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INTRODUCTION GENERALE

I) Définitions

A. Le diabéte

D’aprés les recommandations de 'OMS (1), le diabéte est défini par : une
glycémie a jeln supérieure ou égale a 1.26 g/L (7 mmol/L) a deux reprises ; ou par
une glycémie supérieure a 2 g/L (11.1 mmol/L) a tout moment de la journée associée
a des symptbmes (comme la polyuro-polydipsie et I'amaigrissement); ou une

glycémie supérieure a 2g/L deux heures aprés une charge orale de 75g de glucose.

En France, la prévalence globale du diabéte (2) était estimée a 5,2% de la
population en 2019, le diabéte de type 2 (DT2) correspondant a 92% des cas. Dans
la région Hauts-de-France, en 2017 (3), la prévalence standardisée du diabéte était
de 6.23% ce qui était supérieur a la moyenne nationale (4). C’est un probléme de
santé publique car selon les estimations de la FID, 578 millions d’adultes seront

atteints de diabéte d’ici 2030 et 700 millions d’ici 2045.

La HAS (5) recommande un obijectif d’hémoglobine glyquée (HbA1c) (qui est
le reflet de [léquilibre glycémique des 3 derniers mois) en fonction des
caractéristiques des patients et en particulier leur age et leurs antécédents. Cet
objectif va de 6.5% pour les nouveaux diagnostiqués a 9% pour les personnes agées
tres fragiles dont 'espérance de vie est limitée. En cas de bon équilibre, le risque est

de présenter des hypoglycémies plus ou moins fréquentes.
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B. Les hypoglycémies

a. Généralités

Le diabéte est une pathologie chronique qui présente de nombreuses

complications. Le sujet d’aujourd’hui s’attache uniquement aux hypoglycémies.

Ces hypoglycémies sont majoritairement dues aux traitements. Les sulfamides
(comme le Gliclazide ou Gliméripide), les glinides et linsuline sont, par définition,

hypoglycémiants méme si leurs modes d’action sont différents.

Selon 'OMS et le collége des enseignants d’endocrinologie (6), une
hypoglycémie est définie par la triade de Whipple qui comporte des signes de
neuroglucopénie, une glycémie basse (chez le diabétique : inférieure a 0,60 g/L (3,3

mmol/L)) et la correction des symptdmes lors de la normalisation de la glycémie

Il existe de nombreux signes d’hypoglycémie. Ces signes sont divisés en deux
catégories : les signes adrénergiques (tremblements, palpitations, sudations, anxiéte,
faim brutale, nausées, fourmillements...) et les signes neuroglucopéniques (troubles
de concentration, troubles sensitifs ou moteurs, troubles phasiques, diminution des
performances intellectuelles, irritabilité, faiblesse, céphalées, difficultés d’expression,
troubles visuels, confusion, vertiges, troubles de la conscience, convulsions, coma,

déces).

Tout trouble neurologique doit faire éliminer en premier lieu, une hypoglycémie.
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Une hypoglycémie est légére ou modérée quand le patient est en capacité de
se ftraiter lui-méme. Elle est dite séveére quand il nécessite une prise en charge

extérieure.

L'étude ENTRED (7) (« Echantillon national témoin représentatif des
personnes diabétiques ») avait pour objectif d’approfondir les connaissances sur
'état de santé des personnes diabétiques en France. Cette étude a conclu que les
hypoglycémies participent a la qualité de vie ainsi qu'au colt du diabéte et doivent

donc étre prises en compte.

Une rewue de la littérature publiée dans le Journal du diabéte en 2006 (8) a
été réalisée et a montré quen fonction des articles, le nombre d’épisodes
d’hypoglycémie/100 patients/an variait de 15 a 73, ce qui reste un taux significatif a

prendre en compte.

b. Facteurs de risque d’hypoglycémie

Une analyse publiée dans le Journal Canadien du diabéte (15) a retrouvé
comme facteurs de risque d’hypoglycémie grave : 'age avance, les troubles cognitifs
graves, les faibles connaissances meédicales, linsécurité alimentaire, le taux élevé
d’hémoglobine glyquée, la non perception de [I'hypoglycémie, la durée de
linsulinothérapie, latteinte rénale et la neuropathie, étre une femme, avoir une

maladie cardiovasculaire ou deux facteurs de risque cardio-vasculaire
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c. Conséquences

Une étude -californienne (16) a montré que la présence d’antécédents
d’épisodes d’hypoglycémies séveres augmentait le risque de démence chez les plus

agés des diabétiques de type 2.

L’étude ACCORD (Action to Control Cardiovascular Risk in Diabetes) (17)
avait pour objectif de déterminer un lien entre hypoglycémie et décés. Mais cela n'a

pas été démontré.

Une étude américaine (18) a montré que le risque d’arythmie cardiaque était

augmenté en cas d’hypoglycémie.

d. Coltdes hypoglycémies

Lors d’'un épisode d’hypoglycémie, les secours sont souvent appelés avec des

codts conséquents.

1. Dans les régions de France

Le CHU de Toulouse (9) a réalisé une étude qui montrait que I'intervention du
SMUR pour des hypoglycémies représentait 2.2% des interventions. Les
hypoglycémies légeres représentaient plus de la moitié des interventions pour
hypoglycémies. Deux tiers des patients qui ont présenté une hypoglycémie légére ne
sont pas transportés a I'Hbpital. Ces interventions mobilisaient une équipe médicale
pour une durée équivalente a celle des hypoglycémies séveres (30 contre 37

minutes). Leur conclusion était que I'enseignement de la prise en charge deés le
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stade précoce des hypoglycémies aux patients et leurs entourages permettraient

d’éviter 'aggravation et donc lintervention du SMUR.

Le SAMU 03 (Allier) (10) a réalisé une étude rétrospective entre Avril 2016 et
Février 2017 qui concluait que 74 sur 97 patients appelant pour hypoglycémie,

étaient laissés sur place aprés un « resucrage ».

Une étude rétrospective réalisée au CHU de Grenoble dans le cadre du
mémoire de J.Sacareau (Docteur en Pharmacie) en 2010 (11) a retrouvé une
incidence de 476 hypoglycémies sévéres iatrogénes pour 100 000 patients DT2/an.
La cause principale était une difficulté d’adaptation des doses d’antidiabétiques aux

apports lors des repas.

2. Dans le Pas-de-Calais

Une étude prospective descriptive a été réalisée par le SMUR d’Arras (12) en
2014 a partir des données recueillies sur les patients appelant le centre 15. Cette
étude montrait que dans 50% des cas, aucun traitement n’était réalisé par les
témoins ; que dans 55%, une équipe médicalisée était envoyée sur place et que plus
de 44% des interventions médicales permettaient de laisser le patient a domicile.

L’idée de création de fiches de consignes patients a été énoncée.

3. Au niveau national

L’étude HYPO15 (13) qui a été présentte au congrées de la société
francophone du diabéete en 2015 estimait un colt annuel de 50 millions d’euros (soit
2300€/patient) pour la prise en charge des hypoglycémies par les équipes du SAMU.

I s’agissait d’'une étude multicentrique (dans 9 centres). lls estimaient a 205 000



MICHIEL Laurine

hypoglycémies séveres/an: il y a eu une intervention des secours dans 60% des cas

mais les patients étaient laissés a domicile dans 55% des cas.

4. Dans d’autres pays

Une étude anglaise (14) a montré que seulement 11% des patients passés

aux urgences pour une hypoglycémie ont été hospitalisés.

Il est donc légitime de s’interroger sur le role a offrir a 'entourage des patients

pour éviter ce surco(t de santé publique.
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. Education thérapeutique

Des groupes d’éducation thérapeutique sont déja en place dans de

nombreuses villes frangaises.

Selon TOMS, 'ETP vise a aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences
dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique. lis
permettent en particulier d’améliorer la qualité de vie des patients souffrant de

diabéte (19).

L’ARS des Hauts-de-France recense environ 90 programmes d’ETP pour les
diabétiques (20). Dont seulement un mentionne « la famille » dans son intitulé : il
s’agit de PREV'SANTE MEL a Lille. Pour le Pas-de-Calais, ils ne sont que 22

programmes pour 1.46 millions d’habitants.

Dans la plupart des cas, pour les diabétiques de type 2, 'entourage n'est pas
convié aux groupes. Or, ils semblent en premiére ligne dans la reconnaissance et la

prise en charge des hypoglycémies.
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. Notion d’aidant naturel

Selon la COFACE (21), un aidant familial ou proche aidant est “une personne
non professionnelle qui vient en aide a titre principal, pour partie ou totalement, a une
personne de son entourage qui a des besoins d’aide/de soutien. Cette aide/soutien
peut étre assurée de facon permanente ou temporaire et peut prendre diverses
formes, notamment soins, accompagnement a I'éducation et a la vie sociale,
formalités administratives, déplacements, coordination, soutien psychologique et

vigilance permanente (en cas d’handicap psychique) ou activités domestiques.“.

Ce rble revient généralement au conjoint des personnes dépendantes quand celui-Ci

est présent et capable.

Dans I'étude DIABASIS (22), il a été décrit que la famille et 'entourage sont
essentiels et aident les patients pour le suivi des regles hygiéno-diététiques et la

prise des médicaments.

I parait donc indispensable de s’intéresser aux connaissances de ces aidants

familiaux en se centrant sur les conjoint(e)s.
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IV. Les études concernant les hypoglycémies

A. Etude a I'échelon des régions francaises : EDUCATED (23)

Il s’agit d’'une étude réalisée en Seine-Saint-Denis (milieu défavorisé) en 2010.
Elle a étudié les connaissances de l'entourage des diabétiques insulinotraités
(conjoints, parents, enfants, fratrie, autres) pour qui les secours avaient été contactés
quel que soit le motif. L’évaluation portait sur les signes d’hypoglycémie, I'attitude a
adopter en cas d’hypoglycémie, la capacité a mesurer la glycémie capillaire et a
utiliser le glucagon. Cette étude montrait un déficit de connaissances de prise en
charge des hypoglycémies mais sans démonstration de leurs compétences
(notamment, ils étaient crus sur parole lorsqu’ils disaient qu’ils savaient utiliser un

lecteur glycémique).

B. Etudes a I’échelon national : Etude EDUCATED?2 (24)

Etude observationnelle prospective nationale menée par 17 services
d’'urgences de 2009 a 2011 qui avait pour but de déterminer les facteurs contribuant
a la réussite de I'éducation au diabéte des patients traités par insuline et de leur
entourage (toutes les personnes vivants sous le méme toit). Les critéres d’évaluation
étaient la capacité a réaliser une glycémie capillaire par le patient lui-méme et la

connaissance des symptdmes d’hypoglycémie par I'entourage.

Une prise en charge par un diabétologue était le facteur principal de meilleure

éducation.
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La conclusion de cette étude était que les diabétiques et leur entourage sont

insuffisamment éduqués.

Ce travail porte uniquement sur les conjoint(e)s des diabétiques dans le Pas-
de-Calais afin de connaitre leur capacité a réaliser une glycémie capillaire

indépendamment du diabétique.

C. Etudes a I’échelon international : DAWN et DAWN2

L’étude DAWN (« Diabetes Attittudes Wishes and Needs ») (25) a été menée

en 2001 et a montré que la gestion du diabéte était considérée comme mauvaise par

les diabétiques eux-mémes et les professionnels de santé.

L’étude DAWN2 (26) est une étude multicentrique qui s’est intéressée aux
ressentis des familles des patients a propos du diabéte. La conclusion de l'étude
était que le diabéte avait un impact négatif sur les membres de la famille des

diabétiques (35% des personnes interrogées percevaient le diabéte comme un

fardeau pour la famille) .

Pour 'hypoglycémie, plus de 60% des personnes se sentaient inquiets. Seuls 41%
des conjoints déclaraient savoir faire le nécessaire en cas d’hypoglycémie, et un tiers

seulement se disait certain d’étre compétent lorsque le sujet était insulinotraite.

Il n"a jamais été décrit leur niveau de connaissance ni comment ils géraient un

épisode d’hypoglycémie.

10
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V. Justification et objectifs de I’étude

Les hypoglycémies sont donc un probleme fréquent ayant un colt important
pouvant étre évité par une éducation des familles.

L’objectif principal de I'étude est de déterminer le niveau de connaissance des
conjoint(e)s des diabétiques de type 2 sur la prise en charge des hypoglycémies a
domicile.

Les objectifs secondaires sont de déterminer leur capacité a réaliser une
glycémie capillaire, a reconnaitre les signes pouvant évoquer une hypoglycémie et a

savoir agir en cas avéré d’hypoglycémie (sans ou avec perte de conscience).

VL. Recherches bibliographiques

La recherche bibliographique a été réalisée a l'aide de base de données
médicales tels que PubMed, EM Premium, Google Scolar, Science Direct, Pepite,
Sudoc, Cismef, HAS, Cochrane ; a 'aide de mots-clefs standardisés : « Diabéte de
type 2»,  «Hypoglycémie »,  « Conjoint»,  « Education  thérapeutique »,
« Connaissance », « Insuline », « Hypoglycémiants », « entourage »,

« conséquences ».

Ces documents ont été intégrés a I'étude grace au logiciel Zotero.

11
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INTRODUCTION

Le diabéte de type 2 est un probléme de santé publique avec une prévalence
de 5.2% en France (2). Chaque malade a des objectifs d’hémoglobine glyquée fixés
par la HAS en fonction de ses antécédents (5).

L’hypoglycémie est définie par la triade de Whipple (6): Signes de
neuroglucopénie, glycémie inférieure a 0.60g/L et correction des symptémes lors de
la normalisation de la glycémie. Il s’agit de la complication principale du diabéte traité
par insuline ou antidiabétiques oraux hypoglycémiants.

Les hypoglycémies ont été prouvées comme pourvoyeuses de démence chez
les personnes agées (16) mais également a l'origine de conséquences secondaires
comme des chutes, des arythmies ou des pneumopathies d’inhalation. En revanche,
il "a pas été montré de lien avec les décés (17).

Plusieurs études ont été réalisées par les équipes du SMUR (9, 10 et 12) a
travers la France et chacune d’entre elle concluait que de nombreuses interventions
d’équipe médicale permettaient de laisser le patient & domicile aprés resucrage. Ces
interventions mobilisaient des équipes pour un temps conséquent et avaient un colt
important.

L’étude HYPO15 (13) estimait un colt annuel de 50 millions d’euros pour la
prise en charge des hypoglycémies par les équipes du SAMU.

Il est donc légitime de s’interroger sur le role des témoins et notamment de la famille

des patients dans la prise en charge des hypoglycémies.

Il existe des groupes d’éducation thérapeutique a travers la France. L’'OMS en

12
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recense 90 pour les diabétiques en Hauts-De-France (19). Trés peu d’entre eux sont
a destinée des familles. Alors que I'étude DIABASIS (22) montrait que I'entourage

était essentiel pour le suivi et la prise de médicaments.

L’étude EDUCATED (23) réalisée en Seine-St-Denis a montré un déficit dans
les connaissances de prise en charge des hypoglycémies de l'entourage des
diabétiques insulinodépendants. EDUCATEDZ2 (24) nationale arrivait a la méme
conclusion.

Les études DAWN (25) et DAWN2 (26) déterminaient que plus de 60% de

l'entourage se sentaient inquiets vis-a-vis des hypoglycémies.

Les hypoglycémies sont donc un probleme fréquent ayant un colt important
pouvant étre évité par une éducation des familles. L’objectif principal de I'étude est
de déterminer le niveau de connaissance des conjoint(e)s des diabétiques de type 2
sur la prise en charge des hypoglycémies a domicile.

Les objectifs secondaires sont de déterminer leur capacité a réaliser une
glycémie capillaire, a reconnaitre les signes pouvant évoquer une hypoglycémie et a

savoir agir en cas avéré d’hypoglycémie (sans ou avec perte de conscience).

13
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MATERIELS ET METHODES

) Type d’étude

I s’agit d’'une étude qualitative réalisée a partir d’entretiens semi-dirigés a
laide d’un guide d’entretien (Annexe 1) auprés des conjoint(e)s de patients
diabétiques.

Les entretiens ont été réalisés de novembre 2020 a mai 2021.

Il) Sélection des participants

Les participants ont été sélectionnés a partir des patientéles de plusieurs
meédecins généralistes et d’infirmiéres libérales travaillant dans une des MSP du
Calaisis. lls ont été contactés par téléphone et aprés accord, ils ont effectué une liste
de leurs patients diabétiques.

Les conjoint(e)s ont été contactés par téléphone initialement afin de vérifier
les critéres d’inclusion.

Les criteres d’inclusion étaient : avoir un conjoint diabétique de type 2, vivre
dans le Pas-de-Calais et vivre en concubinage depuis plus d’an.

Les crittres de non-inclusion étaient: Etre diabétique lui-méme, avoir un
conjoint présentant un diabéete de type |, ne pas résider dans le Pas-de-Calais, ne
pas vivre en concubinage avec son conjoint depuis plus d’'un an ou avoir un conjoint
ne prenant pas de traitement hypoglycémiant.

Dix candidats ont refusé de participer a l'étude. Parmi ces potentiels

candidats, certains énongaient un manque de temps, d’autres un manque d’intérét

14
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envers le sujet car ne se sentaient pas concernés par les hypoglycémies.
Un entretien individuel était convenu avec choix aux participants de I'endroit
de rendez-vous, en raison de I'épidémie COVID. La plupart des entretiens ont tout de

méme étaient réalisés a domicile ; seul un entretien a été réalisé par téléphone.

lll) Recueil des données

Les entretiens ont été réalisés grace a un guide d’entretien qui a été retravaillé
en fonction des themes que les participants ont pu aborder.

Les entretiens ont été enregistrés grace a un dictaphone aprés I'accord écrit
des participants (Annexe 2) et les enregistrements ont ensuite été cryptés grace au
logiciel VeraCrypt. L’anonymat a bien été respecté.

Les entretiens des participants ont duré entre 13 et 39 minutes. Des relances ainsi
gue des reformulations ont permis d’approfondir les réponses des candidats.

La suffisance des données a été obtenue aprés dix entretiens. Pour confirmer

cela, quinze entretiens ont été réalisés, au total.

IV) Analyse des données

Tous les entretiens ont été réécoutés et la retranscription a été réalisée
manuellement au mot a mot en intégrant les expressions non verbales sur le logiciel

Microsoft Word. Ce travail a permis d’obtenir un Verbatim.

Un tableau descriptif des caractéristiques des participants et de leurs

conjoint(e)s a été réalisé (Annexe 3). Le recrutement a permis d’inclure 9 femmes et

15
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6 hommes de 54 a 82 ans ayant une durée de vie commune avec leur conjoint(e)s
diabétiques de 21 a 60 ans. L’ancienneté de la maladie était variée : de 6 mois a 57
ans.

L’analyse des données a été réalisée par codage manuel de chaque entretien
par le chercheur et un deuxiéme investigateur indépendant afin d’obtenir une

triangulation des données.

16
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RESULTATS

) Connaissance des traitements anti-diabétiques

Les participants ne connaissaient pas le traitement de leur conjoint(e), la
plupart des descriptions étaient plutdét floues : « Des cachets et des piqares » (P4)
mais ils savaient dire s’il/elle est insulinotraité(e).

Seulement 4 participants sur 15 connaissaient exactement le traitement et il
s’agissait des ordonnances les moins fournies (un ou deux médicaments

hypoglycémiants maximum).

Il) Implication des conjoints concernantle traitement

Les participants gardaient une certaine distance vis-a-vis des traitements,
nombre d’entre eux disaient ne jamais aider leur conjoint pour la prise du traitement
antidiabétique : « elle se débrouille » (P4), « il gere seul » (P1) ou « il est assez
grand pour se débrouiller » (P5), ou encore « Il faut pas toujours tout lui faire, il en
profiterait » (P8) évoquant le manque d’implication; « méme les miens, je ne saurais
pas les reconnaitre » (P2).

Deux des participantes préparaient le pilulier et I'insulinothérapie de leur mari: « je
lui mets le gramme quil faut et il se pique tout seul » (P8), « Cest moi qui lui fais son
petit truc du lundi au dimanche » (P8) et « ceest moi qui prépare tout et qui fais les

pigares » (P12).

ls restaient bienveillants envers leur conjoint souffrant : « Cest moi qui met la

17
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boite sur la table au moment des repas » (P3) ou alors « Ah non, il est autonome.

Pour laider a mettre ses chaussettes, oui ! » (P10).

lll) Implication dans la pathologie, elle-méme

Is restent parfois impliqués dans la pathologie, elle-méme : « Si je l'engueule,
le lendemain, son diabete est bon » (P1) et essaient de faire au mieux en ce qui
concerne l'alimentation: « Je ne vois pas comment laider moi, a part ne pas lui

acheter de gateaux et lui acheter des bonbons sans sucre » (P1).

Les conjoints se rendent compte de la difficulté d’équilibre du diabéte au
quotidien : « ca monte fort haut comme ¢a descend fort bas » (P6), « De toute fagon,
elle est toujours un peu au dessus » (P4) et se rendent compte de leur petites ruses :
« Il lutilise (le lecteur glycémique) tous les jours, sauf quand il sait que ¢a va pas étre
bon » (P1), « Il fait régime avant les prises de sang, il croit rouler le monde » (P10).
Mais ils restent leurs plus grands supporters : « Visiblement, elle fait ¢a tres bien »

(P15).

IV) Education thérapeutique

Les séances d’éducation thérapeutique (P1, P9, P11) ont été peu suivies et un
seul diabétique est encadré par une infirmiére ASALEE (P14) mais depuis peu.
(Cette infirmiére a un réle dans 'amélioration de la prise en charge des maladies
chroniques).

Is ne semblent pas opposés a ces séances car : « Pour le cceur, oui, il a fait de la
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rééducation cardiaque mais pas pour le diabéete » (P12). Les patients diabétiques qui
y ont participé étaient suivis parallelement par un endocrinologue en milieu
hospitalier : « Il est allé faire un bilan dune semaine l'an dernier » (P1).

Il existe aussi des difficultés de consultation chez les
endocrinologues/diabétologues : « A Calais, il y en a que deux et ils sont débordés,
vla ce quon nous répond » (P9).

Parmi ceux ayant participé a ces séances, aucun(e) des conjoint(e)s n'a été
convié(e) aux formations alors que certains étaient demandeurs « On prodigue
souvent des conseils aux malades eux-mémes, cest bien, mais les conjoints ont
aussi des demandes » (P3). Certains participants avaient un manque d’informations
a combler : « Jaurais aimé quon mexplique ... avoir un rendez-vous avec quelquun

de compétent » (P1).

Les diabétiques, eux-mémes, ont parfois besoin d’information : Un diabétique
lui s’est renseigné sur internet parce qu « il est curieux mais ¢a sarréte la » (P3) et

« A un moment, il est allé a un chapiteau pour avoir plus dinfos » (P3).

Une des participantes a mis en lumiére la différence entre les diabétiques de
type 1 et 2, en ce qui concerne I'éducation des proches : « Nous avons un couple
damis qui a une fille diabétique insulino-dépendante, et pour les parents, je ne sais

pas si ¢a se fait mais la, ga me semble trés important » (P3).
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V) Connaissance de I’hypoglycémie

Seuls deux des diabétiques ont été hospitalisés pour une hypoglycémie (P6,

9) depuis le début de leur maladie.

La définition la plus souvent utilisée est: « cest un manque de sucre ». Ceux
qui se sont risqués a élaborer une définition plus compléte ont fait quelques erreurs :

« Le pancréas fabrique trop de sucre et il en manque » (P3).

Les participants savaient au moins quelques signes d’hypoglycémie, ceux
propres a leur conjoint : Blancheur (P1, 2, 7, 8, 9, 10, 11, 13, 14), malaise (P1, 5, 7,
10, 13), transpiration (P1, 2, 5, 11), manque de force / fatigue (P1, 2, 6, 12, 14),
tremblements (P2, 8), fébricule, impression de chaud/froid (P3, 4),
gargouillements/grande faim (P3, 12), vertiges, perte d’équilibre (P3, 7, 8, 13),
rougeurs (P6), démangeaisons (P6), logorrhée (P11) ou encore essoufflement (P10).

En ce qui concerne la glycémie capillaire, les chiffres définissant une
hypoglycémie étaient trés variables : 0.70 (P1, 6, 13), 1.20 (P2), 1 (P3, 9, 11, 14),
0.80 (P4), 0.3 — 0.4 (P10) et d’autres ne se pronongaient pas (P5, 7, 8), « le capteur

est dans le rouge » (P12).

Les hypothéses de la survenue de I'hypoglycémie étaient variées : « la veille,
il a mangé trop de sucre, et le lendemain, il en manque » (P5), « est-ce quil aurait
des soucis et quil ne le dirait pas ? » (P6), « une montée de tension, peut étre »
(P8), « un choc émotionnel » « stress » (P10, P11), « mauvais fonctionnement du

foie » (P11), « fatigue » (P13) et d’autres ne se pronongaient pas : « Alors la, vous
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me posez une colle » (P9).
Seuls 6 participants sur 15 (P8, 10, 11, 12, 13, 14) incriminaient I'alimentation et
seuls 3 participants (P10, 12 et 14) parlaient de I'activité physique.

Jamais les médicaments n'ont été cités.

VI) Utilisation du lecteur de glycémie

Nombre d’entre les participants ne savaient pas utiliser le lecteur de
glycémie (P1, 4, 5, 10, 14) « Je ne le touche pas, cest a lui » (P14), « Je ne sais pas
lallumer » (P5) et « Moi, je ne sais pas lutiliser. Mon mari ne ma jamais montré »
(P1).

Certains ont initialement répondu qu’ils savaient I'utiliser mais finalement la
démonstration a été plus compliquée que préwue (P2, P9, P13): « oh bah non, je
vais le casser » (P4), « Comment ¢a marche ? Cest dans quel sens ? » (P13).

Une autre ne savait pas si son conjoint réalisait réellement ses glycémies
capillaires : « Mais je crois que lappareil ne marche plus, ¢a fait au moins 15 ans
quil I'a » (P5).

Seulement trois participants ont fait une démonstration de l'utilisation sur eux-

mémes (P3, P8, P11) et une participante a montré l'utilisation d’'un FreeStyle Libre.
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VIl) Ressenti des hypoglycémies

De nombreux participants ne se sentiraient pas a laise face a une
hypoglycémie, les mots qui revenaient le plus fréquemment sont: « panique » (P2,
P7, P8, P13), «inquiete » (P14), « saisi » (P1), « tétanisé » (P3), « stressée » (P5),
« contrarié » (P6, P9). D’autres sont résignés « on apprend a vivre avec, on
sorganise » (P11) ou « on verra au jour le jour » (P4).

Seuls P4 et P12 ne se sentaient pas du tout inquiets et disaient avoir vu bien pire :
« moi, ¢a va, des doigts coupés, tout ¢a, je connais » (P4) et « en général, je reste
calme » (P12). Et d’autres restaient indifférents « Je ny pense pas, de toute fagon,

elle a un comportement normal, comme il y a 10 ans » (P15).

Certains participants prenaient les hypoglycémies a la rigolade : « Je ne lai
Jamais ramassée » (P4) alors que les plus agés, eux, étaient les plus impactés par
ces épisodes et se sentaient plus démunis « Les trois-quarts du temps, les enfants
sont prévenus et ils viennent. De ce cb6té-la, on est bien entourés [...] Quand on est
ensemble, on est plus costauds » (P6).

D’autres voulaient occulter le probleme et quand on leurs demandait ce qui
leurs semblait nécessaire pour étre a l'aise avec les hypoglycémies, ils répondaient

« Bah quil en ait pas » (P8).
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VIIl) Réactions face a une hypoglycémie

Pour les hypoglycémies légéres : tous les participants, a 'unanimité, savaient
qu’il fallait donner quelque chose de sucré, un sucre rapide dés que possible : « I/

faut mettre deux sucres dans un verre deau » (P1).

En cas d’hypoglycémie grave avec perte de connaissance, peu de participants
penseraient a faire une glycémie capillaire. s appelleraient systématiquement les
secours, méme s’il y a quelques erreurs dans les numéros de téléphone (« cest 115
ou 117 » (P3), « jappelle les pompiers au 15 » (P2)).

Certains appelleraient méme leur fille infirmiere (P2), leur voisin pompier (P4) ou leur

médecin traitant (P13).

La plupart penserait a dire aux secours que leur conjoint(e) est diabétique, par
contre, la seule participante ayant pensé a dire son nom et son adresse

spontanément, est une de celle ayant eu une formation aux premiers secours (P1).

Plus d’un tiers d’entre eux penseraient a mettre leur conjoint(e) en position
latérale de sécurité (P1, P5, P7, P8, P13 : «je le mettrais sur le cbté pour dire quil
respire mieux », P10 « si jamais, il a envie de vomir »)

Certains lévent les jambes (P3), d’autres allongent leur conjoint(e) (P4, P6), d’autres
mettent en position demi-assise (P11), « je le laisse dans le fauteuil » (P14) ou « Si
elle est a terre, il ne faut pas la toucher » (P2).

Un autre participant ne se posait méme pas la question : « Je ne sais pas quoi vous

répondre, je ne me sens pas du tout concerné » (P15).
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Deux conjoints connaissaient le GLUCAGON et en avaient déja possédé :
« Je lai cherché la semaine passée, etil y en avait plus, elle était périmée » (P9), « il

ne voulait plus que je lai. Il refuse que je le pique » (P11).

Malgré toutes ces réponses, quand on leur demandait s’ils étaient aptes a

gérer une hypoglycémie, la grande majorité se sentait apte au moins en partie a

gérer. Seul un participant se sentait totalement inapte.

IX) Solutions d’apprentissage

Les plus agés des participants nous disaient qu'ils étaient justement trop agés
pour apprendre (P2, 5, 6, 7, 13, 14): « A mon age, ¢a me parait difficile » (P2) et
présentaient également des problémes de santé « Moi, je suis dgée aussi alors, il y a
des moments ¢a va et des moments ¢a va pas. » (P6).

Les plus jeunes, eux, énongaient un manque de temps « sil faut se déranger
pour aller faire des trucs, jaurai du mal » (P8) « je naime pas les contraintes » (P4),
« Jai autre chose a faire » (P9), « on a encore nos petits-enfants a soccuper » (P8)
et surtout un manque d’intérét: « Je ne vais quand méme pas aller faire des cours
de secouriste » (P4).

Si quelgu’un les formait a domicile, ils seraient partants « je veux bien étre formée
mais pas a lextérieur » (P8) ou en consultation « Peut-étre que le médecin traitant
pourrait mexpliquer » (P5).

Certains participants aimeraient que soit réalisé un récapitulatif sur la prise en

charge, « La diététicienne, elle ma fait un resumé, ¢a cétait bien, il faudraitla méme
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chose avec I'hypoglycémie » (P11), « avoir un pense-béte, des choses simples mais
claires » (P11).

D’autres se reposaient sur 'apprentissage via leur conjoint diabétique : « Je
ne pense pas que ¢a soit nécessaire, Monsieur va mapprendre. Il va me servir de
cobaye comme dhabitude » (P10), « Cest Madame qui me dit quoi faire » (P2).

Une des participantes, P3, proposerait des simulations pour « me faire
comprendre quil ne faut pas que je panique ».

Pour un autre, la solution serait la pompe a insuline qui serait la panacée : « I
y a une autre solution aussi, toutes ses sceurs sont diabétiques et je vois quelles ne
font plus de piqdres, elles mettent la machine et ¢a se fait tout seul » (P9).

Une autre se renseigne via les sites de la Sécurité Sociale et site médicaux
« Jai été contacté sur le site Améli, jai regu des catalogues qui sont tres
intéressants » (P14).

Les médias également pourraient étre une source d’informations : « Je vois
assez souvent a la télé dans les émissions avec Dr CIMES, ils montrent comment ils
font » (P7).

Au total, uniquement P1 qui est jeune et a fait une formation de secourisme

souhaiterait une éducation thérapeutique pour gérer les hypoglycémies.
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X) Conséquences de ’hypoglycémie

Nombreux sont les participants qui banalisaient I'hypoglycémie. Il n'y avait pas
d’anticipation : « Je ne me suis jamais posée la question » (P1).

Certains participants s’inquiétaient des conséquences a court terme de
'hypoglycémie et notamment les chutes: « Disons que cest dangereux. Une fois
méme en mangeant, il a eu la téte qui est tombée dans lassiette. Et ¢a fait peur. »
(P6), « Ya bien deux, trois ans, elle avait fait une hypoglycémie trés sévére, elle est
tombée en bas des escaliers » (P9), « Peut-étre tomber, une chute » (P13) et les
comas « Coma diabétique, je pense » (P12).

D’autres s’interrogeaient sur les conséquences a plus longs termes : « Est-ce
quon peut faire un malaise cardiaque avec ¢a ? » (P7), « ¢a peut retentir sur le
ceeur, le taux de sang, un coma, un AVC ? » (P10).

Certains ont déja vécu des histoires tragiques avec les hypoglycémies : « On
tombe dans le coma, puis aprés, on sait jamais ce qui peut se passer... La mort,
cest tout, cest terminé, on nen revient pas. Son pere, il est parti comme c¢a. » (P9).

I est donc légitime de se demander si ce n'est pas aux professionnels de

santé de les informer sur les risques encourus.
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DISCUSSION

I) A propos des résultats et comparaison a la littérature

A) Ressenti a propos du diabéte

L’étude DAWN2 (26) réalisée en 2013 dans 17 pays, est la référence actuelle

en ce qui concerne le vécu du diabéte par le patient diabétique et sa famille. De
nombreuses conclusions ont pu étre obtenues a la suite de cette étude, en voici
certaines intéressantes : 66% craignent que leur proche fasse une hypoglycémie
pendant la nuit, ce qui pourrait avoir une conséquence fatale ; 37% s’interrogeaient
sur la meilleure fagon d’aider leur proche a gérer le diabéte, 75% n’avaient pas
participé a un programme d’information sur le diabéte et 41% des conjoints
déclaraient savoir faire le nécessaire en cas d’hypoglycémie.
Aucun des participants navaient participé a un programme d’éducation
thérapeutique, malgré leur volonté pour certains. lls se déclaraient plus volontiers
aptes a gérer une hypoglycémie, mais leurs connaissances restaient superficielles :
ils connaissaient la définition générique et le resucrage per os, en priorité.

L’étude DIABASIS (22) déterminait que 85% des diabétiques considéraient
avoir besoin de plus d'informations au moment du diagnostic. Cet aspect a été

retrouvé chez les conjoints de I'étude actuelle.
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B) Répercussion sur la qualité de vie

Certains participants ont fait part de leur impression que leur mode de vie
actuel était déterminé par le diabete : « on apprend a vivre avec, on sorganise »
comme le dirait P11. Ceci est comparable aux conclusions des études ENTRED de
2001 et 2007 (7) qui incriminaient les hypoglycémies comme un des facteurs de
qualité de vie du diabétique. Une 3™ édition de I'étude ENTRED (27) est en cours
de rédaction et aura pour objectif de décrire la qualité de vie des diabétiques ainsi
que leurs connaissances, leurs ressources en éducation thérapeutique, les
complications aigués (notamment les hypoglycémies), les traitements ainsi que le
retentissement du diabete. Cette derniere étude permettra de mettre en évidence les
progrés qu'il reste a faire.

L’étude DIABASIS (22) réalisé en 2008 sur prés de 15 000 questionnaires
montrait que I'entourage était essentiel au suivi des régles hygiéno-diététiques et a la
prise de médicaments ; ce soutien n'était pas retrouvé dans un tiers des cas de

'étude actuelle, ce qui montrait le manque d’implication de ces conjoints.

C) Acteurs de santé

Dans I'étude ENTRED (7), il a été décrit que 87% des diabétiques de type 2
ne sont suivis que par leur médecin généraliste. Il est donc important que celui-ci soit
impliqué dans [l'éducation thérapeutique du diabétique et de son entourage,
notamment son conjoint qui est majoritairement suivi également par le méme
médecin. Les médecins généralistes évoquaient un manque de temps, un manque
de professionnels ainsi qu'une absence de besoin exprimé par le patient comme

freins a la formation des patients diabétiques.
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Les infirmiers libéraux sont également beaucoup sollicités pour la prise en
charge des diabétiques, en effet 'étude ENTRED (7) a montré que 25% des patients
ont bénéficié de plus de 10 actes/an.

Devant la difficulté de suivi et de coordination, il existe maintenant des
infirmiers appelées ASALEE qui interviennent auprés des diabétiques de type 2 pour
une démarche plus globale de la prise en charge. Ce dispositif a été créé en 2004 et
est encore peu connu. Les infirmiers ASALEE peuvent, par délégations d’actes
médicaux, réaliser des prescriptions type des examens (biologies, fond d’ceil, ECG)
et réaliser des examens des pieds, selon des protocoles validés par la HAS.

Chacun de ces professionnels a donc un réle a jouer dans la formation des

patients et de leur entourage.

D) Le recours aux soins

Dans la littérature, de nombreux services d’urgences et notamment les SMUR
(9, 10 et 12) ont réalisé des études sur les appels pour hypoglycémies chez les
diabétiques. La plupart du temps, les patients étaient laissés sur place aprés un
resucrage. Les témoins quant a eux, n'avaient réalisé aucun traitement.
Dans I'étude actuelle, les conjoints appelaient systématiquement les secours dés les
signes d’hypoglycémie que le diabétique ne savait pas prendre en charge lui-méme.
Toutes les personnes ayant fait appel aux secours les ont vus arriver dans le quart
d’heure suivant, ce qui a permis une prise en charge rapide, malheureusement ceci
n'est pas le cas dans toutes les régions de France. Aucun des participants n’avaient

réalisé de glycémie capillaire auparavant.
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E) Ressenti face aux hypoglycémies

Une revue de la littérature sur la peur de I'hypoglycémie dans le diabéte (28) a
été réaliséee en 2007. Cette crainte était évaluée par [I'échelle spécifique
Hypoglycemic Fear Survey et était liée a un impact négatif significatif sur la gestion
du diabéte. Une échelle similaire aurait pu étre utilisée afin de réaliser une évaluation

plus précise du ressenti des conjoints des diabétiques a propos des hypoglycémies.

F) Connaissances sur les hypoglycémies

Comme le démontrait I'étude EDUCATED (23), I'étude actuelle a pu montrer
un déficit dans les connaissances de la prise en charge des hypoglycémies. En dépit
de ce que les participants pouvaient annoncer, seuls quelques-uns d’entre eux
savaient utiliser le lecteur glycémique. 41% des membres de la famille des
diabétiques participants a 'étude EDUCATED ne connaissaient pas la conduite a
tenir en cas d’hypoglycémie avec perte de connaissance.

L’étude EDUCATED2 (24), étude prospective multicentrique, avait pour
objectif la détermination de I'éducation du patient par sa capacité a réaliser une
glycémie capillaire. 25% des patients diabétiques ont ainsi été jugés non éduqués.
Devant ce chiffre important, il est donc difficile d’attendre des conjoints une meilleure
formation.

Dans l'étude EDUCATED WHY (29) réalisée en 2014 dans le cadre d’'une
these de médecine générale a Paris, les principales causes d’hypoglycémie
évoquées etaient un défaut d’apport alimentaire (57%) puis I'exercice physique puis
un excés d’insuline. Ces résultats étaient repris dans 'étude actuelle mais dans une

moindre proportion, évoquant un manque de connaissances important.
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G) Education thérapeutique

Une étude comparative chez les diabétiques de type 1 (30) avait retrouvé une
diminution de l'incidence annuelle des hypoglycémies chez le groupe ayant regu des
cassettes vidéo ainsi qu'une brochure contenant des informations générales sur le
diabéte ou le traitement, par rapport au groupe témoin de 47 a 27%.

Cette étude permet d’espérer quelle serait superposable chez les diabétiques

de type 2, qui pourraient partager ces informations avec leurs conjoints.

H) Coit des hypoglycémies

Mais alors que de nombreuses études parlaient du colt du diabete,

notamment HYPO15 (13), aucun des participants de I'étude actuelle ne I'a évoqué.
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Il) Forces

A) Choix du sujet

Aprés analyse de la littérature, ce qui faisait 'originalité de cette étude, c’est
guelle s’intéressait aux conjoint(e)s des diabétiques de type 2, alors qu’ils sont
souvent les oubliés de la prise en charge globale. De plus, aucune étude ne s’était
intéressée aux spécificités des patients du Pas-de-Calais alors que la prévalence

dans ce territoire est des plus élevées.

B) Méthode

Le choix d’'une étude qualitative était le plus adapté dans ce cas pour évaluer
les connaissances techniques (notamment en ce qui concerne [utilisation d’un
lecteur glycémique) et pour évaluer le ressenti des participants vis-a-vis des
hypoglycémies grace a leur communication non verbale.

Les entretiens ont eu lieu au domicile des participants, ce qui a permis de les

mettre a l'aise et de leur permettre de s’exprimer sans peur d’étre jugés.

C) Participants

Les participants étaient diversifiés en ce qui concerne le sexe, I'age et du

nombre d’années de maladie.
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) Limites

A) Choix de I’étude

L’étude EDUCATED évaluait les connaissances des diabétiques et de leur
entourage, également, sur les hypoglycémies. Cette étude était de meilleure qualité
et de plus grande ampleur en termes de nombre de participants. Malheureusement,
cette derniere a été réalisée en Seine-St-Denis et donc n’était donc pas extrapolable

aux patients du Pas-de-Calais.

B) Méthode

Les entretiens ont été réalisés a laide d’entretiens semi-dirigés par un
enquéteur inexpérimenté. Il s’agissait d’'un premier travail de recherche donc les
questions manquaient probablement de rigueur et les relances ont été insuffisantes.
En ce qui concerne lanalyse, la 2°™ lecture a également été réalisée par un

chercheur inexpérimenté.

C) Participants

Les participants appartenaient a des patientéles de peu de professionnels de
santé différents, ce qui a pu entrainer un biais de sélection.

La majorité des participants interrogés avaient une profession dont le niveau
d’étude était bas et était éloigné du milieu médical. Cela a entrainé un biais potentiel.

Les participants qui avaient déja appelé les secours, les ont vus arriver dans
les quinze minutes suivant I'appel, ils sont donc proches des structures de soins.

Cette étude ne sera pas extrapolable aux lieux ou 'accés aux soins est plus difficile.
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IV) Pistes d’amélioration

Une nouvelle étude devrait étre réalisée avec un chercheur plus expérimenté
et avec des participants venant de patientéles plus variées sur le territoire. De plus,
le nombre de participants devra étre suffisant pour que l'on puisse tirer des
conclusions.

Pour 'amélioration des connaissances, plusieurs pistes ont été rapportées :
inclure les conjoint(e)s dans les séances d’éducation thérapeutique, ou au moins
réaliser une consultation de meédecine générale dédiée a I'utilisation du lecteur
glycémique et aux gestes d'urgences, préparer des plans d’action en cas
d’hypoglycémie. La prescription de Glucagon et 'apprentissage aux conjoint(e)s des
insulinotraités devraient étre réévalués chez les patients présentant des
hypoglycémies répétées (attention, ne pas oublier que cette prescription est contre-

indiquée en cas de traitement par sulfamides hypoglycémiants).
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CONCLUSION

Les conjoint(e)s des diabétiques de type 2 manquaient de connaissance dans
la prise en charge d'une hypoglycémie, méme si les signes physiques étaient
souvent reconnus.

Peu d’entre eux savaient utiliser le lecteur glycémique et peu mettaient en jeu les
gestes d’'urgence comme la mise en position latérale de sécurité.

Is restaient tous bienveillants envers leurs conjoint(e)s et appelaient les secours
rapidement.

Devant le manque d’implication dans les traitements et la banalisation des
effets a courts et longs termes, il est difficile de généraliser une piste d’amélioration.
En fonction de I'age et des caractéristiques des participants, les motivations ne sont
pas les mémes : mais dans tous les cas, n'étant pas malades, eux-mémes, peu de
participants souhaiteraient une formation en ateliers d’éducation thérapeutique ; des
explications avec un médecin généraliste ou un infirmier dipldbmé d’état de confiance,
seraient les bienvenues.

I reste encore un travail trés important pour diminuer le recours aux secours
pour les hypoglycémies mais I'avenir de la médecine étant dans la prévention, il faut

garder espoir.
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ANNEXES

Annexe 1 : Guide d’entretien

Présentation générale :

Vous étes une femme/un homme ?

Quel est votre 4ge ? Celui de votre conjoint ?

Quelle est votre profession ? (ou ancienne profession ?) Celle de votre conjoint ?
Avez-vous dans votre vie, suivi une formation de 1¢" secours ?

Depuis quand vivez vous avec votre conjoint ?

Présentation de la maladie :

Depuis quand est-il / est-elle diabétique ?

Quel traitement prend-il pour le diabéte ?

L’aidez-vous pour prendre les médicaments ? Pourquoi ?

Par qui votre conjoint est-il suivi ?

Votre conjoint a-til suivi des cours d’éducation thérapeutique ?
Utilise-t-il une surveillance par glycémie capillaire ?

Quelle est la derniére hémoglobine glyquée ?

Hypoglycémie :

Votre conjoint a-t-il déja fait des hypoglycémies ?

Votre conjoint a-t-il déja été hospitalisé pour une hypoglycémie ?
Pouvez-vous me donner la définition d'une hypoglycémie ?
Qu'est ce qui peut provoquer une hypoglycémie ?

Quels sont les signes qui vous font penser a une hypoglycémie ?
Avez-vous déja appelé les secours pour une hypoglycémie ?
Quelles sont les conséquences dune hypoglycémie ?

Comment utilisez-vous un appareil a glycémie ?

Questions ouvertes sur les hypoglycémies :

Pouvez-vous me montrer comment vous utilisez l'appareil a glycémie ?
Si votre conjoint présentait une hypoglycémie, que feriez-vous ?

o Siconscient ?

o Siinconscient ?

o Connaissez-vous le Glucagon ?
Que diriez-vous au téléphone lors dun appel au secours ? Et surtout qui appelleriez-vous ?
Comment vivez-vous ces épisodes ?

o Cela vous inquiéte ?
Vous pensez-vous apte a gérer une hypoglycémie ?
Que vous semble-t-il nécessaire pour étre a l'aise avec ce probleme ?
Relance : Que voyez-vous comme moyen pour ne plus avoir peur des hypoglycémies ?
Voudriez-vous qu'on vous explique lors de stages d'éducation thérapeutique a mieux
appréhender une hypoglycémie, si ces stages existaient ?
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Annexe 2 : Formulaire de consentement :

Je certifie avoir donné mon accord pour participer a une recherche qualitative sur « le niveau de
connaissances des conjoint(e)s des diabétiques de type 2 concernant la prise en charge des
hypoglycémies » dans le cadre dune these de médecine générale.

Je participe a cette étude de maniere volontaire apres avoir été informé(e) que ma participation
restera anonyme et les informations recueillies et enregistrées seront utilisées uniquement par
linvestigatrice et resteront strictement confidentielles.

Date :

Nom du volontaire :
Signature du volontaire (précédée de la mention « Ilu et approuvé ») :

Annexe 3 : Caractéristiques des participants

1 2 3 4 5 6 7 8
Sexe (HIF) F H F H F F H F
‘ Age (en années) 54 81 68 62 73 g2 70 68
Age du conjoint diabétique (en années) 55 65 67 60 71 82 71 70
Déchiguete
Directrice use - Aide .
. Femme de . o I . N Plieuse en R Femme de
Profession . Garagiste mission | Charpentier | ménagére - Teinturier .
ménage . dentelle ménage
locale Assistante
maternelle
Profession du conjoint diabétique Cuisinier IDE DJrecteur a Femme au | Employe de Menuisier Femme au . ""gef‘t )
Péle Emploi foyer banque foyer d'exploitatio
Formation aux 1ers secours (ouilnon) Oui Non Oui Non Non Non Oui Non
Nombre d'années de concubinage 21 43 30 40 53 60 50 49
Nombre d'années de maladie 30 24 19 0,5 15 57 15 20
Suweillance par t_Bchemle capillaire Oui Oui Qui Qui Oui Oui Non Oui
(oui/non)
9 10 11 12 13 14 15
__Sexe (HIF) H F F F H F H
Age (en années) 74 70 69 64 72 73 76
Age du conjoint diabétique (en années) 73 71 72 64 71 67 73
Confection | Maitresse Gérante de Gérant
Profession Mécanique | dans la de maison | Assistante | Electricien . entreprise
. i ! magasin i
lingerie d'enfants automobile
Profession du conjoint diabétique Fonctionnai Comptable Responsrflbl Garagiste Couture | Agent EDF Femme au
re e qualité foyer
Formation aux 1ers secours (ouilnon) Mon Mon Qui Non MNon MNon MNon
Nombre d'années de concubinage 5 40 35 44 54 45 49
Nombre d'années de maladie 45 46 21 24 10 4 11
Suweillance par t_3lycemm capillaire Oui Oui Cui Cui Oui Oui Oui
(oui/non)
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