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Abstract:

Introduction: Type 2 diabetes affects 5.3% of French population with an increasing
prevalence. The place of Glycated Hemoglobin A (HbAlc) as the surrogate for
diabetes control is questioned, and treatment and monitoring recommendations evolve
fast. However, few studies were conducted about patients’ perception rather than
knowledge of HbAlc. This study aimed at determining north of France type 2 diabetic

patients’ perceptions of hbA1c, as a target itself and beside other diabetes ‘markers.

Method: It was a qualitative study from 11 semi-structured interviews. Recruitment
went from august 2023 to april 2024 in a general practioner’s office and a rehab clinic.
Data was triangulated and analyzed based on an approach inspired from grounded

theory, leading to an explanatory model.

Results: HbAlc is perceived as an important matter: a tool for knowledge and control
of diabetes, but also a target to aim for patients. Self-monitoring of blood glucose
allows daily monitoring and patients to adapt their lifestyle as complement to HbAlc.
Continuous glucose monitoring appears more precise but for more complex cases of
diabetes. HbAlc limits are the inability to act on it and the feeling to be left unprotected
from diabetes complications. The core idea from this work was the refusal to endure
the disease as the focal point from positive perceptions of HbAlc which helps keeping

control of diabetes, and negative ones with the will to preserve freedom and autonomy.

Conclusions: This study highlights perceptions, concerns and expectations from type
2 diabetes patients, that we hope will help medical professionals providing better

therapeutic patient education and move toward a patient centered approach of care.



Résumé :

Introduction : Le diabéte de type 2 concerne 5.3% des Frangais, avec une prévalence
en hausse. La place de I'hémoglobine glyquée (HbA1c) comme le marqueur de suivi
du diabéte est de plus en plus remise en question, et les modalités de traitement et de
suivi évoluent rapidement. Peu d’études se sont intéressées a la perception plutdt qu’a
la connaissance de ce marqueur par les patients. L'objectif de cette étude était de
déterminer la perception qu’ont les diabétiques de type Il du nord de I'HbA1c, en tant

qu’objectif et par rapport aux autres marqueurs de suivi du diabéte.

Méthode : Etude qualitative a partir de 11 entretiens semi-dirigés de patients
diabétiques de type Il. Le recrutement a eu lieu d’ao(t 2023 a avril 2024 en cabinet de
médecine générale et dans un centre de rééducation. Les données ont été triangulées
et analysées selon une approche inspirée de la théorisation ancrée pour établir un

modéle explicatif.

Résultats : L'HbA1c est pergcue comme un élément important : outil de connaissance
et de contréle du diabéte, cap a suivre pour les patients. L’'autosurveillance glycémique
permet un suivi et une adaptation par le mode de vie au quotidien, en complément de
'HbA1c. La mesure de glycémie est vue comme plus précise, réservée a un diabéte
plus complexe. Les limites de ’'Hba1c sont de ne pouvoir agir dessus et de ne pas se
sentir protégé des complications du diabéte. L'idée centrale était le refus de subir la
maladie, point de convergence entre garder le contrble du diabéte grace a 'HbA1c et

la volonté de préserver sa liberté et son autonomie.

Conclusions : Cette étude met en évidence les perceptions, craintes et attentes des
patients, que nous espérons utiles pour adapter I'éducation thérapeutique des

diabétiques de type 2 et orienter la prise en soins vers une approche centrée patient.



Liste des abréviations :

ASG : Autosurveillance Glycémique

CC : Charles Cauet

CNIL Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés

COREQ Consolidated criteria for Reporting Qualitative research

FFD : Fédération Francaise des diabétiques

GLP-1 : glucagon-like peptide 1

HAS : Haute Autorité de Santé

HbA1c : hémoglobine glyquée

IC95 : Intervalle de confiance a 95%

SFD : Société Frangaise de Diabétologie

SFE : Société Frangaise d’Endocrinologie

SGLT2 : Sodium/Glucose cotransporteur 2

TB : Thomas Balicki



Introduction

Le nombre de patients traités pour un diabéte de type 2 en France en 2021
atteint 3 500 000 individus, soit 5.3% des Francais (1). Le réle central du médecin
généraliste dans la gestion de la maladie diabétique n’est plus a démontrer. Il intervient
dans le dépistage, le diagnostic, le traitement et I'éducation thérapeutique du patient

face a une maladie dont la prévalence augmente continuellement (1,2).

La considération du diabéte et des cibles d’hémoglobine glyquée (HbA1c) tend a étre
modifiée par les nouvelles recommandations qui évoluent. Celles de la HAS de 2013
(3) au plan thérapeutique sont désormais considérées obsolétes, supplantées par
celles de la Société Frangaise de Diabétologie (4), et des sociétés européenne et
américaine de diabétologie (5). L'HbA1c montre également ses limites:
vraisemblablement décorrélée de la mortalité (6) et peu ou pas corrélée a la

multimorbidité des diabétiques de type 2 (7,8) .

L’émergence de nouvelles modalités de surveillance tendra sans doute a faire
évoluer nos pratiques (9), avec notamment I'apparition de la mesure de la glycémie
continue. De cette mesure continue, via la glycémie interstitielle, découle la glycémie
moyenne, corrélée a I’'hnémoglobine glyquée (10) et le time in range ou temps a la cible,
associé au risque de complications microvasculaires (11). Ce time in range est ainsi
positionné comme objectif de suivi du diabéte dans les recommandations de 2022 de

la société américaine de diabétologie, au méme titre que 'hémoglobine glyquée (12).

Pour autant, cette derniére reste un objectif thérapeutique et de suivi, permettant de
suivre l'efficacité des thérapeutiques médicamenteuses et non médicamenteuses,
comme le rappelait dernierement la Société Francaise de Diabétologie (4). Les

objectifs du suivi ne sont toutefois plus fondés sur une valeur chiffrée absolue de



I'HbA1c, mais une prise en soins plus holistique avec une évaluation du risque
cardiovasculaire global (13). Ce changement de paradigme est appuyé également par
les sociétés savantes de cardiologie (14) et néphrologie (15), plaidant pour une

stratégie selon le risque cardiovasculaire individualisé du patient.

Si une meilleure connaissance de la maladie diabétique est associée a un
meilleur pronostic global (16), la derniére enquéte gouvernementale sur le sujet montre
que moins de la moitié des patients connaissent I'existence méme de I'hémoglobine
glyquée comme indicateur de suivi (17), alors que d’autres apparaissent et risquent de

changer la place centrale qu’elle occupe.

Un travail d’éducation thérapeutique reste donc nécessaire, dont la premiéere étape
devrait étre le « diagnostic éducatif » ou recherche des besoins et attentes du patient
(18). Or Les travaux relatifs a la place de 'hémoglobine glyquée pour les diabétiques
sont peu nombreux, et s’'intéressent surtout a la connaissance de sa définition et des
complications du diabete plutét qu’a sa représentation par les diabétiques de type 2

(19-22).

L'objectif de ce travail était d’estimer la perception qu'ont les patients
diabétiques de type 2 du Nord de leur objectif d’hémoglobine glyquée, sa signification
per se, et de la place qu'ils leur conferent parmi les autres marqueurs utilisés dans la

maladie diabétique.

Le but est d’objectiver par suite des leviers d’action permettant d’améliorer la
connaissance de cette maladie par les patients, notre éducation thérapeutique sur
cette base, pour in fine les rendre acteurs de leur prise en soins dans le cadre d’'une

approche globale et conjointe du malade et de son médecin traitant.



Matériau et méthode

I. Type d'étude

Pour explorer la question de la perception de I'HbA1c comme marqueur
thérapeutique dans le type 2 il a été choisi de mener une recherche qualitative inspirée

de la théorisation ancrée, les données collectées issues d’entretiens semi-diriges.

[I.  Population d’étude

La population d’intérét définie était constituée des diabétiques de type 2, majeurs

capables, résidant dans le département du Nord ou du Pas-de-Calais.

Le recrutement s’est fait par échantillonnage raisonné théorique, I'analyse d'un
entretien faisant émerger des hypothéses intermédiaires orientant le recrutement du

participant suivant.

Des participants ont été intégrés a l'étude d’aolt 2023 a avril 2024, approchés

directement par l'investigateur principal (TB).

Chaque participant était informé de la thématique de I'étude mais pas de la question

de recherche détaillée.

Le recrutement a eu lieu au sein de deux patientéles de médecine générale

ambulatoire d'une méme commune et d’'un centre de rééducation.

Les participants ont été caractérisés par :

- Leur age,

- Leur sexe,

- Leur niveau d’étude estimé par le niveau du dernier dipldbme obtenu,

- Leur milieu de vie selon la classification en niveaux de densité de I'Insee
(23,24),

Le mode d’exercice de leur médecin traitant,
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- Le suivi ou non par un endocrinologue,

- Le suivi ou non par un ou une infirmiére en pratique avancée ou Azalée,
- Lancienneté de leur diabeéte,

- Le recours a une insulinothérapie et la gestion de celle-ci,

- Leur derniére HbA1c.

1. Recueil des données

Dans l'objectif d’identifier la perception de I'hémoglobine glyquée par des
participants diabétiques, il a été choisi de réaliser des entretiens individuels semi-
dirigés.

Pour limiter la perte de données notamment issue de la communication non
verbale, chaque entretien a été réalisé en présentiel. || a été proposé a chaque
participant de réaliser I'entretien sur le lieu de son choix. Les entretiens ont été réalisés
au sein d’un cabinet médical, en face a face sans la « barriere du bureau » ou pour les
participants recrutés au sein du centre de rééducation dans leur chambre, le plus

souvent le samedi et dimanche pour ne pas entraver leur rééducation.

L'échange débutait par une présentation de I'investigateur principal (TB), du but
de la recherche sans aborder la question de recherche précise pour ne pas orienter
les réponses du participant. Il était rappelé a chaque début d’entretien qu’il n’était pas
attendu une réponse précise a chaque question, et que l'objet de I'étude était de

recueillir leur ressenti, leur perception sur la thématique abordée.

Un premier guide d’entretien a été rédigé avec d'une part le recueil des
caractéristiques des participants, une question « brise-glace » pour démarrer

I'entretien et des questions ouvertes pour orienter la discussion. (Annexe 1)
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L'ordre des questions n’était pas nécessairement respecté, selon la direction que le

participant pouvait donner a I'entretien.

Ce guide d’entretien a évolué au gré des hypothéses intermédiaires produites a l'issue

des premiers entretiens. Quatre versions ont été proposées au total (Annexes 2 a 4)

Chaque entretien a été enregistré a I'aide d’un dictaphone Olympus VN-711PC
®, du début de l'entretien avec information du participant du commencement de
'enregistrement, jusqu’a ce que l'investigateur (TB) quitte la piece, dans 'objectif de
ne pas perdre d’éventuelles données pouvant étre amenées de fagon plus spontanée

a l'issue de I'entretien semi-dirigé.

La retranscription a été faite intégralement et ad integrum, en prenant soin de
préciser les éléments de communication non verbale le cas échéant. Les données
permettant une  indentification du participant  étaient  anonymisées.
La retranscription était réalisée par le chercheur principal (TB) par réécoute compléte

de I'entretien, sur logiciel de traitement de texte (Word®).

Recueil des données et analyse étaient réalisés au fur et a mesure des
entretiens pour respecter une démarche itérative, avec une confrontation sur le terrain

des données issues de I'analyse des entretiens précédents.

Les entretiens ont été poursuivis jusqu’a atteindre la suffisance des données.
Au dixiéme entretien, la saturation théorique des données était atteinte et aucune

nouvelle propriété n’émergeait. Un onziéme entretien était mené et confirmait cela.

IV.  Analyse des données

Cette analyse a été faite selon une approche inspirée de la théorisation ancrée

découverte par Glaser et Strauss (25) et présentée dans une version adaptée aux

12



recherches en santé par le Groupe Universitaire de Recherche Qualitative Médicale

Francophone (26).

Une premiere phase d’analyse ouverte avec création des étiquettes
expérientielles et catégories conceptuelles a été réalisée par l'investigateur principal

formé en recherche qualitative (TB).

L'analyse des verbatim a été faite en un premier temps sur logiciel de traitement
de texte Word ® puis Excel ® pour faciliter la confrontation des données issues des

différents entretiens.

Ces données ont été confrontées avec I'analyse croisée de CC qui dirigeait le travail

de thése, permettant une triangulation des données.

Une seconde phase d’analyse axiale, puis sélective a été réalisée par TB pour
articuler entre elles les différentes propriétés mises en évidence. Les logiciels draw.io

® et Excel ® étaient utilisés pour cette étape analytique.

Un modéle explicatif intégrant les différents axes mis en évidence par ces
analyses, ouverte puis axiale et sélective, a émergé avant d’étre retravaillé entre TB

et CC pour assurer sa lisibilité et cohérence.

L'analyse des données s’est faite par comparaison constante, chaque nouvel

entretien étant analysé en le confrontant aux données des précédents.

Pour faciliter le retour aux données de terrain lors des phases d’analyse et garder trace
des ressentis immédiats du chercheur principal (TB) a l'issue des entretiens avec les
différents participants, un journal de bord a été constitué. Il recense notamment les

échanges avec le directeur de thése ainsi que les rapports des entretiens. Constitué

13



depuis I'étape de la question de recherche jusqu’a la fin de la rédaction du travail de

thése, il est disponible en Annexe 5.

V. Aspects éthiques et réglementaires

Le consentement éclairé était recueilli verbalement et une fiche d’information
était remise en main propre concernant la teneur de I'entretien et les dispositions
légales attenantes, notamment en matiére de protection des données et de possibilité
de retrait de I'étude a tout moment (Annexe 6). Chaque participant était informé de
'enregistrement de I'entretien et aucune opposition n'a été soulevée durant les 11

entretiens menés.

Aucune donnée identifiant les participants n’était collectée, mais le cas échéant
les éléments apportés pendant I'entretien permettant une indentification ont été
anonymisés pendant la phase de retranscription. On a veillé a supprimer les noms
propres des personnes, lieux, entreprises, professionnels de santé. Pour les patients
recrutés en centre de rééducation, la date et le type de chirurgie étaient le cas échéant

supprimeés.

Cette recherche ne rentrait pas dans les critéres d’'une recherche impliquant la

personne humaine au sens de la loi Jardé de 2016 (27).

Les données collectées ne relevaient pas d'une déclaration aupres de la
Commission Nationale Informatique et Liberté (CNIL), mais I'étude a été menée dans

le respect de la méthodologie de référence MR-004 de la CNIL (28).

Une déclaration a été faite au Délégué a la Protection des données de I'Université de
Lille, avec engagement du respect du Réglement Général de Protection des Données.

(Annexe 7)
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Résultats

Description de la population d'étude

A. Statistiques descriptives des participants :

Les caractéristiques sociodémographiques des participants sont décrites dans le

tableau 1.
o —~~
- m o 3 a © S & 3 o '05)_ a
c 1) = - o o 2 < W @ ‘g T ~ <
S |o| 2 © © v .9 Ss3 | o zc |CS|E
o | 2] ¢ 2 o O =- ) ol T
Q 0| © S © ST = > = T @ c 5 cn| 2
s ol = 2 S = 2 50 g o2 co|Q
s o S o S| =20 29 S>> | £
< 2 & Sl ge| <5 |2 |8
P1L | F| 72 Urbain IDE Groupe NON NON 16 NON [ 5.3
P2 | F| 64 Urbain CE/BEP | Groupe NON NON 15 (?DUEI) 5.8
P3 | F | 63 |Intermédiaire| Licence Seul Oul NON 4 NON | 5.8
P4 | M| 56 Rural BAC Groupe NON NON 1 NON [ 6.3
P5 | F | 63 |Intermédiaire BAC Groupe Oul ETP 14 (Seldll) 7.7
P6 | F | 60 |Intermédiaire BAC Seul NON NON 20 NON | 7.2
i Aide-
P7 F | 62 |Intermédiaire soignante Seul NON ETP 15 NON | 6.8
ps M| 86| uUmain |cemep| sew | non | Nnon | 10 | CY'| ne
(IDE)
P9 | M| 80 |Intermédiaire BAC Seul Oul ETP 30 (geldll) 6.2
P10 [M| 81| Urmain |cemer| seu | our | NON | 20 (Seld'l) 6.3
P11 | M| 61 Urbain CE/BEP | Groupe NON NON 4 NON | 6.4

MT : médecin traitant
IPA : infirmier ou infirmiere en pratique avancée
IDE : Infirmier diplémé d’état
ETP : éducation thérapeutique du patient

HbA1c : hémoglobine glyquée

NC : non connu

CE/BEP : Niveau certificat d’études ou brevet
d’aptitude professionnelle

On avait un sex-ratio équilibré a 0.83 homme/femme.
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L’age moyen des participants était de 68 ans et I'hnémoglobine glyquée moyenne de

6.38%.

L’ancienneté médiane de leur diabete était de 15 ans pour une moyenne de 13.4 ans.

B. Statistiques relatives aux entretiens semi-dirigés

Un total de onze entretiens semi-dirigés a donc été réalisé.

La durée moyenne des entretiens était de 59 minutes, la médiane de 57 minutes. Le

plus court durait 38.5 minutes contre 82 minutes pour le plus long.

Le Graphique 1 montre I'évolution du nombre de nouvelles propriétés au fur et a

mesure de I'analyse des entretiens, objectivant la saturation progressive des données.

Graphique 1 :

Evolution du nombre de propriétés par entretien

30
25
20

15

: I IIIII

Entretien Entretien Entretien Entretien Entretien Entretien Entretien Entretien Entretien Entretien Entretien
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11

Nombre de nouvelles propriétés

(6]
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[I. Préambule

Il n’était pas dans les objectifs de ce travail de chercher comment les diabétiques
définissent 'hémoglobine glyquée, la glycémie capillaire ou la glycémie continue, ou

encore d’évaluer leur connaissance ou non de ces dispositifs.

Dans un souci de lisibilité de ce qui va suivre, nous proposons cependant d’expliquer

comment ils ont pu étre désignés par les participants de I'étude et I'investigateur.

Dans la suite de ce travail, chaque participant est désigné sous la forme PX, avec X

son numeéro de participant tel que désigné dans le tableau 1.

L'« investigateur » désigne TB qui a mené les entretiens semi-dirigés.

A. L’hémoglobine glyquée

La plupart des participants savaient a quoi renvoie « I'hémoglobine glyquée »

lorsqu’elle était désignée en ces termes par l'investigateur.

Certains y faisaient mention par d’autres termes proches :

P4 : I'analyse de la glyquée
P5 : Donc tous les trois mois je fais une prise de sang... [...] votre taux du trimestre
P10 : Le glyqué

P10 : "votre dyqulée elle... gycle...votre..." oh, comment on appelle ¢a... - votre
glyquée ? - la moyenne, I'hémoglobine... - 'hémoglobine glyquée ? - L'hémoglobine
glyquée, elle est a 6.7 - 6.8

Ceux qui méconnaissaient le terme « hémoglobine glyquée » de prime abord
retrouvaient le sens de cette notion en faisant mention de la surveillance par les prises

de sang.
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Investigateur : OK, est-ce que vous vous souvenez de votre derniere hémoglobine
glyquée ?

P2 : C’est quoi euh, me piquer comme ¢a ? — me montre son doigt —

Investigateur : C’est dans la prise de sang qu’on fait pour le diabéte

P2 : Euh... 5 virgule 8 ou 5 j’sais plus

Seul P8 ignorait ce qu’était ’'hémoglobine glyquée, bien que conscient d’avoir une

surveillance de son diabéte via la biologie sanguine.

Investigateur : Alors ¢a, c'est les glycémies - les glycemies ? - alors I'HbA1c ¢a ne
vous dit rien ?

P8 : Non...

Investigateur : Non ? Alors en principe, on le fait sur la prise de sang celui-la.

P8 : J'ai des prises de sang tous les trois mois...

B. La glycémie capillaire
Le terme exact employé par la HAS ou la SFD (29) est « l'autosurveillance

glycémique ».

Par simplicité et lisibilité, 'autosurveillance glycémique est désignée dans ce travail

par : « glycémie capillaire ».

C’est en ce terme que l'investigateur y référait aux participants, mais aussi par
les mentions de « glycémie », « glycémie au bout du doigt » ou « dextros » en fonction

du terme usité par le participant lui-méme.

Certains participants y référaient d’'une autre fagon, avec toujours mis en avant l'idée

du prélévement sanguin capillaire :

P1 : C’était le sucre a I'époque

P2 : Ben je... la glycémie c’est quand je dois me piquer ?

P4 : La piquouse [...] celui que je fais tous les jours maintenant a me piquer [...] la
glycémie

P5 : Ah non, non, non. Moi il me faut ma pique pique

P6 : mon dextro
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Si des confusions restaient possibles entre 'HbA1c et la glycémie capillaire, c’est le

mode de mesure décrit qui permettait de savoir a quoi référait le patient.

P6 : Jai pris mon Hbailc elle était a 8... Alors je dis "c'est pas étonnant..."
Heureusement que j'avais mangé un morceau de sucré avant... [...] Parce que jai
deja été en hypoglycémie, j'ai déja eu a 60...

C. La glycémie continue
La SFD, a l'instar des études cliniques sur le sujet, parle de « mesure continue du

glucose » qui se fait par la glycémie interstitielle (30).

De nouveau, dans un esprit d’accessibilité pour les participants de la notion de
mesure continue du glucose, linvestigateur y référait par « un nouveau dispositif
mesurant la glycémie en continu », ou encore « le patch que I'on met sur I'épaule pour

mesurer la glycémie sans se piquer ».

Certains participants, sans avoir de connaissances précises du fonctionnement
de ces dispositifs et de la notion de glycémie interstitielle, étaient au courant de
I'existence de dispositifs connectés permettant une mesure de glycémie sans ponction
sanguine. D’autres ignoraient ce qu’était la mesure continue de la glycémie, ou les
capteurs de mesure la permettant. Toutefois ce n’était pas l'objet de ce travail

d’explorer la connaissance des participants a ce sujet.

P4 : J'avoue que j'ai méme regardé, il existait des montres connectées qui pouvaient
soi-disant prendre la glycémie...

P6 : On a plus qu'a poser son appareil. Voila, ¢a, c'est l'idéal... - Oui ? - Ah moi
J'aurais bien voulu l'avoir.
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P8 Ah oui ¢a j'en veux pas... Et vous étes sans arrét en train de faire ¢a... -Oui - Une
infirmiére qu'elle a ¢a -Oui- elle me I'a déconseillé... parce qu'elle avait toujours
tendance a regarder chaque fois... - Oui. - Et ¢a énerve plutdt les gens qu'autre
choses et c'est la que les probléemes ils viennent apres.

P9 Ben j'ai vu... j'ai pas vu le fonctionnement - Hmm hmm- mais j'ai vu... enfin j'ai
rencontré un diabétique qui avait justement le patch - Oui - et qui contrélait ¢ca sur
son téléphone -Hmm hmme- et justement lui il s'injectait... - Oui - au fur et a mesure,
de ce résultat...

[ll.  L’hémoglobine glyquée : I'outil privilégié de suivi du diabéte

Les patients diabétiques de type 2 ont un attachement a I’lhémoglobine glyquée. lis

ne semblent pas préts a renoncer a ce marqueur dans le suivi de leur diabete.

Investigateur : OK... si demain je vous dis, j'arréte de surveiller 'HbA1c ?
P6 : Je dirais "il est tombé sur la téte le médecin" - Hmm hmm - rires - Je dirais " ¢a
va pas hein... je vais aller voir un autre medecin... "

P7 : Bah C'est quand méme... arf... En plus, en ayant travaillé en milieu hospitalier,
en milieu hospitalier, on faisait quand méme tres attention. On fait, quand méme, tres
attention a 'HbA1c des, des patients Donc... - oui - Je pense que c'est quand méme
tres important.

P10 : Non, non... Bah non... Mais le glyquée c'est la référence

Investigateur : Est-ce que pour vous c'est important qu'on, qu'on fasse cette prise de
sang ?

P11 : Bah Oui, je pense qu'il faudrait pas que ca... que ce diabéete devienne plus
embétant je veux dire.

Nous décrirons ci-aprés les différentes composantes expliquant cet attachement

résultant de perceptions positives relatives a ce marqueur biologique.
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A. Un outil de connaissance du diabéte

1. Un reflet fiable de I'état du diabéte
Premiérement, 'HbA1c est pergue comme un marqueur fidéle du diabéte de type

P2 : Mon diabete il est bien, ma prise de sang elle était bien...

Investigateur : Ca vous évoque quoi I’hémoglobine glyquée, les prises de sang... ¢a
renvoie a quoi pour vous, qu’est-ce que ¢a représente ?

P2 : Bah ca représente comme quoi c’est des résultats quand méme pour mon
diabéte...

P3 : Bah parce que personnellement je fais attention, je fais du sport et... je fais mes
prises de sang tous les 3 mois et il y a rien d’affolant donc... - OK...- C’est bien
contréle...

P4 : ... Bah je vais dire par 'hémoglobine glyquée moyenne des trois mois. C'est le
marqueur pour moi...

On retrouve lidée que I’HbA1c est associée aux symptomes du diabéte,

positivement comme négativement.

Investigateur : Et du coup aujourd’hui c’est important d’avoir une hémoglobine
glyquée qui soit a ces chiffres la aujourd’huia 5.8, a 6 ? [...]

P2 : Bah parce que s’il a dit... c’est comme le médecin elle m’a expliqué des fois ¢a
peut arriver au niveau comme on dirait il monte — montre son cesophage — au niveau
de mon genou je sais pas il y a quelque chose qui peut déranger ou... je sais pas
comment vous l'expliquer...

P4 : La personne quia un... I'hémoglobine glyquée qui est hors norme, ben c'est que
le diabete est peut-étre plus compliqué... celui qui est dans les clous bah il a de la
chance... Ca signifie que son traitement lui permet de vivre peut-étre beaucoup
mieux.

Investigateur : Oui... Et si on refait la prise de sang et qu'elle est plus a 7.7 mais

qu'elle passe a 10 ? Mais vous n'avez pas de symptémes, Vous étes toujours pareil
?
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P5 : Mais je crois qu'on serait malade non ? on n'a pas des symptémes ?

On a aussi pu relever I'idée d’'une corrélation de I’HbA1c a I’alimentation, et plus

largement au mode de vie des patients.

P4 : Si ¢ca augmente... Je pense que je le saurai avant le résultat... Parce que... Je
vais analyser ma consommation... enfin... Mes repas, mes exercices, mon activite,
et je me suis rendu compte sur différents...

P7 : Je suis plus stricte dans... dans les féculents, vous faites des choses comme ¢a,
- Hmm hmm- de... Toutes bétes... Et... Ce qui fait que mon hémo... mon hémoglobine
glyquée redescend la...

P9 : Cété nourriture, moi je pense que je peux pas mieux faire. Parce que je suis
vraiment en léegumes légumes - Hmm hmm- Hein... Pas d'alcool, pas de sucre, pas...
Donc la-dessus... -Il y a plus de marge... - Sur le plan de I'alimentation, je n'ai pas de
marge - Hmm hmm- Donc si on veut me le faire baisser, il faut qu'on donne les
moyens...

Investigateur : Mouais, donc c'est quand méme important pour vous d'avoir une idée
du seuil ?

P10 : Oui, bah oui, oui, parce que sans ¢a... sans ¢a je vais me goinfrer de... Parce
que je suis quand méme gourmand hein... -Hmm- je vais me goinfrer de... De
sucreries... Et... Ca aussi, je connais quelques conséquences [...]

Les complications du diabéte de type Il sont pour les patients directement

associées a 'HbA1c, avec une fréquence et une gravité pergues plus importantes

pour des niveaux plus élevés d’'HbA1c.

P3: Bah c’est important pour pas avoir les suites néfastes... - Hmm hmm... Par
exemple ? - Bah... ce qu'on entend sur le diabete, une jambe coupée, un pied
coupé... des infections...
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P4 : J'avoue que pour le moment, je ne suis absolument pas inquiet de quelconque
complication, comme je dis, je reste positif. Les marqueurs aussi faisaient que... Ben
ils étaient entrés dans une norme entre guillemets.

P6 : Au-dela de 8.5 la je m’inquieterais... [...] Parce que... apres, c'est... ¢a
commence a étre Dramatique. -Ouais - C'est le début des emmerdes...

P9 : Cette insuffisance rénale, elle va s'aggraver si mon hémoglobine glyquée
s’éleve... [...] Puisque je sais que si mon HbA1c n'est pas bonne, ¢a nuit a mes
organes ...

2. Un marqueur de confiance
Un autre axe expliquant l'importance pour les diabétiques de I'hémoglobine

glyquée est d’abord la confiance accordée a ce marqueur.

P1: C’est quand méme la base pour l'instant hein... [...] comme surveillance je
trouve ca bien...

P4 : Alors I'hemoglobine glyquée, comme on me l'a dit, c'est un bon ftraceur., Il y a
peut-étre d'autres traceurs, je ne les connais pas...

P6 : je lui fais confiance [’hémoglobine glyquée] parce que c'est lui qui dit... qui me
sert de statistiques sur les trois mois.

La fiabilité de 'hnémoglobine glyquée pour refléter I'état du diabéte de type 2

ressort également.

P1 : Bah pour le diabéte et pas mal de choses euh... c’est primordial non ?

P4 : Je fais mes prises de sang tous les 3 mois et il y a rien d’affolant donc... - OK...-
C’est bien contrélé...
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Sa place reste importante en tant que marqueur sur la durée, et la fréquence

trimestrielle de son dosage reste souvent mise en avant par les patients.

P1 : Bah ce qui est peut-étre mieux avec 'hémoglobine glyquée, suffit qu’on mange
des pétes la veille ou des trucs comme ¢a la veille puis la glycémie est fichue... - Oui
- Donc ¢a... Méme si on mange pas un plat de pétes ¢a peut jouer quoi... Que
I’'hémoglobine glyquée c’est plus... plus régulier...

P4 : Et j'ai, @ mon niveau, une vision a long terme avec I'hémoglobine glyquée [...]
mais je vais prendre peut-étre plus d'intérét sur la glyquée qui est sur du long terme.

Investigateur : Qu'est ce qui est le plus important pour vous ? C'est 'hémoglobine
glyquée sur les trois mois ou le taux de sucre au bout du doigt ?

P6 : L'hbaftc... - Oui ? - Parce que... Plus important hein ? - Oui - C'est I'hbatc... [...]
Investigateur : Et Pourquoi ?

P6 : Parce que ¢a calcule sur les trois mois.

3. L’association de I'hémoglobine glyquée et de la santé
D’abord reflet des risques et symptébmes du diabéte, on met aussi en évidence une

perception de ’HbA1c comme corrélée au fonctionnement de I’'organisme.

Investigateur : Et il vient d'ou ce 8.5 ?
P6 : Parce que... aprés, c'est... ca commence a étre dramatique. -Ouais - C'est le
debut des emmerdes...

P9 : Le pancréas, il agit agit encore un petit peu certainement - Hmm hmm - Enfin, il
fonctionne peut-étre encore un petit peu ; oui je suppose... Et... De ce fait la peut étre
qu'un jour lui il va carrément arréter et mon HbA1c elle sera plus... Plus valable...
hein...

P9 : Parce qu'en fin de compte, actuellement, c'est stabilisé dans mon organisme,
mais -Hmm hmm- un jour peut-étre je vous dis il va peut-étre y avoir quelque chose
d'autre qui va se passer, que ¢a va déregler...

24



Se dégage ensuite la notion plus large de la santé en miroir de ’'HbA1c.

P2 : Sijai 12, un exemple, c’est ce que je dirais, soit un cancer qui déclare (sic) —
Hmm hmm — soit mon diabéte il est fini et c’est la phase terminale [...] Si ¢a descend
tant mieux j’serais contente, mais si ¢a reste au méme point j’aurais compris qu’on
peut plus rien faire...

P7 : Mais... voila quoi c'est... Mais c'est quand méme une... une...Ca représente
quand méme quelque chose pour ma santé de toute fagon. Donc par rapport a ca,
J'essaie de corriger aprés -Hmm hmm- mais c'est pas toujours évident...

P9 : Puisque je sais que si mon HbA1c n'est pas bonne, Ca nuit a mes organes ...

4. Un vecteur de réassurance ou d’inquiétude
L’'HbA1c est donc un marqueur pergu avec confiance comme corrélé au diabéte de

type Il et a la santé, positivement et négativement.

C’est ce qui explique le fait que I'idée de ’HbA1c comme vecteur de réassurance

quand elle est basse ou d’inquiétude quand elle est élevée ait émergé.

Investigateur : D’accord... Et le fait d’avoir une hémoglobine glyquée qui soit trop
haute, ca aurait quel impact sur vous ? [...]

P :2 Bah la je serais... je serais pas bien dans ma peau... Je dirai comment ¢a se
fait... [...] Bah jm’inquiéterais parce que pour moi 12 c’est... La fin...

P3: Si plus ou moins... ga me conforte dans le fait de me considérer en bonne
santé...

P5 Oui.... J'ai quand méme peur que c'est trop.... - Oui... - Peur de... étre
réhospitalisée, voyez... quand méme... Ah oui, moi je fais attention ouais... Si... Ca
m'angoisse un peu hein...

Investigateur : Ouais... Cette fréquence des trois mois elle est...

P5 : Primordiale... - Primordiale ? - Ouais... quand méme... J'aime bien d'avoir un
suivi derriere... - Quais... - J'ai besoin...

Investigateur : Hmm hmm... Et pourquoi vous avez besoin ?

P5 : Pas pour autant que je mangerais plus et tout ¢a hein... - Ouais - non, pas ¢a...
mais ra... Me rassurer. Ce besoin d'étre rassurée...
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Investigateur [...] Est ce que vous attendez autre chose de cette HbA1c que de la
réassurance ? Comment vous... Vous situez ¢ca ?
P7 : Euh Non, pour moi en premier lieu, c'est étre rassurée...

B. Un cap a suivre

1. S’adapter et agir selon 'HbA1c

Nous avons mis en exergue la confiance accordée par les patients a ’'hémoglobine
glyquée pour refléter leur diabéte de type Il. C’est un élément qui explique que I'on
retrouve I'idée de pouvoir adapter son mode de vie et I’application de régles

hygiéno-diététiques selon ’'HbA1c.

P2 : Pour arriver a 6 j'ai mangé... pas des pommes de terre, de la salade, tomate,
de temps en temps des pétes, du riz, mais pas beaucoup...

P4 : Donc c'est plus un bilan d'analyse... euh... sur mon mode de vie, sur peut étre
un manque d'exercice pour une raison...

P4 : Mais oui, j'ai estimé que le fait de faire du sport, de manger, que I'hémoglobine
était quand méme descendue a 6.3...

P6 : Je me dis je suis dans les clous - Oui. - Je suis dans les clous...

Pour garder stable ou faire baisser 'hémoglobine glyquée, les patients expriment une
acceptation a faire plus. Nous mettrons toutefois en avant par aprés que cela ne se

fait pas a n'importe quel prix.

Investigateur : [...] Est ce que, si je vous dis que votre HbA1c monte, vous seriez
préte a faire plus que ce que vous faites aujourd’hui ?
P5 : Oui... - Oui ? - tout a fait oh oui... J'ai envie de me soigner hein...
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Investigateur : Et si demain je vous dis non, maintenant je veux 5 et plus 6 ? Alors,
vous vous sentez bien aujourd’hui ? Malgré c¢a, on dit "Bon, on y va" quand méme ?
P7 : On y va quand méme parce que je me sentirai peut-étre encore mieux.
Investigateur : Ok, au plus bas, au mieux pour vous ?

P7 : Oui!

Cette notion de s’adapter selon les résultats de I'HbA1c en fait un élément qui peut

étre percu comme positif pour la qualité de vie du patient diabétique de type Il

P4 : Et au contraire, ca me permet aussi de ... moi de checker si le job est bien fait.
Il'y a aussi ¢a. Si mon investissement est toujours payant ou si... [...]

Donc oui, c'est ce serait important et c'est justement se dire " bah voila, je suis bon,
J'ai réussi, je continue. Voila, je suis dans la cible"...

Investigateur : D'accord. Donc on ne touche a I'HbA1c - non - tous les trois mois...
P6 : Tous les trois mois, on reste comme on est...

Investigateur : Parce que ¢a vous rassure ?

P6 : Oui, ¢ca rassure. - Oui - Oui, ¢a rassure parce qu'on n'a pas envie de se pourrir
la vie par ca... - Quais - Puisque ce n'est pas anodin, le diabete ... - Hmm hmm - ce
n'est pas anodin...

Investigateur : Est-ce que vous pensez, pour revenir a I'HbA1c, que cet objectif que
vous vous étes fixé, qu'on vous a peut-étre donné aussi de dire "bah entre 6 - 6.5",
c'est quelque chose qui est important pour votre santé au plan global ?

P7 : Oui, je pense que ¢a peut étre oui, parce que quand je suis dans cette... Limite
la, je me sens bien... - Quais - Donc je sais que ¢a peut me faire du bien.

2. L’HbA1c comme objectif
C’est cette corrélation HbA1c — santé qui rend nécessaire pour certains patients la

nécessité d’avoir un objectif a suivre quant a leur hémoglobine glyquée.

P2 : Bah... j'suis contente... - Mouais...- du moment que j'suis en dessous de 6 ¢a
me va...
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P4 : C'est de se dire que si il est a 6,5 voire inférieur, cela signifie que, au quotidien,
les efforts que j'ai pu faire payent.

Investigateur : Mouais, donc c'est quand méme important pour vous d'avoir une idée
du seuil ?

P 10 : Oui, bah oui, oui, parce que sans ¢a... sans ¢a je vais me goinfrer de... Parce
que je suis quand méme gourmand hein...

P9 : Oui pour moi, c'est un, c'est un objectif... Pour moi, c'est mon cété santé qui en
depend — Mouais - donc... J'y tiens - Hmm hmm- Donc... ben le seul moyen que j'al,
c'est d'avoir ce, cette HbA1c stable et que je fais ce que je peux pour...

Chez certains patients, cela est méme poussé jusqu'a une dimension

challenge a atteindre pour leur objectif d’HbA1c.

P4 : Surtout, c'est une belle récompense pour les efforts qui sont faits au quotidien...

P4 : Mais... Comme je le dis, "le challenge est validé. [...]. Et puis bah on voit la note
finale a la fin, "bah c'est bon t'as bien bossé"... Ou au contraire, "non t'as pas bien
bossé”.

P9 : [...] les médecins m'ont donné une marque... Une ligne a suivre - Hmm hmm -
et j'essaye de la suivre au mieux...

C. Vouloir garder le contréle

ne se limitant pas a la seule hémoglobine glyquée.

1. Avoir besoin de guidance
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Ces perceptions de I'HbA1c comme marqueur de soin aboutissent a la mise en

évidence d’objectifs de soins, des raisons qui poussent a suivre et monitorer le diabéte,

La volonté de ne pas étre seul face a la gestion de la maladie et le souhait d’un

accompagnement ressort notablement. Cette notion se corréle avec celle de 'lHbA1c



comme vecteur de réassurance ou d’inquiétude, avec la nécessité d’étre guidé pour

savoir qu’en faire.

P1 : A ce moment-la si on sent des choses il y a le médecin qui est la quand méme
qui suit, 'endocrino qui suit ...

Investigateur : Et a quel moment vous allez-vous dire du coup, « la c’est trop haut ? »
P3 : Bah je suppose que c’est le médecin qui me le dira...

P7 : Dés l'instant ou j'ai quelqu'un en face de moi, qui qui peut me dire « bah il faudrait
faire comme ¢a ou... Pas faire ¢a », ¢a me... Ca m'incite a faire les choses plus que
foute seule en fait... - oui - Voyez d'avoir quelqu'un en face de moi, Forcément, ¢a
me... Ca me motivera.

P10 : Mais c'est pareil, je m’appuierais sur ce qu'on me dit ...

La confiance envers les soignants est comme attendu un élément significatif, qu’il

s’agisse du médecin spécialiste, de l'infirmier ou de I'infirmiére au domicile.

P1 : Donc j’ai toujours mon suivi avec B., ¢a je voudrais pas le rater hein...

P7 : Mais toujours dans... dans la perspective d'avoir quelqu'un en face de moi pour
me dire "il faut faire ¢a, ¢a et ¢ca" et avec avec une hémoglobine glyquée plus basse,
tu as moins besoin de médicaments, mais surtout faire attention quand méme a
l'alimentation...

Investigateur : Mouais donc c’est elle ['IDE] qui vous dit si c'est bon ou si c'est pas
bon ?

P8 : C'est elle qui s'occupe de tout.

Investigateur : D'accord... Et avant de faire de l'insuline -Oui- on surveillait comment
diabete ?

P8 : Bah c'est le docteur qui me le disait...

P10 : Mais je suis... Le professionnel, c'est professionnel, je suis... De toute fagon il
sait mieux que moi - Hmm hmm - dans n'importe quoi, quand c'est un professionnel,
Je discute pas, il sait mieux que moi...
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Le réle central du médecin traitant dans la maladie diabétique est aussi affirmé

comme une notion forte.

P4 : J'ai donc vu le docteur R. et c'est avec Ilui qu'on a mis en route le traitement.
Mais je n'ai pas vu de diabétologue, je n'ai pas vu de diététicienne, je n'ai rien vu de
tout ¢a... Donc voila... On I'a géré...

P5 : Parce que vous apres avec l'docteur vous pouvez téléphoner ou voir qu'est-ce
que vous pouvez faire... - Hmm hmm - Mais... Mais j'attendrais pas, voyez, le grand
contréle... - Oui...- Si I'HbA1c elle est pas bonne, pouf, tfagon ici vous avez les
résultats en premiers avant moi... Donc vous appelez quand c'est comme c¢a... -
Oui...- Ou s'il y a un souci... Donc... Voila...

P8 : Sauf qu'il n'y a que le docteur qui peut nous orienter - Hmm hmm - hein. Faut
faire confiance dans son docteur qui s'occupe de vous... - Mouais - C'est tout.... - OK
- En principe je fais confiance a mon docteur qu'il me dise ce que je dois faire - Hmm
hmm - et les sornettes a gauche a droite ¢a j'écoute pas... rires.

P9 : Moi, j'étais dans l'automobile et je vais dire que le médecin, c'est comme
d'écouter son garagiste. Un bon client il doit écouter son garagiste. [...] Ben faut
écouter le professionnel, vous étes les professionnels de la santé, donc il faut les
écouter, faut les écouter.

2. Savoir pour agir
La volonté d’étre informé quant a la situation de son diabéte est un élément mis

en avant par les patients.

Investigateur : Vous pensez pas que I'on puisse bien suivre son diabéte sans faire
attention a son hémoglobine glyquée ?

P1 : Bah a partir du moment ou on rentre dans le jeu il y a une surveillance a faire...
méme si c’est pas régulier... euh... il y a quand méme un contréle a faire de temps
et temps...

Investigateur : C’est important pour vous qu’on surveille ?
P2 : Oui comme ¢a au moins je sais ce que j’ai quoi, le taux, la courbe...
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P4 : Le contréle, quand on... Quand on a des symptémes, qu'on est déclaré
diabétique, du moins la vision que moi j'en ai, ¢a reste une maladie... - Hmm hmm-
Chronique qu'on a, voila, et qu'il faut quand méme surveiller.

P7 : Sivous arrétez I'hémoglobine glyquée, oui, j'ai besoin quand méme de... D'étre
rassurée avec - Oui- avec des...des résultats...

Cette connaissance de son propre diabéte au travers d’'une surveillance réguliére est
relatée comme une notion requise pour rester dans une forme de contréle du

diabéte.

P4 : Cette nouvelle d'hémoglobine glyquée qui monterait constamment. Voila... Mais
J'ai ce coté trés... J'aime savoir le pourquoi du comment [...] Je suis dans le monde
technique quand il y a quelque chose qui ne va pas, méme si on ne sait pas y faire,
on ne sait pas le résoudre, mais on sait d'ou ¢a vient.

P8 : Donc la je suis pas d'accord il faut, faut un suivi. - Oui - On peut diminuer ¢a je
suis d'accord, si le docteur il précise qu'on peut diminuer - Hmm hmm- je suis
d'accord, mais pas l'arréter carrément... - Mouais - Il faut qu'on a (sic) le suivi... Quand
on est des grands malades, c'est comme ¢a, on doit étre suivi [...]

Investigateur : Pour éviter... Pour éviter quoi finalement ?

P8 : Bah pour éviter les catastrophes ? [...] Alors si je n'ai pas de suivi, on ne peut
savoir ce qui arrive, on peut pas le savoir...

P9 : Moi...moi, je suis a l'encontre... Moi je m'y intéresse... Je m'y intéresse.... Ca
sert a... Pourquoi... Prendre des médicaments si on s'intéresse pas aux résultats ?
- Hmm hmm - Hein ? Si vous me faites prendre un tas de médicaments mais que je
m'en fiche du résultat, je ne vois pas l'intérét... Moi... Moi je dis que c'est bien le
résultat final de le savoir...

Au-dela du fait de vouloir étre sachant pour agir sur le diabéte, I'ignorance de sa
situation diabétique est méme exprimée comme vectrice de danger : ne pas savoir

c’est se mettre en danger.
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P5 : Ah oui, il y en a qui s'en foutent hein... - Oui ? - Ah si j'en connais des hommes
qui boivent beaucoup de biere et tout... - Quais - Qui s'en vont avec les pompiers,
qui ont coma et tout hein... - Ouais... - Ah oui, moi j'en connais...

P6 : Quand on s'en fiche de... Carrément de... Que ce soit de ses dextros ou autre,
c'est qu'on s'en fout... - Oui - c'est qu'on s'en fout, c'est qu'on prend pas sa santé en
main... On la prendra quand il sera trop tard... - Hmm hmm - [...] Et c'est quand on
se sent pas bien qu'on se dit "merde, c'est mon diabéete"... Il fallait y penser avant...
- Oui... - Voila...

Nous aborderons par aprés ce qui peut pousser a ne pas vouloir savoir.

3. Etre actif dans sa prise en soins
Limportance d’un suivi rigoureux du diabéte est une idée socle dans la prise en

soins, renforcée par cette volonté de connaissance que nous avons mise en avant.

P1: Mais que ¢a soit pour nimporte quelle maladie, a partir du moment ou on
découvre quelque chose, faut suivre hein...

P7 : Oui... J'ai besoin d'un cap parce que sinon, si c'est... Sij'en ai pas, ben je fais...
Je fais pas n'importe quoi, mais je... Je suis moins attentive...

P4 : Maintenant, les personnes qui décident, eux, d'analyser ¢a en disant "je suis...
Jje m'en moque un peu... Et puis quand je ne suis pas bien, on verra"... C'est leur
choix. C'est, je pense, une... une vision de .... Je ne vais pas dire de refus, mais "je
veux pas trop en entendre parler et on en discutera quand vraiment ¢a ne va pas”...

P9 : Non, I'HbA1c [...] mais c'est un contrble qui permet quand méme d'aller, @ mon
avis, de marcher dans les clous... - Hmm hmm - D'essayer...

Dans la continuité de cette idée, les régles hygiéno-diététiques et le mode de vie

sont pergus comme des éléments fondamentaux dans la prise en soins du diabéte.

P2 : Jai eu des cocas, pas zéro, la je prends du Coca zéro ® maintenant, tout ce qui
est zéro je prends comme boissons mais je prenais du Fanta ®, je buvais beaucoup
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de Fanta®, du Coca zéro®... euh du Coca® normal, j’en buvais vraiment beaucoup
beaucoup... C’est pour ¢a que mon diabéte il a bien monté, j'étais a 11 !

P3 : Bah parce que personnellement je fais attention, je fais du sport et... Je fais mes
prises de sang tous les 3 mois et il y a rien d’affolant donc... - OK...- C’est bien
contréle...

P4 : J'avoue que une fois qu'il a été stabilisé, oui, un soulagement et je me dis que...
bah c'est bien, c'est que j'ai réussi si bien au niveau exercice, Si bien au niveau
alimentation a le stabiliser.

P5 : Alors je pense qu'E. elle travaille aussi la maman donc elle fait pas des repas
non plus adaptés, vous savez... c'est beaucoup des pizzas et des hamburgers et
ca... C'est niet pour le diabéte, c'est pas bon hein...

P7 : Non, je pense que je resterais quand méme dans la perspective que je suis
diabétique - Oui - et qu'il faut quand méme, que je fasse attention... A ce que je
mange [...]

Poussant cette représentation a son paroxysme, l'autodiscipline est un élément qui
ressort comme prépondérant, allant méme jusqu’a I'idée qu’un manque de discipline

est pourvoyeur de danger du point de vue de la dégradation du diabéte.

P1 : De par ma condition hein [d’ancienne IDE] ... On voit certains trucs il y a de quoi
les attraper et se taper dessus avec hein... [...] Donc pour la nuit — il était amputé
hein — pour la nuit bon il y avait... On arrivait le matin il y avait... Aller... 3 ou 4 au
moins bouteilles, pas des jus de fruits, des styles Fanta® ou... Mises sur le lit...

P2 : Et beaucoup de gens m’ont dit « Méfie-toi CXXX si tu fais pas attention... Tu vas
étre amputée tu perdras un pied en moins, une jambe en moins... » ou les yeux les
problemes des yeux comme moi... [...] Alors quand on me dit ¢a tout ¢a ¢a fait un
peu peur tout ¢a alors c’est pour ¢a que je fais plus attention depuis un ou deux ans...

P6 : Non, on sait qu'on a du diabete... C'est... C'est tout.... On I'a, on l'a... Apres,
maintenant, on doit faire attention -Hmm hmm -si on veut une vie entre guillemets
longue. [...] Tout, mais ne pas prendre ses médicaments, je trouve ca stupide.
Stupide. C'est un déni...

33



4. Vouloir étre dans la maitrise du diabéte
La volonté de savoir et d’étre actif dans sa prise en soins grace a I’hémoglobine
glyquée nous conduit a un concept central qui est la volonté d’étre dans la maitrise

du diabeéte.

Investigateur : OK... Avoir une bonne hémoglobine glyquée ¢a vous donne
I'impression de maitriser les choses du coup ?

P1 : Bah pour le diabéete et pas mal de choses euh... c’est primordial non ? Si je
monte faut faire quelque chose... de plus important encore...

Investigateur : Vous vous disiez « tant que je suis en dessous de ce qui est écrit... »
P3: Hmm hmm... Je suis dans le contréle...

P6 : Non, c'est vrai que je me sens bien... - Oui... - Mais... On sait qu'on a du diabéte...
-Hmm hmm - On le sait qu'on doit faire attention... - Oui... - C'est... Notre cerveau le
sait - Hmm hmm - On le sait - Hmm hmm - on le sait... C'est prendre soin de soi, de

ca.

P9 : [...] C'est le contrble qui fait tout... - Oui - Le diabéte comme on dit on peut pas
l'arréter - Hmm hmm - ca je le sais, on me l'a dit d'office... - Oui - Mais on peut
progresser...

Ce souhait de maitrise se justifie par I'idée qu’un diabéte équilibré témoignerait du

retour a un fonctionnement physiologique de 'organisme.

P4 : J'étais stabilisé et je n'ai pas spécialement envie qu'on m'injecte de l'insuline...
Et puis apres, le corps s'y habitue, puis le réclame.

P4 : Si par contre, au-dela de ¢a, je me retrouve avec une hémoglobine glyquée qui
diminue gentiment sans probleme, qu'on diminue les traitements et qu'au final on
arrive a diminuer puis que le pancréas se... Refonctionne... Et puis... Bah la ce serait
différent...

P9 : Moi, moi C'est le systeme que je pense hein - Hmm hmm- Parce qu'en fin de
compte, actuellement, c'est stabilisé dans mon organisme, mais - Hmm hmm- un jour
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peut-étre je vous dis il va peut-étre y avoir quelque chose d'autre qui va se passer,
que ca va dérégler...

P10 : Alors c'est peut-étre plus que... Dans ma téte... Parce que la, aujourd’hui, j'ai
plus de diabéte... - Hmm hmm- J'ai plus... ce matin j'étais a 0.8 et je me demande si
cette accumulation de... De médicaments... Bouscule mon... mon organisme et fait
que j'en ai peut-étre parce que j'ai trop de médicaments, parce que c'est pas normal...

Dominer la maladie, c’est aussi I'expression du refus d’étre impuissant face au

diabéte.

P4 : C'est compliqué au début, mais la volonté aidant... Comme je l'ai dit, j'étais le
seul responsable. Je savais que ¢a pouvait me tomber sur... Enfin... Au-dessus ... De
I'épée de Damocles au-dessus de ma téte... [...] J'avoue que une fois qu'il a été
stabilisé, oui, un soulagement...

P4 : Oui, pourquoi ? Ma question c'est vraiment le "pourquoi" ? Comment je peux...
Qu'est ce qui s'est passé ? - Mouais - Et selon ce qui s'est passé, comment je peux
faire pour rattraper la cible ?

P9 : Oui, il est bien équilibré. Mais mais, mais je regrette une chose, c'est ne pas
pouvaoir le... Le dompter, enfin dompter...

Investigateur : Hmm hmm... Donc Vous avez besoin de ce contrble, méme si - bah...
- Vous ne pouvez pas intervenir concrétement dessus...

P10 : J'essaierai... J'essaierais d'intervenir dans mes moyens personnels, c'est a
dire je vous dis la gestion de mon alimentation... - Oui - c'est tout...

Cette notion centrale de la maitrise du diabéte s’articule aussi avec les perceptions
qgu’ont les diabétiques de type Il des autres marqueurs de suivi que sont la glycémie

capillaire et la glycémie continue.
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IV. La glycémie capillaire comme complément de ’hémoglobine glyquée

A. Savoir ou j'en suis
La glycémie exprimée comme étant un bon marqueur du diabéte et associée a ses

symptomes.

P2 : En dessous de 1 si je vois que ¢a va pas j’'mange un sucre, [...] J'suis pas saoule
comme quelqu’un qui boit hein... Mais un petit peu a gauche un petit peu a droite
J'me dit « oh, faut que j'prends du sucre ».

P4 : Il y a des moments, ¢ca m'arrive de me piquer dans la journée parce que je dis
"ouh je suis pas net" et puis je me pique... L'appareil sonne... Au secours, tout le
temps en alarme... Je regarde, je suis a 2.30...

P8 : On se sent un peu mal quoi... - Hmm hmm - Ben un peu étourdit tout ¢a... -
mouais - c'est vrai qu'on a .... Des absences si vous voulez... Des troubles... La je
vois que le diabéte soit qu'il est en dessous - Hmm hmm - ou soit il est au-dessus.

P9 : Je fais un contréle : ah ben oui, je suis a 70 ou a 65... - Hmm - Et ¢a y est bah...
C'est le seul moment ou - oui- je sens que mon diabéte il est plus équilibré, mais au
maximum la j'ai jamais...

Le lien entre la glycémie et I’alimentation a court terme est aussi mis en avant par

les répondants.

P2 : Apres jregarde, je réfléchis je dis bon bah demain je vais voir pour manger des
frucs frais... Tomate, salade, je m’organise... - hmm hmm - Comme ¢a mon repas...
J’essaie de diminuer... De voir...

P5 : Moi je mange des pétes, le lendemain c'est augmenté... - Hmm hmm - Je mange
une pizza, le lendemain c'est augmenté... il y a des repas je sais hein... Je sais que...
J'vais manger une tomate, une tranche de jambon dégraissé, découenné... Le
lendemain je me leve, j'ai 1....
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P6 : C'est... Comme, comme hier soir par exemple, j'ai mangé haricots verts avec
poivrons rouges, puis un peu... Un morceau de veau. Ce matin, j'étais a 1.06... Bah,
Jje me dis que c'est peut-étre parce que je n'ai pas mangé de féculents hier soir.

P9 : Par exemple, la nuit, ca m'arrive d'avoir des problemes, J'arrive pas a dormir
parce que je fais 50 - 53 en diabete et en mesure, et... Je mange quelque chose que
Jje mange pas (sic). Je mange un cornet de glace...

B. Un marqueur du quotidien
C’est aussi par ses modalités pratiques que I'on retrouve un intérét exprimé pour la

glycémie au jour le jour, quand bien méme elle n’est pas prescrite par le médecin.

P1: Pour les gens... Ceux qui sont pas de la profession pour eux...C’est la
glycémie... Ca reste la glycémie...

P7 : Tout au moins la glycémie du matin - Hmm hmm- je pense que c'est important.
Ca donne une idée quand méme.

P8 : C'est primordial de surveiller, parce que si vous prenez plus rien, allez-vous
savoir si ¢a va ou si ¢a va pas ?

Investigateur : On ne vous a pas demandé de faire les contréles trois fois par jour ?
C'est vous qui le faites ?
P9 : Oui.... Mais ¢a c'est déja pour voir si... Je dérive pas...

L'attachement a la glycémie est lié a au sentiment de contréle qu’elle donne au patient

pouvant s’adapter au résultat.

P4 : Mais c'est grace, justement, sur le fait que se... De se piquer au quotidien dans
les débuts de la maladie qui m'a fait que... Qui me permettait d'avoir un spectre
d'actions a réaliser. Et si ces actions qui étaient réalisées étaient cohérentes avec le
résultat que je voulais obtenir.
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P5 : Mais, par exemple, si je me leve, que je fais 1.... 1.60 euh j'dis "oula...". Donc la
Journée, je fais vraiment plus attention a ne pas manger trop de matiéres grasses
ou... - Oui... - Vous voyez ? Jarrive... Mieux a gérer.

P6 : Mais le... L’arréter... Je dirais " il y a un petit probléeme”... - Ouais - Parce que
quand on ne se sent pas bien - Hmm hmm - la premiere chose qu'on fait c'est ca....
On regarde sa glycémie...

P7 : La on voit au jour le jour - Hmm hmm- Donc euh... On peut...on peut réguler
quand méme a la journée en fait... enfin Je pense...

Ce sentiment de contrOle joue une part importante pour la réassurance qu’elle

procure.

P2 : Quand jfais 1, ¢ca m’est déja arrivé que jfais 1... Bah jme dit « ah bah ¢a a
augmentée la limite » ... J'suis content...

P4 : Je la surveille [La glycémie capillaire], histoire de... le moment ou je le sens pas,
Je peux la vérifier, puis voila ¢a me... -Hmm hmm - Il y a un cété rassurant de pouvoir
savoir ot on en est...

P9 : Bah oui, parce qu'en fin de compte, pour moi, c'est un témoin de... De...Que
mon équilibre est bon. Et si j'avais pas ce témoin ben... Comment je pourrais savoir
? Je pourrais pas savoir...

A linverse, une glycémie anormale est pourvoyeuse d’inquiétude car associée a

plus de complications.

P2 : Et on m’a dit chaque fois quand c’est souvent 4 ou a partir de 3 virgule je sais
plus... Quelque chose... C’est... Pas la mort mais j'veux dire ¢a commence a étre
dangereux et aprés 4 - 5... lls y ont été a 5, ils sont passés par une belle porte et il y
en a ils sont partis, ¢a aussi...
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P5 : Méme qu'on mange raisonnablement le soir, mais qu'on a 3, c'est pas normal...
- Oui - C'est pas normal... Avec un traitement derriere...C'est pas normal... - Oui - Il
y a un probleme...

P6 : Apres j'ai eu une fois une hyperglycémie et alors ¢a c'est impressionnant. C'est
le Dr R., je suis allée le voir, il a appelé le le CHR... J'étais monté a quatre grammes
- Hmm hmm - Mais on avait L'impression qu'on avait enfoncé des chamallow dans la
bouche...

C. Un objectif en soi
La confiance accordée dans la glycémie comme marqueur du diabéte explique pour

partie sa vision comme objectif dans le suivi du diabéte.

P4 : Mais c'est grace, justement, sur le fait que se... De se piquer au quotidien dans
les débuts de la maladie qui m'a fait que... Qui me permettait d'avoir un spectre
d'actions a réaliser. Et si ces actions qui étaient réalisées étaient cohérentes avec le
résultat que je voulais obtenir.

P7 : La glycémie du matin, ca donne quand méme... Un cap a tenir dans la journée

P8 : Parce que si vous regardez pas les chiffres, vous voulez manger n'importe quoi
- Hmm - enfin moi je pense ¢a... Mais quand on le sait, on sait qu‘on doit freiner... -
Oui - Donc Il y a que ¢a qui peut nous régler... Moi je dis que c'est ¢a, on a besoin
d'un suivi, obligé... - Ouais - Si vous ne faites pas le suivi, ¢a n'ira pas. Ca c'est certain
- Hmm hmm- parce que vous allez faire n'importe quoi...

Elle est considérée comme un marqueur du diabéte mais aussi comme un marqueur

plus largement associé a la santé.

P6 : Quand on s'en fiche de... Carrément de... Que ce soit de ses dextros ou autre,
c'est qu'on s'en fout... - Oui - C'est qu'on s'en fout, c'est qu'on prend pas sa santé en
main... On la prendra quand il sera trop tard...
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Investigateur : Et quel est l'intérét de rester stable dans tout ¢a ?
P8 : Bah parce que on se sent quand méme mieux... — Mouais - Voila, a tous points
de vue...

P9 : Avec ce témoin, je pourrais, je peux savoir si par exemple faut que j'aille revoir
le médecin parce que... — Oui - Je suis completement déréglé, il y a plus rien qui va...
Hein malgré les médicaments, ¢a va plus et - Hmm hmm- hein ?

Certains sont dés lors préts a se passer de ’hémoglobine glyquée au profit de la

glycémie sur laquelle ils estiment avoir plus de prise.

P5 : Bah j'sais pas la... Bah c'est parce que... la, c'est tous les jours.... - Oui - [...]
Vous voyez ? J'arrive... Mieux a gérer.

Investigateur : Ca vous rassure parce que vous pouvez gérer plus vite ?

P5 : Voila !

Investigateur : Que I'hémoglobine glyquée finalement ?

P5 : Oui, parce qu'hémoglobine glyquée c'est trois mois quoi ...

P9 : Si on choisit I'un ou l'autre ? Eh ben...si on choisit I'un ou l'autre, je vais dire que
Jje vais choisir ¢a. - montre son lecteur glycémique - Oui - En me contrélant
régulierement, je serai str qu'au bout des six mois, je serai encore bon, tandis que
si je me contrble pas la, bah mais peut-étre qu'il y aura une dérive dans les six mois,
et puis quand je serai au bout des six mois, je serais vraiment trop éleve...

D. Un marqueur imparfait
Ces éléments de perception positifs s’établissent en miroir des contraintes associées

a la glycémie capillaire.

On retrouve ainsi la mise en avant des contraintes liées a la mesure et au suivi de

celle-ci.

P4 : Mais bon, je me pique que le matin je ne cherche plus a me piquer dans la
Journée puisque déja dans tous les cas, c'est extrémement contraignant et méme par
rapport a la reprise du boulot, c'est pas évident parce que je suis souvent en clientele.
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P6 : Le plus casse pieds, vous savez ce que c'est ? - Dites-moi... - C'est piquer son
Doigt... - Oui - C'est ¢a le plus casse pieds... C'est ¢a le plus emmerdant...- Oui -
C'est de piquer son doigt...

P11 : Ah oui, de rajouter en plus des contrbles, des... Tout le temps surveiller...

Mais c’est I'impuissance face aux résultats qui est I'élément qui ressort le plus dans

cette dimension péjorative associée aux glycémies capillaires.

P4 : Le fait de se piquer trop réguliérement, puisque de toute fagon je ne peux rien
faire... Si je suis en exces, bah je suis en exces, j'ai rien de plus.

P4 : Mais je me suis bien rendu compte que "super, il est en train de crier au secours,
qu'est-ce que tu peux faire ? "... Apres, a moins de prendre mes médocs, je peux rien
faire de plus...

P9 : Je peux pas modifier - Hmm hmm - mon résultat. Mon traitement il est toujours
le méme - Quais- quel que soit le résultat que j'ai a mes contréles... [...]

C'est... bon, j'ai déja rencontré des diabétiques qui quand par exemple, ils sont trop
hauts, hop ils s'injectent de l'insuline... - Ouais - Hein... Moi j'ai pas ce moyen-la moi.

P10 : Ca me permet de voir quand méme... Alors c'est vrai que j'ai pas, j'ai pas
beaucoup de moyens d'action parce que je mange pratiquement jamais entre les
repas...

V. Laglycémie continue : un marqueur émergent

A. Une mesure de précision
La glycémie continue est percue comme un outil de surveillance du diabéte bien

corrélé a la glycémie capillaire, pouvant méme s’y substituer.

P4 : Toujours dans cette optique de se dire... Et la, ¢a serait d'autant plus précis que
le... Selon ce que je fais dans ma journée, j'ai un résultat, et grace a ¢a je peux me
dire " ah tiens, ¢a, ¢a joue, ah tiens, ¢a, ¢ca joue pas". [...] Que devoir se piquer c'est
contraignant aussi, s'il y a un appareil ou je badge puis bas tiens "Oh bah ouais tiens
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c’est bon" ou si je fais quelque chose, j'ai méme pas besoin d'avoir toutes les infos,
mais a la demande, j'ai juste a le badger et puis....

P6 : On a plus qu'a poser son appareil. Voila, ¢a, c'est I'idéal... - Oui ? - Ah moi
J'aurais bien voulu l'avoir - Pourquoi ? - Parce qu'on a, allez... Parce qu'on I'a pas
toujours sur soi... - Oui - Parce que sinon, on a que le petit, la petite tablette, le petit
truc... — Oui - Tandis que moi il est a la maison.

P10 : Dans le systeme, ¢ca permet de... De pas se piquer déja - Hmm - M'enfin bon,
c'est pas non plus... Et puis peut étre... De... De... De gérer parfois soi-méme, si on
voit tout de suite qu'il y a quelque chose, on sait pourquoi déja...

On retrouve par exemple aussi cette notion de corrélation a I’alimentation que I'on

avait mise en avant pour la glycémie capillaire.

P3: Ca peut étre intéressant parce que... Comme moi qui mangeais un fruit a 4
heures, je m’en serais apergu... - Ouais - Peut étre plus sur des choses qu’il faut pas
non plus...

P8 : Elle le dit "oh je ne prends jamais ¢a " ! Parce que sans arrét elle est en train de
regarder, elle mange une banane elle mange un truc, hop la l'appareil... Ca, je veux
pas... Niet... Ca, c'est pas la peine. C'est vraiment des gens a bouffe ca...

B. Glycémie continue : un recours face a une maladie complexe ?
Si la glycémie capillaire permet une réassurance mais se confronte a I'impuissance du
patient face a son résultat, la glycémie continue est méme percue comme source

d’un excés de données dans ce contexte :

P4 : Euh... Beaucoup de données... - Oui - Euh... L'hémoglobine glyquée est
beaucoup plus simple que d'analyser toutes ces données, je veux dire que ces
données m'intéresseraient plus pendant une courte période...

P5 : Mais apres je crois que g¢a serait maladif euh ce truc la - Oui ? - je pense que...
Apres on est obsédé non ? A toujours... Se contrbler... - Oui ? - Parce que moi j'en
connais des personnes qui l'ont... Encore samedi, je suis allé a un monsieur, mais
lui sortait de I'hépital, ou ils avaient vu qu'il avait du diabete. Donc sans arrét, il le
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faisait... - ouais... - Il a bu un verre d'eau, il I’ fait. Je dis "mais attendez, il ne faut pas
toujours vous contréler comme ¢a"...

P8 : Ah oui ¢a j'en veux pas... Et vous étes sans arrét en train de faire ¢a... - Oui -
Une infirmiere qu'elle a ¢a — Oui - elle me I'a déconseillé... parce qu'elle avait toujours
tendance a regarder chaque fois... - Oui. - Et ¢ca énerve plutét les gens qu'autre chose
et c'est la que les problemes ils viennent apreés.

P11 : Bah je vous dis si c'est dans un tout... De montre connectée par exemple -
Hmm hmm- Ca me génerais pas - Ouais- je ne serais pas a le vérifier toutes les... 3
heures... Tous les deux trois jours de voir - Oui - ou en est mon diabéte, pourquoi pas
-Oui - mais pas trois fois par jour, pas a regarder des que je mange un truc....

S’y associe lidée d’'un marqueur réservé a des formes plus complexes de la

maladie diabétique.

P7 : Maintenant... peut-étre que ce systeme-la.... C'est pour... C'est pour quelqu'un
qui... Qui est beaucoup plus déséquilibré dans son dans son diabete peut étre - Hmm
hmm- Je sais pas, c'est peut-étre plus... Plus important pour quelqu'un qui, qui est
en diabete de type 1 ou... Ben voyez...

P9 : Ben j'ai vu... J'ai pas vu le fonctionnement - Hmm hmm- mais j'ai vu... Enfin j'ai
rencontré un diabétique qui avait justement le patch - Oui - et qui contrélait ¢ca sur
son téléphone -Hmm hmm- et justement lui il s'injectait... - Oui - au fur et a mesure,
de ce résultat... - Hmm hmm- Alors ? Est ce qu'il est mieux que moi ? J'en sais rien.
Ou alors est ce que son... C'est plus grave que moi ? Peut-étre... Pour avoir ce
systeme la...

VI. L'hémoglobine glyquée face a ses limites

Aprés avoir mis en lumiére les éléments convergeant vers une perception positive de
’'hémoglobine glyquée, attelons-nous a ce qui est percgu comme des limites de ce
marqueur, qui expliquent I'intérét porté a la glycémie capillaire et a la glycémie continue

en paralléle.
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A. L'HbA1c : un marqueur imparfait
Si I'hémoglobine glyquée peut étre pergue comme rassurante, l'idée de ne pas

pouvoir agir dessus est un élément marquant.

P4 : Si j'attends I'hémoglobine glyquée, je ne saurai jamais si telle ou telle action... A
une correspondance, puisque c'est un état de fait sur trois mois...

Investigateur : Ca vous rassure parce que vous pouvez gérer plus vite ?
P5 : Voila !
Investigateur : Que I'hémoglobine glyquée finalement ?

P5 : Oui, parce qu'hémoglobine glyquée c'est trois mois quoi ... - Oui - Une fois, j'ai
demandé au médecin je dis "Bah au bout d'un mois ?" " Non, non, il dit, c’est trois
mois..."

P9 : Mais j'ai pas le contréle... [...]

Investigateur : Et qu'est-ce qui vous fait dire qu'aujourd'hui il est équilibré ? Est-ce
que c'est plutét I'hémoglobine glyquée ? Est-ce que c'est plutbt la surveillance de vos
glycémies ?

P9 : Non, moi c'est plutét au niveau de I'HbA1c puisqu’en fin de compte, c'est ¢a,
c'est ¢a, c'est ¢a qu'on tient compte en médecine

De plus, on retrouve I'idée ne pas se sentir protégé des complications de la maladie
diabétique par une HbA1c a la cible, ce qui vient nuancer l'idée exprimée d’'une

corrélation avec la santé que nous avons pu montrer.

P7 : ... Je ne pense pas qu'il soit plus protégée puisque... Je me... Je me dis que, et
Je lui dis aussi que si il a cette capacité a avoir une hémoglobine glyquée plus
réguliere, c'est quand méme grace aux médicaments - Hmm hmm- et que... Mais
qu'au fond, un jour ou l'autre il peut... Il peut avoir des complications ...

Ces éléments participent a la notion exprimée d’un refus de laisser I’'HbA1c dicter

le quotidien.
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P3 : Bah non parce que bon c’est pas le chiffre qui va influencer mon comportement
ou... - Ouais- Ou mon opinion — Hmm hmm — Je vais pas dire que je m’en fous des
chiffres mais bon...

Investigateur: OK... Et donc, pour vous, c'est important d'avoir ce chiffre
d'hémoglobine glyquée ?

P6 : Non... - Non ? - Non... C'est bien se sentir - Hmm hmm - Parce qu'on se fait...
Entre guillemets, on se fais confiance. [...] Mais non... Non... Je fais mon
hémoglobine glyquée je vois, c'est tout quoi... Hmm hmm - J'y pense plus. Je sais
que c'est ¢a...

P6 : Non ? - Oui - on ne peut pas viser un chiffre. Et si un jour ils sont a 7 ils font
quoi, ils pleurent ?

B. La glycémie capillaire comme complément de la glyquée
La glycémie capillaire, nous I'avons vue, est pergue comme un marqueur fiable, et du
quotidien, bien qu’imparfait. Nous exposons ici sa perception croisée avec

I'hnémoglobine glyquée.

La glycémie est d’abord percue comme bien corrélée a I’'HbA1c.

P5 : Alors quand je suis a 7, et 7.2 au matin, je suis a 1.02, a 1.03. Mais quand je
suis a 7.3 comme la, 7.7, vous voyez, j'étais a 1.50 ...

P7 : ... Mais je comprendrais pas pourquoi I'hémoglobine glyquée resterait correcte
en mettant des pics a trois grammes par exemple...

P9 : Oui.... Mais ¢a [la glycémie capillaire] c'est déja pour voir si... Je dérive pas... -
Hmm hmm - hein ... Et si je dérive pas I'HbA1c elle va étre bonne.

Investigateur : [...] Si demain je vous dis j'arréte de surveiller 'hémoglobine glyquée,
Je ne fais plus que la glycémie...

P10 : Bah si... Si je suis bien... Je pense que ¢a va... Ca a une conséquence puisque
de toute c'est fagon c'est la moyenne sur trois mois...
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C’est également un élément qui est vu comme prodiguant plus de réassurance que

’'hémoglobine glyquée.

P5 : Parce que c'est quand méme vrai ce qu'on a au bout ? - Oui... - Avec l'lecteur,
c'est fiable.

Investigateur : Hmm hmm - Et la prise de sang, vous trouvez ¢a moins fiable ?

P5: Ah non... Non, non... Non, je sais que... Mais c'est sur trois mois.... - Oui... -
voila... Non, c'est bien aussi.

Investigateur [...] Qu'est ce qui est le plus important pour vous ? C'est les prises de
sang tous les trois mois, c'est les glycémies au bout du doigt ?

P8 : Pour moi, c'est les glycémies au bout du doigt... Enfin les prises de sang c'est
tous les trois mois, donc... Il peut arriver ondes choses a ne pas savoir quoi... - Quais
- Et c'est ¢a le principal... C'est les tests ... — Hmm - Je crois.

P10 : Bon, je si je vois ma glycémie en permanence, ¢a me rassurera pour... Tout le
temps...

Cependant, c’est I’hémoglobine glyquée qui est percue comme plus fiable.

Investigateur : Oui ? Pourquoi c’est important pour vous [’HbA1c] ?

P2 : Bah pour voir si j'ai augmenté ou pas, pour voir déja... au moins je suis un peu
tranquille, parce que des fois je peux me piquer c’est bien hein... parexemple 1, 1.2,
3, 4, je sais pas moi, 1.20 1.20 ; on fait une prise de sang ¢a a augmenté un petit
peu, par exemple de 5.8, c’est 6 - Quais...- et pourtant je m’pique et je trouve c'est
normal, a peu pres normal...

P3:[...] Donc il m’a dit non ¢a sert a rien c’est ce qui sont diabétiques de type 1 qui
font ¢a [la glycémie capillaire] ... - Hmm hmm — Alors je sais plus ce que ca... -
D’accord... - De toute fagon si tous les 3 mois ¢a va ¢a sert a rien de contréler plus...

P4 : L'hémoglobine glyquée, c'est un bilan sur trois mois. - Oui - La piquouse (sic) je
le matin, c'est un contréle pour voir si c'est OK. Je vais dire que c'est un quotidien,
mais je vais prendre peut-étre plus d'intérét sur la glyquée qui est sur du long terme.

P6 : L'HbATc... - Oui ? - Parce que... Plus important hein ? - Oui - C'est I'hbaic...
Parce que, comme je vous le disais, il faut voir ce qu'on a mangé la veille - Hmm
hmm- quand on se pique.
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P7 : Ce qui m'importe plus, c'est I'HbA1c quand méme...

Si on a pu montrer que certains envisagent de pouvoir se passer de I'HbA1c en faveur
de la glycémie, on retrouve toutefois une relation surtout complémentaire entre ces

deux marqueurs.

Investigateur : Et finalement, cette glycémie, elle vous rassure autant que I'Hbalc
ou... ?
P6 : Bah Je crois que c'est un complément. - Qui - C'est un complément de

I'hémoglobine glyquée.

Investigateur : Ouais... Pour autant vous a choisir vous me disiez je regarde la
glycémie, la glyquée, enfin vous les mettiez un peu surle méme... Le méme niveau...
P10 : Bah de toute fagon, un cété c¢a agira sur l'autre... - Hmm hmm - Alors c'est sr
qu'on peut se satisfaire du glyquée, mais il faut attendre trois mois pour savoir — Oui
- Si vous suivez tous les jours, vous avez a peu pres une idée de si ¢a va ou si ¢a va
pas...

C. Place de la glycémie continue face a la glyquée
Nous avons mis en exergue l'idée d’'une relation de proximité entre la glycémie
capillaire et la glycémie continue. C’est donc sans surprise que I'on retrouve l'idée de
pouvoir la substituer a ’lHbA1c comme un élément inconstant, t¢émoignant surtout

de la réassurance qu’elle procure.

P6 : On a plus besoin de faire d'HbA1c si c'est surveillé... - Oui... - Si tout est
enregistré, on n'a pas besoin... - Hmm hmm - Je ne vois pas pourquoi on ferait une
HbA1c...

Investigateur : Méme question qu'avant. Si demain je vous dis jarréte I'HbATc, je
vous mets le capteur continu ?

P7 : Sivous arrétez I'hémoglobine glyquée, oui, j'ai besoin quand méme de... D'étre
rassurée avec — Oui - avec des... Des résultats, donc - Oui - dans ce cas-la, oui.
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VII.  Refuser de subir la maladie : une préoccupation centrale

Nous avons mis en évidence les perceptions positives de I’'hémoglobine glyquée et
des objectifs de prise en soins dans la volonté de garder le contréle du diabéte. En

miroir de cette volonté d’étre actif se dégage un refus de passivité face a la maladie.

Ces éléments sont corrélés aux limites de 'hnémoglobine glyquée et a l'idée que
d’autres marqueurs peuvent venir compenser ses insuffisances exprimées

auparavant.

A. Ne pas laisser la maladie diriger le quotidien

1. Garder sa liberté
Cette volonté de rester libre malgré la maladie explique les limites pergues pour la

glycémie capillaire ou continue.

Ainsi on reléve en premier lieu ’excés de surveillance qui peut étre pergu comme

anxiogeéne.

P4 : Il y a un cété rassurant de pouvoir savoir ou on en est, mais par moments, avoir
trop d'informations pourrait au contraire me... Passer en mode panique : "mince
comment ¢a se fait ?" ...

Investigateur : Oui... Mais est-ce que ¢a vous intéresserait pour avoir votre taux de
sucre n'importe quand dans la journée, 24 h sur 24h ?

P5 : Mais apres je crois que ¢a serait maladif euh ce truc la - Oui ? - je pense que...
Apres on est obsédé non ?

P7 : [a propos de plus de surveillance du diabéte] Mais non, je pense qu'il faut rester
quand méme... Serrain et je pen... Sur le moment comme ¢a, Non... Mais s'il le fallait
oui.
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Certains mettent méme en avant I'idée de préférer ne pas savoir pour ne pas étre

inquiété ou impacté par le diabéte.

P3 : Bah non parce que bon c’est pas le chiffre qui va influencer mon comportement
ou... - Ouais - Ou mon opinion. — Hmm hmm — Je vais pas dire que je m’en fous des
chiffres mais bon...

Investigateur : Ca vous arrive de prendre vous-méme les taux de sucre, les
glycémies ?

P8 : Euh non, la c'est ma belle-fille. - D'accord - Je ne veux pas du tout toucher a
ca... [...] Parce que vous étes toujours dans la téte. Vous avez peur que ¢a monte et
fout ¢a... Et la vous vous sentez pas bien... - Oui - Comme ¢a en ne sachant rien,
aucun probléeme...

P8 : Vaut mieux pas savoir, on sait qu'on va partir un jour ou l'autre, il vaut mieux pas
savoir... — Hmm - C'est mon point de vue a moi...

Les patients expriment une acceptabilité a faire plus, seulement si cela a un impact

sur le quotidien.

P1 : Sivraiment il y avait d’autres problemes avant je dis pas mais pour le moment
Je ferai rien de plus...

Investigateur : OK, donc la aujourd’hui vous étes un petit peu au maximum pour
vous ? Faire plus ¢a serait difficile ?

P2 : Quais... Faire plus euh je préfere pas parce que si c’est pour me rendre malade
encore plus c’est pas la peine...

Investigateur : Est-ce que vous seriez malgré tout préte a prendre ces médicaments
ou plus en disant votre Hba1c on va essayer de la ramener en bas... ou... ?

[...]

P6 : Pourquoi pas... - Oui - Parce que moi, je m'en vais bientdt, au printemps, je
démeénage... On s'en va dans le Sud-Ouest... - Ah ! - J'ai envie de... De me balader
en forét, de faire plein de choses...

P9 : Et en méme temps plus réqulier c'est peut-étre mieux... Alors Si ¢a [la mesure
de glycémie continue] peut apporter ¢a... Oui... Sinon., ¢a ¢a me va... [le lecteur
glycemique].
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2. Ne pas laisser les traitements envahir le quotidien
Une dimension importante dans 'idée de refuser que la maladie dirige le quotidien est

portée sur les traitements du diabéte.

On note ainsi la volonté d’adapter le traitement a I’équilibre du diabéte.

P2 [...] et l'autre c’est la orange du matin et soir, heu, la grise c’est au soir, et la ils
font pas plus ou moins ils font pas la gris...euh la orange et ils font plus la grise, alors
c’est signe que mon diabete il doit bien... il doit étre bien quoi je pense.

P4 : Mais je me suis gardé aussi de dire "OK, c'est bien une fois que j'aurai stabilisé.
Est-ce qu'une fois qu'il est stabilisé..." la notamment 6.3 c'était bien, pourquoi pas
enlever un demi... Passer a 1.5 au lieu de passer a 2...

P11 : Il me dit pas "¢a va en pire" - Hmm hmm - il me dit" ¢ca reste stable, on reste
sur le traitement”... Ou augmente pas le traitement, on le baisse pas - Hmm hmm- et
on survelille...

Cet équilibre est en lien avec 'HbA1c, d’ou l'idée de ne pas modifier le traitement

en cas d’hémoglobine glyquée stable.

Investigateur : [...] Est-ce que voila, si demain je vous dis, " j'ajoute, en plus de la
metformine, une injection”, méme si votre glyquée est bien contrélée, est ce que vous
accepté ou est-ce que vous dites... ?

P4 : Bah je vais dire que la je me poserais la question puisque pourquoi rajouter
quelque chose si déja le premier traitement fonctionne bien ?

P6 : Ca c'est un point d'interrogation - Ouais - un point d'interrogation. C'est comme
quelqu'un qui est malade, qui est sous antibiotique parce qu'il y a vraiment une
infection - Quais - qui se s'en mieux et qui arréte... - Hmm hmm - Ca revient...

P9 : Ben... Toujours pareil... Si c'est pour m'apporter quelque chose de mieux, je veux
bien faire... - Hmm hmm - Mais je vois pas... Tel que je suis a 6.2, moi pour moi je
suis bien... - Quais - Je suis bien donc je vois pas pourquoi aller vers 5 - 5.5 - Hmm
hmm- Ca ne va pas m'apporter... Je ne sais pas moi... De pouvoir faire les Jeux
Olympiques...
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Un objectif de soins exprimé est méme la diminution des traitements.

P2 : Mon diabéte il est bien, ma prise de sang elle était bien... Hein jme dis pourquoi
Jprendrais les cachets dans ma téte, c’est ce que jme dis hein... jai pt *étre tort
mais... J'trouve...

P4 : C'est surtout le fait de diminuer un maximum les médicaments. - Ouais - Moi je...
c'est vraiment ma seule motivation. -Hmm hmm- Ca ne me... ¢a ne va pas me
changer la vie en soi... Mais si je peux éviter de prendre des médicaments tous les
Jours a une telle quantité, bah c'est tant mieux !

P6 : Encore des médicaments ? - Oui - J'en ai beaucoup - Hmm hmm - quand je
prépare, moi j'appelle ¢a les Smarties®... - Ouais - Comme le matin je prépare mes
Smarties®... Je me dis "il y en a beaucoup » ... - Oui - Mon réve, c'est que on enleve
la moitié quoi...

B. Préserver la qualité de vie

1. Craindre la maladie
La crainte de la maladie diabétique est, nous le décrivons apres, surtout liée a la

crainte des conséquences du diabete de type |l.

Le caracteére incurable du diabéte et de ses complications renforce cela.

P6 : Mais avant, c'est marrant parce qu'il y a quelque chose qui est bizarre... Avant,
Jje ne mangeais jamais de gateaux, jamais de péatisserie c'était... Ah non... - Hmm
hmm - Et c'est avec ce... Cette saloperie de diabete... On a envie de manger du
sucre... - Hmm hmm - C'est marrant ¢a, on en a besoin... Quais...

P8 : Oui, mais de toute fagon... le diabéte vous arrivez pas a le guérir de toute fagon...

P8 : Ah bah de toute fagon on m'a dit que c'est une maladie qu'on ne guérissait pas...
- hmm hmm - On meurt pas de ca, on m'a dit ¢a... - Mouais - On m'a dit que c'est
faux parce que j'ai une copine qui vient de mourir de ¢a...

P9 : Et ¢ca ne va pas... Et ¢ca ne va pas régénérer ce qui est détruit dans... Le
pancréas, ni dans les autres organes... - Tout a fait - Je pense que ils vont pas se
reconstruire les organes.
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On a également mis en lumiere la notion de responsabilité, voire de culpabilité vis-

a-vis de la maladie diabétique.

P4 : Comme je l'ai dit, j'étais le seul responsable. Je savais que ¢a pouvait me tomber
sur... enfin... Au-dessus ... de I'épée de Damoclés au-dessus de ma téte... Mais
comme toujours, quand on est en bonne santé, on ne se pose pas trop la question.

P6 : Parce que c'est nous les responsables... - Hmm - Pis on n'est pas responsable
de cette saloperie, c'est vrai quoi... On a rien demandé... - bien sur - L'héritage est
pourri - rires - quoi ? non mais c'est vrai. Il est pourri, c'est pas juste...

Investigateur : Hmm... Si demain on fait votre HbA1c, elle revient a neuf... Qu'est-ce
que ¢a vous fait ?

P7 : Bah que... Il est temps que je prenne les choses en main et que pour pas...
Pour pas aller encore plus loin dans les exces en fait...

P8 : Parce que quand on est diabétique, c'est parce qu'on m'a dit qu'on a profité du
sucre, c'est vrai ? Parce que bon, j'étais routier -Hmm hmm- donc on mangeait
n'importe quoi, des géateaux, tout ce que vous voulez. La je sais que je maintenant je
paye des consequences, et maintenant j'écoute ce qu'on me dit : si ¢a c'est pas bon,
bah je le prends pas, c'est tout...

2. Craindre les conséquences du diabéte

La crainte des complications du diabéte est donc un élément important.

P1 : Parce qu’il peut y avoir des suites hein... Sur euh les yeux tout ¢a bon...

P2 :[...] Et beaucoup de gens m’ont dit « Méfie-toi CXXX si tu fais pas attention... tu
vas étre amputée tu perdras un pied en moins, une jambe en moins... » [...]

Ou les yeux, les problemes des yeux comme moi... Hein j’ai un voisin c’est quand
méme les yeux tout ¢a... Alors quand on me dit ¢a tout ¢a ¢a fait un peu peur tout
ca alors c’est pour ¢a que je fais plus attention depuis un ou deux ans...

P3: Bah... ce qu’on entend sur le diabéete, une jambe coupée, un pied coupé... des
infections...
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P7 : Oui, parce que... Oui, il faut, il faut voir les choses sur le long terme quand méme,
parce que les conséquences dramatiques, il en existe quand méme quoi avec... —
Ouais - Bon apres moi je travaillais chez les personnes agées en USLD a XXX. — Oui
- Donc avec beaucoup de... De démence et autres, mais beaucoup de... D'affections,
de diabéte, des pieds coupés, des orteils coupés, des choses comme ¢a ...

On note une crainte notable de l'insulinothérapie vue comme associée a ces

complications.

P3 : C’est pas pour ¢a que je fais tous ces efforts, pour pas passer dans le stade de
linsuline...

Investigateur : IlIs vous ont parlé d’insuline tout ¢ca ?

P3: Non...

Investigateur : Mais vous avez cherché et... qu’est-ce que vous avez trouveé sur...
P3 : Ah bas des choses pas terribles... je vous ai dit... couper un pied, couper une
Jambe...

P4 : Je me suis dit non... Non... J'étais stabilisé et je n'ai pas spécialement envie
qu'on m'injecte de l'insuline... Et puis apres, le corps s'y habitue, puis le réclame.

P6 : Parce que c'est la peur d'étre a l'insuline... - Hmm hmm - C'est ca... parce que
moi mes parents ils étaient tous a l'insuline... - Quais... - C'est la peur... C'est ¢a...
[...] Les emmerdes qui commencent - Ouais - et la on est obligé de... C'est obligé...
De faire attention a tout, pour pouvoir éviter les emmerdes...

Cette crainte va méme jusqu’a étre exprimée comme une peur de la mort découlant

de la maladie.

P2 : Bah parce que ma mere elle était diabétique elle était a 4 elle est décédée.

P8 : Bah vous en venez la, ma copine qui a eu ¢a. - Oui - Elle est décédée - Hmm -
parce que le diabéte il était plus stable. - Oui - Et il y a méme pas un mois qu'elle
décedee.

P10 : Sije... J'ai pas envie de... J'ai pas envie de mourir avant I'4ge - Hmm - parce
que j'ai pas fait attention, je veux dire, c'est pas... C'est peut-étre une maladie
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compliquée, mais c'est peut-étre la plus simple si c'est qu'une question de... De faire
un petit peu de sport et de manger correctement, ¢a vaut le coup quand méme de...

3. Ne pas laisser le diabéte altérer la qualité de vie
Crainte de la maladie et de ses conséquences sont en lien direct avec la volonté de

ne pas laisser le diabéte altérer la qualité de vie.

Un objectif de bien-étre et du rester asymptomatique est ainsi mis en avant par les

patients.

P2 : J'veux dire euh... la c’était avant d’aller a I'hépital javais pris... une petite
semaine j'avais pas pris, jme sentais bien, jme dis pour moi jme sens bien...

P3 : Bah le bien étre aussi — Ouais — il n’y a pas que la prise de sang...

Investigateur : Donc finalement, I'objectif de traiter votre diabete, c'est quoi ? Qu'est-
ce que vous attendez aujourd’hui du fait qu'on traite votre diabéte ?

P7 Bah d'avoir une meilleure hygiéne de vie, de... De vivre plus... Plus normalement,
Plus... Plus joyeusement aussi parce que voila ...

En découle I'idée de se sentir protégé par le traitement, qui se met en lien avec ce

que nous avons dit du refus de laisser les traitements envahir le quotidien.

P3 : Bah parce que j'ai envie de vivre et d'étre bien... Ou alors. Voila... Voyez d'aller
a l'école, pas de faire un malaise, pas de faire un malaise au boulot. Et tout ¢a pour...
Pouvoir participer a tout et vivre... Normal...

P6 : Eh ben pour éviter que je fasse des... Des... Que ce soit... Que des comas...
Des comas de hyperglycemie - Oui - et pour... Pour faire equilibrer... - Hmm hmm -
Je crois sans médicaments, c'est une catastrophe (sic).

P7 : Je pense que c¢a peut étre quand méme dangereux -Hmm hmm - et c'est quand
méme sur du long terme, le traitement du diabéte. Donc d'arréter comme ¢a
momentanément, je pense que ¢a peut étre... Oui, dangereux.
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P9 : Oui ben voila... Donc il ne faut pas attendre d'arriver a la limite - Hmm hmm-
quand on sait qu'on a un traitement qui permet de ne pas arriver... - Mouais - A cette
limite...

C. Le refus de la maladie

1. Vouloir préserver son autonomie
Garder sa liberté, refuser I'envahissement du quotidien par les traitements ou encore
refuser le diabéte altérer la qualité de vie sont autant de notions qui convergent vers

une volonté de préserver son autonomie.

P2 : J'essaye de faire attention parce que jai pas envie d’étre amputée, j'ai pas envie
de ... D’étre sur la chaise roulante comme ma sceur a vie, j’sais plus rien faire, déja
ma deuxiéme sceur je sais pas si c’est le diabéte ou pas, elle c’est deux poches,
Jvois a fagon qu’elle est, la moitié d’'un... En vie...

P3 : Bah je suis quelqu’un d’indépendante — Ouais — j'aime pas solliciter les gens,
donc je me vois mal dans une chaise... C’est pas possible pour moi...

P6 : Toute fagon ¢a se voit... Méme malgré le handicap je fais plein de choses. Je
fais de la poterie, je fais mon potager I'été, je suis toujours fourrée dans le jardin, je
fais mes concerts, je fais tout. J'aime bien une maison trés propre... Donc je suis
toujours a... Voila...

P10 : Jusqu'a 66... 68, 70 ans pour moi je me voyais encore parcourir les espaces,
courir et tout. Apres c'est... C'est... C'est compliqué, parce qu'il y a plein de choses
qui nous viennent a la téte... J'ai une adoration sans borne, sans limite de mon petit-
fils... - Hmm hmm- Et je veux le voir... Je veux le voir adulte parce que...

2. Refuser de subir la maladie
Les perceptions des limites de 'hémoglobine glyquée et des autres marqueurs de suivi
du diabéte, I'équilibre difficile pour le patient entre le refus d’'une maladie envahissante

et la crainte de ses complications ont été montrés.
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Le refus de subir la maladie fait le lien entre ceci et les perceptions plus positives

associées a I’'hnémoglobine glyquée, qui permet de garder le controle de la maladie.

La préservation de I'autonomie entre en résonnance avec la volonté de maitrise du
diabéte que nous avons exposée précédemment, sur cette idée centrale du refus de

subir la maladie.

P2 : Alors des fois ... Méme a un moment donné le médecin il dit que l'infirmier il va
les donner, je dis « non j’suis pas béte », j'veux pas qu’il me les donne, j'sais les
prendre... Mais c’est ga mon petit défaut...

P6 : Je sais pas... Etre dépendante de... Des injections tout ¢a... Non... Non... On a
les cachets, c'est bien... - Quais - C'est déja pas mal hein...

P9 : Mais mais, mais je regrette une chose, c'est ne pas pouvoir le... Le domptfer,
enfin dompter... Comment je peux dire ¢a ?

Investigateur : Vous voulez pas montrer que vous étes malade ?

P10 : Ouais... Méme chez moi, puis je veux pas ennuyer les miens, enfin je dis les
miens, il n'y a plus que mon épouse hein... Enfin, il y a que mon épouse a la maison.
Je ne veux pas l'ennuyer avec ¢a... Elle a déja assez de soucis que... Quand je suis
malade - Hmm hmm - de penser que je suis malade j'ai pas... Non non je me mets
dans un coin, ¢a coute rien...

P11 : En plus de tout ce que j'ai - Mouais - s'il fallait que je passe a ¢a [le recours a
I'insuline] ... Je dirais « c'est bon, laissez-moi tranquille » ...
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VIIl.  Vers un modéle explicatif

L'analyse axiale puis intégrative des entretiens a mis en évidence les grands axes que
nous avons exposé dans ce qui précede. La modélisation de cette analyse axiale est

disponible en annexe 8.

L’aboutissement de cette analyse est constitué par le modéle explicatif représenté de

fagon graphique ci-apreés.

On y montre les modalités de la perception de ’hémoglobine glyquée variant en positif
ou négatif, sa place par rapport a la glycémie capillaire (autosurveillance glycémique)
et la glycémie continue (mesure continue du glucose). On essaie de montrer les liens
avec les objectifs de prise en soins, le tout convergeant donc vers la notion centrale

de refus de subir la maladie.
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Discussion

I.  Analyse des principaux résultats

A. L’hémoglobine glyquée comme outil de maitrise du diabete
La Société Francophone du Diabéte définit 'hémoglobine glyquée ainsi:
« L’hémoglobine glyquée A1c (HbA1c) correspond a la fraction d’hémoglobine
exposée a la glycation non enzymatique de la partie N-terminale de la chaine béta de
I'hémoglobine A en cas d’élévation de la glycémie. (...) L'HbA1c constitue l'outil
incontournable du suivi des patients diabétiques, son niveau reflétant I'équilibre
glycémique moyen des 2 a 3 mois passés ».(31) Cette définition rejoint celle de la

Société Francaise d’endocrinologie (32).

Coté patients, la Fédération Frangaise des Diabétiques (FFD) définit ’'hémoglobine
glyquée comme suit : « L’'hémoglobine glyquée (ou HbA1c) est le reflet de la glycémie.
Tandis que la glycémie capillaire et la glycémie a jeun sont des instantanés de l'état
glycémique, 'HbA1c permet, par un dosage sanguin, d'évaluer I'équilibre glycemique
sur une plus longue période (environ deux a trois mois) [...] 'HbA1c est un marqueur
du risque de complications de votre diabete a long terme [...] Le résultat de cet
examen est important car il permet d’avoir une vision de I'équilibre de votre diabete.
Exprimée en pourcentage, I'hémoglobine glyquée est fonction de [I'équilibre

glycémique des deux a trois mois précédents. » (33)

1. Un élément indispensable dans le suivi du diabete
Nous avons donc montré qu’il existe une confiance et un attachement pour

I’'hémoglobine glyquée comme marqueur du diabéte de type 2.


https://www.federationdesdiabetiques.org/information/complications-diabete

Il s’agit d’'un paramétre biologique dont on a identifié le lien avec le diabéte en 1969
(34) et qui a commencé a étre proposé comme outil de surveillance du diabéte dans
les années 1970 (35). Les recommandations frangaises de la HAS utilisent encore

I'HbA1c comme obijectif du suivi dans le DT2 (36).

L’ &ge moyen du diabétique de type 2 en France est de 67.6 ans (médiane de durée
du diabéte de 10 ans) dans I'étude Entred (pour Echantillon National Témoin
Représentatif des Personnes Diabétiques)3 de 2022 (37). On comprend alors que la
plupart des diabétiques de type 2 en France ont évolué avec I'hémoglobine glyquée

comme référence pour le suivi de leur diabéte.

Cet attachement montré par nos participants contraste toutefois avec d’autres
données, notamment cette étude dans une thése de 2014 par Cécile Monteil qui
concluait a 18% de participants avec un niveau de connaissance correct (38), ou
I'étude Entred de 2016 (17) qui notait une connaissance de I'HbA1c chez moins de

50% des diabétiques francgais.

Cet écart avec nos résultats peut s’expliquer d’'une part par le fait que ces études ne
soient plus récentes et que le niveau de littératie des diabétiques francais a pu évoluer
entre temps, mais aussi par le recrutement de patients possiblement plus intéressés

dans leur suivi pour participer a une étude comme celle-ci.

On notera également qu'’il n’a jamais été évoqué par les participants les limites de
I'némoglobine glyquée liées a sa méthode de mesure, avec les interférences possibles
en cas d’anomalie de I'hémoglobine, grossesse, transfusion, éthylisme, ou encore

avec certaines thérapeutiques (vitamine C ou aspirine hautes doses, opiacés,...) (39).
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Il parait raisonnable de pouvoir imputer I'absence de ces limites dans les verbatim par

une méconnaissance de celles-ci par les participants.

2. Corrélation aux complications et a la santé, élément de réassurance ou
d’inquiétude.

Un élément clef expliquant cet attachement et cette confiance dans

I'hémoglobine glyquée est I'idée qu’elle est bien corrélée a I'équilibre du diabete, ses

complications, voire plus largement la santé.

C’est ce qui transparait d’ailleurs dans la définition donnée ci-dessus issue de
'association de patients diabétiques qu’est la FFD : « I'HbA1c est un marqueur du

risque de complications de votre diabéte a long terme » (33).

Il n’est donc pas surprenant que sur la base de I'’éducation thérapeutique qu’ils ont

recue les patients diabétiques de type 2 fassent ce lien « Hba1c — complications ».

Cette vision presque linéaire du risque selon 'hémoglobine glyquée est pourtant

remise en cause dans de plus en plus de travaux.

L'étude UKPDS de 1998 (40), pionniére sur le sujet dans le diabéte de type I,
concluait a une réduction des complications microvasculaires avec un traitement plus
intensif aboutissant au bout des 10 ans de suivi a une HbA1c inférieur dans le groupe
traitement par rapport au contréle. Il n'y était pas retrouvé de réduction des

complications macro vasculaires.

L'étude prospective EPIC-Norfolk de 1999 retrouve méme une augmentation de
mortalité de 28% pour chaque augmentation de 1 point de pourcentage de

'HbA1c (41) !
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Ce sont ces études qui ont contribué, avec d’autres, a placer ’'HbA1c comme un bon

marqueur de risque et I'élément a suivre dans le diabéte de type | et Il (42).

Le manque de preuves solides du lien hémoglobine glyquée — complications
macro vasculaires chez le diabétique de type Il a toutefois émergé comme une
problématique importante dés les années 2000 (43). On percevait également
linsuffisance d’'un unique marqueur pour apprécier la complexité d'une maladie

systémique comme le diabéte (44).

L'étude américaine ACCORD de 2008 a méme da étre interrompue devant la mise en
évidence d’'une surmortalité dans le groupe de patients traités de fagon intensive pour
réduire leur hémoglobine glyquée, sans réduction des critéres de jugement relatifs aux

événements cardiovasculaires majeurs (45).

Plus récemment, une étude de cohorte rétrospective américaine d’octobre 2024
retrouve un risque d’hospitalisation pour motif infectieux significatif seulement pour des
HbA1c supérieures a 8%, et méme moins d’infections respiratoires dans le groupe de

7 a 8% d’HbA1c que de 6 a 7% (46).

Un doute de plus important se constitue donc quant a la corrélation stricte et linéaire
de 'hémoglobine glyquée avec les complications macro vasculaires dans le diabete
de type 2. La derniére prise de position sur le sujet de la SFD rappelle méme ceci :
« I'némoglobine glyquée peut étre considerée comme un critere de substitution
acceptable pour la survenue des complications microvasculaires du diabete, mais pas

pour celle des complications macro vasculaires ».

Le décalage entre la perception des patients et les données actuelles de la littérature
sur le sujet sont probablement en lien avec le temps nécessaire pour actualiser les

recommandations nationales et internationales sur le sujet, puis que les médecins se
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les approprient et commencent enfin a les diffuser dans leur éducation thérapeutique

du diabétique.

Une étude du Pr Boussageon de novembre 2024 met d’ailleurs en exergue ce
décalage entre les conclusions de I'étude ACCORD et I'adaptation des guides de

pratique clinique pour le diabete (47).

3. Le phare dans l'obscurité ?
Bien gu’imparfait, 'hémoglobine glyquée reste un élément important du suivi du

diabétique de type Il comme témoin de I'équilibre glycémique.

Les recommandations continuent donc d’utiliser 'lHbA1c dans le suivi du diabétique
(3-5,12), c’est donc sans surprise que nos participants considérent I’'hémoglobine

glyquée comme un cap a suivre pour s’adapter, voire un challenge.

Cette perception comprend toutefois bien moins de nuance que ce qu’apportent
les guidelines les plus récentes. Si on a vu que les patients sont préts a adapter leur
traitement sur la base de I'hémoglobine glyquée, on peut lire dans les
recommandations américaines par exemple : « Based on these principles, regardless
of HbA1c level or the presence of other glucose-lowering agents, all individuals with
diabetes and established or subclinical CVD should be prescribed an agent with
proven cardiovascular benefit » (5). La ou le diabétique attend une prescription
échelonnée selon 'HbA1c, elle se voudra de plus en plus indépendante de celle-ci,

centrée sur la réduction du risque cardiovasculaire.
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Si les patients sont préts a faire plus pour atteindre un objectif d’'HbA1c, on n’a

pas mis en évidence d’idée bien claire de ce qui soutient cet objectif pour eux.

La notion d’individualisation de I'objectif d’hémoglobine glyquée ne transparaissait pas

clairement, mais c’est bien dans ce sens que nous poussent les recommandations.

On tend a une prise en soins a la fois plus holistique et individualisée avec un objectif
d’HbA1c « individualisé » et « co-décidé » avec le patient pour la SFD (4) ou encore
une approche « holistic person-centered » pour ['Association Américaine de
Diabétologie (5). On en arrive méme a des recommandations de déprescrire certains

traitements en relevant la cible dHbA1c chez la personne agée (48).

La encore, ce décalage avec la perception des patients reléve sans doute de l'inertie
certaine de la transmission de ces nouveaux faits scientifiques. Aprés tout,
I'actualisation des recommandations HAS pour le traitement du diabete de mai 2024

arrivent 10 ans apres les derniéres (36).

B. Autosurveillance glycémique et mesure continue de la glycémie:

complémentaires de 'HbA1c

1. Un attachement marqué a la glycémie

La HAS définit 'autosurveillance glycémique comme suit :

« L’'autosurveillance glycémique doit étre : [...] limitée a certains patients, en fonction
des situations cliniques, dans le diabete de type 2 ; inscrite dans une démarche
d’éducation du patient. L’autosurveillance glycémique ne doit PAS étre : une mesure
automatiquement généralisée a 'ensemble des diabétiques ; une mesure passive,

n’entrainant pas de conséquences thérapeutiques immédiates. » (49)
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La FFD mentionne la glycémie capillaire de la fagon suivante : « Pour s’assurer du bon
équilibre de votre diabete, il est nécessaire de mesurer régulierement votre glycémie

[...] Elle se surveille de deux fagons :

- En laboratoire d’analyses médicales : pour mesurer sa glycémie a jeun et tous
les 3 mois, son héemoglobine glyquée (HbA1c).

- Avec un lecteur de glycémie pour contréler plusieurs fois par jour sa glycémie
capillaire (sur une goutte de sang) a des moments précis. C’est ce qu’'on appelle

I'autosurveillance glycémique (ASG). » (50)

L'intérét porté a la glycémie par les patients, y compris chez des patients qui ne
sont pas traités par insuline, contraste donc avec des recommandations qui vont dans
le sens d’'une non prescription d’autosurveillance glycémique chez le diabétique de

type 2 sans insuline.

Cet attachement contraste avec plusieurs études dont une étude de cohorte
américaine de 2017 qui ne retrouvait pas d’amélioration de la qualité de vie apportée

par I'automesure glycémique (51).

L'intérét des patients pour la glycémie s’explique ici par sa perception comme
un marqueur fiable, bien corrélé aux symptomes du diabéte. L'élément le plus
marquant était cette notion de pouvoir agir grace a la glycémie, donnant plus de

contrdle et de maitrise au quotidien sur le diabéte que via 'HbA1c.
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Une méta analyse de 8 essais randomisés de 2018 (52) semble leur donner raison en
retrouvant une réduction de 'HbA1c légére mais statistiquement significative dans les

groupes pratiquant une autosurveillance glycémique.

Malgré une contrainte bien décrite au quotidien, c’est la réassurance de pouvoir
surveiller la glycémie, qui en fait pour certains patients un objectif en soi, puisque

considérée associée aux symptomes, a I'alimentation, ou aux traitements.

Ceci rejoint d’ailleurs ce que I'on peut lire dans la prise de position de la SFD sur le
sujet, qui sans la recommander en systématique, écrit :« L'autosurveillance
glycémique peut constituer un levier important pour accroitre la motivation du sujet et
I'adhésion thérapeutique. L'ASG est utile : pour évaluer I'effet de modifications du style

de vie (diététique, activite physique) ou des traitements médicamenteux » (4)

La limite principale de I'autosurveillance glycémique, qui ressort dans ce travail
également par I'expression des patients, est le fait de ne pouvoir intervenir directement

sur la valeur de glycémie sans insuline.

C’est en cela que répond la limite également énoncée par la SFD qui écrit : « L'ASG
n'est recommandée que si les résultats sont susceptibles d'entrainer une modification

des mesures hygiéno-diététiques et/ou du traitement médicamenteux ».(4)

Si les patients diabétiques ont I'idée d’étre une forme de maitrise grace a I'information
apportée par la glycémie, elle ne reste donc que partielle faute de pouvoir intervenir
dessus. Les nouvelles recommandations vont donc heureusement dans le méme

sens, prénant leur limitation si elles ne permettent pas d’action.
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2. L’émergence des nouveaux dispositifs
La mesure de la glycémie continue est possible via de dispositifs qui permettent
également un affichage ponctuel de la glycémie issue de la mesure prolongée de la
glycémie interstitielle. Ces deux modalités sont éligibles a un remboursement de

'assurance maladie (53).

La FFD propose la aussi un contenu décrivant les principes de la mesure du glucose
en continu via la glycémie interstitielle : « [...] Les systemes ont constamment évolué
et peuvent désormais mesurer le taux de glucose en temps réel et en permanence. Le
systeme de mesure du glucose en continu (MGC) permet de mesurer environ toutes
les 10 secondes la concentration de glucose dans le liquide interstitiel (glucose
interstitiel) et non le taux de glucose dans le sang (glucose sanguin). Au bout de 5

minutes, le systéeme affiche la moyenne des valeurs. » (9)

Nous avons montré que ces dispositifs et la mesure de glycémie continue sont
encore des éléments nouveaux pour les patients, qui les associent a des diabétes plus
complexes.

La SFD leur donne raison en recommandant ces dispositifs chez les diabétiques de
type Il lorsqu'ils sont : « traités par insulinothérapie intensifiée (au moins 3 injections
d'insuline par jour ou par pompe a insuline), afin d'adapter les doses d'insuline et de

prévenir les hypoglycémies » et insiste sur leur cout (4).

Les recommandations américaines par exemple sont plus enthousiastes quant

a ces nouveaux dispositifs (5). En effet, les données commencent a s’accumuler sur
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le sujet, avec un recours a ces dispositifs corrélé a un meilleur contrdle glycémique

(sur la base de 'HbA1c), en mesure discontinue (54) comme en continue (55).

Une récente revue européenne de la littérature sur le sujet d’avril 2024 plaide méme
pour un usage généralisé de ces dispositifs : « The evidence to justify the inclusion of
CGM technology as the standard of care in all people with T2DM, irrespective of
treatment regimen, is available and growing »(56). Les auteurs arguent que si leur
usage répandu en soins primaires ne sera pas sans difficultés, on s’attend a une

amélioration du suivi des patients.

Les patients de notre étude étaient finalement partagés entre la perception d’'un
marqueur fiable pouvant se substituer a la glycémie capillaire, mais la crainte d’'un

excés de données.

Rappelons toutefois que I'usage du time in range ou temps a la cible issu de la mesure
de la glycémie continue commence a émerger, avec une étude chinoise notamment
qui retrouve une corrélation entre le temps a la cible et le risque de rétinopathie
diabétique (57). Il y a peu de données par ailleurs sur le versant de la qualité de vie ou
des complications macro vasculaires dans le diabéte de type Il. La plupart des études

sur la mesure de glycémie continue portent en vérité sur le diabéte de type |I.

Nul doute donc que ces dispositifs feront parler d’eux a I'avenir, avec la nécessité
de répondre a la question de leur cout-efficacite, la pertinence du time in range au plan
de la qualité de vie, et de la crainte des patients diabétiques de type Il d’'un exces de

données a gérer...
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C. Liberté et refus de subir le diabéte

1. Une qualité de vie a défendre
La crainte des complications du diabéte et la peur de la perte d’autonomie sont
des éléments que craignent les patients, les poussant a rester dans le contrdle du

diabéte et a viser une HbA1c équilibrée.

L'étude Entred 3, vaste étude de cohorte frangaise intégrant 13 000 diabétiques

depuis 2019 (58) donne des éléments explicatifs de ces perceptions.

Coté qualité de vie, on retrouve en effet des nombreuses comorbidités associées chez
le diabétique de type 2 : surpoids/obésité (80,1%), hypertension traitée (77,6%),
dyslipidémie (63,8%), tabagisme (13,4%), consommation d’alcool élevée ou sévere
(7%) (37). La durée d’évolution du diabéte est dailleurs retrouvée corrélée

directement a la qualité de vie dans une méta analyse de 2018 (59).

Cété complications, dans Entred 3, on en retrouve bien une prévalence importante
dans le diabéte de type 2, avec en auto déclaration : complication coronarienne
(18,6%), accident vasculaire cérébral (7,8%), cécité d’'un ceil (3,2%) ou encore mal

perforant plantaire (6,7%) (37).

Pour ce qui est de la crainte de l'insulinothérapie que nous avons mise en avant,
elle est aussi retrouvée comme associée a une qualité de vie moindre, a I'instar d’'un

moins bon équilibre du diabéte ou d’'une polymédication dans une étude de 2018 (59).
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De fagon plus concréte, en France pour 100 000 habitants, le diabéte de type Il
serait responsable de 120 années de vie perdue, et 231 années de vie en étant
malade, soit 351.7 (IC95 [278-2 - 445-7]) années de vie en bonne santé perdues
(ajusté sur I'age) (60). La crainte des complications et d’'une altération de la qualité de
vie par le diabéte apparait donc comme une réalité, bien pergue par les participants

de notre étude.

C’est cette crainte qui justifie le besoin exprimé de guidance, accompagnement
et réassurance, corrélés a une confiance exprimée envers ses soignants, et une place

importante du médecin traitant.

La derniére enquéte de la DREES (Direction de la Recherche, des Etudes, de
'Evaluation et des Statistiques) de 2017 confirme d’ailleurs une confiance forte dans
le médecin généraliste avec 85% des Francgais se disant satisfaits de la qualité des
soins qu’il dispense et 86% leur accordant leur confiance notamment en cas de crise
sanitaire. Rappelons toutefois ici que ces données restent antérieures a la pandémie

mondiale de Covid 19 qui pourrait avoir affecté ces valeurs.

Cet accompagnement que recherchent les patients aurait un effet positif sur le
contréle du diabéte de type Il et de réduction de 'HbA1c, comme le suggerent

plusieurs études (61,62).

2. Connaissance, pouvoir, et maitrise
Une meilleur connaissance de la maladie est associée a un meilleur contréle

glycémique, comme encore retrouvé dans une méta analyse de 2023 de J. Butayeva
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(63). Ces données convergent avec l'idée exprimée ici que la connaissance de

I'équilibre du diabete, notamment par I'HbA1c, permet la maitrise de celui-ci.

Cette connaissance du diabéte allait jusqu’a I'expression d’'une forme de danger a ne

pas étre informé de I'état de son diabéte.

Une étude sur des diabétiques de type Il du Nord a également retrouvé une
vision positive des groupes d’éducation thérapeutique, déplorant le manque de suivi
et accompagnement a la fin de ceux-ci (20). D’autres travaux notent toutefois la
difficulté pour les médecins généralistes a mettre en place une éducation nutritionnelle

chez le diabétique (64,65).

En matiére de résultats, les études régionales sur quant a I'évaluation de I'effet des
groupes d’éducation thérapeutique sur la baisse de 'HbA1c a 6 mois ou un an ne
retrouvaient pas de résultats significatifs, mais sur des effectifs réduits avec un

possible manque de puissance (66,67).

D’autres interventions notamment guidées par infirmier ou infirmiére ont fait la preuve
de leur efficacité a la fois sur des critéres biologiques comme I'HbA1c, et cliniques,
comme la pression artérielle, le poids, I'estime de soi (68). Une étude pilote chinoise
de 2018 retrouvait des résultats cette fois-ci significatifs avec un programme visant a

éduquer a l'auto gestion du diabéte (69).

Les modalités de I'éducation thérapeutique des patients diabétiques sont aussi
amenées a évoluer avec l'avancée rapide des outils technologiques. L'intelligence
artificielle commence par exemple a étre évaluée comme outil dans I'éducation
thérapeutique du diabétique de type Il (70). Des protocoles d’éducation thérapeutique
via les réseaux sociaux sont aussi expérimentés avec des résultats encourageants

(71).
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En matiere de contrdle, les participants de notre étude exprimaient une dualité
entre la frustration ne pas pouvoir agir rapidement et directement sur leurs résultats
biologiques, mais pouvoir s’en servir pour adapter leur mode de vie et leur

alimentation.

Les données scientifiques sur ce sujet montrent bien I'importance du mode de vie, des

régles hygiéno-diététiques tant sur I'équilibre du diabéte que sur la qualité de vie.

L’activité physique sous toutes ses formes (72), la nutrition (73), ou encore le sommeil
et 'environnement (74) sont des éléments associés au développement et a I'évolution

du diabete de type II.

Il s’agirait donc non seulement de savoir, mais surtout de savoir comment agir pour
que le patient, acteur de sa prise en soins, puisse mieux contrbler sa maladie
diabétique. Contrdle et maitrise sont ainsi des éléments clefs ressortant dans notre

modéele explicatif.

Plusieurs approches existent, et semblent fonctionner en touchant des publics
différents. Donner les outils au patient pour qu’il puisse étre acteur de son parcours de

soins est donc un axe capital dans I'’éducation thérapeutique.

3. Libre malgré la maladie
L'idée de refuser d’étre impuissant face a la maladie était corrélée a la volonté

d’étre dans la maitrise du diabéete mais aussi de vouloir préserver son autonomie.

Nous avons mis en avant les données les plus récentes concernant I'impact du diabéte

sur la qualité de vie (60) qui expliquent le ressenti des patients a ce sujet.
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Les nouvelles recommandations américaines (5) comme frangaises (4) placent
le patient au centre de la prise en soins, dans un objectif de préservation de son

autonomie et de réduction des complications du diabéte.

On assiste donc a la transition d’'une prescription échelonnée selon 'HbA1c avec en
2013 une recommandation HAS intitulée « Stratégie médicamenteuse du contréle
glycémique du diabete de type 2 » (3) a une approche plus horizontale et centrée
patient, dans les recommandations de 2024 intitulées « Stratégie thérapeutique du

patient vivant avec un diabéte de type 2 » (36).

Cette nouvelle approche fait écho a ce qui est exprimé dans cette étude, avec le refus
de laisser 'HbA1c dicter le quotidien, et un objectif du soin porté vers une préservation

de la qualité de vie.

L'autre versant du refus de subir le diabéte est de conserver sa liberté en
diminuant autant que faire se peut les traitements, d’accepter de faire plus pour peu
que cela ait un impact sur le quotidien. Il en allait de méme pour la surveillance du

diabéte.

Ces considérations nous poussent a devoir interroger la pertinence des traitements
proposés en termes dimpact sur la réduction du risque de complications et
I'amélioration de la qualité de vie, alors que I'on a mis en exergue I'idée que les patients

veulent adapter leur traitement a I'’équilibre du diabéte via ’'HbA1c notamment.

Les recommandations HAS sur la stratégie médicamenteuse de deuxieéme intention
dans le diabete de type Il de juin 2024 vont dans ce sens (36) et posent I'indication
des analogues du GLP-1 et des inhibiteurs du SGLT2 « indépendamment de la valeur

HbA1c » en fonction du profil de risque du patient. Cecirépond a I'inquiétude exprimée
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dans cette étude de ne pas forcément étre protégé des complications par 'HbA1c,

jugée imparfaite en cela.

Le Collége National des Généralistes Enseignant (CNGE) a répondu a ces
recommandations HAS par deux questions (8). La premiére est le pourquoi de la
metformine recommandée en premiére intention, malgré son absence de bénéfice
démontré sur les complications du diabéte (75,76). La seconde vise a questionner la
cible de 7% fixée pour I'HbA1c, arguant 'absence de données solides pour fixer un

seuil aussi bas.

La pertinence clinique sur la qualité de vie des diabétiques est donc un point de limite
de certains traitements mais aussi de I'HbA1c, alors méme que les nouveaux
marqueurs émergents et notamment le time in range ou temps a la cible sont encore

le sujet d’études (11).

Réduire les traitements médicamenteux était exprimé comme une attente des
participants de notre étude, et peut se voir en miroir d’un taux d’oubli des traitements
de 61% en soins primaires, traduit comme une « non adhésion non intentionnelle »

dans une trés récente étude lilloise sur le sujet (77).

Or on recommande des thérapeutiques médicamenteuses supplémentaires
indépendamment de I'HbA1c (4,5,36). On doit donc s’appuyer sur des nouvelles
données pour justifier ces molécules prescrites dans un objectif d’amélioration de la

qualité de vie.
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La meilleure approche qui semble répondre a la fois a I'attente d’'une guidance et
réassurance dans le suivi mais aussi de préservation de I'autonomie du diabétique de

type Il semble bien rester la décision médicale partagée (78,79).

[I. Place de cette étude par rapport a la littérature existante.

Une recherche bibliographique était menée sur la thématique d’étude avec les
mots clefs « diabéte de type 2 » « hémoglobine glyquée » et « médecine générale »
sur Pépite et le SUDoc, sans limite de temps. On utilisait les mots clefs « type 2
diabetes », « HbAlc » et « General Practice » sur PubMed pour les publications de

2015 a 2024.

Celle-ci mettait en évidence que plusieurs travaux de recherches avaient été réalisés
sur 'hémoglobine glyquée ou HbA1c et le niveau de connaissance qu’en avaient les
diabétigues de type 2 (20,22-24). D’autres ont étudié l'efficacité de sessions
d’éducation thérapeutique (19,25,26), d’autres encore ont exploré le point de vue de
médecins généralistes (21,27,28). Rares sont les données récentes concernant la
perception plutét que la connaissance de ’'HbA1c par les diabétiques de type 2 comme

marqueur thérapeutigue et sa place comme outil de suivi (19,29,30).

Cette étude se positionne donc comme une étude originale sur la question, dans un

contexte d’évolution rapide des recommandations sur la prise en soins du diabéte de

type Il.
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1. Forces et limites de I'étude

A. Limites de I'étude
La subjectivité du chercheur est un élément inhérent a la démarche propre a la
recherche qualitative (26). La triangulation des données par un autre médecin formé

en recherche qualitative permet de limiter les effets de celle-ci.

Bien que I'analyse axiale et intégrative ait été menée par I'investigateur principal seul,
la mise a disposition du journal de bord tenu tout au long de I'étude (Annexe 5) est un

élément qui permet de garantir 'analyse en comparaison constante des données.

Les éléments a l'origine du modeéle explicatif qui a été présenté sont ancrés dans les

données issues des entretiens avec les participants, qui sont cités systématiquement.

Les participants avaient connaissance du statut de médecin de l'investigateur
principal, pouvant avoir induit un biais de déclaration. Cette possibilité a été anticipée,
et I'investigateur principal a pris soin de repréciser le cadre de I'entretien entre un
participant et chercheur et non entre patient et médecin. Certains participants ont pu
poser des questions relatives a leur prise en soins, conduisant a un rappel du propos
de I'entretien visant a recueillir leur perception du phénomeéne étudié. Il en était tenu

compte tout au long de 'analyse.

Il existe une possibilité pour un biais de recrutement, tenant au fait que les
patients acceptant de participer a I'étude pourraient étre ceux qui se sentent impliqués
dans la gestion de leur maladie diabétique. Le fait d’avoir organisé un recrutement

également en milieu hospitalier au sein d’'un centre de rééducation a permis de limiter
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ce biais en recrutant des participants avec des profils dont le recrutement a été plus
difficile en ville. L'investigateur a réalisé les entretiens a la convenance du participant,
en semaine ou en week-end, sur le lieu de son choix pour tenter de limiter les refus ou

abandons de participation a I'étude.

B. Forces de ce travail
Le recours a un échantillonnage raisonné théorique a permis de recruter des
profils de patients hétéroclites avec différentes tranches d’age, différents niveaux
d’hémoglobine glyquée et modalités de suivi notamment. Les données sur lesquelles
se base ce travail ont donc une large base et témoignent de la diversité des patients

diabétiques de type Il du Nord.

Le nombre d’entretiens réalisés a abouti a une durée d’enregistrements
cumulés de 10 heures et 49 minutes, représentant 109 120 mots. On a issu de ce
verbatim 517 étiquettes expérientielles puis 81 propriétés. La quantité comme la
qualité du matériau exploité constitue donc une base solide pour établir le modéle

explicatif présenté.

Comme montré plus haut, il s’agit d’'une étude originale partant des perceptions
des patients diabétiques eux méme, sur le terrain, visant a améliorer la prise en soins

en médecine générale ambulatoire, donc en soins primaires.

Utilisant la traduction frangaise de la grille COREQ (80) (Consolidated criteria for
Reporting Qualitative research), notre étude en valide 30 items sur 32. Elle est

disponible en annexe 9.
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IV. Perspectives

A. Pour la recherche biomédicale
Cette étude s’inscrit dans un contexte d’évolution rapide des recommandations de
prise en soins du diabéte de type Il. Nous avons montré que peu d’études s’étaient

intéressées au ressenti des patients plutét qu’a leur connaissance des biomarqueurs.

La cohorte Entred 3 encore en cours vise a « connaitre les besoins et le suivi des
personnes diabétiques en France » (37), et procéde par enquétes téléphoniques et
questionnaires. Ses conclusions, bien que par une méthodologie différente, seront a

comparer a ce travail.

Cette étude qualitative pourrait servir de référence pour de futures études
portant plus spécifiquement sur la perception des nouveaux marqueurs de suivi du
diabéte, tel que le time in range, ou encore de la perception des outils de mesure
continue du glucose, qui ont été abordés ici seulement comparativement a

'hémoglobine glyquée.

Il s’agit d’'un travail posant des bases de possibles futures études quantitatives sur
I'acceptabilité de 'hémoglobine glyquée comme marqueur de suivi, ou des nouveaux

outils de surveillance du diabéte.

Les résultats se rapportant aux attentes des patients liées au traitement du diabete
pourraient quant a eux servir pour des travaux relatifs a I'acceptation des nouvelles
classes thérapeutiques que sont les analogues du GLP-1 ou les inhibiteurs du SGLT-

2, surtout lorsque indiquées indépendamment de 'hémoglobine glyquée (36).
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B. Pour la pratique médicale
Ce travail a abouti a un modele explicatif faisant le lien entre les perceptions de
I'hémoglobine glyquée comme marqueur de suivi, comparativement a I'automesure
glycémique et a la surveillance de la glycémie continue. La compréhension de ces
meécanismes peut constituer une piste d’'optimisation de I'éducation thérapeutique des

diabétiques de type Il en soins primaires.

Les craintes relatives aux conséquences du diabéte, la maitrise du diabéte et
leur convergence vers I'idée de refuser de subir la maladie ont été mis en avant dans
ce travail. Ce sont des éléments qui pourraient servir a mieux identifier les objectifs de
soins d'un patient diabétique de type Il dans une démarche de décision médicale

partagée.

Enfin, les éléments de nos résultats relatifs aux traitements du diabéte
suggeérent I'intérét d’'une nouvelle approche dans la présentation des justifications et
objectifs de prescriptions médicamenteuses, pour préserver autonomie et liberté du

patient.

Un article publié dans Nature ® en octobre 2024 soulignait les effets bénéfiques sur
'amélioration des soins prodigués par des professionnels médicaux en phase avec
leurs patients au plan du langage et de la culture (81). L'ambition de cette étude est
de contribuer a aider les médecins a mieux comprendre le ressenti des patients
diabétiques de type Il sur leur prise en soins, pour mieux communiquer sur le sujet, et

mieux les accompagner dans la gestion de leur maladie diabétique.
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Conclusion :

A l'aube de profondes modifications dans la prise en soins du diabéte de type
I, cette étude constitue une synthése des perceptions des diabétiques de type Il du
Nord quant a I'hémoglobine glyquée, en tant que marqueur de suivi et

comparativement a la glycémie capillaire et & la mesure de la glycémie continue.

L’hémoglobine glyquée est vue comme l'outil privilégié du suivi du diabeéte,
fiable et constituant un cap a suivre pour les patients. La glycémie capillaire s’y articule
en compensant les défauts de I'HbA1c, vue comme un marqueur du quotidien. Elle
permet au patient de savoir ou il en est et d’'intervenir sur son mode de vie. La mesure
de la glycémie continue est quant a elle encore un marqueur émergent pour les
patients diabétiques de type Il. Elle est vue comme précise mais source de beaucoup

de données a gérer.

Si I'hémoglobine glyquée est pergue comme importante, elle n'est qu'un outil
qui permet de garder le contrble sur le diabete, la maitrise de la maladie étant une
notion centrale. Son caractere imparfait du point de vue des patients découle des

volontés de préserver sa qualité de vie, et 'autonomie.

Refuser de subir la maladie est I'idée centrale de notre modéle explicatif, entre craintes

et aspirations des patients.

On assiste a un réel changement de paradigme dans I'approche thérapeutique
du diabéte, tant pour son suivi que son traitement. Les objectifs de soins du médecin
et du patient ne peuvent s’accorder que par la connaissance de ce que veulent ou
refusent les patients, et du pourquoi. Nous espérons donc que cette étude apportera

sa part a I'élaboration d’'une approche patient centrée de la prise en soins du diabete

de type Il en optimisant I'éducation thérapeutique et la décision médicale partagée.
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Annexes

I.  Annexe 1: Premiére version du guide d’entretien

Guide d’entretien semi dirigé

Quelle perception de I'hémoglobine glyquée comme objectif thérapeutique ont les patients
diabétiques de type 2 du Nord Pas de Calais, insulinorequérants ou non, suivis par le médecin
généraliste ?

Entretien N° du__/_/

Données socio démographiques :

Age : ans | sexe OM  CIF

Niveau d'études : [Jce/sep [ BAC L Om [Op [ autre:

Milieu de vie : [ rural ] périurbain ] urbain

Mode d'exercice du MT: [ Seul  [] Groupe [J] MSP

Suivi conjoint IPA ou Azalée : JOUI_ CINON | ETP: CJ OUl I NON

Suivi endocrinologique / Diabétologique 1 QUI JNON

Ancienneté du diabéte : ans
Insuline : [J oUl ] NON Gestion insuline :[] patient lfamille []IDE
Derniére HbA1c : O % [J NC

Question brise glace :

Pouvez-vous me raconter votre derniére consultation, chez votre médecin traitant, pour votre
diabéte ?

Entretien semi dirigé :

Connaissance de l'indicateur HbAlc

1. Que cela signifie pour vous, avoir un diabéte bien contrélé ?

N

Qu’évogue pour vous I'HbA1c ?

3. Que signifie « étre a la cible » ou « a I"objectif » pour vous ?

Perception de I'indicateur comme objectif

4. En quoi est-ce important pour vous davoir une hbA1C cible ? pourquoi ?

5. Pensez-vous que cet objectif d’'HbAlc soit important pour votre santé ? Pourquoi ?

6. Comment percevez-vous le fait d’avoir une « bonne » ou une « mauvaise » HbA1lc, quel
impact cela a-t-il sur vous ?

7. Jusqu’ol seriez-vous prét a aller, en termes de modification de votre quotidien, de vos
traitements, pour avoir une HbAlc a la cible ?

Version 1.1
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Annexe 2 : Deuxiéme version du guide d’entretien

Guide d’entretien semi dirigé

Quelle perception de I’'hémoglobine glyquée comme objectif thérapeutique ont les patients
diabétiques de type 2 du Nord Pas de Calais, insulinorequérants ou non, suivis par le médecin
généraliste ?

Entretien N° du__ / [/

Données socio démographiques :

Age : ans lSexe Om  OF

Niveau d’études : [Jce/Bep [ BAC |} Om [Op  [Jautre:

Milieu de vie : (] rural ] périurbain [ urbain

Mode d’exercice du MT: [J Seul  [] Groupe [J] MSP

Suivi conjoint IPA ou Azalée : JOUI CINON | ETP: 0 OUI [J NON

Suivi endocrinologique / Diabétologique [ OUI J NON

Ancienneté du diabéte : ans
Insuline : [J OUI [] NON Gestion insuline :[] patient lfamille [JIDE
Derniére HbA1lc : O % [ NC

Durée de l'entretien
Question brise glace :

Pouvez-vous me raconter votre derniére consultation, chez votre médecin traitant, pour votre
diabéte ?

Entretien semi dirigé :

Connaissance de l'indicateur HbAlc

1. Que cela signifie pour vous, avoir un diabéte bien contrélé ?

N

Qu’évoque pour vous I'HbAlc ?

3. Que signifie « étre a la cible » ou « a |"objectif » pour vous ?

Perception de l'indicateur comme objectif

4. En quoi est-ce important pour vous d'avoir une hbA1C cible ? pourquoi ?

5. Pensez-vous que cet objectif d’"HbAlc soit important pour votre santé ? Pourquoi ?

7. Comment percevez-vous le fait d’avoir une « bonne » ou une « mauvaise » HbAlc, quel
impact cela a-t-il sur vous ?

8. Jusqu'ou seriez-vous prét a aller, en termes de modification de votre quotidien, de vos

traitements, pour avoir une HbA1lc a la cible ?

Version 1.2
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[ll.  Annexe 3: Troisieme version du guide d’entretien

Guide d’entretien semi dirigé

Quelle perception de I’'hémoglobine glyquée comme objectif thérapeutique ont les patients
diabétiques de type 2 du Nord Pas de Calais, insulinorequérants ou non, suivis par le médecin
généraliste ?

Entretien N° du__ / [/

Données socio démographiques :

Age : ans [ Sexe [OM [CIF
Niveau d’études : [JCe/BEP [ BAC OL Om  [Ob  [autre:
Milieu de vie : [ rural 1 périurbain [ urbain Département :

Mode d’exercice du MT: [J Seul  [] Groupe [J] MSP

Suivi conjoint IPA ou Azalée : JOUI CINON | ETP: 0 OUI [J NON

Suivi endocrinologique / Diabétologique [ OUI J NON

Ancienneté du diabeéte : ans
Insuline : [J OUI [] NON Gestion insuline :[] patient lfamille [JIDE
Derniére HbA1lc : O % [ NC

Durée de l'entretien
Question brise glace :

Pouvez-vous me raconter votre derniére consultation, chez votre médecin traitant, pour votre
diabéte ?

Entretien semi dirigé :

Connaissance de l'indicateur HbAlc

1. Que cela signifie pour vous, avoir un diabéte bien contrélé ?

N

Qu’évoque pour vous I'HbAlc ?

3. Que signifie « étre a la cible » ou « a |"objectif » pour vous ?

Perception de l'indicateur comme objectif

4. En quoi est-ce important pour vous d'avoir une hbA1C cible ? pourquoi ?

n

Pensez-vous que cet objectif d’"HbA1lc soit important pour votre santé ? Pourquoi ?

8. Comment percevez-vous le fait d’avoir une « bonne » ou une « mauvaise » HbAlc, quel
impact cela a-t-il sur vous ?

9. Jusqu’'ol seriez-vous prét a aller, en termes de modification de votre quotidien, de vos

traitements, pour avoir une HbAlc a la cible ?
10. t

Version 1.3
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IV. Annexe 4 : Quatriéme et derniére version du guide d’entretien

Guide d’entretien semi dirigé

Quelle perception de I’'hémoglobine glyquée comme objectif thérapeutique ont les patients
diabétiques de type 2 du Nord Pas de Calais, insulinorequérants ou non, suivis par le médecin
généraliste ?

Entretien N° du__ / [/

Données socio démographiques :

Age : ans [ Sexe [OM [CIF
Niveau d’études : [Jce/Bep [ BAC L Om [Op [ autre:
Milieu de vie : [] rural [ intermédiaire [ urbain Département :

Mode d’exercice du MT: [J Seul  [] Groupe [J] MSP

Suivi conjoint IPA ou Azalée : (1 OUI ] NON I ETP: 0 oul [JNON

Suivi endocrinologique / Diabétologique [ OUI J NON

Ancienneté du diabeéte : ans
Insuline : ] OUI [] NON Gestion insuline :[] patient lfamille [JIDE
Derniére HbAlc : O % 0 NC

Durée de 'entretien :
Question brise glace :

Pouvez-vous me raconter votre derniére consultation, chez votre médecin traitant, pour votre
diabéte ?

Entretien semi dirigé :

Connaissance de l'indicateur HbAlc

1. Que cela signifie pour vous, avoir un diabéte bien contrélé ?

N

Qu’évoque pour vous I'HbAlc ?

3. Que signifie « étre a la cible » ou « a |"objectif » pour vous ?

Perception de l'indicateur comme objectif

4. En quoi est-ce important pour vous d'avoir une hbA1C cible ? pourquoi ?

5. Pensez-vous que cet objectif d’"HbAlc soit important pour votre santé ? Pourquoi ?

6. Quelle association faites-vous entre I'HbA1c et |a santé ? (bonne HbAlc = bonne santé et
inversement ? )

7. Quelle place accordez vous a I’'HbAlc parmi les autres paramétres mesurant le diabéte ?
(glycémie a jeun, glycémie moyenne) ?

8. Comment percevez-vous le fait d’avoir une « bonne » ou une « mauvaise » HbAlc, quel
impact cela a-t-il sur vous ?

9. Jusqu’'ol seriez-vous prét a aller, en termes de modification de votre quotidien, de vos

traitements, pour avoir une HbAlc a la cible ?
10. participa fi

Version 1.4
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V. Annexe 5 : Journal de bord

Le journal de bord a été rédigé de fagon manuscrite, et représente un volume

conséquent.

Il est disponible en version PDF au lien suivant :

https://drive.google.com/drive/folders/1Upf7QPVZIXnZvfloFo0jDveEDu9-

OAPo?usp=drive link

Ou via la QR code suivant :

*II

==
1 -
-
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https://drive.google.com/drive/folders/1Upf7QPVZIXnZvfIoFo0jDveEDu9-OAPo?usp=drive_link
https://drive.google.com/drive/folders/1Upf7QPVZIXnZvfIoFo0jDveEDu9-OAPo?usp=drive_link

VI.

Annexe 6 : Lettre d’information au participant

LETTRE D’INFORMATION

Pour I'étude intitulée « Perception de I'hemoglobine glyquée comme objectif thérapeutique par
les patients diabétiques de type 2 du Nord pas de Calais. »

Dans le cadre d’un travail de recherche, je souhaite réaliser un entretien

semi dirigé sur la thématique du diabéte. Il s'agit d'une recherche

scientifique ayant pour but d'étudier la perception des patients vis-a-vis de
I’hémoglobine glyquée utilisée dans le suivi de leur diabete. Si vous le
souhaitez, je vous propose de participer a I'étude. Pour y répondre. vous devez
simplement étre majeur, diabétique de type 2 (avec ou sans insuline) et suivis
réguliérement par au moins votre médecin généraliste.

Vous ne pouvez par ailleurs pas faire I'objet d'une mesure de protection

juridique.

Votre participation a 1’étude est facultative. Vous pouvez mettre fin a votre
participation a tout moment.

Conformément a la réglementation sur la protection des données personnelles,
vous pouvez exercer vos droits d’acces, rectifications, effacement et
d’opposition sur les données vous concernant.

Pour assurer une sécurité optimale, ces données vous concernant seront traitées
dans la plus grande confidentialité et ne seront pas conservées au-dela de la
présentation des recherches.

Cette étude fait I’objet d’une déclaration portant le n°2023-120 au registre des
traitements de I’Université de Lille.

Pour toute demande, vous pouvez contacter le délégué a la protection des
données a l'adresse suivante : dpo@univ-lille.fr .

Sans réponse de notre part, vous pouvez formuler une réclamation aupres de la
CNIL.

A I'issue de votre participation, vous pourrez avoir acceés aux résultats
scientifiques de 1'étude en me contactant a 1’adresse suivante :
thomas.balicki.etu@univ-lille.fr

Merci pour votre participation a ce travail de recherche !
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VIl.  Annexe 7 : Déclaration au DPO

LLL Université
de Lille

RECEPISSE
ATTESTATION DE DECLARATION

Délégué a la protection des données (DPO) Jean-Luc TESSIER
Responsable administrative Yasmine GUEMRA

La délivrance de ce récépissé atteste que vous avez transmis au délégué a la protection des données un
dossier de déclaration formellement complet. Vous pouvez désormais mettre en ceuvre votre
traitement dans le strict respect des mesures qui ont été élaborées avec le DPO et qui figurent sur votre
déclaration.

Toute modification doit étre signalée dans les plus brefs délais: dpo@univ-lille.fr

Responsable du traitement

Nom : Université de Lille SIREN: 130 029 754 00012
Adresse : 42 Rue Paul Duez Code NAF: 85427
590000 - LILLE Tél. : +33 (0) 362 26 90 00

Traitement déclaré

Intitulé : Perception de I'hémoglobine glyquée comme objectif thérapeutique

Référence Registre DPO : 2023-120

Responsable scientifique : M. Charles CAUET
Interlocuteur : M. Thomas BALICKI

Fait a Lille, Jean-Luc TESSIER

Le 20 juillet 2023 Délégué a la Protection des Données

=

Direction Données personnelles et archives
42 rue Paul Duez

59000 Lille

dpo@univ-lille.fr | www.univ-lille.fr
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VIIl.  Annexe 8 : Modélisation de I'analyse axiale




IX.

Annexe 9 : Version traduite de la grille COREQ

Traduction francaise originale de la liste de contréle COREQ.

Ne° Item Guide questions/description
Domaine 1 : Equipe de recherche et de réflexion
Caractéristiques personnelles
1. Thomas BALICKI Enquéteur/animateur Quel(s) auteur(s) a (ont) mené l'entretien individuel

2. DES de médecine générale, Master 1 Biologie
Santé Recherche.

Titres académiques

ou l'entretien de groupe focalisé (focus group)
Quels étaient les titres académiques du chercheur ?

Par exemple : PhD, MD

3. Médecin remplagant, activité mixte libérale et
hospitaliere.
4. Homme

Activité

Genre

Quelle était leur activité au moment de l'étude ?

Le chercheur était-il un homme ou une femme ?

5. Initiation a la recherche qualitative

Relations avec les participants

Expérience et formation

Quelle était l'expérience ou la formation du

chercheur ?

6. Pas de relation antérieure a I’étude.

7. Savaient a priori que le chercheur était
médecin avec travail de recherche sur le
diabete. Certains savaient qu’il s’agissait d’un
travail de thése, a posteriori.

Relation antérieure
Connaissances des
participants au sujet de

I'enquéteur

Enquéteur et participants se connaissaient-ils avant
le commencement de l'étude ?

Que savaient les participants au sujet du chercheur
? Par exemple : objectifs personnels, motifs de la

recherche

8. Avaient connaissance que le chercheur était Caractéristiques de | Quelles caractéristiques ont été signalées au sujet de
médecin généraliste. Avaient connaissance
d’un intérét du chercheur sur le diabéte de type = I'enquéteur l'enquéteur/animateur ? Par exemple biais,
1L
hypothéses, motivations et intéréts pour le sujet de
recherche
Domaine 2 : Conception de 1'étude
Cadpre théorique
9. Analyse par approche inspirée de la Orientation Quelle orientation méthodologique a été déclarée
théorisation ancrée des données issues
d’entretiens semi dirigés. méthodologique et | pour étayer l'étude ? Par exemple : théorie ancrée,
théorie analyse du discours, ethnographie,

Sélection des participants

phénoménologie, analyse de contenu




10. Echantillonnage raisonné théorique.

Echantillonnage

Comment ont été sélectionnés les participants ? Par
exemple : échantillonnage dirigé, de convenance,

consécutif, par effet boule-de-neige

11. Premiers participants par affichage au sein
d’un cabinet médical. Puis sélection selon les
caractéristiques recherchées (échantillonnage
théorique), approche en face a face par
I’intermédiaire des médecins informés du
profil de patient recherché, en cabinet de ville
ou en centre de rééducation.

12. Onze participants

Prise de contact

Taille de I'échantillon

Comment ont été contactés les participants ? Par

exemple : face-a-face, téléphone, courrier, courriel

Combien de participants ont été inclus dans l'étude

?

13. Deux abandons : un participant souffrant a
annulé I’entretien, un autre I’a oublié. Les
deux n’ont pas souhaité les reprogrammer
ensuite. Deux refus de participation d’emblée.

Non-participation

Combien de personnes ont refusé de participer ou

ont abandonné ? Raisons ?

Contexte

14. Choix laissé a chaque participant, mais
entretiens en cabinet médical en face a face, ou
dans la chambre du participant dans un centre
de rééducation.

Cadre de la collecte de

Ou les données ont-elles été recueillies ? Par

exemple : domicile, clinique, lieu de travail

15. Non

16. Age, sexe, niveau d’étude estimé par le niveau
du dernier diplome obtenu, milieu de vie, mode
d’exercice du médecin traitant, suivi ou non par
un endocrinologue, suivi ou non par un ou une
infirmiére en pratique avancée ou Azalée,
ancienneté de leur diabéte, recours a une
insulinothérapie et la gestion de celle-ci,

derniére HbAlc

données

Présence de  non-
participants

Description de
I'échantillon

Y avait-il d'autres personnes présentes, outre les
participants et les chercheurs ?

Quelles sont les principales caractéristiques de
Par données

l'échantillon  ? exemple

démographiques, date

Recueil des données

17. Guide fournit en annexe.
Premier entretien test du guide d’entretien.
Adaptation du guide d’entretient au fur et
a mesure pour optimisation de celui-ci.

18. Non

Guide d'entretien

Entretiens répétés

Les questions, les amorces, les guidages étaient-ils
fournis par les auteurs ? Le guide d'entretien avait-
il été testé au préalable ?

Les entretiens étaient-ils répétés ? Si oui, combien

de fois ?

19. Enregistrement audio

Enregistrement

audio/visuel

Le chercheur utilisait-il un enregistrement audio ou

visuel pour recueillir les données ?

20. Journal de bord manuscrit.

Cahier de terrain

Des notes de terrain ont-elles été prises pendant
et/ou apres ['entretien individuel ou l'entretien de

groupe focalisé (focus group) ?
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21. Durée de 38.5 a 82 minutes, moyenne a 59
minutes.

22. Oui, saturation des données atteinte au 9¢
entretien puis un entretien de consolidation.

Durée

Seuil de saturation

Combien de temps ont duré les entretiens individuels
ou l'entretien de groupe focalisé (focus group) ?

Le seuil de saturation a-t-il été discuté ?

23. Non.

Retour des

retranscriptions

Les retranscriptions d'entretien ont-elles  été

retournées aux participants pour commentaire et/ou

correction ?

Domaine 3 : Analyse et résultats

Analyse des données

24. Triangulation des données avec le Directeur de
thése formé en rechercher qualitative. Analyse
axiale et sélective par I’investigateur principal.

25. Modélisation graphique du codage axial puis
modele explicatif.

Nombre de personnes
codant les données

Description de l'arbre de

Combien de personnes ont codé les données ?

Les auteurs ont-ils fourni une description de l'arbre

codage de codage ?
26. Déterminés a partir des données Détermination des | Les themes étaient-ils identifiés a l'avance ou
thémes déterminés a partir des données
27. Word ® pour le traitement de texte, Excel ® Logiciel Quel logiciel, le cas échéant, a été utilisé pour gérer
pour le codage axial et Draw.io ® pour les
représentations graphiques les données ?
28. Non Vérification par les | Les participants ont-ils exprimé des retours sur les
participants résultats ?
Rédaction
29. Oui Citations présentées Des citations de participants ont-elles été utilisées
pour illustrer les themes/résultats ?
Chagque citation était-elle identifiée ? Par exemple :
numeéro de participant
30. Oui Cohérence des données | Y avait-il une cohérence entre les données
et des résultats preésentées et les résultats ?
31. Oui Clart¢  des thémes | Les thémes principaux ont-ils été présentés
principaux clairement dans les résultats ?
32. Oui Clart¢  des thémes @ Y a-t-il une description des cas particuliers ou une
secondaires discussion des themes secondaires ?
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Résumé :

Introduction : Le diabéte de type 2 concerne 5.3% des Frangais, avec une prévalence en
hausse. La place de 'hémoglobine glyquée (HbA1c) comme le marqueur de suivi du diabéte
est de plus en plus remise en question, et les modalités de traitement et de suivi évoluent
rapidement. Peu d’études se sont intéressées a la perception plutét qu’a la connaissance de ce
marqueur par les patients. L'objectif de cette étude était de déterminer la perception qu’ont les
diabétiques de type Il du nord de 'HbA1c, en tant qu’objectif et par rapport aux autres marqueurs
de suivi du diabéte.

Méthode : Etude qualitative a partir de 11 entretiens semi-dirigés de patients diabétiques de
type Il. Le recrutement a eu lieu d’aolt 2023 a avril 2024 en cabinet de médecine générale et
dans un centre de rééducation. Les données ont été triangulées et analysées selon une
approche inspirée de la théorisation ancrée pour établir un modéle explicatif.

Résultats : L'HbA1c est pergue comme un élément important : outil de connaissance et de
contrdle du diabéte, cap a suivre pour les patients. L'autosurveillance glycémique permet un
suivi et une adaptation par le mode de vie au quotidien, en complément de 'HbA1c. La mesure
de glycémie est vue comme plus précise, réservée a un diabéte plus complexe. Les limites de
I'Hba1c sont de ne pouvoir agir dessus et de ne pas se sentir protégé des complications du
diabéte. L'idée centrale était le refus de subir la maladie, point de convergence entre garder le
contrdle du diabete grace a 'HbA1c et la volonté de préserver sa liberté et son autonomie.

Conclusions : Cette étude met en évidence les perceptions, craintes et attentes des patients,
que nous espérons utiles pour adapter I'éducation thérapeutique des diabétiques de type 2 et
orienter la prise en soins vers une approche centrée patient.
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