en occuper, ou d’être avec eux, de les avoir dans les bras et de
pas pouvoir gérer ça et d’être toute seule avec eux, ça j’ai eu cette crainte ! 


M : Et ça a changé depuis le stage ? 


K : Oui tout à fait !


M : Et est-ce que le fait  de mieux ressentir  les hypos, ça vous trouvez tous que vous les
ressentez plus ou pas du tout ? 


K : Je sais pas si on les ressent plus 


L : Non, moi je les ai toujours ressenties


K : Moi je les ai toujours ressenties, mais c’est vrai que des fois je les sens un peu basses, des
fois je descends je suis à 0,30 ou 0,32, mais je les sens ! Je les sens, je sens que ça arrive, mais
je suis pas toujours raisonnable parce que quand je suis au travail, des fois on me dit « Mais
arrête, va faire quelque chose ! », « C’est bon, je finis » et je sais que des fois faudrait pas!
Parce qu’après je suis comme ça (en montrant qu’elle tremble) ; bon je remonte vite mais …
« Allez va te mettre dans un coin ! »… Non ! je suis au travail ! allez hop, c’est bon, j’avale
du sucre, un verre de jus d’orange, et non… je suis pas là pour ça !


L : Moi aussi, combien de fois ça m’est arrivé…


M : Et au travail ou à l’école, vous collègues ils sont au courant ?


K : Moi non ! Celles qui me connaissent où je vais souvent maintenant elles le savent, mais
même des fois, y en a une l’autre jour elle me voit avec la pompe et elle me dit « Mais t’as
quoi là ? » « Ben je suis diabétique ! » « Ah bon ? Ben tu nous l’as jamais dit, tu pourrais le
dire ? » non…. je le dis pas ! C’est vrai, je le dis pas… pas parce que je le cache, mais voilà
c’est comme ça, je viens là pour faire mon travail, je suis pas là pour dire « Attention je suis
diabétique ! »… Mais bon voilà, quand je le sens, je me gêne pas de dire « Faut que j’aille me
resucrer, je vous laisse deux minutes, je reviens »


L : Moi je l’avais dit à l’école, tout le monde était au courant et c’est vrai qu’à chaque fois que
j’arrivais dans un lieu de stage (elle est étudiante infirmière) je le disais à ma cadre et à ma
tutrice ; comme ça elles étaient au courant


M : Donc du coup pour en parler, vous avez des difficultés ou ça va ? 


N : Enfin moi toute jeune je n’en parlais pas ! En vieillissant, ça va beaucoup mieux !


O : Et justement c’est le fait d’en avoir discuté avec d’autres ? 


N : Euh non, j’en parlais déjà avant aussi







M : Mais est-ce que le fait d’avoir rencontré d’autres patients, ça a fait évoluer les choses par
rapport à votre conception de votre maladie ? Des représentations que vous aviez qui ont
changé un petit peu ?


J : Oh ça me parait être un peu plus à même…on s’accepte…on pense un peu plus après une
semaine comme ça, il me semble que moi je me suis retrouvé dans une situation où je me suis
concentré un peu plus sur moi-même que sur l’extérieur, parce que trop souvent, les choses
vont et puis, on se dit oui mais attention, il faut quand même…


N : On s’égare facilement !


J : Oui on s’égare facilement ! Et donc on se concentre… on se regarde un peu mieux ! Enfin
je sais pas si  le terme « regarder » est  approprié mais bon… on se prend un peu plus en
considération !


M : Se retrouver un petit peu, se recentrer sur soi-même… Et ça par rapport à votre vécu de
votre maladie ça vous a servi après ? Est-ce que le fait d’avoir eu un temps comme ça ou vous
avez vraiment pensé à vous, en dehors de votre quotidien et de votre cadre habituel, est-ce que
ça a fait évoluer des choses par rapport à vous-même ?


J : Ah oui ! Certainement !... Forcement !


N : Oui c’est sûr !


K :  Ah  oui ! Si  on  est  plus  à  l’écoute,  on  fait  plus  attention  à  ce  qu’on  fait  donc  ça
forcement…


O : Donc j’ai mis « se recentrer sur soi » du coup ?


Groupe : C’est validé par tout le monde ! (Rires) 


O : Donc voilà l’idée maintenant c’est d’essayer de regrouper les idées ensembles, donc vous
le mettriez où ? 


L : Peut-être avec « être acteur dans sa maladie » ?


Groupe : Oui, c’est ça !


O : Oui dans ce sens-là…tout ça c’est plus reprendre les choses en main soi-même et moins se
laisser guider ?


M : Donc O a déjà essayé de regrouper un peu les idées qui vont ensembles, est-ce que vous
êtes d’accord avec les regroupements ? Est-ce qu’il y a des choses que vous verriez un peu
différemment ? …


Pas de remarque du groupe malgré les relances


M : Ce qu’on a pas abordé, c’est tout ce qui pourrait être par rapport à la technique en fait ;
est-ce que par exemple dans les techniques d’injections ou concernant la pompe, est-ce qu’il y
a eu des choses particulières ?







K : Ben le réglage si pour moi qui en avait pas à l’origine ; moi déjà j’ai changé ma pompe
puisqu’elle n’était pas adaptée, donc on a refait. En fait j’avais pas l’assistance bolus dedans,
elle était trop vieille ! Donc il fallait refaire l’apprentissage de ça, de revoir ça mais bon ça
s’est vite fait. 


M : Et vous (J) vous étiez déjà sous pompe ? Je m’en rappelle pas…


J : Quand j’ai fait la formation ? Oui oui ! Mais je n’ai pas appris de chose particulière par
rapport à la pompe


K : Après ça change dans la façon de faire ; moi j’utilisais les bolus carrés un peu avant, mais
maintenant, je m’en sers plus du tout !


J : Si ! Y a quand même quelque chose que je faisais pas avant d’avoir fait cette semaine,
c’est que systématiquement, je faisais… on pensait pas, on m’avait toujours dit qu’il fallait
mettre la même chose quelque soit ….


Groupe : Oui c’est ça !


J… Mais bon ça c’était l’origine quoi ! Alors bon quelque fois j’en mettais un peu plus quand
j’avais trop mangé, ou par ce que j’imaginais… 


M : C’était au feeling !


J : Oui voilà ! Comme je le sentais quoi !


K : Et après on se retrouve encore avec un taux haut, et après on se fait un petit rajout, mais
voilà, que là c’est plus simple maintenant c’est clac direct ! Et encore… parce que moi j’ai
beaucoup de mal par rapport au pain et tout ça, à calculer… à évaluer pour certains aliments


N : Après c’est vrai qu’on disait tout à l’heure qu’on pèse pas les aliments…


K : Non !


N : Mais de temps en temps il est bon de repeser ! 


K : De repeser ouais ! Mais bon pffff, voilà !


M : Donc ça vous le faites ou…? 


N : Moi je le fais pas !


K : Non !... Ben le pain des fois le matin, parce que j’ai toujours ce problème avec le pain,
donc j’ai ma balance elle est sortie sur mon micro-ondes, donc hop pendant que mon lait
chauffe, hop je mets mon pain sur la balance de temps en temps ; c’est juste ça que je peux
faire… sinon, non !


M : Et peser les aliments, c’est quelque chose que vous avez appris ou vous aviez quand
même cette notion avant la semaine ? 







N : Moi on m’en avait déjà parlé, oui ! Mais comme je vous disais, on s’écarte… assez vite !


K : On vous dit toujours, que ce soit le diabéto ou la diététicienne, c’est toujours à peu près
100 g de féculents, donc ça on l’a toujours en tête, et puis 100g de féculents…


N : Pendant cette semaine on passait beaucoup de temps avec la diététicienne justement, et
c’est très très important ! Faire une piqure de rappel, je pense qu’il faut en faire !


K : Ouais !


N : Moi c’est vrai que là ça fait trois ans que je l’ai fait, là j’en ai pas encore le besoin mais
peut-être que d’ici quelques années…


M : Donc le stage vous a aidé pour ça ?


K, N : Ah oui !!! Enormément !


N : Pour bien quantifier les aliments et bien connaître le nombre de glucides !


O : Donc on peut dire que c’est moins difficile parce que c’est pas facile pour autant !


N : Non ! Mais c’est quand même plus facile !


M : Donc « moins de difficulté à quantifier les glucides »


K : Et avant je faisais pas, mais quand j’achète un plat préparé pour quand je vais au boulot,
j’en prends de temps en temps, ben maintenant je regarde toujours les glucides !


N : Chose que je faisais pas avant non plus !


K : Oui ça maintenant je fais toujours attention ! 


N : C’est comme quand j’achète une plaque de chocolat ! (Rires du groupe)


O : Donc on peut mettre « compter plus souvent les glucides » ?


K, N : Oui !


K : Et je me disais aussi, je m’étais fait la réflexion y a pas très longtemps, on dit un fruit c’est
20 g de glucides, bon c’est bien de manger un fruit à la fin du repas, mais quand on veut
manger une Danette® et ben tout compte fait, c’est 20g de glucides aussi… (Rires du groupe)
et ben pourquoi on culpabiliserait ?... Et ben oui je me suis posée la question ! Parce qu’on
peut manger un yaourt et un fruit ben à coté la Danette®, ben en fin de compte, t’as presque
5g de moins de glucides ! .... Donc…. J’ai ma Danette® et je me suis fait plaisir ! (Rires)


M : Vous avez la calculatrice à glucides quand même bien intégrée !


K : Oui, en général je l’ai bien ! Mais je l’avais pas avant, ça c’est sûr !







M : Et du coup ce que vous disiez, est-ce que c’est moins culpabiliser maintenant quand vous
mangez par exemple la Danette® ou le chocolat ?


K : Ah ben complètement ! Parce qu’avant c’était n’importe quoi ! (Rires) Quand je mangeais
ça, c’était n’importe quoi ! Tandis ce que là non ! (Rires du groupe) c’est très important ça au
quotidien !


N : Ben on est quand même plus épanouis quoi! C’est tout bête mais bon !


M : Bon ben faut l’écrire alors ! (Rires du groupe) … et quand vous êtes amenés à manger à
l’extérieur, au restaurant ou chez des amis, comment vous arrivez à gérer la situation ?


N : Moi je demande le repas, ce qu’il y a…


J : Ah non moi j’adapte à ce que je mange


K : Moi aussi, j’adapte au fur et à mesure du repas, et je fais un rajout à la fin du repas si j’ai
vu que voilà, qu’il fallait un peu plus… je demande rien, je mange comme tout le monde !


N : Oui après moi je demande pour calculer un petit peu ! Mais je mange la même chose !
Mais après on adapte à la fin du repas si besoin !


M : Oui c’est pour savoir en gros et puis à la fin s’il faut, rajouter un petit peu d’insuline
rapide


L : Par contre c’est une habitude que j’ai pas perdu et qu’il faudrait, c’est que je fais tout le
temps l’insuline après manger


K : Ben moi ça je le faisais, et je le fais encore, et je l’oublie…


L : Ah moi je l’oublie jamais par contre


K : Le problème c’est que je l’oublie ; c’est quand je suis au travail, je mange, hop je repars,
et puis voilà, et puis je rentre à ma maison, et puis...hé ! (En mimant la bouche pâteuse), j’ai
envie de faire pipi !... Tiens y a quelque chose ! Et je regarde et je me dis ah mais c’est pas
vrai, je l’ai oublié… et ça ça m’arrive encore ouais !


N : Ben ça c’est des habitudes après !


K : Ben ça c’était pareil ! C’était une crainte de toujours d’être au travail, parce que avant où
j’étais, je faisais ça, c'est-à-dire je faisais toujours après parce qu’on était en train de manger,
je travaillais en maternité, et une femme arrivait, il fallait accoucher et hop le repas il restait là
et si on avait fait l’insuline, ben ça le faisait pas !... Pour faire un malaise après, c’est pas la
peine ! Donc je le faisais toujours après et ça j’ai gardé cette habitude de le faire après ! Tout
le temps !


L : Moi aussi et j’arrive pas à le faire avant







K : Ouais…ben oui parce que c’est pareil, on dit tiens derrière tu vas manger ça et puis à la fin
ben non, ça j’en ai pas besoin, j’en ai pas envie ou ben tiens j’aimerais bien un truc en plus…
ben du coup c’est pas pareil ! Donc c’est vrai que j’ai gardé cette habitude de faire après !


M : Et ça vous le faisiez depuis très longtemps ?


K : Oui moi depuis très longtemps !


L : Moi depuis toujours !


M : Et vous (J) vous la faites quand votre insuline ?


J : Ben je la fais après aussi ! Mais parce que bon voilà, c’est vrai que c’est pas facile à
évaluer quand on mange pas chez soi… bon quand on est chez soi, ça va mais quand on
m’invite au restaurant…


L : Au petit déjeuner ça va mais les autres repas… parce que le petit déjeuner, c’est « carré »,
en général, c’est toujours la même chose !


M : Ok…. D’autres choses qui vous viennent à l’esprit ? 


N : Un point qui n’avait pas été très développé quand nous on l’a fait, bon, on en a parlé, mais
c’est l’activité sportive ! Ça serait quelque chose à développer, à mettre en place !... Se mettre
en situation !


O : Ah mais c’est vrai que vous l’aviez pas fait !


N : Non du tout !


K : Nous on devait le faire, on devait aller faire un sport et ça s’est pas fait, et on a finalement
été se balader une heure.


N : Non, nous on était pas sorti


L : Mais y a une salle de sport en plus ici à l’hôpital 


K : Oui on avait soulevé le problème mais je crois que c’est que pour vous ! On y a pas droit,
c’est ça ? 


M : Donc ça ça serait les trucs à améliorer un petit peu !... Et je pense que tout le monde était
d’accord pour dire aussi tout à l’heure peut-être la piqûre de rappel


Groupe : Oui !


M : Alors je sais pas trop sous quelle forme… Une semaine aussi ? Ou peut-être plus une
journée ?


K : Non je pense pas qu’une semaine c’est nécessaire…


L : Plus une journée ou deux parce qu’après les bases on les a quand même !







K : Oui refaire par exemple un jeûne et puis refaire un bilan comme ça et puis une journée de
rappel


L : Oui c’est ça, un ou deux jours…


K : Oui et puis peut-être moins fatiguée dû à moins d’hypos… parce que je trouve que les
hypos ça nous épuise aussi ! Ça nous vide ! Moi après une hypo quand même je sens que…
Hypo ou hyper de toute façon !


M : Ça c’était par rapport à quoi du coup ?


K : Ben justement le fait que j’étais pas équilibrée que j’étais en yoyo, je me sentais beaucoup
plus fatiguée aussi peut être… donc ça c’est les changements dus à la semaine !!


M : Donc « se sentir moins fatiguée » et un « meilleur équilibre » ?


Groupe : Oui !


M : Et quand on disait « mieux communiquer avec son entourage », du coup est-ce que le fait
d’être mieux équilibré, par rapport à votre relation à votre entourage, est-ce qu’il y a des
choses qui ont changé ou pas ? 


K : Oui ben ça y fait je pense, on est moins fatigué donc bon…. On est moins à fleur de peau
aussi !


J : Ben moi mon épouse était inquiète, maintenant elle est moins !


O : Oui je me souviens très bien de l’objectif de votre stage, c’était moins d’hypos…. Et je me
souviens que votre femme était très très inquiète !


J : Ah oui oui ! C’est sûr ! Je me suis retrouvé dans des situations un peu… difficiles quoi ! ....
Bon sur la route, en voiture… pas toujours sur la route justement, à côté de la route ! Donc
bon… 


O : Donc par rapport à ça elle est mieux, elle est moins inquiète ? 


J : Ouais ouais elle est moins inquiète ! Bon elle l’est encore un peu mais c’est beaucoup
mieux !


M : Et depuis, y a d’autres fois où vous vous êtes retrouvés dans des situations comme ça ? 


J :  Oui…. Oui mais beaucoup moins ! Franchement beaucoup moins ! Donc y a moins de
situations dangereuses quand même ! C’est pas comparable !


O :  Donc  je  le  note,  « moins  de  situations  dangereuses » ?  et « entourage  un  peu  moins
inquiet » ? C’est valable pour tout le monde ? 


J : Ouais, ouais !







K : Je sais pas si c’est moins inquiet, mais oui ils se posent moins de question en tout cas ! Ils
me laissent gérer ! Je crois qu’ils sentent que je suis mieux dans ma peau et tout ça, donc
voilà !


M : Ils vous laissent plus d’autonomie ? 


K : Tout à fait ! Ouais ouais ! Alors de temps en temps il y a un petit coup d’œil, je crois que
c’est… ça va être des petites choses comme ça…


M : Mais votre mari il a l’air… très vigilent quand même !


K : Oui oui, au début il faisait très très attention parce qu’il a eu peur, il s’en inquiétait aussi
pas mal, bon après il était tellement après moi que bon… voilà j’en avais marre, je devenais
un peu désagréable, je lui disais « C’est bon lâche moi ! … attends c’est bon, j’ai pas besoin
d’un père derrière mon dos, à toujours… c’est bon tu me lâches un peu ! » et donc… non non,
je pense qu’il a vu que ça m’a fait du bien et voilà !... Alors il est beaucoup moins après moi,
ça va être un petit coup d’œil, un petit truc… ou si on est chez des amis et que je fais pas trop
attention, il va me dire « Eh, oh c’est tout ! » mais ça s’arrête là !


N : Moi il me laisse gérer, mais oui effectivement si ça va pas il le sent beaucoup plus vite que
moi, ça c’est sûr ! Mais bon, il sait que voilà, je peux être agressive ! (Rires du groupe) Quand
il me demande, je lui dis « C’est bon ça va !!! »… (Rires du groupe) Bon si je réponds comme
ça c’est que ça va pas trop quand même ! (Rires du groupe)


K : Ah ben c’est un signe d’hypo ça aussi je pense, d’être comme ça !


N : Oui !


K : Parce que même ça m’est arrivé avec les enfants « Maman, maman ! » « Attends lâche
moi parce que là c’est pas le moment, là je sens que ça va pas ! » « Oui mais… » « Non !! »,
ça ça se ressent beaucoup !


O : Donc comment on met ça… 


K : « Entourage plus rassuré » !... Et « plus compréhensif » !


J : « Moins stressé » !


O : Donc moins stressé et moins inquiet c’est un peu pareil mais plus compréhensif aussi ?


Groupe : Oui !


M : Alors après je me rappelle plus O, dans les ateliers, y a une session où les conjoints sont
conviés ou pas ? 


O : Ben en fait au départ on proposait mais finalement comme personne venait trop, on a un
peu laissé tomber, mais si les gens nous demandent, bien-sûr les conjoints sont toujours les
bienvenus


M : Et donc vous pensez que c’est quelque chose qui serait à faire ou pas forcement ? 







Groupe : Non pas forcement !


M : Vous préférez après plus vous leur expliquer les choses ? 


L : Tout à fait !


J :  Je crois que fondamentalement c’est une maladie qu’il faut se gérer… on peut dire ce
qu’on veut, ils le savent ! Bon après, on le fait plus ou moins bien, certes, mais bon. Moi je
fonctionne pas comme ça, mais après c’est personnel !


L : Moi c’est ma mère qui gérait au début mais maintenant, c’est vrai que mes parents me
laissent  un peu faire  comme j’ai  envie  quoi… Après  j’en parle  pas  forcement  avec mon
entourage de mon diabète


N : Jeune moi je n’en parlais pas non plus !... Beaucoup moins !


L : C’est pas tabou mais j’en parle pas… je suis comme eux en fait pour moi ! Donc je vois
pas pourquoi je leur parlerais de ça !


Groupe : Ouais !...


L : Je me fais les piqûres à la fin des repas mais c’est tout ! Je suis comme les autres !


K : Oui et  puis je pense qu’on en parle parce que il  y a eu cette semaine mais sinon au
quotidien, on en parle pas !


M : Et c’est pas forcément un besoin du coup pour vous d’en parler ? …


K : Non ! A la rigueur je vais faire la prise de sang et je vais dire, « Ah ben tiens c’est mieux »
ou « Ah ben ouais là je suis pas contente », voilà on va en parler une fois et puis c’est fini ! Ça
s’arrête là !


M : Et par contre la possibilité de revoir d’autres patients diabétiques, alors pas forcement
comme aujourd’hui, ça c’est quelque chose que vous souhaiteriez éventuellement ? 


L : Non, pas forcément !


K : Après je sais pas je pense qu’on a fait pas mal le tour… Après c’est vrai que ça fait du
bien de voir d’autres personnes !


N : Je pense que ça fait du bien ! Bon pas trop souvent non plus, mais de temps en temps !


K : Parce qu’on voit que chacun a sa façon de gérer, et jusqu’où ça peut aller, jusqu’où… on
se dit « Ah ben tiens je suis peut-être un peu loin », ou « Ah ben tiens je suis pas si mal tout
compte fait! ». Parce que quand on est tout seul, ben on sait pas même si, quand on a nos
consultations on nous dit « C’est bien ou c’est pas bien » mais au quotidien, on est quand
même tout seul même si la famille est là… donc c’est vrai que cette semaine fait du bien !


M : De pouvoir échanger sur votre vie de tous les jours en fait ?







K :  Ouais !  Mais  après,  plusieurs  fois  on  m’a  dit  mais  pourquoi  tu  vas  pas,  y  a  des
associations !... Je me vois pas faire partie d’une association et y aller. Là ça m’a fait du bien
mais c’est tout ! Alors pourquoi pas une petite piqûre de rappel une fois, je sais pas une fois
tous les deux ans… mais pas tout le temps non plus.


M : Mais donc pourvoir discuter et avoir la possibilité de se revoir éventuellement ?


K : Oui tout à fait !


O : Donc on peut mettre « rencontre occasionnelle avec d’autres patients » ?


N : Oui c’est ça !


M : Et l’activité physique, c’était pouvoir faire quelque chose en particulier ?


N :  Se mettre  vraiment en situation !...  Par  exemple,  je  fais du sport,  les contrôles avant,
diminution de l’insuline avant, etc.


M : Mais plutôt dans l’esprit de se dire, par exemple on va aller à la salle de sport et on va
faire de la gym, ou plutôt que chacun vienne en disant « Ben moi je fais du tennis, de la
natation … » et qu’il y est une activité plus adaptée… Enfin on pourra pas faire tous les
sports…


N : Ah non ! Faire qu’une activité !


L : Pour voir comment notre corps réagit à cette activité !


N : Oui, quelque chose d’endurant, que ça soit intense !... Enfin intense… parce que faire le
tour de l’hôpital…enfin moi je sais qu’on m’y avait envoyé du coup, parce que je bouillais un
peu, mais ça m’a rien fait !


K : Oui moi aussi ! Et puis c’est bien beau là, on est comme ça mais je vais rentrer à la maison
ça ira plus du tout, ça sera plus pareil ! (Rires du groupe)


M : Donc autre chose que marcher !


Groupe : Oh oui !


O : Donc en salle de sport par exemple ?


L : Oui pourquoi pas !


K : Ben qui permet d’évaluer ce 30 % à diminuer ou…. Voilà ! De se rendre compte pour les
gens qui font pas de sport….


M : Oui que si un jour ça leur prend d’aller faire une rando ou autre chose, qu’ils puissent se
rendre compte de tout ça… Alors, on va vous demander encore 5 minutes, on a un outil pour
susciter encore d’autres expressions, pour essayer de compléter un petit peu







(Explications données-par rapport au plan et aux cartes - pause gouter)


K : Je pense que ce qui a vraiment changé c’est la glycémie du soir, que fallait que je mange
avant d’aller au lit et ça c’est vraiment quelque chose que j’ai complètement abandonné que je
pouvais pas… si j’avais pas au-dessus d’1g-1,20g, je pouvais pas aller au lit parce que je me
disais que j’allais faire une hypo, donc cette crainte ! Donc maintenant j’ai plus peur de faire
des hypos la nuit !... Du au jeûne glucidique qui m’a bien fait comprendre ça !


M : Par rapport au vécu de votre maladie, est-ce qu’il y a des choses qui ont changé depuis le
stage ? … Donc K, pour vous c’était les hypos la nuit, J pour vous, la chose fondamentale
c’était plutôt les hypos de manière générale vu tout ce qui vous était arrivé avant…


N : Ben moi c’était les hypos aussi ! 


K : Après ce plaisir… se faire plaisir ! Pouvoir manger… ben pouvoir voilà faire comme si on
était comme tout le monde ! Etre comme tout le monde !


N : Oui c’est ça !


K : En fait je me sentais déjà comme ça mais c’était plus le regard des autres qui me gênait
pour ça, de dire « Ah mais fait attention », parce que même avant d’être sous pompe, j’allais
au restaurant, je faisais mes piqûres comme ça !


N : Ah oui moi aussi !


K : J’ai jamais… j’ai vu des gens jeter un coup d’œil « Mais qu’est-ce qu’elle fait ? » « Ben je
me fais un dextro et une piqure d’insuline, je suis diabétique » et voilà point ! Si, je voyais
que la personne regardait, mais ça m’a jamais dérangé ! Je suis jamais allée aux toilettes faire
ma piqure ou…


L : Ah moi aussi ! À part quand t’es en robe et que t’as pas le choix ! (Rires du groupe)


M : Et du coup c’est le regard des autres qui a changé ou c’est votre regard sur le regard des
autres qui a changé ? 


K : Ah non mais j’ai toujours eu le même regard, ça m’a jamais…ça a pas changé… parce
qu’en fait le regard des autres ne me dérangeait pas


L : Moi non plus moi ! Et puis si ils ont quelque chose à dire et ben ils le disent et moi je leur
rentre dedans ! (Rires du groupe) … Je m’assume ! Totalement ! Je pense qu’il faut avoir un
caractère quand on a une maladie comme ça!


K : Oui la pompe on m’a même demandé une fois « Ah mais c’est un tamagotchi » « Oui
c’est ça c’est mon tamagotchi !! » (Rires du groupe) … c’est tout à fait ça !


M : Est-ce qu’après dans les améliorations éventuelles, il y aurait d’autres choses ?


Groupe : Ben la partie avec la diététicienne c’était vraiment très très bien !


J : L’amélioration potentielle, c’est que la pompe elle fasse les dextros en même temps !







Groupe : Ah ben ça ! (Rires du groupe)


O : Ah ben ça on en est toujours loin ! ... On est toujours pas remboursé en France…


K : Ouais mais ça commence non ? 


L : Non, j’ai demandé à ma mutuelle mais c’est pas remboursé !


O : Non c’est pas remboursé ! Ça va être bientôt !


K : Quand on est venu, y avait un monsieur qui avait le patch pour lire les dextros, on était
allé le voir dans sa chambre…


O : Ah oui ! Mais c’était un monsieur qui était très mal en point… 


K : Oui très mal en point mais il nous avait expliqué l’appareil !


M : Est-ce ça par exemple, vous pensez qu’on pourrait envisager pendant la semaine qu’il y
ait des intervenants des labos qui viennent vous expliquer des choses ?


Groupe : Oui ! Ça pourrait être pas mal !


K : Oui sur ce qui se fait, des avancées sur la recherche ou sur les appareils… qu’il y est une
mise au point ! Parce que moi j’étais avec une dame (I, du FG 2) qui était très au courant et
qui  se  renseignait  de  tout !...  Elle  était  au  courant  « Mais  tu  le  connais  pas  ce  dernier
appareil ! » ben moi je lui dis « Non je regarde pas tout ça, moi j’ai mon appareil il fonctionne
bien ! »


M : Et sur les différents lecteurs de glycémie aussi ou pas ?


Groupe : Non pas forcement !


L : Non c’est plus sur les nouvelles technologies, et les avancées !


K : Oui ça pourrait être pas mal ! Elle elle était au courant de tout plein de choses, elle m’a
donné le gluco-compteur, je l’ai toujours sur mon portable, c’est génial ça !


O : Ah ben oui maintenant qu’on sait que c’est sur internet, on le donne ! C’est sur le site de
Sanofi diabète


K : J’ai même téléchargé un autre truc qui fait diabète, qui fait tout ! (Rires du groupe) et qui
fait équilibre pour « équilibrer les repas » ; on sait combien on mange de calories, combien y a
de glucides… et ça vous calcule tout ! C’est vachement bien ! C’est « fast secret » ou un truc
comme ça je sais plus… En tous cas cette semaine, elle remotive bien ! Même si on est moins
au top au bout d’un an parce que moi, le problème c’est les dextros ! Il faut toujours courir
alors moi je pense que je fais pas assez de dextros alors je calcule grosso modo comme ça je
dis bon allez t’as mangé 80g de glucides donc je rentre 80 mais je rentre pas la glycémie
puisque je l’ai pas spécialement faite, donc ça me calcule, c’est parti et puis voilà ! Et du coup







ça équilibre par rapport à ce que j’ai mangé, mais s’il fallait rattraper un peu ben ça l’a pas
rattrapé ! C’est un peu l’entre deux quand c’est comme ça !


M : Ben c’est sûr que c’est l’adaptation à votre vie aussi. Y a la théorie et puis y a la pratique
donc bon…


K : C’est pas toujours évident ! Quand on est à la maison ça va, mais quand on est au travail,
des fois on fait à la va vite et puis…


N : Alors que ça prend pas du temps de faire un dextro !


K : Non !


J : Non, mais c’est pas pratique !


N : Oui je sais ! Je dis ça mais je suis pas parfaite ! (Rires du groupe) Mais des fois je me dis
« Ben tiens pourquoi tu l’as pas fait ? » après c’est sûr on fait comme on peut !


K : Quand je vois qu’il faut se déshabiller, une demi-heure de pose, il faut se déshabiller, se
rhabiller et machin, ben le dextro il passe à l’as et puis en général « Ah zut j’ai pas fait mon
dextro, bon ben c’est pas grave ! T’as ça, ça, ça, allez c’est bon ça ira ! »


J : Ça fait 40 ans que ça existe comme ça, je comprends pas pourquoi on évolue pas !


N : Ah non, mais c’est certain !


O : Ah non les dextros ça fait pas 40 ans ! En gros c’est fin des années 80 qu’ils ont développé
les  dextros ;  avant  c’était  les  bandelettes  urinaires ;  et  puis  au  départ  je  vous  dis  pas  les
machines !


N : Oui moi j’ai été diabétique en 85 et j’étais avec les bandelettes urinaires !


O : Non ils ont vraiment progressé mais après c’est sûr que les avancées sur lesquelles on
aimerait progresser c’est les remboursements de systèmes de type capteur avec un scanner
pour  pas  se  piquer  au  bout  des  doigts,  mais  ça  on  a  du  mal  en  France  à  obtenir  des
remboursements ! Surtout que ça coute pas plus cher que quelqu’un qui fait 6 dextros par jour
pendant 15 jours !... Pendant 10 jours même ! (Rires du groupe) Pour être bien équilibré il en
faut 4-5 dextros, donc c’est vite atteint !


J : Oui parce que c’est pas pratique… Donc ça pourrait être quelque chose d’intéressant !


M : En tout cas je pense qu’on a dit pas mal de choses, enfin vous nous avez dit pas mal de
choses ; donc merci beaucoup pour tout ça , pour votre participation à mon travail d’abord, je
vais avoir plein de choses à décortiquer ; c’est très important parce que si tout se passe bien,
ça va quand même me permettre d’être docteur en médecine, donc c’est pas négligeable, et
puis ça va nous servir aussi dans le cadre de l’évaluation du programme pour l’équipe en
premier lieu, et puis pour l’évaluation du programme auprès de la Haute Autorité de Santé ce
qui permet un petit  peu de pérenniser ce programme pour d’autres, sous cette forme là et
même améliorée donc tout ça pour nous permettre de mieux répondre à vos attentes ! Parce
que c’est important de bien cibler vos besoins et de se rapprocher le plus de ça !
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Au moment d’être admise à exercer la médecine, je promets et je jure d’être fidèle aux lois de l’honneur et de
la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous ses éléments, physiques
et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination selon leur état
ou leurs convictions. J’interviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur
intégrité ou leur dignité. Même sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de
l’humanité.

J’informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences. Je ne tromperai
jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances pour forcer leurs consciences.

Je donnerai mes soins à l’indigent et à quiconque me les demandera.

Je ne me laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admise dans l’intimité des personnes, je tairai les secrets qui me sont confiés. Reçue à l’intérieur des maisons,
je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas à corrompre les mœurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne provoquerai
jamais la mort délibérément.

Je préserverai l’indépendance nécessaire à l’accomplissement de ma mission. Je n’entreprendrai rien qui
dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me
seront demandés.

J’apporterai mon aide à mes confrères ainsi qu’à leurs familles dans l’adversité.

Que les hommes et mes confrères m’accordent leur estime si je suis fidèle à mes promesses : que je sois
déshonorée et méprisée si j’y manque.
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Éducation thérapeutique à l’insulinothérapie fonctionnelle au Centre Hospitalier de PAU :
quels changements dans la vie des patients?

Résumé
Introduction : Le Diabète de Type 1 (DT1) est une maladie chronique complexe qui requiert une prise en
charge médico-psycho-sociale. L’Insulinothérapie Fonctionnelle (IF) est une Education Thérapeutique du Patient
(ETP) qui a pour but de donner aux patients une meilleure compréhension de leur maladie, une maîtrise de leur
traitement, pour retrouver de la flexibilité dans leur alimentation et leur mode de vie, et d’améliorer leur qualité
de vie.
Objectif : Décrire le ressenti des patients ayant suivi un programme d’ETP à l’IF et les changements qui ont eu
lieu dans leur vie suite à leur participation.
Matériel et méthode : Étude qualitative sous forme de Focus Groupes auprès de 13 patients parmi 39 des
participants au programme d’ETP à l’IF au sein du service d’endocrinologie de l’hôpital de Pau entre avril 2012
et septembre 2015.
Résultats : 3 Focus Groupes ont été réalisés entre novembre et décembre 2015. L’analyse a montré des
changements dans divers domaines notamment psychologiques avec une amélioration du vécu de la maladie et
un sentiment de liberté. Les patients augmentent leurs connaissances sur leur DT1 et son traitement, modifient
leur vision de la maladie et se sentent mieux. L’ETP a aussi un impact positif en termes de gestion de la maladie :
les patients osent plus et deviennent autonomes. La communication avec les proches est également améliorée.
L’équilibre glycémique semble meilleur, il n’y a pas de prise de poids.
Conclusion : L’ETP à l’IF intervient de la transmission de savoirs à l’aide à l’acceptation de la maladie, en
passant par l’échange et le soutien entre pairs. Elle permet l’acquisition de connaissances et de compétences, et
améliore la qualité de vie des patients qui changent leurs comportements et deviennent acteurs de leur santé. Le
partage en groupe et l’approche centrée sur le patient favorisent la motivation à continuer l’IF au long cours.
Le ressenti des participants est positif et met en avant l’intérêt de cette approche dans l’accompagnement des
patients DT1.
Mots clés : diabète de type 1, éducation thérapeutique, insulinothérapie fonctionnelle, étude qualitative, focus

groupes

Functional insuline therapy-oriented therapeutic education in the Hospital of PAU : what
changes in the patients’ life ?

Abstract
Introduction: Type 1 Diabetes (T1D) is a complex chronic disease requiring a comprehensive medical,
psychological and social care. Flexible Insulin Therapy (FIT) is a Patient Therapeutical Education (PTE) which
aims at providing the patients with a better understanding of their disease and control over their medication, in
order to gain flexibility in their nutrition and improve their quality of life.
Objectives: Describe the way the patients that followed the FIT PTE feel, and the changes that occurred in their
life following their participation.
Methods: Qualitative analysis by means of Focus Groups, comprising patients among 39 that took part in the
program provided in the endocrinology department of the Hospital of Pau between April 2012 and September
2015.
Results: 3 Focus Groups were organized between November and December 2015. The analysis shows changes
in different areas, in particular in the psychological domain. The patients demonstrate a better experience of
their disease and a feeling of freedom. They also increase their knowledge of the T1D and its medication, alter
their understanding of it and have and feel better overall. The PTE also has a positive impact in terms of how
they handle the disease : the patients are more daring and independent. The communication with their relatives
is also improved. The glycemic balance seems better and there is no weight gain.
Conclusion: The FIT-oriented PTE participates in the knowledge passing, the acceptance of the disease, as
well as the exchange and support between people in similar condition. It allows patients to acquire knowledge
and competence, and to improve their quality of life, as they change their behavior and become actors of their
treatment. Group sharing and the patient-centric approach motivate a long-term FIT. The overall positive feeling
of the participants supports the interest of this strategy in the treatment of T1D patients.
Keywords: type 1 diabetes, therapeutic patient education, functional insulin therapy, qualitative study, focus

groups
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