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INTRODUCTION

Le diabéte *

Le diabete touchait en 1999 plus de 1,8 millions de personnes en France, dont
environ 85% de diabétiques de type 2, soit une prévalence de plus de 3%, laquelle tend a
augmenter, en raison du vieillissement de la population, de la sédentarité importante, de
laugmentation de l'obésité et de I'amélioration du dépistage. La prévalence pourrait ainsi
passer a 4,5% a I'horizon 2016. On estime en outre que 500 000 a 800 000 personnes

seraient concernées par un diabéte de type 2 non diagnostiqué.

Environ 27 000 déces annuels sont attribués directement ou indirectement au diabéte
en France, soit 5% des déces. En outre, le diabéte est responsable, en France, chaque
année, de 500 a 1 000 cécités, de 8 500 amputations, de 30 000 infarctus du myocarde, de

10 000 a 15 000 accidents vasculaires cérébraux, de 2 300 prises en charge en dialyse.

Le diabete codterait pres de 5 milliards d’euros a la collectivité en soins hospitaliers et
ambulatoires, soit 5% des dépenses de l'assurance maladie. Néanmoins, le suivi des
diabétiques n’est pas jugé satisfaisant en terme de surveillance (suivi de I'hnémoglobine
glycquée, fond d’oeil, électrocardiogramme, dosage de la créatininémie), ou seulement une
partie des diabétiques serait suivie de fagon adéquate (tous les 6 mois pour ’hémoglobine
glycquée, tous les ans pour les autres examens de surveillance). Ainsi, seulement un quart a
un tiers des patients diabétiques atteindraient les objectifs thérapeutiques (Glycémie

a jeun < 1,4 g/l — Hémoglobine glycquée < 6,5%).

DIABOLO

Le réseau DIABéte Orléans LOiret, fondé en mai 2001, a pour objectif
principal d’améliorer la prise en charge du diabéte dans les 22 communes de I'agglomération

orléanaise, et plus généralement dans le département du Loiret.

Il s'adresse aux patients diabétiques et a leur entourage, ainsi qu’aux professionnels
hospitaliers et libéraux. Contrairement a une filiere de soins, DIABOLO est un réseau
participatif qui place le patient au centre du réseau. Ses objectifs sont d’améliorer la prise en
charge du diabéte et la qualité des soins, mais aussi de former les patients, de les aider a

mieux prendre en charge leur diabéte et a développer leur autonomie.

! http://diabete2.free.fr/Epidemio.htm ; http://www.chups.jussieu.fr/polys/diabeto/POLY.Chp.1.html ;
http://www.alfediam.org/membres/cout_diabete/index.asp ; http://perso.orange.fr/mgd/epipath/d7.htm



Dans ce but, le réseau organise des ateliers pour les patients (diététique, reprise de
l'activité physique,...), ainsi que des groupes de parole. DIABOLO communique également
aupres du grand public par le biais de conférences. Enfin, le réseau met en place des

formations pour les professionnels.

L’'étude

Le réseau DIABOLO est géré par une association de type loi 1901, et financé par la

Dotation Régionale pour le Développement des Réseaux depuis le 1% janvier 2004.

Dans le cadre de ce financement, une premiéere évaluation externe a eu lieu en 2003,

gui doit maintenant se renouveler tous les 3 ans.

L'évaluation comporte 2 volets. Le premier concerne les résultats du réseau, et
comporte 3 phases: impact sur les patients, sur les professionnels, et enfin sur la

communauté. Le second volet porte sur I'aspect économique.

Dans ce rapport, il sera question de I'impact du réseau sur les patients.

Protocole d’enquéte

Des questionnaires sont envoyés chaque année aux patients: certains ont donc
répondu deux fois consécutives, dans ce cas seul un des questionnaires remplis (le plus
ancien) sera pris en compte pour l'analyse. Pour l'étude de la qualit¢é de vie, un
questionnaire spécifique a été envoyé aux patients du réseau en mars 2006. Il s’agit du

guestionnaire Diabete Health Profil, dans sa version francaise réduite a 32 items.

Effectifs

Le questionnaire a été rempli par 95 patients différents, dont 36 ont répondu deux

années consécutives, soit au total 131 questionnaires patients.

Les guestionnaires qualité de vie, remplis en mars 2006, étaient au nombre de 72.
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Ces résultats prennent en compte le questionnaire le plus ancien rempli par chacun

des 95 patients.

1.1 Situation personnelle

92% des répondants adhérent au réseau. Parmi les adhérents, 84% participent aux

activités du réseau.

67% des patients du réseau sont des femmes (46% dans 'ENTRED). La tranche

d’age 55-64 ans est surreprésentée , ainsi que les patients diabétiques depuis moins de 5

ans.
40%
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40% 36%
30% 27% 27%
22%
0,
20% 19%_18% il
10% 7% — gop——
0% ]
Moins de 5 ans De5a9ans De 10 a 19 ans 20ansetp lus Réponses
manquantes

EDIABOLO OEntred (France - 2002)

Figure 2 : Ancienneté du diabéte




1.2 Pondérations

Afin de comparer les données du réseau DIABOLO avec les données du réseau
Entred, des pondérations ont été données a chaque questionnaire afin d’obtenir, aprés
pondérations, une répartition similaire des patients de DIABOLO a celle de I'échantillon
Entred en terme de sexe, d’age et d’ancienneté du diabete. Par la suite, seront présentées
les données brutes (sans pondérations), et si possible les données pondérées et les

résultats obtenus avec I'’échantillon Entred.

1.3 Activité professionnelle

21% des patients ont d0 modifier leur activité professionnelle a cause du diabéete.

Aprées pondération, ce taux reste a 21% contre 10% sous I'échantillon Entred.

Tableau 1: Modifications d’'activités
modification d'activité nombre de patients
Invalidité ou longue maladie 7
Travail a temps partiel 6
Réorientation professionnelle 2
COTOREP depuis janvier 1997 1
Licencié FNE 1
Pré- retraite 1
Maladie épileptique 1
Mi-temps thérapeutique suite a un ulcere 1
Total 20

1.4 Veécu de la maladie

62% des patients estiment que leur santé est bonne dans I'ensemble.

La réponse «trés mauvaise », proposée dans le questionnaire, n'a été citée par
aucun patient de DIABOLO ou d’Entred.

La répartition des réponses a cette question des patients de DIABOLO est proche de

celle de I'Entred.
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EDIABOLO EDIABOLO Pondéré OEntred (France - 2002)

Figure 3: Dans I'ensemble, estimez-vous que votre santé est :

Pour les patients qui jugent leur santé médiocre ou mauvaise, il leur était demandé si,
selon eux, cela était d0 au diabéte, a une autre maladie, ou aux deux. Cette derniere
réponse est la plus fréquente. Chez les patients a la santé médiocre, seuls 19% estiment
que le diabéte est seul responsable de la dégradation de leur santé. Plus I'état de santé est
dégradé, plus une autre maladie entre en jeu : parmi les patients qui estiment que leur santé

est mauvaise, une autre maladie que le diabéte est systématiquement citée.

5%

19%

au diabéte a une autre maladie aux deux réponse manqua nte

B médiocre Emauvaise

Figure 4 : Sivous jugez votre santé médiocre, mauv  aise ou trés mauvaise, est-ce di selon

VOus :




En ce qui concerne les activités quotidiennes et les relations des patients avec

I'entourage, plus de 60% des patients déclarent ne pas étre génés par le diabéte.

67%
62%

28%
22%

6% 6%

3% 4%
Oui Non Je ne sais pas Réponse manquante

E Géne dans les activités quotidiennes 0O Génes dans les relations avec I'entourage

Figure 5: Le diabéete vous géne-t-il dans vos activ  ités quotidiennes ? dans vos relations

avec votre famille ou vos amis ?

Les avis sont plus partagés quand il s’agit des contraintes liées au traitement et au
suivi de la maladie : 42% des patients les trouvent trées ou assez contraighants, 54% les

estiment peu ou pas du tout contraignants.

Réponse manquante
3%

Trés contraingnants

Pas du tout 4%

contraignants

9%

Assez contraignants
38%

Peu contraignants
46%

Figure 6 : Evaluation de la contrainte du traiteme  nt et des examens de suivi




1.5 Votre diabéte

84%

41% 41%

27%

13% 12%

L .

Comprimés Insuline Aucun traitement

EDIABOLO EDIABOLO Pondéré OEntred (France - 2002)

Figure 7 : Répartition des patients selon le type d e traitement

87% des patients suivent un traitement, qu'il s’agisse de comprimés, d’injections
d’insuline, ou des deux. Les patients de DIABOLO semblent plus souvent avoir un traitement
a base dinsuline et moins souvent un traitement par comprimé que les patients de

I’échantillon Entred.

Réponse manquante
Aucun traitement 1%

13%

Comprimés
seulement
45%

Comprimés et
insuline
19%

Insuline seulement
22%

Figure 8 : Répartition des patients selon le typed e traitement




Parmi les personnes ayant répondu, tous les patients insulinés, sauf un, réalisent
eux-mémes les injections. La réponse «un(e) infirmier(ére) », proposée dans le
questionnaire, n'a été citée par aucun patient. Le patient qui a répondu « une autre
personne » n'a pas précisé sa réponse, mais comme il s’agit d’'un enfant de 8 ans, on peut

penser que ce sont les parents qui réalisent les injections.

18% des patients ont fait au moins une hypoglycémie sévere dans les 12 mois

précédant 'enquéte, et 8% en ont fait au moins 3.

84%
74% 74%
18% 18%
12% 8% 11% oo 8% 7% 404
I [ — [ ———
Aucune Au moins une Au moins 3 Réponse manquante

HEDIABOLO ODIABOLO Pondéré OEntred

Figure 9: Nombre d’hypoglycémies séveres au cours des 12 derniers mois

1.6 Votre coeur et vos vaisseaux

17% des patients ont déja eu au moins un probléme d’ordre cardiaque ou vasculaire®.
Aprées pondérations, il s’agirait de 15% des patients, a comparer au 17,4% des patients de

I'échantillon Entred ayant eu une complication macrovasculaire en 2002.

infarctus du myocarde, crise cardiaque, angor, angine de poitrine, intervention sur les artéres du cceur, (pontage
coronarien ou angioplastie coronaire, pose d’un stent, dilatation coronaire), intervention sur les artéres des jambes ou du ventre
(pontage vasculaire, angioplastie ou dilatation vasculaire, intervention sur anévrysme abdominal), probléme grave au cerveau

(accident vasculaire cérébral, « attaque » cérébrale, saignement ou caillot de sang dans le cerveau, opération du cerveau).
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Tableau 2 :

Détail des problémes cardio-vasculaire

o dans les 12 depuis plus réponse
0 - - -

derniers mois de 12 mois manquante
infarctus du myocarde, crise cardiaque, angor ou angine de poitrine 9% 11% 44% 44%
intervention sur les artéres du cceur
(pontage coronarien ou angioplastie coronaire, pose d'un stent, 6% 0% 67% 33%
dilatation coronaire)
intervention sur les artéres des jambes ou celles du ventre
(pontage vasculaire, angioplastie ou dilatation vasculaire, ou 1% 0% 100% 0%
intervention sur anévrysme abdominal)
probléme grave au cerveau
(accident vasculaire cérébral, "attaque” cérébrale, saignement ou caillot 6% 17% 50% 33%

de sang dans le cerveau, opération du cerveau,)

4 patients ont eu 2 problemes cardio-vasculaires, et un en a eu 3.

82% des patients de DIABOLO ont déja réalisé un électrocardiogramme. Pour 9%

d’entre eux, cet examen a été réalisé dans les 12 derniers mois. Apres pondération, 87%

des patients avaient déja réalisé un électrocardiogramme (84% pour Entred) et pour 12%

dans les 12 derniers mois (37% pour Entred).

57% des patients souffrent d’hypertension artérielle. 78% d’entre eux sont traités par

médicaments pour ce probleme, ce qui semble étre moins souvent le cas pour les patients

de DIABOLO que pour ceux de I'échantillon Entred (néanmoins les réponses manquantes

sont plus nombreuses a DIABOLO).

100% 93%

78%

73%
75%

50%

18%

25%

2%
—

1% 2%

0%

2%

15%~

3%

———

Médicaments Régime seul

Pas de traitement

Réponse manq

HEDIABOLO ODIABOLO pondéré OEntred (France - 2002)

uante

Figure 10 : Type de traitement contre I'hypertensio

n (chez les patients en présentant)
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88% des patients ont eu un dosage du taux de cholestérol ou de triglycérides par

prise de sang dans les 12 derniers mois (89% apres pondération a comparer avec 83% pour

Entred), 54% présentent une hypercholestérolémie (56% aprés pondération & comparer au

50% d’Entred). Pour le cholestérol, le traitement par médicaments est un peu moins fréquent

(69%), au profit du traitement par régime seul, et semble aussi étre moins fréquent que pour

les patients de I'Entred.

100%

75%

50%

25%

0%

81%

| 69%-70%

14%

11% gop 10% 11% go 8% 9%

[

Médicaments

Régime seul Pas de traitement Réponse manq

EDIABOLO ODIABOLO pondéré OEntred (France - 2002)

uante

Figure 11 : Type de traitement contre le cholestér

ol (pour les patients en présentant)

11% des répondants fument de fagcon habituelle (10% aprés pondération, a comparer

au 15% de I'Entred). Les médecins de 40% des fumeurs ont recommandé a leur patient

d’arréter le tabac. 29% des patients de DIABOLO sont d’anciens fumeurs, ce qui porte a

40% la part de fumeurs actuels ou passés (44% apres pondération a comparer aux 48% de

'Entred).

Les anciens fumeurs se sont arrétés en moyenne depuis 19,7 ans (20,9 ans aprés

pondération, a comparer au 17,6 ans de I'Entred). L’ancienneté du tabagisme n’est pas liée

significativement a I'ancienneté de la découverte du diabéte.

12




Réponse Moins de 4 ans
manquante 4%
7%

5a9ans
21%

20 ans et plus
43%

10a 19 ans
25%

Figure 12 : Années depuis l'arrét du tabac (pour |  es anciens fumeurs)

D’aprés les patients de DIABOLO, 68% d'entre eux (66% aprés pondération) ne
consomment pas d'alcool. Ce fort taux d'abstinents peut étre comparé aux 25% de
I'échantillon Entred. Cette large différence met un doute sur la fiabilité des réponses a cette
guestion. En fait, la question sur la consommation d'alcool est mal posée dans le
guestionnaire, puisque, pour les consommateurs d’alcool, la consommation la plus faible
proposée est « moins de 4 verres par jour »°. Cette réponse peut paraitre effrayante pour
des petits consommateurs ou des consommateurs occasionnels, qui peuvent s’'étre reportés
sur la modalité « je ne bois pas d’alcool » ou sur une non-réponse. Les 68% de patients se
déclarant « abstinents » représenteraient alors les réels abstinents, ainsi qu’au moins une
partie des consommateurs occasionnels. 21% des patients de DIABOLO déclarent
consommer de l'alcool (23% apres pondération), un taux que I'on peut rapprocher des
consommateurs quotidiens détectés par I'Entred, évalués a 23%). Notons que 11% des
patients de DIABOLO n’'ont pas répondu a la question (3% pour Entred), ce qui peut
représenter aussi une partie des buveurs occasionnels. Cette question a été modifiée pour
les futurs questionnaires d’évaluation de DIABOLO, en trois questions différentes issues du
questionnaire AUDIT (Alcohol Use Disorders Identification Test). En I'état, elle reste difficile a

interpréter.

® Voir annexe p.52
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68%

17%
11%
4%

= S v

je ne consomme moins de 4 plus de 4 réponse
pas d'alcool verres/jour verres/jour manquante

Figure 13 : Quelle est votre consommation de boisso  ns alcoolisées ?

1.7 Vos yeux

85% des patients ont déja eu un examen du fond d’ceil (88% aprés pondération, a
comparer aux 81% de I'Entred).

27% ont un probléme aux yeux a cause du diabéte, 19% ont déja recu un traitement
par laser (18% aprés pondération, a comparer aux 16% de I'Entred) et 4% ont définitivement
perdu la vue d'un ceil ou des deux yeux (4% aprés pondération a comparer aux 4% de
'Entred).

Tableau 3 : Problémes aux yeux a cause du diabéete

nombre %

cataracte 5 19%
tension 11%
8%
4%
4%
4%
4%
4%

glaucome

micro anévrysme

micro anévrysme et cataracte
hémorragie interne

sans gravité

= R R = =, N W

baisse de la vue
réponse manquante 11 42%

total 26 100%
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1.8 Vos jambes

37%

33%
21%
9%
0

lou? 3 ouplus réponse manguante

Figure 14 : Dans les 12 derniers mois, combien de f  ois avez-vous consulté un

professionnel des pieds pour un probléme lié ou non a votre diabéte ?

En moyenne, les patients ont consulté 2,2 fois lors des 12 derniers mois. 54% des
patients ont consulté au moins une fois dans les 12 derniers mois (52% apres pondération, a
comparer aux 21% de I'Entred). 2 personnes consultent régulierement (2 fois par mois et
chague semaine)

45% des patients de DIABOLO ont bénéficié d’'un examen de la sensibilité du pied
par monofilament (41% aprés pondération, a comparer aux 19% de I'Entred). Néanmoins,

pour seulement 4% des patients, le dernier examen datait de moins d’'un an.

51%

45%

1% 3%
|
oui non je ne sais pas réponse manquante

Figure 15 : Un médecin a-t-il examiné la sensibilit & de vos pieds a l‘aide d’'un

monofilament ?
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En revanche, 83% des patients vérifient eux-mémes I'état de leurs pieds (74% apres
pondérations & comparer au 73% d’Entred), et 68% le font au moins une fois par semaine
(62% apres pondérations, a comparer aux 62% d’Entred). Les patients de DIABOLO sont en
outre moins nombreux que ceux de 'Entred a ne jamais vérifier I'état de leur pieds (15%,

14% apres pondération, contre 21% pour I'Entred).

0,
44% 4504,

33%
29% —
24%
° 20% 21%
15% 149%
8%
50 % 77 5% 5% %
- —] |
Tous les jours  Au moins une fois  Au moins une fois Moins souvent Jamais Réponse
par semaine par mois manquante

EDIABOLO ODIABOLO Pondéré OEntred - 2002

Figure 16 : Rythme de vérification des pieds

6% des répondants ont déja eu un mal perforant plantaire ayant persisté plus d’'un

mois (7% apres pondération a comparer aux 7% de I'Entred).

3 personnes (3%) ont été amputées (2 au niveau des doigts de pied, 1 au niveau des

pieds), et cela depuis plus de 12 mois.

1.9 Vosreins

4 patients (4%) ont un probléme rénal: 3 n'ont pas précisé de quel probléeme il

s'agissait, pour le quatrieme c’était une colite néphrétique.
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1.10 Le poids, la diététique et I'exercice physiqgue

39% 39%

34% 35% 33%
29%
21% 2506 25%
7%
4% 3%
<25 (normal) 25 - <30 (surpoids) >=30 (obésité) Répons e manquante*

EDIABOLO ODIABOLO Pondéré O Entred 2002

Figure 17 : Répartition des patients selon I'indice de masse corporelle

67% des patients disent désirer perdre du poids depuis leur participation au réseau :
35% des personnes ayant un IMC inférieur a 25, 78% de ceux en surpoids, et 82% de ceux
ayant un IMC supérieur ou égal a 30. Notons que 75% des personnes n'ayant pas donné
leur poids désirent en perdre (ce qui laisse a penser que les personnes n'ayant pas indiqué

leur poids sont plutét des personnes en surpoids ou obeses).

Pour 52% des patients, le médecin a demandé de perdre du poids a cause du
diabéte : 12% de ceux ayant un IMC inférieur a 25, 53% de ceux en surpoids et 85% des
patients obeses. Aprés pondération, ils sont 43% a avoir recu une recommandation de
perdre du poids, a comparer aux 49% de I'Entred. Parmi les patients pour lesquels le
médecin a fait une recommandation en matiere de perte de poids, 90% déclarent vouloir en

perdre (44% pour les patients pour lesquels le médecin n’a pas fait de recommandations).

49% des patients déclarent avoir effectivement perdu du poids dans les 12 derniers
mois (47% aprés pondération, & comparer aux 12% de I'Entred). Néanmoins, parmi ces

patients, 43% continuent d’avoir un IMC supérieur a 30 et 28% sont encore en surpoids.

71% ont déja consulté un(e) diététicien(ne) au cours de leur vie, dont 27% au moins
une fois dans les 12 derniers mois (24% aprés pondérations a comparer aux 25% pour
'Entred). 82% ont déja recu par écrit un régime alimentaire ou des conseils pour leur

alimentation.

Les recommandations peuvent également porter sur I'activité physique : pour 64%
des patients, un médecin leur a demandé de faire de I'exercice physique a cause du diabéte

dans les 12 derniers mois (69% apres pondeération a comparer aux 51% de I'Entred).
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95% des patients déclarent pratiquer régulierement une activité physique, que ce soit
a la maison, au travail, dans le cadre des ateliers du réseau ou des loisirs (activités
ménageres, travaux de batiment, de manceuvre ou de jardinage, bricolage, marche, ou tout
autre sport) : apres pondération, 94% des patients déclarent effectuer une activité physique,

a comparer aux 51% de I'Entred).

C’est un point treés positif pour le réseau DIABOLO, qui semble donc étre incitatif pour
les patients a pratiquer une activité physique. Les ateliers proposés par le réseau semblent
donc étre profitables, pour motiver les patients, en leur proposant des activités physiques

adaptées avec d’'autres personnes diabétiques.

67%
59% 63% 63% 60%
49%

43% 36%

34% 0

28% 29%
13%
Activités ménageres Activités de loisirs Iégéeres Activités ménageres Activités de loisirs
légeres modérées ou soutenues modérées ou soutenues
EDIABOLO ODIABOLO Pondéré 0OEntred 2002

Figure 18 : Pratique d’'une activité physique

Tableau 4 : Pratique d'activités physiques légéres

max moyenne

reponses (heures/semaine) (heures/semaine)

Activités ménagéres habituelles (faire la vaisselle, balayer),

jardinage et bricolage légers, travail a la chaine... 48 35 6.5
Promenade ou déplacement a pied (moins de 4km/h ou ) bicyclette
. . N 46 30 4.2
(moins de 9 km/h), gymnastique douce, promenade a cheval...
Tableau 5 : Pratique d’'activités physiques modérées ou soutenues
réponses max moyenne

(heures/semaine) (heures/semaine)

Activités ménagéres plus intenses (cirer le parquet, laver les sols),
laver une voiture, travaux de batiment, de bricolage et de jardinage 30 14 3.8
plus lourds, travail de manceuvre...

Marche rapide (au-dela de 4km/h) ou randonnée en montagne,
course, bicyclette (au-dela de 9km/h), natation, golf, tennis, danse 32 10 3.2
de salon, aérobic...
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1.11 Connaissances en diététigue

Les connaissances des patients en matiére de diététique ont été évaluées a I'aide de

11 questions. Les réponses correctes sont indiquées en gras.

Tableau 6 : Connaissance en diététique
oui non réponse
manquante

1. Peut-on consommer des boissons light ? 80% 16% 4%
2. Peut-on faire une collation? 93% 3% 4%

- Si oui, peut-on manger un fruit ? 83% 12% 5%
3. Peut-on remplacer du fromage par un yaourt ? 88% 7% 4%
4. Peut-on remplacer le pain par des pates ? 88% 8% 3%
5. Peut-on remplacer des lentilles par des courgettes ? 26% 69% 4%
6. Peut-on remplacer les haricots verts par des haricots blancs ? 16% 81% 3%
7. Suis-je limité dans la consommation de fruits ? 78% 19% 3%
8. Les sauces sont-elles autorisées ? 34% 62% 4%
9. _Si je fais un repas important (repas de féte par exemple), puis-je sauter le repas 11% 87% 2%
suivant ?
10. Si je n'ai pas faim au petit déjeuner, puis-je boire seulement un café ? 15% 82% 3%

Ce gquestionnaire de connaissances n'a pas de bonnes propriétés pour permettre de
déterminer les patients ayant acquis des connaissances solides en diététique ou au
contraire, ceux ayant des lacunes dans le domaine. Ainsi on observe des incohérences
fortes entre les réponses des patients aux différents items. Plusieurs choses peuvent

expliquer ces propriétés mediocres :

- la question sur le fruit lors de la collation dépend de la réponse a la

guestion sur la collation (question 2), ce qui n'est pas souhaitable

- des questions portent a confusion, en particulier celle sur le remplacement
des lentilles par des courgettes (question 5), deux aliments qui
n'appartiennent pas a la méme famille (féculent et légume vert), ce qui

peut étre interprété de différentes facons

- des questions ont une réponse qui n'est pas bien définie (de type « oui
mais » ou « non sauf si»). C'est le cas de la question sur les sauces
(question 8), ou la réponse correcte est « oui » pour ce qui est de cuisiner
avec des sauces, mais ou la consommation de la sauce n'est pas

autorisée, ou tout au moins doit étre limitée !
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La plupart des questions ont une difficulté comparable (de 78 a 93% de bonnes
réponses a l'exclusion des questions 5 et 8), alors qu'un « bon » questionnaire devrait
comporter des questions faciles et difficiles. Cela rend difficile la discrétisation des patients
en fonction de leur niveau de connaissance, en particulier dans une zone moyenne,

d’ailleurs le nombre de bonnes réponses par patients est tres homogéne.

Ce questionnaire n’est donc pas adéquat et peu utilisable en pratique. Au sein des
patients de DIABOLO, l'incohérence des réponses montre que certaines questions ont été
répondues au hasard (en particulier les questions 5 et 8). Ainsi, ce n'est pas parce que l'on
avait des bonnes réponses aux autres items (donc de solides connaissances) que l'on a

mieux répondu a ces deux questions.

En outre, en retirant ces deux questions problématiques, le nombre de bonnes
réponses est trop homogeéne : sur 8 questions, aucun patient n’avait moins de 4 bonnes
réponses, et 90% en avait au moins 6. Ce score ne peut donc servir a discrétiser les patients

sur leur connaissance.

En ce qui concerne la cohérence des réponses (les patients ne doivent pas en méme
temps se tromper sur une question facile (avec un taux de bonne réponse important) et
réussir a une question difficile (avec un taux de bonne réponse plus faible)), un ensemble de
5 questions pourrait convenir comme base a un questionnaire de connaissances cohérent :
les questions 1, 2, 7, 9 et 10. Néanmoins, a cette éventuelle base, devraient se rajouter des
questions plus difficiles, ces 5 questions ayant toutes un taux de bonne réponse supérieur ou
égal & 78%. Les 5 autres questions posent de réels probléemes de cohérence des réponses,
ce qui met un doute sur leur intérét pour mesurer les connaissances des patients. Ces
différentes remarques seraient a prendre en compte pour remanier le questionnaire de

diététique, afin de pouvoir interpréter les résultats.

1.12 Auto-surveillance glycémique

80% des patients du réseau connaissent le lecteur de glycémie et savent s’en servir.

76% en possédent un et l'utilisent.
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1.13 Les hospitalisations au cours des 12 derniers

mois

36% des patients ont été hospitalisés au moins une fois dans les 12 derniers mois. 28

ont précisé le service et/ou la raison de leur(s) hospitalisation(s).

Tableau 7 :

Premiére hospitalisation

Service, raison et durée des hospitalis

ations

Seconde hospitalisation

Ide_ntifiants Service Raison Duree Service Raison Duree
patient (jours) (jours)
86 diabétologie mise en place diététique 16
344 amputation d'orteil 6
406 diabétologie 1
486 cardiologie infarctus du myocarde 9 cardiologie infarctus 5
559 maladies tropicales méningite 9 diabétologie bilan 0
601 ophtalmologie cataracte
828 diabétologie bilan 8
939 ophtalmologie cataracte 1
1050 urgences mal de téte intense 0
1153 ablation vésicule biliaire 5
1181 urologie prothese 2
1214 endocrinologie 10 endocrinologie 13
1216 ORL les yeux et le nez
1419 cancer du colon 11
1426 gastrique vésicule biliaire 67
1429 urologie pyélonéphrite 7 diabétologie Eﬁg:ﬁle et 1
1462 diabétologie passage a l'insuline 35
1480 dermatologie ulcére 14 diabétologie bilan 1
endocrinologie altération état général diabete
diabétologie déséqyili_bré c_ians un contex’te _de
1481 pancreatite aigue sur pancreatite 10
chronique
1499 diabétologie pose d'un anneau gastrique 4
1511 montagre. 6 6
1523 endocrinologie diabéte 7 pédiatrie diabéte 5
1526 pédiatrie découverte du diabéte 15
1584 pneumologie pneumonie 4
1723 i‘;‘tf)tl‘(’)rg: et
1920 endocrinologie 1
1963 chirurgie thyroidectomie 1
manquant rhumatologie 5
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1.14 Suivi de la maladie

Tableau 8 : Suivi de la maladie
je n'ai pas encore participé a .
oui non je ne sais pas plusieurs réunions de m;iizqo:::te
DIABOLO
L'information et les conseils dont vous
avez bénéficié dans le cadre du réseau 52% 2% 2% 33% 12%

vous ont-ils aidé a mieux vivre votre
diabéte ?

Vous sentez-vous plus rassuré par
rapport a votre diabéte depuis que 47% 8% 4% 24% 16%
vous participez au réseau ?

Avez-vous changé quelque chose dans
vos habitudes (tabagisme,

. - 2 : 45% 12% 4% 28% 11%
alimentation, activité physique, etc)
depuis que vous participez au réseau ?
Vous sentez-vous plus apte a prendre
en charge votre traitement et a 46% 6% 6% 27% 14%

surveiller votre diabéte depuis que
vous participez au réseau ?

48% des patients avaient au moins une réponse manguante ou n'étaient pas
concernés pas ces questions (car n'‘ayant pas participé a plusieurs réunions de DIABOLO).
35% des patients ont trouvé des changements positifs aux 4 questions depuis leur
participation au réseau. Seul 1 patient (1%) n’a trouvé aucun changement positif (en fait, il a
toujours coché « je ne sais pas ») depuis son entrée dans le réseau et 3 patients (3%) n’ont
remarqué qu’un seul changement positif important (2 pour la premiére question, et un pour la
seconde question). Plus des trois quarts des patients ayant répondu a ces questions y
répondent favorablement, la question la plus favorable étant la premiere (L'information et les
conseils dont vous avez bénéficié dans le cadre du réseau vous ont-ils aidé a mieux vivre
votre diabéte ? 93% de « oui ») et la moins favorable étant la troisieme (Avez-vous changé
qguelque chose dans vos habitudes (tabagisme, alimentation, activité physique, etc) depuis

gue vous participez au réseau ? 74% de « oui »).
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1.15 Relations avec les professionnels

Tableau 9 : Relations avec les professionnels

oui non jenesaispas Jen'aipasencore  réponse manquante
participé a plusieurs
réunions de DIABOLO

Vous sentez-vous moins seul(e) depuis

que vous participez au réseau ? >1% 5% 4% 23% 17%

Le fait de participer au réseau a-t-il
changé vos relations avec votre 31% 23% 6% 26% 14%
médecin généraliste ?

Le fait de participer au réseau a-t-il
changé vos relations avec les autres 28% 24% 7% 25% 15%
professionnels de santé ?

Pensez-vous que depuis que vous
participez au réseau, le médecin

A ) } 26% 22% 8% 21% 22%
généraliste qui vous suit est plus
disponible a votre égard ?
Pensez-vous que depuis que vous
participez au réseau, les professionnels 15%  18% 21% 22% 24%

de santé qui vous suivent
communiquent mieux entre eux ?

48% des patients avaient au moins une réponse manguante ou n'étaient pas
concernés par ces questions (car n'ayant pas participé a plusieurs réunions de DIABOLO).
25 patients (26%) ont répondu positivement a au moins 3 questions, mais 4 patients (4%)
ont répondu négativement a I'ensemble des questions. Les changements les plus souvent
cités sont le fait de se sentir moins seul (51% des patients), loin devant le fait d’avoir changé
ses relations avec son généraliste (31%) ou avec les autres professionnels de santé (28%).
La meilleure communication entre les professionnels de santé suivant le patient n’est citée
que par 15% d'entre eux: on peut supposer qu'elle est plus notable lorsque les

professionnels eux mémes participent au réseau.

15 personnes ont précisé, par le biais d’une question ouverte, comment leur relation
avec leur médecin généraliste avait changé. Poser plus de questions et recevoir plus
d’'informations sont fréquemment cités. Certains évoquent aussi plus de confiance. De la
méme facon, 10 patients ont précisé le changement dans leur relation avec les autres
professionnels de santé. La aussi, ils disent poser plus de questions. 2 personnes
mentionnent également des médecins plus attentifs. L'ensemble des remarques des patients

concernant leurs relations avec les professionnels de santé est présenté en annexe p.64.
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1.16 Besoins

Les patients ayant déja participé a plusieurs réunions de DIABOLO étaient invités a
choisir les sujets sur lesquels ils souhaiteraient étre mieux informés parmi 7 propositions
(plusieurs sujets pouvaient étre cités). Les personnes ne souhaitant pas recevoir
d’information supplémentaire pouvaient le préciser, c'est le cas pour 7%. Une question

ouverte permettait également de préciser d’autres sujets de son choix.

52%

44% 41%
29%

22% 20% 19%
complications  alimentation effets exercice insuline ou auto- hémoglobine
du diabete indésirables physique  médicaments a surveillance glyquée

des prendre glycémique
médicaments

Figure 19 : Pourcentage de patients souhaitant étr e mieux informés, pour les 7 sujets

proposés

Les autres sujets proposes par les patients sont cités en annexe p.65. On peut citer,
entre autres : sexualité et contraception, nouveaux médicaments, origine du diabete,
équilibre du diabeéte, liens avec la dépression nerveuse, I'hypertension et I'alcool, problémes

de peau et cicatrisation, pompe a insuline, législation du travail, séjours touristiques.

1.17 Apports du réseau DIABOLO pour les patients

Les répondants pouvaient aussi citer les principaux apports du réseau, selon eux,
dans une liste de 6 propositions. Une question ouverte leur permettait la encore de citer

d’autres aspects positifs de leur participation au réseau.
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41% 40% 38%

34%

17% 17%

e B

Conseils ou Espace de Ne plus étre seul "Cours" de Meilleure écoute Meilleure
Informations communication  face au diabéte diététique du médecin communication
délivrés avec d'autres entre
patients professionnels

Figure 20 : Citation des apports du réseau DIABOLO  proposés aux patients

Les autres apports qui ont été précisés par les patients sont présentés en annexe

p.66, tout comme les remarques et suggestions diverses.

Concernant 'organisation et le fonctionnement, des patients suggerent :
» de diffuser les dates des réunions et des ateliers plus t6t
» de transmettre un compte-rendu de chaque réunion mensuelle
» de développer le contact avec le personnel du réseau

Par ailleurs, 2 personnes déplorent que leur participation au réseau soit limitée par

des problémes de transport.

Sur le plan des actions du réseau, on peut citer les propositions suivantes :
» la mise en place d’'une boite a questions

» ['organisation d’une mini campagne d’information aupres des entreprises et

des écoles
» la possibilité de rencontrer un psychologue

» la diffusion d'informations supplémentaires sur l'insuline
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2 TYPOLOGIE DES PATIENTS A LEUR ENTREE DANS LE

RESEAU

L'objectif est de créer différentes classes de patients en regroupant ceux qui ont des

caractéristiques proches.

2.1 Analyse des correspondances multiples

Description de la méthode

Une analyse des correspondances multiples (ACM) est une analyse permettant de
discerner des modalités de réponses souvent (ou au contraire rarement) associées parmi un
ensemble de variables qualitatives. Une « distance » est calculée entre toutes les modalités
de toutes les variables : des modalités souvent associées seront « proches » les unes des
autres, et au contraire, des modalités rarement associées seront « éloignées ». On peut
alors représenter ces modalités dans un plan (appelé « plan factoriel ») pour illustrer
graphiguement ces distances. Chaque patient peut aussi étre représenté dans ce plan en
fonction de ses réponses, et I'on peut ainsi regrouper ensuite les individus les plus proches

les uns des autres, afin de former des groupes homogenes.

L'analyse est réalisée avec des variables portant sur les caractéristiques
personnelles du patient, sur ses facteurs de risque et sur son état de santé. Les variables
concernant le suivi, les relations avec les professionnels, les besoins, les souhaits, sont

analysées mais n’ont pas servi pour réaliser la typologie des patients (variables illustratives).

En ce qui concerne les individus, on prend en compte les questionnaires les plus
anciens remplis par les 95 patients, I'objectif final étant de réaliser une typologie des patients

a leur entrée dans le réseau.

Interprétation du plan factoriel :

Ce graphique présente la position des modalités concernant le diabete et la santé

dans le plan factoriel.
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Santé médiocre ou mauvaise, a
cause du diabéte et d'une autre
maladie

Santé médiocre ou mauvaise, a
cause d’une autre maladie

—p Insuline

Pas d’insuline

BonneJ santé

Figure 21 : Etat de santé, ancienneté du diabéte et traitement par insuline

Les patients se répartissent horizontalement selon I'ancienneté de leur diabéte, les
patients au diabete récent seront plutét situés a gauche, tandis que les diabétiques de
longue date se localiseront plutét a droite du graphique. De la méme facon, il y a une
opposition entre les patients traités par insuline (c6té droit) et ceux qui ne le sont pas (coté

gauche). Ce type de traitement est généralement associé a un diabéte ancien.

En ce qui concerne I'état de santé, les patients qui estiment que leur santé est bonne,
voire trés bonne, se situent plutét dans le bas du graphique. Ceux qui jugent leur santé
médiocre ou mauvaise, et ce a cause du diabete, sont localisés a gauche. Enfin, ceux qui
trouvent que leur santé est mauvaise, a cause du diabéte mais aussi d’autres maladies, sont

placés dans la partie supérieure droite du plan factoriel.

Cholestérol, hypertension
Pas d'activité physique, recommandation du médedn sur ce point

A

Perte de poids

recommandée /_

]
v

Pas de cholestérol ni d’hypertension
Pas de recommandation sur le poids ou I'activité physique

Figure 22 : Facteurs de risques associés au diabete
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Le plan présente une opposition verticale entre les variables qui portent sur I'activité
physique. En haut du graphique, I'absence d’exercice physique est associée aux problemes
de cholestérol et d’hypertension. A I'opposé, on trouvera en bas des patients qui n’ont pas
recu de recommandation du médecin quant a leur poids ou a l'activité physique, et qui ne

souffrent pas de problémes de cholestérol, ni d’hypertension.

La répartition des individus selon leur IMC ne suit pas tout a fait le méme schéma.
Les patients obéses sont bien situés dans la partie supérieure du graphique, mais plutét a
gauche. On y trouve aussi la modalité « perte de poids recommandée par le médecin ». Les

diabétiques avec un IMC inférieur & 25 se placent quant & eux dans le quart inférieur droit.

A
Pas de géne dans les activités
quotidiennes et les relations avec Géne dans les activités quotidiennes
I'entourage et les relations avec I'entourage
Traitements et examens de suivi Traitements et examens de suivi
peu contraignants contraignants

Figure 23 : Géne ressentie et contraintes du traite  ment

Les variables concernant le ressenti des patients sont en opposition gauche-droite.
La géne et les contraintes liées au diabete sont donc associées a I'ancienneté de la maladie

et au traitement par insuline.

2.2 Typologie des patients

La projection des individus dans ce plan montre un nuage assez dispersé, on ne
repére pas a priori de groupes qui se distinguent vraiment des autres, bien que la densité

semble lIégérement plus importante a gauche du graphique.
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Facteur 2

08

04 0 04 08
Facteur 1

Figure 24 : Représentation des individus dans le pI  an factoriel

Une méthode de classification permet de regrouper en un nombre limité de groupes
les patients les plus proches les uns des autres. Des critéres statistiques permettent de

mettre en évidence 3, 5 ou 8 groupes de patients.

La partition retenue est celle a 8 classes. Avec 8 classes pour 95 patients, les
groupes sont de taille plus réduite, mais ils sont plus homogénes. Une séparation en 3 ou
méme 5 classes risquerait d'étre trop grossiere et de regrouper des individus qui sont tout de

méme assez éloignés.

Chaque groupe formé se différencie par des modalités plus fréquentes (ou au

contraire plus rares) dans ce groupe que dans I'ensemble des individus.

29




Figure 25 : Position des 8 groupes dans le plan fac  toriel

On retiendra, pour définir chaque groupe, les modalités sur- ou sous-représentées de

maniére significative par rapport a I'échantillon global.

Classe 1 : Diabete de longue durée, traité par insu  line et mal vécu
Ce groupe compte 13 personnes, soit 13,7% des répondants.

Il se caractérise par une surreprésentation des femmes, et des personnes qui ont dd
modifier leur activité professionnelle & cause du diabéte. Les patients traités a l'insuline y
sont plus hombreux que la moyenne. Les personnes de ce groupe ont plus souvent un IMC
inférieur a 25, et pas de recommandation du médecin quant a leur poids. Elles pratiquent
plus frequemment une activité physique modérée ou soutenue. La totalité des patients du
groupe 1 utilisent le lecteur de glycémie, et ils ont plutét une évolution moyenne de
’hémoglobine glyquée. Enfin, I'hypertension est plus rare dans cette classe que dans

I’échantillon.

Ces personnes sont plus nombreuses a exprimer une géne liée au diabete, que ce
soit dans les activités quotidiennes ou dans les relations avec leur entourage. Les patients
qui trouvent le traitement et les examens de suivi trés ou assez contraignants sont aussi
surreprésentés. lls sont plus nombreux a penser que le réseau n'a pas changé leurs
relations avec les professionnels de santé (autres que le médecin généraliste), et & ne pas
se sentir plus apte a gérer leur diabéte. Dans ce groupe, I'apport du réseau « ne plus étre

seul(e) face au diabéte » est plus fréquemment cité.
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Classe 2 : Hospitalisation dans I'année
Ce groupe compte 8 personnes, soit 8,4% des répondants.

On observe dans ce groupe une surreprésentation des patients diabétiques depuis 5
a 9 ans et traités a l'insuline. Les personnes avec un IMC inférieur a 25, et n'ayant pas regu
de recommandation du médecin quant a leur poids y sont aussi plus nhombreuses que la
moyenne. Par ailleurs les 8 patients ont tous déja consulté un(e) diététicien(ne). Ceci peut
expliquer qu’ils aient cité moins souvent les « cours » de diététique comme apport du

réseau. En revanche, le tabagisme est plus fréquent dans ce groupe.

Ces patients estiment plus souvent que les autres que leur santé est mauvaise ou
médiocre a cause du diabéte. La surreprésentation la plus significative est d’ailleurs celle
des patients ayant été hospitalisés pour un probléme lié au diabéte. C’est le cas pour trois
guarts des patients de ce groupe, contre seulement 13,7% dans I'échantillon. C’est peut étre
pour cette raison que ces personnes sont plus nombreuses a trouver que le traitement et les

examens de suivi sont assez, voire trés contraignants.

Classe 3 : Personnes en mauvaise santé
Ce groupe compte 17 personnes, soit 17,9% des répondants.

Dans ce groupe, les patients agés de 55 a 69 ans sont surreprésentés, ainsi que
ceux souffrant de diabéte depuis 5 a 9 ans. La modalité la plus caractéristique de la classe 3
est un état de santé jugé médiocre ou mauvais, a cause du diabete, mais aussi d'autres
maladies. Il y a une surreprésentation de la modalité « une ou deux hypoglycémies séveres
au cours des 12 derniers mois », des patients qui ont de I'hypertension et une mauvaise
évolution de I'hémoglobine glyquée. En revanche, les examens de fond d'ceil sont plus
fréquents dans cette classe. En ce qui concerne le comportement, il s’agit plutét de

personnes qui ne consomment pas d’alcool et qui pratiquent une activité physique légére.

Les patients de ce groupe évoquent plus souvent que les autres une géne dans les
relations avec leur famille ou leurs amis, ainsi que dans leurs activités quotidiennes. Ils sont
aussi plus nombreux a penser que le traitement et les examens sont trés ou assez
contraignants. Le sujet d’'information gqu’ils citent plus fréquemment est : « I'insuline ou les

médicaments a prendre ».
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Classe 4 : Mauvaise santé et conduites addictives

C’est le groupe de plus faible effectif (4 personnes, soit 4,2% des répondants). C’est
aussi le plus atypique : les individus de cette classe sont ceux qui s’éloignent le plus de

lindividu moyen.

La classe 4 regroupe tous les patients qui déclarent ne pratiquer aucune activité
physique. Elle se distingue aussi par une surreprésentation de la consommation d’alcool
supérieure a 4 verres par jour, et par un nombre de fumeurs plus élevé que la moyenne. Les
patients de ce groupe trouvent plus fréquemment que leur santé est mauvaise ou médiocre a
cause du diabéte et d’'une autre maladie, et que le traitement et les examens de suivi sont
trés ou assez contraignants. lls évoquent aussi plus souvent une géne dans les relations
avec leur entourage, et sont plus nombreux que la moyenne a déclarer gu’ils ne se sentent
pas plus rassurés par rapport a leur diabete. Le sujet d’information « les effets indésirables

des médicaments » est plus fréquemment cité dans ce groupe.

Classe 5 : Complications
Ce groupe compte 5 personnes, soit 5,2% des répondants.

Les patients de cette classe se distinguent par le fait de souffrir d’'un probleme au
niveau des jambes ou des pieds. En effet, 100% des individus de ce groupe ont déja eu un
mal perforant plantaire ayant persisté plus d’'un mois, ou ont subi une amputation. Les
complications au niveau des yeux ou du coeur sont également plus fréquentes dans ce

groupe.

Ce sont donc des patients qui sont amenés a consulter différents spécialistes et,
point positif, ils sont plus nhombreux a penser que depuis leur participation au réseau, les
professionnels de santé qui les suivent communiguent mieux entre eux. Enfin, ils pensent

plus fréquemment que le traitement et les examens de suivi sont peu ou pas contraignants.

Classe 6 : Age élevé et surpoids
Ce groupe compte 12 personnes, soit 12,6% des répondants.

Il se différencie par une surreprésentation des personnes agées de plus de 75 ans,
en surpoids, et qui ont recu des recommandations du médecin concernant leur poids. Les
patients traités par insuline y sont moins fréquents ainsi que ceux souffrant de problemes
aux yeux. Ces patients sont plus nombreux que la moyenne a connaitre et utiliser le lecteur

de glycémie, en revanche ils se distinguent par plus de réponses manquantes concernant
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leur taux d’hémoglobine glyquée, ce qui peut indiquer un manque de surveillance. Les
examens avec monofilament sont également moins fréquents dans ce groupe. L’auto
surveillance glycémique et 'hémoglobine glyquée sont les sujets d’information cités plus
souvent par ce groupe. En revanche, ils sont moins nombreux a demander de I'information

sur les effets indésirables des médicaments.

Classe 7 : Obésité, diabéte récent et plutdét bienv  écu
Ce groupe compte 14 personnes, soit 14,7% des répondants.

La classe 7 compte essentiellement des patients obéses et au diabete récent, qui ont
recu des recommandations du médecin quant a leur poids. Les patients qui jugent leur santé
médiocre ou mauvaise, a cause d’'une autre maladie que le diabéte, y sont surreprésentés.
La tranche d'age 45-54 ans y est surreprésentée, ainsi que les personnes non-insulinées.
Les patients qui ne connaissent pas le lecteur de glycémie sont surreprésentés dans ce
groupe, ainsi que ceux qui n'ont fourni qu’'un seul ou aucun résultat d’hémoglobine glyquée.
Les examens du fond d'ceil sont également moins fréquents dans cette classe. En revanche,
les patients qui n'ont pas subi d’hypoglycémie sévére au cours des 12 derniers mois y sont

plus nombreux que la moyenne.

Globalement les individus de ce groupe semblent bien vivre leur diabéte puisque
guasiment la totalité d’entre eux déclarent que le diabéte ne les géne ni dans leurs activités
quotidiennes, ni dans leurs relations avec leur entourage. Ces patients sont plus nombreux a
penser que le traitement et les examens de suivi sont peu ou pas du tout contraignants. Une
meilleure écoute du médecin comme apport du réseau y est plus fréquemment cité que dans

I’échantillon.

Classe 8 : Bonne santé et bonne évolution de 'hémo  globine glyquée

Ce groupe est le plus important en terme d'effectif, il compte 22 personnes, soit
23,2% des répondants. C'est le moins atypique : il comporte des individus dont les

caractéristiques sont assez proches de celles de l'individu moyen.

La tranche d’age 55-74 ans est surreprésentée dans ce groupe. Les personnes qui
jugent leur santé bonne ou trés bonne y sont également surreprésentées. La modalité la plus
caractéristique de cette classe est I'évolution positive du taux d’hémoglobine glyquée. A
linverse, les réponses manquantes pour cette question (personnes n’ayant fourni aucun ou
un seul résultat d’'HbAlc) y sont moins nombreuses, ce qui indique d’'une part une bonne

surveillance, et qui plus est une bonne maitrise, du taux d’hémoglobine glyquée.
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Par ailleurs, il y a dans cette classe une sous-représentation des patients traités par
insuline, ainsi que des diabétiques depuis 20 ans ou plus. La durée du diabéte qui est

surreprésentée est 10-19 ans.

Ce groupe se caractérise aussi par moins de problemes de poids : il y a une sous
représentation des obéses, également moins de personnes ayant recu des conseils
alimentaires par écrit, des recommandations sur leur poids ou l'activité physique, ou ayant
déja consulté un(e) diététicien(ne). La pratique d’'une activité physique modérée ou soutenue
est plus répandue dans ce groupe que dans I'échantillon. La consommation d’alcool
inférieure & 4 verres par jour est surreprésentée. En revanche, moins de personnes
connaissent le lecteur de glycémie dans ce groupe. Cette classe ne compte aucun patient

hospitalisé, et moins de personnes qui ont du modifier leur activité professionnelle.

Ces patients sont plus nombreux & déclarer que le diabéte ne les géne ni dans leurs
activités quotidiennes, ni dans leurs relations avec leur entourage, et que le traitement et les
examens de suivi sont peu ou pas du tout contraignants. Les « cours » de diététique sont

plus souvent cités par cette classe comme apport du réseau.

Regroupement de classes

Une partition en 5 classes regrouperait les groupes 1 et 2 (Diabéte récent, traité par
insuline et mal vécu ; Hospitalisation dans I'année), ainsi que les 3 groupes 5,6 et 7
(Personnes en mauvaise santé; Complications ; Age élevé et surpoids ; Obésité, diabete

récent et plutét bien vécu) ce qui souligne une proximité entre ces classes.
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Tableau 10 : Modalités sur et sous-représentées da ns chaque groupe

Groupes 1 2 3 4 5 6 7 8 Total
Nombre 13 8 17 4 5 12 14 22 95
Effectifs
Pourcentage 13,7% 8,4% 17,9% 4,2% 5,2% 12,6% 14,7% 23,2% 100%
Homme
Sexe
Femme 92% 67%
44 ans ou moins
De 45 a 54 ans 64% 5% 24%
Age
De 55 a 74 ans 23% 76% 29% 68% 51%
75 ans ou plus 50% 11%
Modification de Iactivité Oui 46% 21%
professionnelle Non 86% 72%
De0a4ans 0% 93% 36%
De5a9ans 50% 19%
Durée du diabéte
De 10 a 19 ans 35% 0% 32% 18%
20 ans ou plus 85% 0% 0% 20%
Oui 100% 75% 67% 7% 14% 41%
Traitement insuline
Non 0% 17% 93% 77% 55%
Oui 23% 64%
Traitement comprimés
Non 62% 6% 27%
Bonne ou trés bonne 41% 0% 91% 66%
Médiocre ou
mauvaise :
Santé
A cause du diabéte 38% 21% 5%
A cause d'une autre
maladie
Les deux 53% 75% 0% 18%
0 46% 53% 93% 74%
Hypoglycémies sévéres
dans l'année passée lou2 35% 9%
3 ou plus

En gras : modalités surreprésentées, en normal : modalités sous-représentées
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Groupes 1 2 3 4 5 6 7 8 Total

Bonne 0% 73% 28%
Evolution de HbAlc Moyenne 38% 5% 19%

Mauvaise 24% 9%

Réponse manquante 75% 71% 18% 43%

Oui 100% 100% 43% 76%
Utilisation du lecteur

Non 0% 0% 57% 24%

<25 (normal) 62% 75% 6% 0% 45% 27%
MC Entre 25 et 29 0% 75% 0% 34%

(surpoids)

>=30 (obésité) 8% 93% 9% 35%

Non 100% 4%

Légere 65% 36%
Activité physique

Modérée ou soutenue 77% 14% 64% 46%

Degré non précisé
Perte de poids Oui 8% 13% 83% | 100% 32% 52%
recommandée Non 92% | 88% 18% 17% 0% 68% 45%
Activité physique Oui 88% 64%
recommandee Non 6% 6% 50% 34%
Conseils alimentaires par Oui 59% 82%
ecrit Non a1% 18%

Aucune 100% 50% 68%
Consommation d‘alcool )
journaliére Moins de 4 verres 0% 41% 17%

4 verres ou plus 50% 4%

Oui 38% 50% 11%
Tabagisme

Non 50% 89%

Oui 31% 82% 57%
Hypertension artérielle Non 69% 17% 42%

Je ne sais pas

Oui 60% 17%
Probléme cardiaque

Non 40% 83%

Oui 100% 6%
Probleme aux jambes

Non 0% 94%

Oui 80% 7% 27%
Probléme aux yeux

Non 41% 20% 92% 66%

Je ne sais pas

Oui 75% 0% 14%
Hospitalisation

Non 25% 100% 86%
Géne activités QOui 54% 53% 0% 0% 22%
quotidiennes Non 39% 29% 100% 86% 67%
Géne relations avec Oui 62% 53% | 75% 0% 7% 14% 28%
entourage Non 31% 29% 93% 82% 62%

Trei ou ass‘:z 85% | 88% | 65% | 100% | 0% 17% 14% 14% 42%
Contraintes traitement et~ coNtraignan
examens

Peu ou pas du tout 15% 13% 0% | 100% 86% 77% 55%

contraignant
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2.3 Besoins des patients

Tableau 11 : Pourcentage de patients souhaitant &  re mieux informés, pour les 7 sujets

proposés, dans chaque groupe

1 2 3 4 5 6 7 8 Total

(n=13) | (n=8) |((n=17)|(n=4)| (n=5) | (n=12) |(n=14)((n=22)| (n=95)
L'auto-surveillance glycémique 8% 0% 35% | 25% | 20% 42% 7% 18% 20%
L'hémoglobine glyquée ou HbAlc 15% 25% 6% | 50% | 20% 42% 21% 9% 19%

Les complications du diabéte
54% 38% | 59% | 75% | 60% 42% 57% | 45% 52%
(sur les yeux, le cceur, les reins, les nerfs)

L'alimentation 31% 38% | 35% | 75% | 40% 58% 43% | 59% 44%
L'exercice physique 23% 13% | 29% | 25% | 40% 33% 29% | 36% 29%
L'insuline ou les médicaments a prendre 23% 38% | 41% | 0% | 20% 25% 14% 9% 22%

Les effets indésirables des médicaments 46% 38% 65% [100%| 80% 25% 36% | 32% 41%

Je ne souhaite pas recevoir
. 8% 0% 6% 0% | 20% 25% 7% 9% 9%
d’informations supplémentaires

2.4 Apports du réseau :

Tableau 12 :  Citation des apports du réseau DIABOL O proposés aux patients, dans

chaque groupe

1 2 3 4 5 6 7 8 Total
(n=13) | (n=8) | (n=17) |(n=4)|(n=5)|(n=12)|(n=14)|(n=22)((n=95)

Une meilleure écoute de votre médecin 0% 0% 29% 0% | 0% | 17% | 36% | 29% | 17%
Les conseils ou l'information délivrés 31% 25% 53% 0% | 20% | 33% | 50% | 55% | 41%
Ne plus étre seul(e) face au diabéte 62% 13% 29% 0% | 40% | 33% | 43% | 50% | 38%
Un espace de communication avec d'autres patients 54 % 25% 35% 0% | 80% | 25% | 43% | 45% | 40%
Une meilleure communication entre les professionnels 8% 0% 24% 0% | 20% | 25% | 29% | 18% | 17%
Les « cours » de diététique 23% 0% 29% 0% | 40% | 42% | 43% | 50% | 34%
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3 QUALITE DE VIE DES PATIENTS

72 patients du réseau DIABOLO ont répondu & un questionnaire de qualité de vie, en
mars 2006.

Le questionnaire utilisé ici est le Diabete Health Profil (profil de santé du diabétique)
dans sa version francaise réduite & 32 items. Ce questionnaire a déja été utilisé avec

I’échantillon Entred notamment.

Le questionnaire compte 32 questions, chacune a 4 modalités ordinales (graduation

de la qualité de vie). Il compte 6 séries de réponses différentes.

Tableau 13:  Codage des séries de réponses

fg;fng:s Oou3 10u2 2ou1 30u0

A jamais quelquefois habituellement toujours

B jamais quelquefois souvent trés souvent
C pas du tout un peu beaucoup énormément
D pas du tout un peu pas mal beaucoup
E pas du tout probable pas trés probable peu probable trés probable
F pas du tout facile pas trés facile peu facile trés facile

Plus la modalité est défavorable a la qualité de vie, plus la valeur qui lui est associée
est élevée. Par exemple, pour la question 11 « Etes-vous tourné(e) vers l'avenir ? »,
énormément est codé 0, beaucoup est codé 1, un peu est codé 2 et pas du tout est codé 3.
A linverse, pour la question 20 « Vous tracassez-vous a lidée de faire un coma
diabétique ? », énormément est codé 3, beaucoup est codé 2, un peu est codé 1 et pas du

tout est codé 0.

On peut considérer le questionnaire comme une échelle de mesure de la qualité de
vie. Il se divise en fait en 3 échelles distinctes. La premiére mesure le dysfonctionnement
alimentaire. Elle compte 5 items. La seconde mesure les obstacles aux activités sociales, et
est constituée de 13 items, cependant la question 31 « Avoir un diabéte signifie-t-il que vous
devez planifier vos journées autour de vos injections » ne s’adresse qu’aux patients traités
par insuline (elle ne sera pas utilisé pour le calcul des scores, et on ne prendra en compte
que les 12 autres items pour la dimension obstacles aux activités sociales). La troisieme

échelle compte 14 items et mesure la détresse psychologique.

Chaque item est noté par une abréviation de son échelle (alim, act ou psy), suivie du

numéro de I'item dans le questionnaire (exemple : alim24, act16).
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8 questionnaires présentaient des valeurs manquantes. Lorsqu’il n'y avait qu’'une
seule valeur manquante par échelle, celle-ci a été approximée par la moyenne des réponses
aux items appartenant a la méme échelle, arrondie a l'unité. Par exemple, une valeur
manquante a litem alim26 est remplacée par: (alim24+alim25+alim27+alim28)/4. 5

guestionnaires ont ainsi été complétés.

3.1 Calcul des scores

Pour chaque échelle, on attribue aux patients un score. Ce score est la moyenne des
réponses. Celles-ci vont de 0, pour les modalités associées a une bonne qualité de vie, a 3
pour les modalités les plus défavorables. Les scores seront donc compris entre 0 et 3, et
d’autant plus élevés que la qualité de vie est dégradée. lls seront notés scorealim, scoreact
et scorepsy. On calcule également un score global (noté score), qui est la somme des

réponses a tous les items du questionnaire. Il sera donc compris entre 0 et 31 x 3 = 93.

L'échelle avec le score moyen le plus fort est celle du dysfonctionnement alimentaire
(score moyen : 1,07). C'est également dans cette échelle que I'on trouve I'item aux réponses
les plus défavorables (alim25 : Risquez-vous de faire un extra alimentaire quand vous vous

ennuyez ou quand vous en avez marre ?).

Tableau 14 : Réponses et scores moyens aux items d e I'échelle dysfonctionnement
alimentaire

réponse score
manquante  moyen

Avez-vous des difficultés a suivre votre régime parce

alim27 A 42% 43% 10% 4% 1% 0,76
que vous mangez pour vous remonter le moral ?

alim24 C Souhaltgz-vous qu'il n'y ait pas autant de bonnes 46% 33% 13% 7% 1% 0,79
choses a manger ?
Avez-vous du mal a suivre votre régime parce que

alim28 A vous trouvez dur de renoncer a la nourriture que vous 24% 61% 13% 3% 0% 0,94
aimez ?

alim26 F Qu_and _vous' commencez a manger, trouvez-vous qu'il 44% 14% 32% 8% 1% 1,06
soit facile d'arréter ?

alim25 E Risquez-vous de faire un extra alimentaire quand vous 21% 15% 25% 38% 1% 1,80
vous ennuyez ou quand vous en avez marre ?

Global 1,07

Le probléme ne semble pas tant de se priver des aliments que I'on aime, mais plutdt

sur la quantité ou le rythme des repas.
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Figure 26 : Réponses aux items de I'échelle dysfonc  tionnement alimentaire

C’est pour I'échelle obstacles aux activités sociales que le score moyen est le plus
bas : 0,69.

Tableau 15 : Réponses et scores moyens aux items d e I'échelle obstacles aux activités
sociales
0 1 2 réponse score
manquante moyen
act32 A Avoir un diabéte signifie-t-il qu'il est difficile de sortir tard ? 68% 24% 4% 3% 1% 0,41
A cause de votre diabéte vous tracassez-vous a l'idée d'attraper des ..o, 510, 10, co o
act22 C rhumes ou des grippes ? 67%21% 4% 6% 3% 0,46
actl2 A Evitez-vous de sortir si vos glycémies sont basses ? 63%25% 7% 3% 3% 0,49
act20 C  Vous tracassez-vous a l'idée de faire un coma diabétique ? 65%22% 4% 6% 3% 0,49
actis A Avez-vou§ peur de vous surmener et de vous mettre en 579%35% 4% 3% 1% 0,52
hypoglycémie ?
actl7 B Ewtez-vogs d aller trop loin tout(e) seul(e) par crainte de faire une 64% 21% 11% 3% 1% 0,52
hypoglycémie ?
act30 A Avoir un dl‘abete signifie-t-il qu'il est difficile de faire les choses au 50%38%10% 1% 1% 0,64
moment ou vous le voulez ?
act19 D Etes-vous a cran quand vous sortez et qu'il n'y a nulle part ou 56% 25% 14% 4% 1% 0,68
manger ?
act21 D Avez-vous une peur tenace des hypoglycémies ? 51%33% 8% 6% 1% 0,68
Trouvez-vous inquiétant ou effrayant d'entrer dans des magasins 0/ 9Q0/. 170/ 40 o
act23 C animés ou bondés ? 51%28%17% 4% 0% 0,74
act29 A Avoir un diabete signifie-t-il que vos journées sont régulées par vos 38% 18% 29% 14% 1% 1,23
heures de repas ?
actlé A Est-ce que la nourriture "gouverne" votre vie ? 21% 35%22% 22% 0% 1,46
Global 0,69
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Les réponses sont plus favorables pour les contraintes que le patient peut contrdler
(éviter de sortir si glycémies basses, surmenage, sortie le soir). Les restrictions d’activités
dues au régime alimentaire (journées régulées, nourriture gouverne la vie) provoquent plus

d’inquiétude et de stress.

Pour I'échelle détresse psychologique, le score moyen est de : 0,74. L'item qui a les
réponses les plus favorables appartient a cette échelle (psyl : Vous faites-vous du mal ou

avez-vous envie de vous faire du mal quand vous étes contrarié(e) ?).

Tableau 16 : Réponses et scores moyens aux items d e I'échelle détresse psychologique

réponse score

0 1 2
manquante moyen

Vous faites-vous du mal ou avez-vous envie de vous faire du mal

0, 0, 0, 0, 0,

Psyl A quand vous étes contrarié(e) ? 76% 22% 1% 1% 0% 0,25

psy9 B  Auriez-vous aimé ne jamais étre né ? 85% 6% 3% 7% 0% 0,34

psy8 B  Le fait de souhaiter étre mort vous effleure-t-il I'esprit ? 69% 25% 4% 1% 0% 0,40
Y a-t-il plus de disputes ou de bouleversements a la maison qu'il o o, £o o o

psy13 C n'y en aurait si vous n'aviez pas de diabéte ? 4% 36% 6% 3% 1% 0,57

psyl0 B  Est-ce que votre diabéte vous fait mettre en colére ou crier ? 51% 38% 7% 3% 1% 0,63

psy3 A Vous mettez-vous en colere,5| guelqu un vous ha,rcgle a propos de 49% 38% 7% 6% 1% 0,68
votre auto surveillance glycémique ou de votre régime ?

psy4 B A cause de votre diabete, pleurez-vous ou avez-vous envie de 50% 32% 10% 4% 4% 0,68
pleurer ?

psy6 B E.tesjvous susceptible ou de mauvaise humeur a cause de votre 38% 47% 13% 1% 1% 0,76
diabete ?

psyl4 A Envoyez-vous balader Ie§ choses si vous €tes contrarie(e) ou si 42% 46% 8% 4% 0% 0,76
vous vous mettez en colére ?

psyl8 B  Avez-vous des maux de téte (dus a la tension nerveuse) ? 42% 46% 8% 4% 0% 0,81

psy7 B  Est-ce-que votre diabéte arrive a vous déprimer ? 33% 46% 17% 4% 0% 0,91

psy2 A Souhal‘tez-vous que votre diabete disparaisse quand vous ne savez 33% 47% 3% 15% 1% 0,99
plus ou donner de la téte ?

psy5 B '?Frouvez-vous que vous vous mettez en colére pour des petits riens 25% 50% 14% 10% 1% 1,10

psyll C  Etes-vous tourné(e) vers l'avenir ? 17% 42% 22% 17% 3% 1,41

Global 0,74

Les réponses les plus favorables concernent les items les plus « durs » (idée de
mort, se faire du mal). Pour les items sur la colére, I'impulsivité, ou le tempérament
dépressif, les réponses sont plutdt favorables également. Elles deviennent plus défavorables
pour les questions qui concernent le fait d’étre débordé dans la vie quotidienne (envoyer
balader les choses, ne plus savoir ou donner de la téte, se mettre en colére pour des petits

riens). La difficulté la plus importante semble étre de se projeter dans I'avenir.
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3.2 Typologie des patients et qualité de vie

7 patients ont répondu au questionnaire qualité de vie mais n’avaient pas été utilisés
dans la typologie. Les scores par classe sont calculés pour les individus qui ont répondu aux
deux questionnaires, et qui n'avaient pas de réponse manquante dans le questionnaire de

qualité de vie (63 personnes), d’ou I'effectif faible dans certaines classes.

Tableau 17 :  Scores moyens, par échelle et global,  pour chaque classe

Obstacles aux

Dysfonctionnement Détresse Score

Classe Répondants N . activités g
alimentaire sociales psychologique Global

5 Complications 5 0,60 0,55 0,53 17,00

8 I?opne sant_e et bonn,e évolution de 16 0,04 0,48 0,51 17,69
I'hémoglobine glyquée

2 Hospitalisation dans I'année 4 1,00 0,60 0,59 20,50

6 Age élevé et surpoids 8 0,95 0,68 0,60 21,25

7 Obésité, diabéte récent et plutt bien vécu 6 1,30 0,65 0,83 26,00

1 DlabeFe de longue durée, traité par insuline et 10 0,08 0,93 1,00 30,10
mal vécu

3 Personnes en mauvaise santé 12 1,47 0,83 0,96 30,67

4 Pas d a!ctivit'e physique et consommation ’ 2,00 1,50 1,14 44,00
excessive d'alcool

Ensemble 63 1,09 0,71 0,74 24,33

Quel que soit le groupe, c’est dans I'échelle dysfonctionnement alimentaire que les

scores sont les plus élevés (sauf pour le groupe 1).

On ne montre aucune différence significative entre les scores globaux moyens des
groupes 5, 8, 2, 6 et 7, ni entre les groupes 1 et 3. Ainsi, le groupe 4 est celui ou le score
global est en moyenne le plus élevé (44,00 en moyenne), suivi des groupes 1 et 3 (30,63 en

moyenne), puis des autres groupes (19,32 en moyenne).

En ce qui concerne le score de dysfonctionnement alimentaire, seul le groupe 4

(score moyen de 2,00) se distingue significativement de tous les autres (1,08 en moyenne).

En ce qui concerne le score des obstacles aux activités sociales, seuls les groupes 1
et 4 se distinguent significativement des autres (score moyen de 1,04 dans I'ensemble de

ces deux groupes contre 0,63 en moyenne).

Enfin, en ce qui concerne le score de détresse psychologique, les groupes 1, 3 et 4
présentent des scores moyens supérieurs aux autres groupes (1,00 contre 0,59 en

moyenne).
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Comment expliquer que le groupe 5 ait le score moyen le plus faible, alors qu'il est
constitué de personnes avec des complications ? Tout d’abord, la classe 5 est un groupe de

faible effectif. De plus, il est trés hétérogéne, avec une forte variabilité du score (de 4 a 40).

Tableau 18 :  Scores des patients du groupe 5

Identifiant Dys?l?:;?l::ﬁ:'ent psy?:ﬁgﬁ) Zsi:ue Activités sociales Score Global
1499 0,20 0,21 0,00 4
1949 0,20 0,29 0,08 6
659 0,00 0,71 0,50 16
939 0,60 0,64 0,58 19
1510 2,00 0,79 1,58 40

Toutefois, les résultats restent surprenants. Les individus 659 et 939, amputés, ont
des scores relativement faibles compte tenu de leur handicap. Ceci pourrait s’expliquer par
le fait que ces individus ne sont pas forcément représentatifs de I'ensemble des patients
avec des complications. En effet, le fait de prendre part & DIABOLO malgré une amputation
peut indiquer un tempérament particulierement sociable et positif. Une autre explication
possible est que certains items sont centrés sur le diabéte (exemple : act32 « Avoir un
diabéte signifie-t-il qu'il est difficile de sortir tard ? »). Peut étre que pour ces personnes, les
difficultés liées directement au diabéte sont relativisées par rapports a celles causées par

'amputation.

3.3 Facteurs influencant les scores de qualité dev ie

On veut déterminer les variables qui ont un effet sur le score, parmiles variables
caractérisant les individus. Pour cela, on va réaliser une Analyse de la Variance (ANOVA),
méthode qui permet d'étudier linfluence de variables qualitatives sur une variable

guantitative (ici le score).

Il s’agit de comparer les moyennes dans chaque catégorie, le test permet de conclure
s'il y a une différence entre les groupes, ou si la différence entre les moyennes n’est due

gu’au hasard. Seules les variables permettant d’obtenir un effet significatif sont retenues.
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Score global

En ce qui concerne le score global, le seul effet retrouvé comme significatif est le
jugement porté par le patient sur sa santé. Les patients jugeant leur santé mauvaise ou
médiocre a cause du diabéte et/ou d’une autre maladie ont en moyenne un score global de
38,01. Pour les autres patients, ce score est en moyenne plus faible de 16,58, c’est a dire
égal a 21,43.

Ceci montre la bonne adéquation entre le jugement global de la santé par le patient
et une mesure plus objective de sa qualité de vie globale, et donc I'importance que I'on peut

donner de l'avis subjectif du patient sur sa propre santé.

Dysfonctionnement alimentaire

Quatre variables ont un effet significatif sur le score de dysfonctionnement
alimentaire : le sexe et 'age du patient, une éventuelle recommandation sur son poids, et

l'activité physique déclarée.

Chaque facteur pris indépendamment les uns des autres : les hommes, les patients
n'ayant pas eu de recommandations sur leur poids, les plus jeunes (moins de 55 ans) et les
personnes pratiquant une activité physique (a un degré non précis€) sont les patients ayant
les meilleurs scores en ce qui concerne le « dysfonctionnement alimentaire », c'est-a-dire

ceux ayant le meilleur vécu vis a vis de I'alimentation.

Les femmes qui n'ont pas eu de recommandation sur leur poids, qui pratiquent une
activité physique mais n’'ont pas précisé a quel degré, et &gées de 55 ans ou plus, ont en

moyenne un score de 0,54 pour I'échelle dysfonctionnement alimentaire.
Les autres variables étant fixées par ailleurs :

Les patients ayant eu des recommandations sur le poids ont un score plus élevé en

moyenne de 0,47.
Les hommes ont en moyenne un score plus faible de 0,63 que les femmes.

Pour les personnes ne pratiquant pas d’activité physique, le score augmente de 2,08,
il augmente de 0,76 pour celles pratiquant une activité légéere, modérée ou soutenue,

compareé aux personnes ayant une activité physique sans précision sur l'intensité de celle-ci.

Les patients de moins de 55 ans ont un score inférieur de 0,55 par rapport aux

patients de 55 ans ou plus.
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Obstacles aux activités sociales

Quatre variables ont un effet significatif sur le score d’activités sociales : le jugement
subjectif de I'état de santé, la géne ressentie sur les activités a cause du traitement du

diabéte, un probléeme médical aux yeux, et la présence d’hypertension artérielle.

Chaque facteur pris indépendamment les uns des autres : les personnes jugeant leur
santé bonne ou trés bonne (ou tout au moins, ne la jugeant pas dégradée a cause du
diabéte), celles ne se déclarant pas génées dans leurs activités quotidiennes a cause du
diabéte, les patients ne présentant pas de problemes aux yeux, mais ceux présentant une
hypertension, sont ceux qui ont les meilleurs scores en ce qui concerne les « activités
sociales », c’est-a-dire ceux ayant le meilleur ressenti quand & leurs possibilités pour mener

a bien de telles activités.

Les patients sans probléeme aux yeux, a la santé jugée mauvaise ou médiocre a
cause du diabéte, ou mauvaise ou médiocre a cause du diabéte et d’une autre maladie, ne
ressentant pas de géne liée au diabéte dans leurs activités quotidiennes, et ne souffrant pas

d’hypertension, ont en moyenne un score de 0,57.
Les autres variables étant fixées par ailleurs :

Le score est plus élevé de 0,38 pour les personnes ayant un probleme aux yeux, et

de 0.68 pour celles qui trouvent que le diabéte les géne dans les activités quotidiennes.

Il est plus bas de 0,58 pour celles a la santé jugée bonne ou trés bonne, ou encore

jugée mauvaise ou médiocre a cause d’une autre maladie que le diabéte.

Le score est aussi plus faible pour les patients souffrant d’hypertension ( en moyenne
de 0,38).

Détresse psychologique

En ce qui concerne le score de détresse psychologique, le seul effet retrouvé comme
significatif est le jugement porté par le patient sur sa santé. Les patients jugeant leur santé
mauvaise ou médiocre a cause du diabéte et d’'une autre maladie ont en moyenne un score
de 1,23. Pour les autres patients, ce score est en moyenne plus faible de 0,58, c’est a dire

égal &4 0,65.

Ceci montre la bonne adéquation entre le jugement global de la santé par le patient

et une mesure objective de sa qualité de vie psychologique.
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4 CONCLUSION

Selon les patients, le principal apport du réseau DIABOLO semble étre I'information
et les conseils délivrés : 93% des répondants ayant déja participé a plusieurs réunions
estiment que l'information recue dans le cadre du réseau les a aidé a mieux vivre leur
diabéte. Malgré leur satisfaction sur ce point, les participants du réseau restent tres
demandeurs: seuls 7% dentre eux déclarent ne pas souhaiter dinformations
supplémentaires. Les complications du diabéte, I'alimentation et les effets indésirables des
médicaments notamment, sont des thémes qui intéressent particulierement les participants
du réseau (plus de 40% d’entre eux souhaiteraient étre mieux informés sur ces sujets).
Néanmoins les 4 autres sujets proposés dans le questionnaire intéressent également une
part importante des patients (exercice physique : 29%, insuline ou médicaments a prendre :
22%, auto-surveillance glycémique : 20% et hémoglobine glyquée: 19%). D’'autre part,
certains patients ont proposé, par le biais d'une question ouverte, d’autres themes qu'ils
souhaiteraient voir évoqués (par exemple la contraception, l'origine du diabete, les
problemes de peau, etc). Depuis leur participation au réseau, 79% des répondants qui ont
déja participé a des réunions se sentent plus rassurés par rapport a leur maladie, et 79%
également se sentent plus aptes a prendre en charge leur traitement et a surveiller leur

diabéte.

Un autre aspect du réseau trés apprécié des participants est le contact avec d’autres
diabétiques : 51% d’entre eux citent « espace de communication avec d’autres patients » ou
«ne plus étre seul face au diabéte » comme apport principal du réseau. Parmi les
répondants ayant déja participé a plusieurs réunions de DIABOLO, 85% se sentent moins
seuls depuis qu’ils prennent part au réseau. Apres l'information et I'échange avec d’autres
diabétiques, ce sont les « cours » de diététique qui sont le plus cités comme un des
principaux apports du réseau (34% des patients). En revanche, pour ce qui est des relations
avec les professionnels, les bénéfices du réseau ressortent moins nettement. Une meilleure
écoute du médecin et une meilleure communication entre professionnels sont les apports du
réseau le moins souvent cités (17% des patients). Cependant, on peut penser que ces points
ne sont pas la priorité des personnes qui participent au réseau, qui recherchent sans doute
davantage des informations et des relations avec d'autres diabétiques. Cela pourrait
expliquer que les patients, méme satisfaits de leurs relations avec les professionnels, ne
citent pas cet aspect comme un apport primordial du réseau. Quand les patients ont précisé

de quelle maniere leurs relations avec les professionnels de santé avaient évoluées, ils
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évoquent un dialogue plus facile et plus ouvert, qui leur permet de poser plus de questions

gu’auparavant.

Au niveau des examens de suivi, les dosages de cholestérol ou de triglycérides, ainsi
que les fonds d'ceil et les électrocardiogrammes, sont légérement plus fréquents dans
I'échantillon DIABOLO que dans I'Entred. Toutefois la proportion de patients ayant réalisé un
électrocardiogramme dans les 12 derniers mois chez les patients de DIABOLO est inférieure
a celle dans I'Entred. En revanche, la prévention des problemes de pieds est nettement plus
accentuée chez les patients de DIABOLO, avec plus de consultations chez les
professionnels concernés, et plus d’examens de la sensibilité du pied par monofilament.
Toutefois, cet examen datait de moins d’'un an chez seulement 4% des patients, il faudrait
donc inciter les patients a réaliser, mais aussi a renouveler cet examen. La participation au
réseau semble aussi encourager les patients a examiner eux-mémes leurs pieds. Bien qu'il
reste tout de méme 15% de patients qui disent ne jamais le faire, ils sont 21% dans I'Entred.
De plus l'auto-examen est plus régulier parmi les patients de DIABOLO : 44% le pratiquent
guotidiennement. Concernant I'auto-surveillance glycémique, 76% des patients possedent

un lecteur et l'utilisent.

Prendre part au réseau a aussi un impact bénéfique sur I'hygiene de vie des
patients : 74% des personnes ayant déja participé a plusieurs réunions de DIABOLO
déclarent avoir modifié quelque chose dans leurs habitudes (tabagisme, alimentation, activité
physique, etc). L’apport du réseau est tres net quant a I'exercice physique puisque 95% des
patients (51% dans I'Entred) déclarent pratiquer régulierement une activité physique
(incluant le sport, mais aussi les activités ménageéres, travaux de batiment, de manceuvre, de
jardinage ou le bricolage). Les conseils et les ateliers du réseau sur ce point semblent donc
porter leur fruits. On peut aussi noter que les patients participant a DIABOLO recoivent plus

frequemment de leur médecin la demande de faire de I'exercice.

Pour ce qui est du poids, les proportions de personnes en surpoids ou obeses sont
globalement les mémes que dans I'Entred. Cependant les patients de DIABOLO qui disent
avoir perdu du poids au cours des 12 derniers mois sont plus nombreux. De plus, 67% disent
désirer perdre du poids depuis leur participation au réseau. Les conseils sur ce point
semblent donc efficaces. Souhaiter perdre du poids est d’autant plus fréquent que I'IMC est
élévé. Les conseils du médecin sont également une motivation puisque, indépendamment
de leur IMC, les patients ayant recu une recommandation du médecin désirent plus souvent

perdre du poids que les autres.
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En termes de recommandations, il semble que le besoin d’information des patients
n'est pas tout a fait comblé, et ils sollicitent encore des renseignements sur de nombreux
thémes. On pourrait donc conseiller a I'équipe de DIABOLO de poursuivre, et méme de
renforcer, son action d’'information aupres des patients. Par ailleurs, on peut aussi citer les
groupes 1, 3 et 4 de la typologie (Diabete de longue durée, traité par insuline et mal vécu ;
Personnes en mauvaise santé ; Mauvaise santé et conduites addictives), qui paraissent
particulierement en difficulté et qui semblent mériter une attention particuliere, pourquoi pas

un soutien psychologique.
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5 ANNEXES

5.1 Annexe 1 Questionnaire patient

Merci de nous retourner la totalité de ce guestionn aire a I'aide de I'enveloppe affranchie ci-jointe

Date : N° Identification :

ENQUETE AUPRES DES PATIENTS

PARTICIPANT AU RESEAU DIABOLO

Vous participez ou vous allez participer au réseau DIABOLO. Afin que nous puissions
apporter les améliorations nécessaires au fonctionnement de ce réseau, il est important pour nous
de connaitre votre avis sur vos besoins et comment ils ont ou non été satisfaits. Pour savoir si les
actions que nous organisons sont utiles, nous vous demandons de remplir ce questionnaire lors de
votre inscription au réseau DIABOLO, et a la fin de chaque cycle de réunions (une fois par an). Vous
le verrez, certaines questions sont sans objet si vous n'avez pas encore participé a des ateliers.

Mais, pour connaitre votre satisfaction, nous avons besoin de toutes vos réponses.

Toutes les questions du questionnaire sont importantes, merci de bien vouloir le remplir
complétement. Si vous n’étes pas siir (e) de la réponse, essayez de trouver celle qui se rapproche le
plus de votre cas.

Ce questionnaire est strictement anonyme. Vos coordonnées n’apparaissent nulle part sur

ce questionnaire et votre médecin n'aura pas connaissance de vos réponses.

Merci pour votre collaboration, elle nous sera précieuse pour améliorer I'activité du réseau

et pour justifier les actions de DIABOLO.

SITUATION PERSONNELLE

1. Quel est votre sexe ? :
100 Masculin 2[1 Féminin
2. Quel est votre age ? /]__/__] ans

3. Avez-vous dii modifier votre activité professionnelle A CAUSE du diabéte ?
10 Oui 201 Non

Si oui, quelle modification a eu lieu ?
107 Travail a temps partiel
10 Réorientation professionnelle

10 Invalidité ou longue maladie
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4. Depuis combien d’années savez-vous que vous avez un diabéte ?

[_I_lans

5. Etes-vous adhérent au réseau Diabolo ? :
101 Oui 21 Non
o Si oui, depuis combien de temps avez-vous adhéré au réseau DIABOLO ?

10 Moins de 6 mois (donnez la date ......... YR - ) 20 Entre 6 mois et 1 an 300 Entre 1 an et 3 ans

6. Participez-vous aux activités du réseau Diabolo ? :
10 Oui 201 Non
o Sioui, depuis combien de temps ?

10 Moins de 6 mois (donnez la date) ......... y S Y T ) 20 Entre 6 mois et 1 an 300 Entre 1 an et 2 ans

VECU DE LA MALADIE

7. Dans I'ensemble, estimez-vous que votre santé est ?

10 Trés bonne 200 Bonne 30 Médiocre 4[] Mauvaise 50 Trés mauvaise

8. Si vous jugez votre santé médiocre, mauvaise ou trés mauvaise, est-ce dii selon vous :

100 A votre diabéte 2[0 A une autre maladie 300 Aux deux 401 Non concerné(e)

9. Le diabéte vous géne-t-il dans vos activités quotidiennes ?
10 Oui 2] Non 30 Je ne sais pas

10. Le diabéte vous géne-t-il dans vos relations avec votre famille ou vos amis ?
10 Oui 2] Non 30 Je ne sais pas

11. Estimez-vous que votre traitement et les examens de suivi de votre diabéte sont :
10 Trés contraignants 2[1 Assez contraignants

30 Peu contraignants 4 Pas du tout contraignants

VOTRE DIABETE

12. Actuellement, étes-vous traité(e) pour le diabéte par comprimés ?
2[1 Non

101 Oui Sioui, depuiscombien d'années ? /|1 an(s)

13. Actuellement, étes-vous traité(e) pour le diabéte par une ou plusieurs injections d’insuline?
21 Non

101 Oui Sioui Depuis combien d’années ? [ |1 an(s)
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14.

15.

16.

17.

18.

19,

Aujourd’hui, QUI FAIT les injections d'insuline ?
101 Moi-méme
2(1 Un(e) infirmier(ére)

30Une autre personne,

Quelle est votre taille ?
I | Im

Quel est votre poids ?
||| Ikg

Au cours des 12 derniers mois, combien de fois avez-vous fait une hypoglycémie sévére, c’est-a-
dire au cours de laquelle vous avez eu besoin de I'aide d'une autre personne pour remonter votre
taux de sucre ?

/| | fois

VOTRE CGEUR ET VOS VAISSEAUX

Avez-vous fait un infarctus du myocarde, une crise cardiaque, de I'angor ou de I'angine de
poitrine ?

100Ul Si oui, était-ce ... ? (plusieurs réponses possibles) 107 dans les 12 derniers mois
2[1 depuis plus de 12 mois
21 NON

3[1 Je ne sais pas

Avez-vous eu une intervention sur les artéres du COEUR (pontage coronarien ou angioplastie
coronaire, pose d'un stent, ou encore dilatation coronaire) ?

100Ul Si oui, était-ce ... ? (plusieurs réponses possibles) 107 dans les 12 derniers mois
2(1 depuis plus de 12 mois
21 NON

3[1 Je ne sais pas

Avez-vous eu une intervention sur les artéres des JAMBES ou celles du VENTRE (pontage
vasculaire, angioplastie ou dilatation vasculaire, ou intervention sur anévrysme abdominal) ?

100Ul Si oui, était-ce ... ? (plusieurs réponses possibles) 101 dans les 12 derniers mois
2(1 depuis plus de 12 mois
21 NON

301 Je ne sais pas
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20. Avez-vous eu un électrocardiogramme (enregistrement sur papier millimétré du rythme du coeur
a l'aide de plusieurs capteurs placés sur la poitrine pendant quelques minutes) ?

100 0Ul  Sioui, était-ce ... ? (plusieurs réponses possibles) 107 dans les 12 derniers mois

2[1 depuis plus de 12 mois

200 NON

31 Je ne sais pas

21. Avez-vous fait un probléme grave au cerveau (accident vasculaire cérébral, “attaque” cérébrale,
saignement ou caillot de sang dans le cerveau, opération du cerveau) ?

100 0Ul  Sioui, était-ce ... ? (plusieurs réponses possibles) 107 dans les 12 derniers mois

2(1 depuis plus de 12 mois
21 NON
3[1 Je ne sais pas
22. Un médecin vous a-t-il dit que vous faisiez de I'hypertension artérielle ?
10 OUI Si oui, étes-vous traité(e) par ... ? (une seule réponse) 01  Médicaments

02  Régime seul
a3 Pas de traitement

200 NON

301 Je ne sais pas

23. Un médecin vous a-t-il dit que vous aviez trop de cholestérol ou de triglycérides (graisses) dans

le sang?
10 OuIl Si oui, étes-vous traité(e) par ... ? (une seule réponse) 01  Médicaments
02  Régime seul
O3  Pas de traitement
201 NON

301 Je ne sais pas

24. Fumez-vous de facon habituelle ?

10 OuUI Si oui, Votre médecin vous a-t-il recommandé d‘arréter ? 011 OUI [J2 NON
20 NON Sinon, Avez-vous déja fumé ? 1 oul 02 NON
Sioui : Depuis combien d’années avez-vous arrété ? /_/_ /] an(s)

25. Quelle est votre consommation de boissons alcoolisées ?

(1 verre de vin = 1 verre de biére = 1 verre d'alcool autre)
1 je ne bois pas dalcool
02 moins de 4 verres par jour
O3 entre 4 et 8 verres par jour

04 plus de 8 verres par jour
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26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

VOS YEUX

Un médecin vous a-t-il dit que vous aviez des problémes aux yeux a cause de votre diabéte ?
10 OUI Si oui, précisez quel(s) ProblEME(S) i...covvveerereiriiceseee e
21 NON

3[1 Je ne sais pas

Avez-vous déja recu un traitement par laser pour vos yeux ?

100Ul Si oui, était-ce ... ? (plusieurs réponses possibles) 107 dans les 12 derniers mois
2(1 depuis plus de 12 mois

21 NON

3[1 Je ne sais pas

Avez-vous définitivement perdu la vue d'un ceil ou des deux yeux ?

10 0OuUl

21 NON

3[1 Je ne sais pas

Vous a-t-on déja fait un fond d’ceil ? (Un examen du fond d’ceil nécessite d'instiller des gouttes
dans les yeux pour dilater les pupilles, ce qui peut géner la vue durant 1 a 2 heures).

101 OUl Sioui, de quelle année date votre DERNIER fond d'ceil ? /..../....[....1..../
21 NON

301 Je ne sais pas

VOS JAMBES

Dans les 12 derniers mois, combien de fois avez-vous consulté un professionnel des pieds
(podologue ou pédicure) pour un probléme lié ou non a votre diabéte ?

[__/__] fois

Avez-vous eu une plaie du PIED, appelée mal perforant plantaire, ayant persisté plus d’'un mois ?

100Ul Si oui, était-ce ... ? (plusieurs réponses possibles) 1[1 dans les 12 derniers mois
2(1 depuis plus de 12 mois

2[1 NON

31 Je ne sais pas

Avez-vous été amputé d’'un doigt de pied, d'un pied ou d’'une jambe ?

100Ul Si oui, était-ce ... ? (plusieurs réponses possibles) 1[1 dans les 12 derniers mois
2[1 depuis plus de 12 mois

Précisez le niveau d’amputation : [11 doigt(s) de pied
[12 pied(s)

21 NON 13 jambe(s)
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33. Un médecin a-t-il examiné la sensibilité de vos plantes de pieds a I'aide d’'un monofilament, qui
ressemble a un petit bout de fil de péche ?

100Ul Si oui, était-ce ... ? (plusieurs réponses possibles) 1[1 dans les 12 derniers mois
2(1 depuis plus de 12 mois
2[1 NON
301 Je ne sais pas
34. Vérifiez-vous VOUS-MEME |'état de vos pieds ?

10 ouI Si oui, vérifiez-vous vos pieds ... ? 01 Tous les jours ou presque
002 Au moins une fois par semaine
O3 Au moins une fois par mois
04 Moins d'une fois par mois

21 NON

301 Je ne sais pas

VOS REINS

35. Avez vous un probléme rénal (insuffisance rénale, etc...) ?
10 0ul Si oui, précisez quel(s) pProblEME(S) iv...vvvieiiiee i

200 NON

301 Je ne sais pas

LE POIDS, LA DIETETIQUE ET L'EXERCICE PHYSIQUE

36. Pratiquez-vous régulierement a la maison, au travail, dans le cadre des ateliers du réseau ou
dans vos loisirs une activité physique (par exemple des activités ménagéres, travaux de
batiment, de manceuvre ou de jardinage, bricolage, marche, ou tout autre sport) ?

10 0ul
200 NON

Si vous pratiquez une activité physique réguliére, actuellement, combien d'heures par semaine pratiquez-vous

réguliérement au travail, a la maison ou dans vos loisirs... ?

a) Une activité physique légére : PAR SEMAINE

- Activités ménagéres habituelles (faire la vaisselle, balayer), jardinage et bricolage légers,
travail a la chaine...

heures

- Promenade ou déplacement a pied (moins de 4 km/h) ou a bicyclette (moins de 9 km/h),
gymnastique douce, promenade a cheval ...

heures

b) Une activité physique modérée ou soutenue :
- Activités ménageéres plus intenses (cirer le parquet, laver les sols), laver une voiture, travaux
de batiment, de bricolage et de jardinage plus lourds, travail de manceuvre ... heures

- Marche rapide (au dela de 4 km/h) ou randonnée en montagne, course, bicyclette (au dela de
9 km/h), natation, golf, tennis, danse de salon, aérobic...

heures
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37.

38.

39.

40.

41.

42,

43.

44.

45.

Depuis votre participation au réseau Diabolo, désirez-vous perdre du poids ?
10 Oul

200 NON

301 Je n'ai pas encore participé a plusieurs réunions de DIABOLO

Votre médecin vous a-t-il demandé dans les 12 derniers mois de perdre du poids A CAUSE du
diabéte?

10 OUl
21 NON
Avez vous perdu du poids au dans les 12 derniers mois ?
10 OUl

201 NON

Votre médecin vous a-t-il demandé dans les 12 derniers mois de faire de I'exercice physique A
CAUSE du diabéte ?

10 0ul

200 NON

Au cours de votre vie, avez-vous déja consulté un(e) diététicien(ne) ?
10 OuUl

Si oui, combien de fois avez-vous consulté un(e) diététicien(ne)dans les 12 derniers mois: /...../...../ fois

201 NON

Vous a-t-on déja donné par écrit un régime alimentaire ou des conseils pour votre alimentation A
CAUSE de votre diabéte ?

10 0ul

200 NON

LORSQUE L'ON EST DIABETIQUE QU’EST-IL AUTORISE EN TERME DE DIETETIQUE ?

Peut-on consommer des boissons « light » ? :
10 0OuUl

21 NON
Peut-on faire une collation ?
10 QUI

200 NON

o Sioui, peut-on manger un fruit ? 100 ouUl 2] NON

Peut-on remplacer du fromage par un yaourt ?
10 Oul

200 NON
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46.

47.

48.

49,

50.

51.

52,

Peut-on remplacer le pain par des pates ?
10 Oul

201 NON

Peut-on remplacer des lentilles par des courgettes ?

101 OUI

201 NON

Peut-on remplacer les haricots verts par des haricots blancs ?

101 OUI

201 NON

Suis-je limité dans la consommation de fruits ?

10 OUl

201 NON

Les sauces sont-elles autorisées ?

101 OUl

201 NON

Si je fais un repas important (repas de féte par exemple) puis-je sauter le repas suivant ?
101 OUl

21 NON

Si je n’ai pas faim au petit déjeuner, puis-je boire seulement un café ?
101 OUl

201 NON

L’AUTO SURVEILLANCE GLYCEMIQUE

On peut surveiller son diabéte chez soi en utilisant un lecteur de glycémie. C'est un petit appareil

qui utilise une goutte de votre sang prélevé au bout du doigt pour mesurer votre taux de sucre.

53.

Connaissez vous cet appareil ?
10 OuUl Si oui, savez vous l'utiliser ? 01 OUI

[J2 NON
21 NON

301 Je ne sais pas
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54,

55.

56.

Avez-vous cet appareil ?
10 ou1 Si oui, mesurez-vous votre taux de sucre (glycémie) avec cet appareil (ou quelqu’un le fait-

il pour vous)?
01 oul
02 NON
21 NON

301 Je ne sais pas

LES EXAMENS BIOLOGIQUES

dans les 12 derniers mois, a t-on dosé par UNE PRISE DE SANG votre taux de cholestérol ou de
triglycérides (graisses dans le sang) ?

100 OuUI
201 NON

301 Je ne sais pas

Avez-vous déja entendu parler de 'hémoglobine glyquée, encore appelée hémoglobine glycosilée
ou HbA1c?

10 ouI Si oui, connaissez-vous votre dernier résultat d’hémoglobine glyquée ?
01 oul
02 NON

2[1 NON

Pouvez-vous donner sur ce tableau les taux de vos 4 derniers dosages d’hémoglobine glyquée (si

possible les 4 derniers). Pour cela, reprenez les résultats de vos prises de sang.

date taux d’hémoglobine glyquée

Exemple 12/01/2004 7,9%
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LES HOSPITALISATIONS AU COURS DES 12 DERNIERS MOIS

57. Au cours des 12 derniers mois, avez-vous été hospitalisé(e), méme pour une journée ?
10 OuUl

201 NON

58. Si vous avez été en hospitalisation dans les 12 derniers mois, veuillez remplir le tableau ci-
dessous (une ligne par hospitalisation)

Date de Date de Servic Raison de I'hospitalisation
début* fin* e
d'hospitalisation | d'hospitalisation

Exemple 15/06/200 28/06/200 Cardiol Infarctus adu myocarde
hospitalisation 3 3 ogie

R Y-
hospitalisaton | . [ | e

2me [od | Y
hospitalisaton | ... | ...

Fme [ | Y-
hospitalisaton | ... | ...

geme [ond | Y-
hospitalisaton | ... | ...

*Si vous ne vous rappelez pas des dates exactes, indiquez au moins le mois.
- Si vous avez requ un ou des compte-rendu(s) d’'HOSPITALISATION se rapportant a une des
hospitalisations dans les 12 derniers mois, une photocopie de ce(s) compte-rendu(s) serait utile a
I'étude.

SUIVI DE LA MALADIE

59. L’information et les conseils dont vous avez bénéficié dans le cadre du réseau DIABOLO vous ont-
ils aidé a mieux vivre votre diabéte (ne répondre que si vous avez déja participé a plusieurs
réunions de DIABOLO)

100 Oui 20 Non 30 Je ne sais pas 40 Je n‘ai pas participé a plusieurs réunions de DIABOLO

60. Avez-vous changé quelque chose dans vos habitudes (tabagisme, alimentation, activité physique
etc.) depuis que vous participez au réseau DIABOLO ? (ne répondre que si vous avez déja
participé a plusieurs réunions de DIABOLO)

100 Oui 20 Non 30 Je ne sais pas 401 Je n‘ai pas participé a plusieurs réunions de DIABOLO

RS oL [ o) <ol =2 PSSR RP USRI

61. Vous sentez-vous plus apte a prendre en charge votre traitement et a surveiller votre diabéte
depuis que vous participez au réseau DIABOLO ? (ne répondre que si vous avez déja participé a
plusieurs réunions de DIABOLO)

100 Oui 20 Non 30 Je ne sais pas 40 Je n‘ai pas participé a plusieurs réunions de DIABOLO
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62.

100 Oui

63.

10 Oui

64.

10 Oui

65.

100 Oui

66.

100 Oui

67.

10 Oui

68.

Vous sentez-vous plus rassuré par rapport a votre diabéte depuis que vous participez au réseau ?
(ne répondre que si vous avez déja participé a plusieurs réunions de DIABOLO)

20 Non 30 Je ne sais pas 401 Je n‘ai pas participé a plusieurs réunions de DIABOLO

RELATIONS AVEC LES PROFESSIONNELS

Le fait de participer au réseau DIABOLO a-t-il changé vos relations avec votre médecin
généraliste ? (ne répondre que si vous avez déja participé a plusieurs réunions de DIABOLO)

200 Non 30 Je ne sais pas 401 Je n'ai pas participé a plusieurs réunions de DIABOLO

S LU [ o) <ol 2 SRS

Le fait d’avoir participé au réseau DIABOLO a-t-il changé vos relations avec les autres
professionnels de santé ? (ne répondre que si vous avez déja participé a plusieurs réunions de
DIABOLO)

200 Non 30 Je ne sais pas 401 Je n'ai pas participé a plusieurs réunions de DIABOLO

S U o) <ol <2 SRS

Vous sentez-vous moins seul(e) depuis que vous participez au réseau DIABOLO ? (ne répondre
que si vous avez déja participé a plusieurs réunions de DIABOLO)

20 Non 30 Je ne sais pas 401 Je n‘ai pas participé a plusieurs réunions de DIABOLO

Pensez-vous que depuis que vous participez au réseau DIABOLO, le médecin généraliste qui vous
suit est plus disponible a votre égard ? (ne répondre que si vous avez déja participé a plusieurs
réunions de DIABOLO)

20 Non 30 Je ne sais pas 401 Je n‘ai pas participé a plusieurs réunions de DIABOLO

Pensez-vous que depuis que vous participez au réseau DIABOLO, les professionnels de santé qui
vous suivent communiquent mieux entre eux ? (ne répondre que si vous avez déja participé a
plusieurs réunions de DIABOLO)

200 Non 30 Je ne sais pas 401 Je n'ai pas participé a plusieurs réunions de DIABOLO

BESOINS

Quels sont les sujets a propos desquels vous souhaiteriez étre mieux informé (e) ?

10 L'auto-surveillance glycémique (taux de sucre dans le sang mesuré a la maison)
10 L’hémoglobine glyquée ou HbA1c

100 Les complications du diabéte (sur les yeux, le cceur, les reins, les nerfs)

100 L'alimentation

10 L'exercice physique

10 L'insuline ou les médicaments a prendre

10 Les effets indésirables des médicaments

100 AULFE, PIECISEZ & uvveeiuveeeireesreeeisessiseessessstessseesabeseseesabesesee s beeeasee s beesaseesabeesaseesabeesseesabeeenneesseesnsensnns

20 Je ne souhaite pas recevoir d'information supplémentaire.

59



69. Selon vous, quels sont les principaux apports du réseau DIABOLO ? (ne répondre que si vous avez
déja participé a plusieurs réunions de DIABOLO)

100 Une meilleure écoute de votre médecin

10 Les conseils ou l'information délivrés

10 Ne plus étre seul(e) face au diabéte

10 Un espace de communication avec d’autres patients
10 Une communication meilleure entre les professionnels
100 Les « cours » de diététique

B YU T o (T =<7 S OPSPR

70. Sivous avez d’autres remarques ou suggestions a formuler sur le réseau, vous pouvez les inscrire
ci-dessous :

71. Comment avez-vous rempli ce questionnaire ?
10 Seul(e)

2[0 Avec l'aide de quelqu’un Précisez : 01 Membre de la famille ou ami(e)
(02 Médecin généraliste

3 Infirmier(ére) ou aide
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10.

11.

12.

13.

5.2 Annexe 2 Questionnaire qualité de vie (DHP-32)

Date : N°Identification

QUALITE DE VIE

Vous faites-vous du mal ou avez-vous envie de vous faire du mal quand vous étes contrarié(e) ?

od Jamais 10 Quelquefois 2[0 Habituellement 30 Toujours

Souhaitez-vous que votre diabéte disparaisse quand vous ne savez plus ou donner de la téte ?

30 Toujours 2[0 Habituellement 10 Quelquefois o Jamais

Vous mettez-vous en colére si quelqu’un vous harcéle a propos de votre auto surveillance
glycémique ou de votre régime ?

o Jamais 10 Quelquefois 20 Habituellement 30 Toujours

A cause de votre diabéte, pleurez-vous ou avez-vous envie de pleurer ?

o Jamais 10 Quelquefois 20 Souvent 30 Trés souvent

Trouvez-vous que vous vous mettez en colére pour des petits riens ?

o] Trés souvent 10 Souvent 2[0 Quelquefois 30 Jamais

Etes-vous susceptible ou de mauvaise humeur a propos de votre diabéte ?

od Jamais 10 Quelquefois 2[0 Souvent 30 Trés souvent

Est-ce que votre diabéte arrive a vous déprimer ?

300 Trés souvent 2[0 Souvent 10 Quelquefois o Jamais

Le fait de souhaiter étre mort vous effleure-t-il I'esprit ?

od Jamais 10 Quelquefois 2[0 Souvent 30 Trés souvent

Auriez-vous aimé ne jamais étre né(e) ?

300 Trés souvent 20 Souvent 10 Quelquefois o Jamais

Est-ce que votre diabéte vous fait mettre en colére ou crier ?

300 Trés souvent 20 Souvent 10 Quelquefois o Jamais

Etes-vous tourné(e) vers lI'avenir ?

30 Enormément 20 Beaucoup 10 Un peu o Pas du tout

Evitez-vous de sortir si vos glycémies sont basses ?

300 Toujours 2[0 Habituellement 10 Quelquefois o Jamais
Y a-t-il plus de disputes ou de bouleversements a la maison qu'il n’y en aurait si vous n’aviez pas

de diabéte ?

300 Enormément 2[1J Beaucoup 100 Un peu o Pas du tout
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14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22,

23.

24.

25.

26.

27.

28.

Envoyez-vous balader les choses si vous étes contrarié(e) ou si vous vous mettez en colére ?

300 Toujours 20 Habituellement 10 Quelquefois o Jamais
Avez-vous peur de vous surmener et de vous mettre en hypoglycémie ?

300 Toujours 20 Habituellement 10 Quelquefois o Jamais
Est-ce que la nourriture « gouverne » votre vie ?

30 Toujours 2[0 Habituellement 10 Quelquefois o Jamais
Evitez-vous d’aller trop loin tout(e) seule(e) par crainte de faire une hypoglycémie ?

300 Trés souvent 2[0 Souvent 10 Quelquefois o Jamais
Avez-vous des maux de téte (dus a la tension nerveuse) ?

300 Trés souvent 2[0 Souvent 10 Quelquefois o Jamais
Etes-vous a cran quand vous sortez et qu'il n'y a nulle part ou manger ?

oJ Pas du tout 10 Un peu 2[ Pas mal 30 Beaucoup
Vous tracassez-vous a l'idée de faire un coma diabétique ?

30 Enormément 20 Beaucoup 10 Un peu o Pas du tout
Avez-vous une peur tenace des hypoglycémies ?

o Pas du tout 10 Un peu 21 Pas mal 30 Beaucoup
A cause de votre diabéte vous tracassez-vous a I'idée d’attraper des rhumes ou des grippes ?

30 Enormément 20 Beaucoup 10 Un peu o Pas du tout
Trouvez-vous effrayant ou inquiétant d’entrer dans des magasins animés ou bondés ?

30 Enormément 20 Beaucoup 10 Un peu o Pas du tout
Souhaitez-vous qu’il n'y ait pas autant de bonnes choses a manger ?

300 Enormément 2[1J Beaucoup 100 Un peu o Pas du tout
Risquez-vous de faire un extra alimentaire quand vous vous ennuyez ou quand vous en avez
marre ?

300 Trés probable 2[0 Peu probable 10 Pas tres probable o Pas du tout probable
Quand vous commencez a manger trouvez-vous qu’il soit facile d’arréter ?
300 Treés facile 200 Peu facile 10 Pas tres facile 0 Pas du tout facile

Avez-vous des difficultés a suivre votre régime parce que vous mangez pour vous remonter le
moral ?

300 Toujours 20 Habituellement 10 Quelquefois o Jamais

Avez-vous du mal a suivre votre régime parce que vous trouvez dur de renoncer a la nourriture
que vous aimez ?

300 Toujours 2[0 Habituellement 10 Quelquefois o Jamais
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29.

30.

31.

32.

Avoir un diabéte signifie-t-il que vos journées sont régulées par vos heures de repas ?

300 Toujours 20 Habituellement 10 Quelquefois o Jamais

Avoir un diabéte signifie-t-il qu'il est difficile de faire les choses au moment ou vous le voulez ?

300 Toujours 20 Habituellement 10 Quelquefois o Jamais
Avoir un diabéte signifie-t-il que vous devez planifier vos journées autour de vos injections ? (ne
répondez que si vous étes traité(e) par insuline)

300 Toujours 2[0 Habituellement 10 Quelquefois o Jamais

Avoir un diabéte signifie-t-il qu’il est difficile de sortir tard ?

30 Toujours 2[0 Habituellement 10 Quelquefois o Jamais
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5.3 Annexe 3 : Remarques sur les changements dans | es relations avec

les professionnels de santé

Avec le médecin généraliste :
e A part le médecin traitant.
e C'est toujours avec coeur ouvert que sont les entretiens depuis plus de 20 ans

« Iy a un climat de confiance depuis le début et on parle de tout ce qui me

touche le plus profondément
« Je lui pose d’avantage de questions et lui demande des explications.
* Je me sens mieux informée, plus activité.

» Je me sens plus confiante avec le Diabétologue qui répond correctement a

mes questions et me donne des conseils

e Le fait de pratiquer a DIABOLO pour une réelle volonté du patient de se
prendre en charge ce qui probablement, modifie, approfondie la relation avec

le généraliste.
« Nous parlons plus ouvertement de la maladie et les rapports sont meilleurs
e Pas de médecin généraliste
e Plus de dialogue

* Plus de réceptivité de ma part pour ma santé, je recois plus d’informations

médicales.
* Une meilleur relation, plus de réponses concernant les examens
« Une trés grande confiance,
» Jai entierement confiance en mon médecin,

« étude approfondie des examens biologiques.
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Avec les autres professionnels de santé :

Cardiologue et ophtalmologue ont été coopérants et attentifs ainsi que le

diabétologue

Je me rend en visite, plus régulierement d’'une part, d'autre part chez des

médecins spécialistes que je ne consultais jamais

Je pose les bonne questions

Je pose plus de questions.

Je signale toujours que j'ai le diabete

Le rapport avec les spécialistes concernant le diabete, facilité de dialogue.
Leur parler de mon diabéte

Plus de demande d’explications aux praticiens

oui avec mon pharmacien

écoute des professionnels de la santé plus attentive et invitation au dialogue

de leur part

5.4 Annexe 4 : Remarques sur les sujets d’informati on souhaités

Sexualité

Diabéte et sexualité

La contraception

Etiologie et thérapie du diabéte

A part le traitement avec I'engine, jamais mon médecin m'a parlé de régime,
Les nouveaux médicaments?
Ajustement dose insuline en fonction du taux de glycémie mesuré,

L'origine du diabete qu'est ce qui fait que I'on devient diabétique? autres

causes?

Equilibre du diabéte
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Relation Diabéte/autres maladies ou comportements

» Les liens entre la dépression nerveuse, I'hypertension et le diabéte, I'alcool et
le diabéte

Vie quotidienne avec le diabéte
* Tout I'ensemble me convient, pour me sentir mieux avec mon diabete
* Probleme de peau, mauvaise cicatrisation
« Pompe al'insuline , échange entre diabétique se sentir moins seul
e La diététique (je ne cuisine pas),

e Sur la législation du travail quand on est diabétique, la question quotidienne
du diabete, je souhaite recevoir des informations sur les pays « sous

développés » lors d'un séjour touristique

5.5 Annexe 5 : Remarques sur les apports du réseau

» Continuer dans votre action grace a elle nous retenons des informations

nouvelles et indispensables
e Les pompes a insuline, adaptation des doses d’insuline
e Savoir régler notre insuline

e Activité physique

5.6 Annexe 6 : Autres remarques et suggestions dive rses

Sur l'organisation / aspects pratiques

* Venant aux ateliers aprés mon travail et ayant 65 km, cela me fait en tout 110
km, ce serait bien si un atelier se trouve plus prés de mon domicile, exp :

Pithiviers ou Etampes ou Dourdon, sur mon lieu de travail, merci.

« Nayant pas les moyen de transports, je ne peux malheureusement pas

assister a toutes les réunions du réseau DIABOLO
e Serait il possible d'avoir un compte rendu de chaque réunion mensuelle?
« Réponse a la boite a question : pouvoir obtenir des réponses précises et

individualisées par le biais d’une boite a question.
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Avoir les dates des réunions, et les dates de différents ateliers plus tot.

Continuer le petit livret aux feuilles multicolores qui est envoyé a chaque
adhérent lors de son inscription avec les divers résumés et renseignements

de toute sorte, il est trés varié c'est une mine d or.

Plus de rapport avec le personnels de DIABOLO

Sur les actions du réseau

Continuer le travail de prévention au maximum, l'individu a besoin méme de
répétition
Suggestions : mini-campagne d’information auprés des entreprises et des

écoles.

Les intervenants parlent vite, pas assez fort

Sur les relations avec les professionnels

Depuis que je fais partie du réseau j'ai plus de facilité & poser des questions

aux spécialistes concernant le diabete, épouse d'un diabétique.

Je suis tres contente d'avoir découvert DIABOLO nous pouvons nous
exprimer librement et demander des conseils aux intervenants, et les cours de

diététigue sont tres bien, et ¢ca rassure

Un contact avec les psychologues pour accepter la maladie

Sur les relations entre les patients

Le réseau constitue pour moi un lien de rencontre, déchanges, de

transmission d’'informations d’une tres grande utilité pour la vie quotidienne.

Rencontrer des diabétigues de moyenne d'age, plus jeune qui doivent

concilier la vie professionnelle, la vie familiale et le diabéte

Echange d'idées entre diabétique positives par rapport aux différences entre

les pathologies (diabétique plus de conscience)

Je veux remercie le réseau DIABOLO, pour tout ce qu'ils nous proposent, est
vraiment bénéfique pour nous, malgré ma participation limitée au réunion je
me sens moins seule désormais c'est ma nouvelle famille, que j'espére va

m'aider pour développer mes connaissances a propos de mon diabéte.

Satisfaction générale

Merci a votre service et pour vos actions.
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» Je suis satisfaite.
* Merci de votre effort que vous faites pour nous, mille fois merci.
Besoins exprimés

* Nous montrer a ajuster notre insuline. Les médecins, rendez-vous tous les 6
mois. Les infirmiers en temps ne veulent pas nous recevoir. Nous sommes

tres seuls pour ajuster notre insuline.
* Que faire en cas de hyperglycémie?
e Savoir gérer l'insuline le taux de glycémie

« Extension la recherche médicale par une collaboration accrue avec les

mutuelles pour obtenir I'aide des professionnels de haut niveau
* Evolution de I'état du pancréas suite aux traitement de l'insuline
Sur les relations avec I'entourage, les gens non ma  lades

Etre mieux compris par rapport aux personnes qui ne connaissent rien du diabéte.
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