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I. INTRODUCTION

Le diabéte et son traitement ont des conséquences immédiates sur les glycémies et a
long terme sur la survenue des complications dégénératives. Un bon équilibre du diabéte est
obtenu seulement avec la participation active du patient car il nécessite une surveillance et des
adaptations quotidiennes. Cela est possible si le patient comprend bien la maladie et les
traitements. C’est pourquoi le rdle du médecin n’est pas d’équilibrer le diabéte a la place du
patient mais de lui enseigner les outils qu’il pourra appliquer lui-méme au quotidien. Le
diabéte est donc la pathologie pour laquelle 1’éducation thérapeutique prend tout son sens (1).

I1 a longtemps été demandé aux patients ayant un diabéte de type 1 d’adapter leur mode
de vie au traitement car les moyens thérapeutiques ne permettaient pas de mimer
I’insulinosécrétion physiologique et de surveiller les glycémies. Avec I’apparition de la
surveillance des glycémies capillaires et des insulines de plus en plus adaptées, il est
maintenant possible d’offrir aux patients un bon équilibre glycémique et plus de liberté.
L’insulinothérapie fonctionnelle (IF) est en fait une éducation thérapeutique actualisée
développée dans ce but.

Alors que son intérét est prouvé par la littérature et qu’elle est trés répandue en
Allemagne, en Suisse et en Autriche, elle n’est pas encore bien répandue en France. Les
¢tudes montrent pourtant que 1’insulinothérapie fonctionnelle améliore I’hémoglobine glyquée
(HbAlc) sans augmenter le risque d’hypoglycémies, augmente la qualité de vie, améliore le
sentiment de contrdle des patients sur la maladie.

L’objectif de ce travail est d’évaluer si la formation a I’insulinothérapie fonctionnelle
donne aux patients le sentiment d’étre plus compétent pour gérer le diabéte; si elle a entrainé
des changements dans les comportements des patients, leur vécu du diabéte, 1’équilibre du
diabete, leur relation avec le soignant.
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I1I. HISTOIRE ET INSULINOTHERAPIE FONCTIONNELLE

II. A. HISTOIRE DE I’ INSULINOTHERAPIE

La découverte de I'insuline par purification a partir de pancréas de chien par les
canadiens Banting et Best en 1921 a permis de transformer le pronostic du diabéte. Un an plus
tard, les laboratoires commengaient a produire de 1’insuline extraite de pancréas de boeuf et
de porc. La durée d’action de ces insulines était courte et nécessitait plusieurs injections pour
couvrir le nycthémeére. Les recherches pharmacologiques s’orientérent alors vers
I’allongement de la durée d’action de [D’insuline. L’insuline NPH (Neutral Protamine
Hagedorn) a été produite en 1936.

La description de la structure chimique de I’insuline en 1955, par I’anglais Sanger, a mis
en évidence les différences entre 1’insuline humaine et les insulines animales. En 1980,
I’insuline de porc humanisée a été produite. En 1982, apparait la premiére insuline humaine
obtenue par génie génétique.

Le mouvement historique de 1’insulinothérapie a suivi les avancées pharmacologiques
et a vu se succéder plusieurs schémas (Tableau A).

Avant 1936, 3 a 4 injections d’insuline rapide étaient nécessaires pour couvrir les
besoins en insuline sur les 24 heures. Les injections étaient douloureuses, les seringues en
verre devaient étre stérilisées, I’insuline devait étre prélevée dans les flacons. Dans ces
conditions, I’objectif des médecins et de I’industrie pharmaceutique s’orienta vers la
limitation du nombre d’injections. Avec la fabrication des insulines retards, les patients
pouvaient diminuer le nombre d’injection a 2 par jour en mélangeant 1’insuline rapide et
I’insuline retard avant I’injection. Puis, les insulines pré-mélangées ont encore simplifi¢ le
traitement sur le plan pratique. Une injection d’insuline mixte matin et soir et plus ou moins
une injection d’insuline rapide a midi étaient considérées comme le confort optimal.

Mais ce schéma de traitement, appelé traitement conventionnel, ne permettait pas de
libertés horaire ou alimentaire. Pour avoir un bon équilibre glycémique et surtout éviter les
hypoglycémies avec ce schéma, les patients devaient respecter les horaires des injections et
des repas (3 repas et 3 collations), la composition en glucides des repas et les doses d’insuline
prescrites par le médecin.

Dans les années 1980, 1’auto-surveillance glycémique est apparue, 1’utilisation des
pompes a insuline a mis en avant 1’intérét du schéma basal-prandial. Puis les outils (aiguilles
fines, stylos d’insuline,...) ont ét¢ améliorés. Il est devenu possible que 1’insuline suive la vie
des patients et non ’inverse.

Le traitement conventionnel a été progressivement remplacé par le traitement intensifié

de type basal-prandial a ’image de la sécrétion physiologique d’insuline.
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Les traitements ont été encore plus adaptés grace a I’arrivée des analogues de 1’insuline:

des analogues ultra-rapides permettant de mimer les pics aux repas (en 1997) et des analogues

lents ayant un effet stable dans le temps (en 2003)(2,3,4) . (Figure 1)

L’insulinothérapie fonctionnelle est une approche pédagogique de I’insulinothérapie
intensifiée visant a transférer vers le patient la gestion de I’insulinothérapie.

Actuellement, la majorité des diabétiques de type 1 ont un schéma intensifi¢ basal-
prandial mais ne dispose pas toujours d’une éducation qui permettrait d’utiliser ce schéma de

traitement de manicre optimale.

Tableau A: L’insulinothérapie des diabétiques de type 1 a I’hopital universitaire de Béle

(en pourcentage des patients)(5)

1 injection
par jour

2
injections
par jour

3
injections
par jour

4
injections
par jour
>4
injections
par jour

1982
9 %

77 %

14 %

0 %

0%

1987
2%

32 %

29 %

36 %

0%

1990
0%

12 %

18 %

70 %

0 %

1993
0 %

10 %

15 %

19 %

56 %

1996
0 %

5 %

10 %

17 %

68 %
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Ultra Rapide (3a 4 h)

Rapide ou ordinaire (env 6 h)

Intermédiaire (12 h)

Action Hypoglycémique

Lente (20 a 24 h)

12
Durée (Heures)

Figure 1: Cinétique des insulines

20



I1. B. LES PRINCIPALES ETUDES DE LA LITTERATURE

II. B. 1. Insulinothérapie intensifiée

Avant les années 1980, I’éducation des patients était individuelle et n’était pas
structurée. La surveillance métabolique était proposée seulement a certains patients
sélectionnés. Les médecins déconseillaient aux patients de changer par eux-mémes les doses
d’insuline et accordaient une grande importance au régime strict (6). (Cependant, dans une
¢tude ou la question a été posée, 43% des patients ont avoué qu’ils changeaient parfois leurs
doses d’insuline sans demander au médecin.)

Cette attitude était en partie expliquée par les contraintes techniques comme expliqué
dans le chapitre précédent. Grace a I’amélioration des techniques, il y avait une autre voie
possible, celle de la libéralisation des patients.

Un programme d’éducation structurée a été instauré en 1978 a Dusseldorf et en 1981 a
Vienne. Ce programme d’éducation était une approche nouvelle. L’objectif était d’améliorer
I’équilibre glycémique et la liberté dans I’alimentation et I’activité physique. Tous les patients
sans distinction de leur éducation ou leur intelligence pouvaient étre entrainés a gérer le
traitement pour obtenir un bon équilibre glycémique sans recourir systématiquement a ’aide
d’un médecin. Les pré-requis étaient: une surveillance des glycémies préprandiales et au
coucher, des injections d’insuline intermédiaire matin et soir, des injections d’insuline rapide
ordinaire avant les repas, une adaptation des doses d’insuline, la tenue d’un carnet des
résultats glycémiques et des doses d’insuline. On ne parlait pas d’insulinothérapie

fonctionnelle, mais 1’idée était 1a et la formation allait étre de plus en plus sophistiquée.

En 1983, ce programme d’éducation structurée a été¢ évalué par 1’étude bicentrique par
les équipes de Vienne et de Dusseldorf. Les 88 patients diabétiques de type 1 adressés par un
autre hopital ou leur médecin traitant (donc non connus du service) entre janvier et juin 1981
ont été inclus: leur hémoglobine glyquée était a 2,6% au-dessus de la limite supérieur, ils
étaient hospitalisés 10 jours par an, 4% patients avaient une hypoglycémie sévere par an.
Apreés la formation, les patients €taient a nouveau suivis par leur médecin traitant.
L’hémoglobine glyquée avait diminué a 1% au-dessus de la limite supérieure a 1 an et 1,5% a
22 mois. Le poids n’avait pas changé. Mais le nombre de patients avec hypoglycémies séveres
avait augmenté a 13% a 1 an et 11% a 22 mois(7). Toutes les ¢tudes réalisées par la suite

n’ont jamais montré d’augmentation des hypoglycémies .

Le programme d’éducation a I’insulinothérapie intensive de Dusseldorf est sur 5 jours
d’hospitalisation par groupe de 10 patients. Les patients devaient surveiller la glycémie (ou la
glycosurie) 3-4 fois par jour (en préprandial et au coucher) et tenir un carnet des résultats. Ils
devaient utiliser de I’insuline intermédiaire et de I’insuline rapide et pouvaient varier la

quantité et I’horaire de la prise de glucides.
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En 1987, ce programme a été ré-évalué par une étude prospective controlée a Bucarest.
L’hopital universitaire de Bucarest soignait tous les patients diabétiques de type 1 de la
région. Le traitement standard a Bucarest était: insuline intermédiaire ou combinaison de
rapide et intermédiaire 2 fois par jour. Les patients ne changeaient pas par eux-mémes les
doses d’insuline, I’auto-surveillance métabolique n’était pas demandée, un régime strict avec
I’horaire des repas et la quantité de glucides était prescrit, les instructions concernant le
traitement étaient données a chaque patient par le médecin. Trois cent patients agés de 15 a 40
ans, sous traitement conventionnel avec 2 injections par jour admis consécutivement pour
décompensation du diabéte ou découverte de diabéte ont participé. Trois groupes ont été
constitués: groupe A 100 patients qui ont continué le traitement standard pendant un an puis
ont suivi le programme d’éducation intensive; groupe B 100 patients formés immédiatement
et groupe C 100 patients qui ont suivi un programme d’éducation basique. L’éducation
basique se déroulait en 4 jours, son objectif était I’aglycosurie avec peu d’hypoglycémies et
des régles simples d’adaptation de I’insuline et de 1’alimentation.

Les valeurs normales de ’HbA1 étaient entre 5,4 a 7,6%. Les HbA1 initiales pour les 3
groupes ¢étaient de 12,5%, 12,3% et 11,7% respectivement. Aprés 1 an, I’éducation a
I’insulinothérapie intensive avait permis d’améliorer ’HbAlc significativement sans
augmenter les hypoglycémies, 1’éducation basique avait apporté une amélioration non
significative et le traitement standard (premicre année du groupe A) n’avait pas apporté
d’amélioration de I’HbAI1. La fréquence des hypoglycémies était identique dans les 3
groupes. Les patients avaient amélioré leurs connaissances sur le diabéte dans les 3 groupes
mais le meilleur score était obtenu chez les patients ayant suivi 1’éducation intensifiée. La
majorité des patients ayant suivi I’éducation intensifiée étaient observants: ils tenaient tous un
carnet des résultats et 80% surveillaient les glycémies ou les urines. Les hospitalisations
¢taient diminuées grace aux 2 programmes d’éducation mais plus pour le groupe éducation
intensifiée (8).

On pourrait dire que 1’amélioration de 1’équilibre glycémique <é&tait lice a
I’intensification de I’insulinothérapie, c’est-a dire au remplacement du schéma conventionnel
non physiologique par le schéma intensifié basal-prandial. Mais ce n’était pas la seule
explication.

En 1993, I’é¢tude DCCT a montré I’efficacit¢ de 1’insulinothérapie intensifiée pour
diminuer les complications microangiopathiques (9). Mais [’équilibre glycémique se
détériorait par la suite et ’absence d’éducation et d’entrainement des patients a la pratiquer de
manicre autonome favorisait des hypoglycémies (10). Alors que le schéma de traitement
intensifié associé a une auto-surveillance glycémique avec adaptation des doses d’insuline
permettait non seulement une amélioration de 1’équilibre glycémique sans augmenter les

hypoglycémies mais aussi une vie libérée des restrictions alimentaires (11).

Enfin dans les années 1990, la déclaration de Saint Vincent a posé 1’auto-soin comme
une composante essentielle du traitement du diabéte. La formation devait atteindre le plus
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grand nombre de diabétiques. Or la plupart des diabétiques étaient suivis dans les hdpitaux
périphériques en Allemagne. Les soignants des hopitaux généraux ont été entrainés a délivrer
la formation. L’hopital de Dusseldorf (131 patients) a servi de référence et 9 hdpitaux
généraux périphériques (784 patients) lui ont ¢été comparés. L’HbA1 a diminué
significativement et de maniere comparable dans les 2 groupes: 10,6 a 9,4% dans le groupe de
référence et 9,9 a 9,3% dans le groupe des hopitaux généraux. Le nombre d’hypoglycémies
séveres restait stable dans le groupe de référence et diminuait dans le groupe d’hopitaux
généraux. Les hospitalisations diminuaient significativement dans les 2 groupes. La formation
a I’insulinothérapie intensifiée pratiquée a 1’hopital universitaire de Dusseldorf pouvait étre

réalisée dans les hopitaux généraux périphériques (12).

Le programme d’éducation a été validé a 1’échelle nationale en Allemagne en 1999:

chez 1103 diabétiques de type 1 de 57 départements de médecine interne générale (13).

Des résultats similaires étaient obtenus par le programme d’éducation réalisée en
ambulatoire en Autriche (14) et le programme américain d’autonomisation des patients (15).

Depuis 1995, P’implémentation d’un programme d’éducation structurée pour
I’intensification de 1’insulinothérapie fut considérée comme la base nécessaire pour diminuer

les complications aigués et tardives et les dépenses liées au diabéte en Europe (16).

Alors que dans les pays comme I’Allemagne, la Suisse ou I’Autriche, le passage au
traitement intensifié¢ s’accompagnait d’une éducation diététique permettant une libéralisation
alimentaire, en France nous avons adopté le traitement intensifié tout en gardant une certaine
rigidité sur ’alimentation. En effet, les patients pouvaient varier I’horaire des repas mais la
composition des repas devait suivre un plan alimentaire équilibré ou les glucides pouvaient
étre alternés selon les tableaux d’équivalences. Les doses d’insuline devaient étre changées
seulement si la glycémie était €levée plusieurs jours de suite au méme horaire sans adaptation
immédiate. Donc seulement certains aspects du traitement étaient présentés au patient qui
avait du mal a comprendre les fluctuations et n’était pas correctement armé pour y réagir. L’IF
arriva en France avec environ 20 ans de retard.

II. B. 2. L’insulinothérapie fonctionnelle

L’amélioration des connaissances sur les besoins en insuline a donné naissance a ce que
I’on appelle I’insulinothérapie fonctionnelle. Elle est proposée en Suisse depuis 1990 et elle
s’est propagée en Europe. Les patients déterminent leurs algorithmes personnels en réalisant
les expériences suivantes: jetine de 24 heures pour déterminer les besoins en insuline basale,
I’influence de I’activité physique, repas tests pour déterminer le rapport quantité de glucides/
insuline, la dose d’insuline nécessaire pour corriger une hyperglycémie et la quantité¢ de
glucides nécessaire pour corriger une hypoglycémie.
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II. B. 2. a. Les effets a court terme

A 1 an de I'IF, toutes les études montraient une amélioration de 1’équilibre glycémique
sur I’HbAlc et les hypoglycémies et sur la qualité de vie dans des populations diverses et
variées de diabétiques avec bon ou mauvais équilibre initial.

L’¢étude suisse de Langewitz en 1997, réalisée chez des patients motivés avec un bon
équilibre et de bonnes connaissances préalables, montrait une baisse de 1’hémoglobine
glyquée qui était passée de 6,6 a 6,46% apres 1 an avec une diminution des hypoglycémies
séveres et sans modification du poids.

L’IF nécessitait plus d’attention, d’effort mental, de controle des glycémies, mais la
qualité de vie des patients était améliorée; 1’anxiété, la dépression, le fatalisme avaient
diminué; la proximité entre le patient et le médecin avait augmenté et la distance hiérarchique

avait diminué (17).

L’¢étude randomisée contrdlée anglaise DAFNE (dose adjustment for normal eating)
réalisée en 2002 dans 3 centres hospitaliers portait sur 140 patients parmi 1016 patients
invités par courrier. Ils avaient les caractéristiques suivantes: age moyen de 40 ans, diabéte
depuis 16,6 ans, 56% de femmes, HbAlc a 9,4%. Ils étaient donc motivés (puisqu’ils avaient
répondu a I’invitation) mais n’avaient pas un bon équilibre initial. Ils ont ét¢ formés sur 5
jours consécutifs en ambulatoire, soit immédiatement soit 6 mois plus tard. Aprés 6 mois,
dans le groupe formation immédiate, I’HbAlc avait baissé¢ a 8,4% sans modification des
hypoglycémies, du poids ou du bilan lipidique. La liberté alimentaire, I’impact du diabéte sur
la qualité de vie (18), la satisfaction du traitement (19) et le bien-étre psychologique étaient
améliorés. Les résultats ¢taient inchangés dans le groupe controle et la différence était
significative entre les 2 groupes. A 1 an, les résultats se maintenaient et méme la qualité de vie

globale s’améliorait (20).

L’utilisation des analogues de 1’insuline d’action ultra-rapide s’approchait mieux de la
physiologie et donc de I’esprit de 1’insulinothérapie fonctionnelle. L’étude francaise de 2003
de Hartemann-Heurtier a porté sur 110 patients qui n’avaient pas un bon €quilibre du diabete
(61 femmes, age moyen de 45 ans, diabéte depuis 17 ans en moyenne, HbAlc moyenne a
8,4% et hypoglycémies séveres a 0,83 événements par patient par an) et qui étaient déja sous
insulinothérapie intensive avec de I’insuline rapide humaine. L’insulinothérapie basale
comportait une ou plusieurs injections d’insuline intermédiaire. La formation s’est déroulée
en hospitalisation de 5 jours et I’insuline rapide a été remplacée par un analogue ultra-rapide.
Les résultats a un an montraient une stabilité pondérale, une amélioration significative de

I’HbAlc a 7,7% et des hypoglycémies séveres a 0,2 événements par patient par an (21).
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En Allemagne, la formation a I’insulinothérapie fonctionnelle a été étendue aux
hopitaux non-universitaires. L’étude allemande de Samann en 2005 a repris les données des
9583 patients (age moyen de 38 ans, diabete depuis 13,4 ans en moyenne) formés en
hospitalisation de 5 jours dans les services des 96 hopitaux (universitaires et périphériques)
entre 1992 et 2004. Apres 1 an, I’hémoglobine glyquée (diminution de 8,1% a 7,3%) et les
hypoglycémies séveres diminuaient significativement. Les patients ayant un mauvais
équilibre avec une HbAlc a 10,8% 1’avaient amélioré a 8,4% sans augmentation du risque
d’hypoglycémies. Les patients ayant une HbAlc basse a 6% et un taux élevé
d’hypoglycémies séveéres a 0,54, avaient maintenu leur HbAlc a 6,3% et diminué les

hypoglycémies a 0,16 par patient par an (22).

D’autres études ont montré des résultats similaires a 1 an (23, 24).

Les études cott-efficacité réalisées par Shearer en 2004 (données provenant
d’Allemagne, d’Autriche et d’Angleterre) et par Kruger (Angleterre) en 2012 montraient que
le meilleur équilibre glycémique obtenu grace a I’IF diminuerait les dépenses en diminuant

les complications aigués ou tardives et la morbi-mortalité liées au diabete (25, 26).

Avant notre travail, Romain LIGIER a réalis¢ son travail de thése en 2011 sur 98
patients formés a I’IF dans notre service entre 2006 et 2010. A 6 mois, il avait constaté que la
qualité¢ de vie (DSQoL) s’améliorait, que les hypoglycémies diminuaient mais que I’HbAlc
restait stable (27).

II. B. 2.b. Les effets a long terme

Les effets a long terme de la formation a I’'IF sont plus controversés. Les effets sur
I’HbAlc pourraient s’estomper au fil des années mais les effets sur la qualité¢ de vie et la

diminution des hypoglycémies sembleraient persister.

L’¢tude prospective de Howorka montrait que ’HbA Ic était toujours améliorée a 3 ans
(28).

L’¢étude anglaise de Speight de 2010 réalisée chez 104 patients (74% de la cohorte
initiale de I’¢tude DAFNE de 2002) montrait apres 44 mois, une différence moins importante
mais significative, ’HbA Ic était passée de 9,32% a 8,96%. L’amélioration de la qualité de vie

se maintenait identique a I’évaluation a 1 an (29).

L’¢étude controlée de Gunn de 2012, comparant 111 patients ayant suivi le programme
DAFNE en 2002-2003 et 111 patients de méme age et méme durée du diabéte ne 1’ayant pas
suivi, montrait une diminution de ’HbAlc de 8,6 a 8,1% a 1 an et 8,3% a 7 ans dans le
groupe DAFNE et une stabilité de ’'HbAlc a 8,5% a 7 ans dans le groupe contréle. Le poids
avait augmenté de 2-3 kg mais de maniére non significative dans les 2 groupes(30).
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L’¢étude autrichienne de Plank de 2004, réalisée chez 123 patients ambulatoires (41 ans,
52% femmes, diabetiques depuis 17 ans, HbAlc 7,9%) montrait une diminution de I’HbAlc
de 7,9% a 7,1% a 3 ans puis une augmentation a 7,8% a 6 et 12 ans. Par contre la diminution

des hypoglycémies se maintenait en passant de 0,49 par patient par an a 0,14 a 3 ans, 0,192 6
ans et 0,16 a 12 ans (31).

26



II. C. PRINCIPES DE L’INSULINOTHERAPIE FONCTIONNELLE

Le concept d’insulinothérapie fonctionnelle est apparu dans les années 1980 en
Allemagne, en Suisse et en Autriche. Son objectif est d’améliorer I’équilibre glycémique en
mimant autant que possible la sécrétion physiologique d’insuline. Pour cela, les patients
doivent étre formés a adapter le traitement aux situations de la vie (activité physique, maladie,
repas, etc) et aux glycémies comme le ferait un pancréas sain (une sécrétion basale d’insuline
continue, y compris lors du jelne, a laquelle viennent s’ajouter des pics prandiaux adaptés a la
quantité d’aliments ingérés).

Cela est possible avec une insulinothérapie intensifiée ou les besoins en insulines basale
et prandiale sont séparés. L’insuline lente ou intermédiaire faite a heures fixes (ou débit de
base de la pompe) mime la sécrétion continue pancréatique et couvre les besoins de base:
c’est I’insuline pour vivre. L’insuline rapide ou ultra-rapide (ou bolus de la pompe) faite au
moment et en fonction des repas mime le pic prandial et couvre les besoins pour métaboliser
les glucides amenés par I’alimentation: c’est I’insuline pour manger. L’insuline ultra-rapide a
un deuxiéme rdle qui est de corriger une glycémie qui dépasse les objectifs (pour diverses
raisons): c’est I’insuline pour soigner. A I’inverse, une glycémie en-dessous de 1’objectif peut
étre corrigée avec une quantité suffisante et non excessive de glucides. La surveillance des
glycémies est donc essentielle pour détecter les fluctuations imprévues. Une telle utilisation

de I’insulinothérapie peut rapprocher les glycémies des valeurs normales.

II. C. 1. En pratique

A la fin de la formation, les patients doivent savoir:

- la cinétique de leurs insulines

- évaluer leur dose d’insuline basale

- calculer la teneur en glucides des aliments

- calculer la dose d’insuline rapide nécessaire pour 10 grammes de glucides pour le
petit-déjeuner, le déjeuner et le diner

- calculer la dose d’insuline rapide nécessaire pour corriger une hyperglycémie

- calculer la quantité de glucides nécessaire pour corriger une hypoglycémie

- les ajustements en cas d’activité physique.

La majorité de ces parametres sont calculés dans un premier temps théoriquement grace
a des algorithmes adoptés par les différents services; puis ils sont vérifiés a chaque occasion
pour les valider ou les corriger.

L’insulinothérapie fonctionnelle est une éducation élaborée qui permet au patient une
compréhension du diabéte et une maitrise du traitement. Le patient est alors capable de faire

des expériences et d’évaluer son traitement (32).
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L’évaluation des besoins de base se fait au cours d’un jeline de 24 a 36 heures en
contexte d’activité¢ physique normale. Ce jeline peut étre simplement glucidique, il montre
souvent que I’insuline basale est excessive. L’insuline basale est adaptée si les glycémies sont
stables sur 24 heures. En plus de I’évaluation de la dose et de la durée d’action de I’insuline
basale, le jetine a une valeur pédagogique: il permet de démontrer aux patients que I’insuline
basale n’est pas destinée a couvrir les repas, qu’il est possible de sauter un ou plusieurs repas
dans la vie quotidienne mais qu’il ne faut jamais interrompre I’insuline de base méme a jeun.

L’éducation diététique permet d’apprendre aux patients la teneur en glucide des
aliments. La quantit¢ d’insuline rapide nécessaire pour pour 10 grammes de glucides se
calcule grace a des repas tests; la dose d’insuline rapide nécessaire pour corriger une
hyperglycémie et la quantité de glucides nécessaire pour corriger une hypoglycémie grace aux
expériences réalisées quand la situation se présente. Le jeline peut aussi fournir cette occasion

si des hypoglycémies ou des hyperglycémies surviennent pendant le test (33,34).

La formation est encadrée par une équipe de 3 professionnels de santé¢ ( médecin,
infirmiére, diététicienne) a des groupes de 6 a § patients, en hospitalisation ou en ambulatoire
selon les écoles.

En pratique, les formations sont délivrées en fonction des possibilités d’organisation des
services.

L’aspect ambulatoire est la répartition de I’enseignement dans le temps sont importants
pour les médecins suisses Berger et Grimm pour assurer 1’association de 1’acquisition et de la
mise en pratique des connaissances et un apprentissage continu en situation réelle (35). Il n’y

a cependant pas de modalité qui ait montré sa supériorité.

II. C. 2. A qui proposer I'IF?

Selon Sachon (32), I'IF s’adresse aux patients ayant un désir d’autonomie et de
responsabilité, capables de prendre des décisions rationnelles. Les patients ne souhaitant pas
ou ne pouvant pas étre responsabilisés seraient déstabilisés et une €éducation adaptée moins
sophistiquée serait plus bénéfique. Tous les autres patients seraient candidats pour I’IF avec
une adaptation en fonction des capacités de chacun.

Afin de proposer au patient I’apprentissage le plus appropri¢, il est nécessaire de réaliser
un diagnostic éducatif préalable. On pourra alors proposer une méthode en comptant
(alimentation irréguliére), une méthode par portion alimentaire (alimentation réguliére

diversifiée) ou une méthode avec repas fixes (repas réguliers et structurés) (34).

28



I1I. MATERIELS ET METHODES

La formation a D’insulinothérapie fonctionnelle (IF) a débuté dans le service de
diabétologie du CHU de Nancy par Madame le Docteur Michele Floriot en janvier 2006.
Depuis cette date, 140 patients ont suivi cette formation. Celle-ci a ¢été délivrée en
hospitalisation de 5 jours en suivant les principes de I'IF développés dans le paragraphe
précédent avec un diagnostic éducatif initial, une épreuve de jeune, des repas-test, des ateliers
éducatifs par groupes de 4 a 5. Tous les patients étaient déja sous insulinothérapie intensifiée
(au moins 4 injections d’insuline ou pompe). Les patients étaient encadrés par la méme équipe

pendant 1 an, puis ils étaient suivis par leurs médecins habituels.

Le but de ce travail étant d’évaluer ce que cette formation a changé dans la vie des
patients, nous avons congu un questionnaire (en annexe) pour étudier les différents aspects de
la vie. Ce questionnaire comporte 5 chapitres: alimentation, insulinothérapie, vécu du diabete,
compétence pour se soigner, relation avec le diabétologue. Au sein des chapitres, il y a des
questions qui évaluent les changements de comportement et le sentiment de liberté dans les
différents domaines de la vie. Les questions n’étant pas posées avant I’IF les changements

depuis I’IF sont appréciés par le sentiment de changement percu par les patients.

Les questions peuvent aussi étre regroupées de la maniére suivante:

- l'efficacit¢ de 1'TF: HbAlc déclarée, baisse des glycémies/ de I'HbAlc/ des
hypoglycémies a la question 18.

- les changements de comportement: questions 1, 5, 10, 11, 30

- les changements dans vécu du diabéte: questions 2, 25, 26, 27, 28, 31, 33, 35, 40

- I’évaluation de I’autonomie et de la motivation: questions 13, 17, 32, 34, 47

- ’utilisation de I'lF: questions 6, 14, 16

- I’évaluation de I' IF par les patients: questions 15, 18 (2 derniers items), 19, 36, 38

- la personnalité: question 22

- les changements dans la relation avec le médecin: questions 42 et 43

- les attentes du patient vis-a vis du médecin: question 44

- soutien de I’entourage ou stress récent : questions 23 et 24

Ce questionnaire a été envoyé par la poste a 133 patients ayant suivi la formation dont
nous avons obtenu ’adresse, 94 personnes ont répondu. Les questionnaires étaient anonymes.
Toutes les données sont tirées des réponses des patients. Les réponses ont €té traitées par le
logiciel EpiData 3.1. Les réponses ont été exprimées par pourcentage de patients.

Pour les analyses en sous-groupes de patients, la comparaison des pourcentages (test du
Chi-2) a été utilisée pour les variables qualitatives et la comparaison des moyennes (test t de
student) pour les variables quantitatives. Les variables associées a I’amélioration de
I’équilibre glycémique ont été recherchées par régression logistique. Pour faire ressortir des

29



profils de patients en fonction des réponses, une analyse factorielle des correspondances
multiples a été utilisée. Le logiciel SAS 9.3 a été utilisé pour faire ces tests.

Nous avons fait un groupe contrdle constitué par 51 patients diabétiques sous traitement
intensifié (dont un patient diabétique de type2) qui sont venus en consultation pendant le
méme mois ou les questionnaires étaient envoyés aux patients du groupe IF et qui n’ont pas

suivi la formation a I’'IF. Seules les questions sur leur état actuel leur étaient posées.
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IV. RESULTATS

IV. A. POPULATION

IV. A. 1. Caractéristiques générales

Les caractéristiques générales des patients étaient les suivantes (Tableau 1) : 4ge moyen
de 47,1 ans, 58,2% de femmes, 57,4% traités par pompe et 42,6% par injections d’insuline,
indice de masse corporelle (IMC) moyen de 24,9 kg/m2, dernier taux moyen d’hémoglobine
glyquée de 7,8% légérement plus basse que celle avant I’'IF qui était de 8%, durée moyenne
du diabéte de 22,8 ans; 19,1% des patients avaient déja fait un coma hypoglycémique, 34%
des patients avaient au moins une complication dégénérative du diabéte (24 rétinopathies, 3
néphropathies, 13 neuropathies, 2 accidents vasculaires cérébraux et 6 coronaropathies).Deux
patients étaient diabétiques de type 2. Ils avaient suivi la formation il y a en moyenne 3,7 ans
(écart type 2,3): 32% il y a moins de 3 ans; 42,5% ilya3 a5 anset 255 %ilyaplusde5
ans.

31



Tableau 1. Caractéristiques des patients ayant suivis la formation a insulinothérapie

fonctionnelle (IF)

Age
Sexe
Hommes
Femme
Poids (kg)
Taille (m)
Indice de masse corporelle
Ancienneté formation (an)
Durée du diabéte (an)
Derniére HbAlce
HbA1lc moyenne avant I'lF
Activité sportive
sédentaire
sportif occasionnel
sportif régulier
Coma hypoglycémique
oui
non
Type de traitement
multi-injections
pompe
Rétinopathie
oui
non
Néphropathie
oui
non
Neuropathie
oui
non
je ne sais pas
AVC
oul
non
Coronaropathie
oui
non
AOMI
non

nombre

93

41
53
92
93
92
91
67
92
85

18
47
28

18
76

40
54

24

70

91

13
78

92

85

94

% moyenne

47,1

43,6
56,4

71,3

1,7

24,9

3,7

22,8

7,8

8,0

19,4
50,5
30,1

19,1
80,9

42,6
57,4

25,5
74,5

3,2
96,8

13,8
83
3,2

2,1
97,9

6,4
93,4

100,0

écart type

13,2

13,4
0,1
3,9
2.3

13
0,8
1.2
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IV. A. 2. Personnalité

Nous avons demandé aux patients de coter leurs traits de caractére sur 10 ( 0 pas du
tout, 10 tres ). Lorsque 1’on fait la moyenne des réponses, cette population se décrivait plutot
comme perfectionniste, optimiste et confiant; moyennement anxieuse et peu fataliste ou
dépressive. (Tableau 2)

Tableau 2. Personnalité

nombre moyenne écart type

Personnalité : perfectionniste 93 7,0 2,2
Personnalité : optimiste 94 6,6 2,0
Personnalité : confiance 94 6,4 2,0
Personnalité : anxieuse 94 53 2,8
Personnalité : fataliste 94 3,7 2,6
Personnalité : dépressive 94 2,9 2,7

Pour 34% des patients le plus important dans cette formation était de changer per eux-
mémes leurs comportements et pour les autres de bénéficier des conseils des soignants ou de
participer a la démarche en se laissant guider; 62,8% des patients déclaraient qu’ils
pratiquaient I’IF a leur fagon sans regle précise avant de suivre la formation.

IV. A. 3. Comportements

Alimentation: 97,9% des patients déclaraient manger des aliments sucrés (de type
glaces, chocolat, patisseries) dont 64,9% parfois, 27,7% souvent et 5,3% trés souvent; et 2,1%
pas du tout.

Sport: 19,4% des patients étaient sédentaires, 50,5% sportifs occasionnels et 30,1%
sportifs réguliers. Il n’y avait pas de sportif de compétition.

Glycémies capillaires: les patients déclaraient controler les glycémies capillaires 6,1
(écart type 1,9) fois par jour en moyenne.

IV. A. 4. Vécu du diabéte

Alimentation: 72,3% des patients avaient le sentiment de manger aussi librement que
des personnes non diabétiques.

Glycémies capillaires: la réalisation des glycémies capillaires n’était pas contraignante
pour 10,6%, peu contraignante pour 36,2%, modérément contraignante pour 37,2% et trés

contraignante pour 16% des patients.
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Environ 60% des patients pensaient que le diabéte perturbe actuellement leurs vies
familiale, sociale et professionnelle. (Tableau 3)

Tableau 3: Perturbations de la vie liées au diabete

Perturba?ion de la familiale sociale professionnelle
vie
pas du tout 38,3 % 40,9 % 41,9 %
un peu 33 % 33,3 % 26,7 %
modérément 21,3 % 18,3 % 18,6 %
beaucoup 7,4 % 5,4 % 10,5 %
ne sais pas 0 % 2,2 % 2,2 %

Acceptation de la maladie: seulement 3,2% des patients déclaraient qu’ils n’acceptaient
pas du tout le diabete.

Motivation: 44,7% des patients se disaient trés motivés, 37,2% modérément, 14,9% peu
et 2,1% pas motivés pour bien équilibrer le diabéte; 1% ne savait pas.

Sentiment de compétence: 46,8% des patients se sentaient tres, 43,6% modérément,

6,4% peu et 1,1% pas compétents pour gérer le diabete; 2,1% ne savaient pas.

Angoisse par rapport a 1I’équilibre du diabéte:
- 24,5% des patients disaient étre trés angoissés de ne pas atteindre un bon équilibre
glycémique, 26,6% modérément, 39,4% peu et 9,6% pas angoissés.
-52,7% des patients ¢étaient plus angoissés par [’hypoglycémie, 31,2% par
I’hyperglycémie chronique et 10,8% par I’acidocétose; 5,4% ne savaient pas.
(Tableau 4)

Tableau 4: Motivation, sentiment de compétence et angoisse pour obtenir un bon

équilibre du diabéte

Motivation Compétence Angoisse
pas du tout 2,1 % 1,1 % 9,6 %
un peu 14,9 % 6,4 % 39,4 %
modérément 37,2 % 43,6 % 26,6 %
trés 44,7 % 46,8 % 24,5 %
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Soutien de I’entourage: 51,1% se sentaient trés soutenus, 30,9% modérément, 10,6% un

peu et 7,4% pas du tout.

Evénement stressant récent: 36,6% avaient récemment eu un événement trés stressant,

31,2% modérément, 20,4% un peu et 10,8% pas.

IV. A. 5. Relation avec le diabétologue

Les patients pensaient que la communication avec leur diabétologue est tres facile pour

70,7%, modérément facile pour 21,7%, peu facile pour 4,3% et pas facile pour 1,1% d’entre-

Cux.

Les patients attendaient de leur médecin ( par ordre d’importance avec la note moyenne

sur 10) : de I’aide pour mieux équilibrer le diabéte (8,7), des explications sur la maladie et les

traitements (8,6), du soutien et des encouragements (7,9) puis de I’aide pour gérer les

difficultés rencontrées dans la vie quotidienne (6,9), de permettre d’étre plus autonome (6,7)

et enfin des prescriptions de matériel et médicaments (5,2). Le médecin satisfaisait les

demandes partiellement pour 14%, en grande partie pour 62,3% et totalement pour 23,7% des

patients. (Tableau 5)

Tableau 5: Attentes des patients

nombre moyenne écart type

aide pour mieux équilibrer le diabete

explications sur la maladie et les traitements

soutien et encouragements

aide pour gérer les difficultés rencontrées dans la vie
aide pour devenir plus autonome

prescriptions

IV. B. CHANGEMENTS LIES A I’IF

IV. B. 1. Modification des comportements (Tableau 6)

Alimentation;

94
93
94
94
92
94

8,7
8,6
7,9
6,9
6,7
5,2

1,8
1,8
2,4
2,9
3,1
3,2

- 89,4% des patients déclaraient avoir modifié¢ leur alimentation depuis I'IF: 29,8% un

peu, 34% modérément et 25,5% beaucoup.

-57% disaient manger plus d’aliments sucrés depuis I'IF: 28,7% un peu, 17%

modérément et 10,6% beaucoup plus; 5,3% ne savaient pas.
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Surveillance glycémique

- 76,6% des patients voyaient plus d’intérét a surveiller les glycémies depuis I’IF mais
cela incitait a renforcer la surveillance glycémique pour 63,8%.

- Mais 51% des patients déclaraient contrdler les glycémies effectivement plus souvent,

44,7 % aussi souvent et 3,2% moins souvent depuis I’IF.

Loisirs (sport, sorties,...)

Seulement 27,6% des patients avaient modifié leurs activités depuis la formation a I’TF.

Tableau 6: Modification des comportements

Modification | alimentation aliments surveillance loisirs
comportement sucrés glycémique
pas du tout 10,6 % 38,3 % 47,9 % 71,3 %
un peu 29,8 % 28,7 % 43,6 % 12,8 %
modérément 34 % 17 % 7,4 %
beaucoup 25,5 % 10,6 % 7,4 % 7.4 %

IV. B. 2. Modification du vécu du diabete (Tableau 7)

Alimentation: 87,2% des patients déclaraient choisir plus librement ce qu’ils mangent
depuis I'IF: 21,3% un peu, 20,2% modérément et 45,7% beaucoup plus librement. 10,6% se
sentaient déja libres avant I’'IF et n’avaient pas vu de changement et 2,1% ne se sentaient pas

libres.

Surveillance glycémique: 76,6% des patients voyaient plus d’intérét a surveiller les

glycémies.

Loisirs (sport, sorties,...) et vie quotidienne: 40,9% des patients se sentaient déja libres
dans le choix de leurs activités avant de suivre I’IF et n’avaient pas vu de changement depuis,
52,7% se sentaient plus libres depuis, dont 22,6% beaucoup, 11,8% modérément et 18,3% un
peu plus libres; 5,4% ne savaient pas.

L’IF avait apporté une amélioration dans la vie familiale de 42,6%, dans la vie sociale
de 37,6% et dans la vie professionnelle de 31,8% et une aggravation de la vie sociale ou

professionnelle chez 1,1% des patients.

Acceptation de la maladie: I’IF avait permis d’améliorer 1’acceptation du diabéte un peu
pour 22,3% et beaucoup pour 27,7% des patients. Seulement 3,2% des patients déclaraient ne
pas accepter le diabete. Et 41,5 % disaient qu’ils I’acceptaient déja bien avant I’IF et 5,3% ne
savaient pas.
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Motivation: I’IF avait donné la motivation de bien contrdler le diabéte chez 12,8% des
patients qui n’étaient pas motivés avant et 1’avait renforcée chez 61,7% des patients déja
motives; 18,1% des patients étaient déja motivés et I’IF n’avait rien changé; 6,4% ne savaient

pas.

Sentiment de compétence: 9,6% des patients se sentaient déja compétents et I'IF ne
I’avait pas changé mais elle I’avait augmentée un peu pour 55,3% et beaucoup pour 30,9%
des patients; 2,1% ne se sentait pas compétents et 2,1% ne savaient pas.

Par ailleurs, 72,5% des patients pensaient que I’'IF avait amélioré¢ leur connaissance
d’eux-mémes.

Angoisse par rapport a 1’équilibre du diabete: I’IF avait augmenté cette angoisse chez
3,2%, et I’avait diminuée un peu chez 44,7% et beaucoup chez 10,6% des patients; 7,4% ne

savaient pas.

Tableau 7: modification dans le vécu du diabéte

Vécu liberté liberté acceptation | diminution | sentiment de
alimentaire dans les du diabéte de compétence
loisirs ’angoisse
un peu 21,3 % 18,3 % 22,3 % 44,7 % 55,3 %
modérément 20,2 % 11,8 %
beaucoup 45,7 % 22,6 % 27,7 % 10,6 % 30,9 %

En résumé, la majorité des patients avait modifié leur alimentation, se sentait plus libre
dans le choix de leur alimentation, voyait plus I’intérét de surveiller les glycémies, était plus
motives, se sentait plus compétent.

La moitié des patients ressentaient une amélioration de 1’acceptation du diabéte et une
diminution de 1’angoisse de ne pas atteindre un bon équilibre glycémique. L’IF avait amélioré
la vie familiale de 42% des patients.

IV. B. 3. Modification de la relation avec le diabétologue

L’IF avait facilit¢ la communication avec le diabétologue chez 43,2%: un peu pour
17,6% et beaucoup pour 24,2% des patients et 6,6% ne savaient pas. Elle était déja facile
avant I’IF pour 51,6%.

Pour 42,9% des patients, I'IF avait équilibré la relation avec le diabétologue «qui
sait» (un peu pour 20,9% et beaucoup pour 22%) . Elle était déja équilibrée avant I’IF pour
45,1% et 12,1% ne savaient pas.
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IV. B. 4. Modification de I’équilibre du diabéte et du poids

Equilibre du diabete: 76,4% des patients déclaraient que I'IF leur avait permis de
baisser les glycémies: un peu pour 30,1%, modérément pour 32,3% et beaucoup pour 14%.

L’IF avait permis de baisser I’hémoglobine glyquée chez 67,4% des patients: un peu
pour 25%, modérément pour 30,4% et beaucoup pour 12%. Pourtant cela ne se confirmait pas
sur les résultats déclarés de ’hémoglobine glyquée qui serait passée de 8% a 7,8% d’apres les
résultats communiqués par les patients. L’IF avait permis de diminuer les hypoglycémies chez
82,8% des patients: un peu pour 24,7%, modérément pour 31,2% et beaucoup pour 26,9% des
patients. (Tableau 8)

Poids: 49% des patients déclaraient une modification de leur poids, cette modification
¢tait une prise de poids (4 kg en moyenne) pour 56,3 % et une perte de poids (4,8 kg en
moyenne) pour 43,7% d’entre-eux.

Parmi I’ensemble des patients, 67,4% étaient satisfaits de la dynamique de leur poids
que ce soit une prise, une stabilité ou une perte de poids; 18,5% insatisfaits et 14,1% n’avaient

pas d’avis.

Tableau 8: modification de 1I’équilibre du diabéte

baisser les baisser ’HbA1c baisser les
glycémies hypoglycémies
pas du tout 21,5 % 31,5 % 15,1 %
un peu 30,1 % 25 % 24,7 %
modérément 32,3 % 30,4 % 31,2%
beaucoup 14 % 12 % 26,9 %
ne sais pas 2,2 % 1,1 % 2,2%

En résumé, la majorité des patients avait amélioré I’équilibre du diabéte et surtout

diminué les hypoglycémies.
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IV. C. UTILISATION, EVALUATION ET UTILITE DE L’IF

IV. C. 1. Utilisation

Seulement 5,3% des patients ne variaient pas leurs quantités de glucides; 94,7% des
patients variaient les quantités de glucides des repas d’un jour a 1’autre: 44,7% parfois, 28,7%
souvent et 21,3% trés souvent.

Les patients jugeaient qu’ils pratiquent I’'IF a 72,1% (écart type: 21,6%) de leur objectif
personnel. Ce pourcentage avait augmenté pour 22,3%, diminué pour 17% et resté inchangé
pour 42,5% des patients, 18% ne savaient pas.

Les trois quarts (73,7%) des patients déclaraient faire des expériences pour vérifier et
ajuster les ratios d’insuline nécessaire pour 10 grammes de glucides et leur estimation de la
quantité¢ de glucides contenue dans un aliment: 52,1% parfois, 17% souvent et 3,2% tres

souvent.

IV. C. 2. Evaluation

Tous les patients étaient satisfaits d’avoir participé: modérément pour 9,6% et trés
satisfaits pour 90,4%; 77,7% des patients pensaient disposer d’un outil personnalisé pour
traiter le diabéte, 63,4% des patients aimeraient avoir une séance de perfectionnement. La
majorité des patients avaient beaucoup apprécié¢ d’échanger avec les autres patients (74,5%) et
les soignants ( 87,2%).

La difficulté de la mise en pratique de I’IF était cotée a 4,2 sur 10. Avec le temps, 51%
des patients pensaient que cette pratique était plus facile et 17% plus difficile, 22% ne
constataient pas de changement et 8,5% ne savaient pas. Avec le temps, 13% des patients
pensaient utiliser les enseignements plus efficacement et 13% moins efficacement; 60%
n’avaient pas vu de changement et 14% ne savaient pas. La difficulté était I’estimation de la
quantité de glucides des aliments pour 55,8%, I’adaptation a I’activité physique pour 27,9%,
la surveillance glycémique pour 15,1% et le calcul de la dose d’insuline apres avoir estimé la
quantité de glucides pour 1,2% des patients.

IV. C. 3. Utilité

L’IF permettait de s’adapter a toutes les situations de la vie pour 27,7%, a la majorité
des situations pour 44,7%, aux situations habituelles pour 10,6% et a certaines situations pour
13,8% des patients; 3,2% ne savaient pas.

Les situations ou I’IF était jugée utile (avec la note moyenne sur 10) étaient par ordre
décroissant: calcul des doses pour les repas habituels (8,4), calcul des doses pour les repas de
féte (8,4), correction des hyperglycémies (7,9), calcul des doses pour les grignotages ou
collations (7,4), adaptations pour ’activité physique (6,6), correction des hypoglycémies
(6,4). (Tableau 9)
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La facilité de correction des hyperglycémies était un bénéfice plus marqué que la
facilité de correction des hypoglycémies: 86,2% des patients ont répondu que I’'IF leur permet
de corriger modérément ou beaucoup plus facilement les hyperglycémies, alors que ce chiffre

est de 64,9% pour la correction des hypoglycémies.

Tableau 9: Utilité de I’'IF

nombre moyenne écart type

calcul des doses pour les repas habituels 94 8,4 1,7
calcul des doses pour les repas de féte 93 8 2
correction des hyperglycémies 93 8 2
calcul des doses pour les grignotages ou collations 94 7 3
adaptation a activité physique 93 7 3
correction des hypoglycémies 94 6 3

En résumé, la majorité des patients utilisaient I’IF et étaient satisfaits d’avoir participé a
la formation. Mais I’IF était modérément difficile a appliquer surtout a cause de la difficulté
d’estimer de la quantité de glucides. D’ailleurs, plus de la moitié des patients aimeraient avoir

un rappel.

IV. D. COMPARAISON DES SOUS-GROUPES DE PATIENTS

Les variables testées étaient: age, sexe, IMC, HbAlc avant I'lF, HbAlc récente,
ancienneté¢ de la formation, ancienneté du diabéte, type de traitement, personnalité, sentiment
de compétence, changement du sentiment de compétence, changement du sentiment de
choisir librement son alimentation, variation des quantités de glucides, nombre de glycémies
capillaires, angoisse de ne pas atteindre un bon équilibre glycémique, pratique de I’'IF a sa
facon avant de suivre la formation, réalisation d’expériences pour vérifier ses calculs,
motivation pour obtenir un bon équilibre, changement par I’IF de cette motivation, attente que
le médecin aide a devenir plus autonome, changement par I’IF de I’acceptation du diabéte, le

fait que I’important dans I’'IF était de changer par soi-méme ses comportements.

IV. D. 1. Selon la derniére HbAlc déclarée

38% des patients déclaraient une HbA 1¢ récente (dans les 3-6 mois) inférieure a 7,5% et
62% supérieure ou égale a 7,5%

Les patients ayant une HbA lc inférieure a 7,5% avait une IMC plus faible (23,7 versus
25,6 kg/m2; p=0,033) et une HbAlc plus basse avant I’IF (7,2 versus 8,5%; p=0,0001) et ils
faisaient plus de contrdles glycémiques (6,8 versus 5,7 par jour; p=0,012) que les patients

ayant une HbAlc plus élevée.
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IV. D. 2. Selon le type de traitement

42,6% des patients étaient sous multi-injections et 57,4% sous pompe.
Il n’y a pas de différence significative entre les réponses des patients sous pompe ou

sous multi-injections.

IV. D. 3. Selon le sexe

56,4% des patients étaient des femmes.

Plus d’hommes que de femmes avaient déja fait un coma hypoglycémique (29,3%
versus 11,3%; p=0,028). Les femmes faisaient plus d’expériences que les hommes pour
vérifier leurs calculs (p=0,04). Elles avaient également une personnalité plus anxieuse
(p=0,009).

Il n’y avait pas d’autre différence significative entre les réponses des hommes et des

femmes.

IV. D. 4. Selon I’ancienneté du diabéte

32,8% des patients avaient un diabéte depuis maximum 15 ans.

Les personnes dont la durée du diabéte était plus longue que 15 ans étaient plus
angoissée par 1’équilibre du diabéte (p=0,048) et faisaient moins d’expériences pour valider
leurs calculs (p=0,03) que ceux ayant un diabéte depuis moins longtemps.

Il n’y avait pas d’autre différence significative entre les réponses des patients ayant un
diabete depuis plus ou moins de 15 ans.

IV. D. 5. Selon I’age

21,5% avaient 18 a 35 ans, 43% avaient 36 a54 ans et 35,5% avaient 55 ans ou plus.

Les patients les plus jeunes pratiquaient plus I’IF a leur facon avant la formation (80%
des 35 ans et moins, 70% des 36 a 54 ans, 45,5% des 55 ans et plus; p=0,02). Les patients
entre 36 et 54 ans ¢€taient plus dépressifs que les autres (p=0,019).

Il n’y avait pas d’autre différence significative entre les réponses des patients plus

jeunes ou plus ages.
IV. D. 6. Selon la date de la formation

Il n’y avait pas de différence significative entre les réponses des patients ayant fait la

formation il y a plus ou moins longtemps.
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IV. D. 7. Selon la pratique de I’IF a sa facon avant la formation

Il n’y avait pas de différence significative entre les réponses des patients qui

pratiquaient ou non I’IF a leur fagon avant de suivre la formation.

IV. D. 8. Selon I’'importance de changer par soi-méme ses comportements

Il n’y avait pas de différence significative entre les réponses des patients pour lesquels
I’important dans la démarche de I’'IF était de changer par soi-méme ses comportements et les

autres.

En résumé, les hommes faisaient moins d’expériences que les femmes et ils étaient plus
nombreux a avoir déja fait un coma hypoglycémique. Les personnes ayant un diabéte depuis
plus longtemps étaient plus angoissées par leur équilibre glycémique mais faisaient moins
d’expériences que ceux ayant un diabéte plus récent. Les personnes les plus jeunes étaient
plus nombreux a avoir pratiqué I’IF a leur fagon avant de suivre la formation.

IV. E. LES VARIABLES ASSOCIEES A ’AMELIORATION DE I’EQUILIBRE
GLYCEMIQUE

La question 18 du questionnaire a été utilisée pour évaluer le sentiment d’amélioration
de 1’équilibre glycémique des patients liée a I’'[F. L’IF a été considérée efficace si les patients
avaient répondu «modérément» ou «beaucoup» et inefficace s’ils avaient répondu «pas du
tout» ou «un peu». Ceux qui avaient répondu «je ne sais pas» étaient également considérés

comme ayant répondu «pas du touty.

Les variables testées pour rechercher une éventuelle association avec le sentiment
d’amélioration de 1’équilibre glycémique (baisse des glycémies, de 1’'HbAlc ou des
hypoglycémies) étaient: age, sexe, ancienneté de la formation, ancienneté du diabéte, type de
traitement, personnalité¢, sentiment de compétence, changement par I'lF du sentiment de
compétence, changement par I'[F du sentiment de choisir librement son alimentation,
variation des quantités de glucides, nombre de glycémies capillaires, angoisse de ne pas
atteindre un bon équilibre glycémique, pratique de I'lF a sa facon avant de suivre la
formation, réalisation d’expériences pour vérifier ses calculs, motivation pour obtenir un bon
équilibre, changement par I’IF de cette motivation, attente que le médecin aide a devenir plus
autonome, changement par I’IF de I’acceptation du diabéte, le fait que I’important dans I’IF

¢tait de changer par soi-méme ses comportements.

L’analyse factorielle des correspondances multiples n’a pas fait ressortir des profils de
patients associés a une amélioration de 1’équilibre glycémique. Puis des régressions
logistiques ont ét¢ faites dont les résultats significatifs suivent.
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IV. E. 1. Baisse des glycémies

Les patients qui avaient augmenté leur sentiment de compétence (p=0,02), leur
motivation pour obtenir un bon équilibre glycémique (p=0,006), leur sentiment de liberté
alimentaire (p=0,03) et ceux qui faisaient plus d’expériences pour valider ou ajuster leur
calculs (p=0,018) avaient plus de chance de répondre que I’IF leur avait permis de baisser les

glycémies.

IV. E. 2. Baisse de ’HbAlc

Les patients qui avaient augmenté leur sentiment de liberté alimentaire (p=0,008) et
ceux qui faisaient plus d’expériences pour valider ou ajuster leurs calculs (p=0,01) avaient

plus de chance de répondre que I’IF leur avait permis de baisser I’HbAlc.

IV. E. 3. Baisser les hypoglycémies

Les femmes avaient plus de chance de répondre que I’IF leur avait permis de baisser les
hypoglycémies (p=0,013). Les patients qui avaient augmenté leur motivation pour obtenir un
bon équilibre glycémique grace a I'IF (p=0,04) et ceux qui étaient moins dépressifs (p=0,027)
avaient plus de chance de répondre que I’'IF leur avait permis de baisser les hypoglycémies.

IV. F. COMPARAISON AU GROUPE CONTROLE

Les caractéristiques générales du groupe controle étaient: 51 patients, 4ge moyen de
48,8 ans (écart type 13,9), 49% de femmes, 33,3% traités par multi-injections et 66,7% par
pompe, IMC moyen de 26,2 kg/m2 (écart type:5,7), durée moyenne du diabéte de 26 ans
(€cart type:19,7), HbAlc moyenne actuelle déclarée de 8,1% (écart type: 1,2)

Il n’y avait pas de différence entre les réponses du groupe contrdle et du groupe IF sur
leur état actuel pour la consommation de produit sucrés, les traits de personnalité, les
perturbations liées au diabéte dans leurs vies familiale, sociale ou professionnelle, leur
motivation pour obtenir un bon controle glycémique, leur sentiment de compétence, leur
capacité a s’adapter aux situations, leur communication avec le médecin, leurs attentes du
médecin et la satisfaction de leurs attentes. Plus de patients du groupe IF avaient I’impression
de manger aussi librement que les personnes non diabétiques (72,3% versus 52,9%).

Nous n’avons pas fait d’analyse supplémentaire par rapport a ce groupe car nous étions
limités par le nombre de questions en commun. Les questions qui portent sur les changements

liés a I’IF ne pouvaient pas étre posées aux patients du groupe controle.
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V. DISCUSSION

V. 1. Les points forts et faibles de ce travail

Le point fort de ce travail est de recueillir I’'impression de changement que les patients
attribuent a I’IF dans les différents domaines de la vie. Les questions sont posées directement
dans ce sens. Mais cela est également le point faible puisque les réponses sont
éventuellement guidées sur ce que I’on veut entendre.

L’autre point faible est que les dosages de ’HbAlc n’ont pas été faits au méme
laboratoire et les valeurs avant I’IF ne sont pas précises et dépendent des souvenirs des
patients.

De plus, parmi 133 personnes chez qui le questionnaire était envoyé, 70% 1’ont
retourné. Un éventuel biais de sélection existe si ce sont surtout les patients satisfaits qui ont

répondu.

V. 2. Les bénéfices obtenus par I’IF a Nancy

Le travail de thése de Romain LIGIER réalisé en 2011 portait sur 98 patients formés
dans notre service entre 2006 et 2010. Les caractéristiques des patients étaient les suivantes:
age moyen de 43,3 ans, 49% de femmes, 60% sous multi-injections, IMC a 25,1kg/m2,
HbAlc moyenne a 7,8%, diabete depuis 19,7 ans et 3 diabétiques de type 2 (27). L'HbAlc

¢tait stable, les hypoglycémies diminuaient et la qualité de vie était améliorée a 6 mois.

La population de notre travail (dont les patients sont en partie communs) était plus agée
(47,1 ans), il y avait plus de femmes (58,2%) et de patients traités par pompe (57,4%). Les
autres parametres €taient similaires ainsi que le dernier taux hémoglobine glyquée déclarée a

7,8%. On pourrait qualifier de moyen 1’équilibre du diabéte de notre population.

Apres un suivi de 3,7 ans en moyenne, les patients rapportent une 1égére amélioration
de ’HbAlc. Seulement 12% des patients avaient répondu que leur HbAlc avait beaucoup
diminué alors que 27% avaient répondu que les hypoglycémies avaient beaucoup diminué. Un
taux d’HbAlc inchangé ou légeérement diminué¢ avec une diminution plus importante des

hypoglycémies est un bénéfice métabolique.

Les patients étaient satisfaits et tiraient un bénéfice de la formation que ce soit un
changement de comportements (alimentation, surveillance glycémique), un sentiment de
liberté (alimentation, loisirs), une amélioration du vécu du diabéte (angoisse, acceptation), de
la motivation, du sentiment de compétence ou de la relation avec le médecin. Les réponses de
nos patients ne différaient pas en fonction de 1’ancienneté de leur formation, les effets de la
formation ne semblent donc pas transitoire.
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V. 3. Les limites de ’IF

L’étude anglaise sur 30 patients ayant suivi la formation DAFNE montre que les
patients ont tendance a personnaliser et simplifier les objectifs glycémiques avec le temps. Il
faut donc réguliérement rediscuter les objectifs avec le patient (36).

Les patients cotaient la difficult¢ de la mise en pratique de I'IF a 4,4 sur 10 et la
difficulté provenait de 1’estimation de la quantité de glucides des aliments dans 56% des cas
(comparable a I’étude de Hartemann-Heurtier) (21).

Dans I’é¢tude de Brazeau, la différence moyenne entre 1’estimation des patients et le
calcul de la diététicienne était de 15,4 (21%) grammes de glucides sur 72,4 grammes par
repas, 63% des repas étaient sous-estimés par les patients (37).

Les expériences passées et les habitudes peuvent encore influencer les comportements
actuels. Une étude sur 30 patients du programme DAFNE montrait la difficulté des patients a
adhérer aux recommandations de l’enseignement de consommer une certaine quantité¢ de
glucides rapides, et ceci en raison de la panique, de la désorientation ou de la sensation de

faim au moment de I’hypoglycémie (38).

V. 4. Quels patients profitent plus de I’'IF?

Les réponses des patients concernant les bénéfices subjectifs (comme le sentiment de
liberté, les changements de comportements, la motivation ou les sentiment de compétence) ou
objectifs (I’amélioration de I’équilibre glycémique) n’étaient pas significativement différents
qu’ils soient plus ou moins agés, qu’ils soient sous pompe ou sous multi-injections, qu’ils
aient un diabéte plus ou moins ancien ou qu’ils aient suivi la formation il y a plus ou moins
longtemps. Donc tous ces sous-groupes de patients profitaient de maniére comparable,

excepté le fait que les hypoglycémies diminuaient plus chez les femmes.

Nous n’avons pas retrouvé de traits de personnalité associ¢ a un meilleur équilibre ou a
I’amélioration de 1’équilibre glycémique hormis le fait que les personnes les plus dépressifs
avaient moins de chance de diminuer les hypoglycémies. L’étude de Hepburn sur les
diabétiques de type 1 n’avait pas montré non plus d’influence de la personnalité sur

I’équilibre glycémique (39).

Les études de Bott, Muhlhauser et Pieber montraient que parmi les patients formés a

I’IF, ceux ayant de meilleures connaissances sur le diabéte, ceux qui se sentaient plus
compétents, ceux qui étaient plus motivés et ceux qui é€taient plus compliants (sur la
surveillance glycémique) avaient un meilleur équilibre du diabéte. Le sentiment de
compétence et le degré de connaissances étaient associés avec la fréquence de la surveillance
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des glycémies (14, 40, 41, 42). En effet, il est logique de penser que la réalisation d’un plus
grand nombre de glycémies associée aux connaissances pour les interpréter et y réagir
permettra des corrections si cela est nécessaire et contribuera a un meilleur équilibre.

Dans notre analyse aussi un plus grand nombre de contrdles des glycémies était associé
avec un meilleur équilibre glycémique. La motivation ou le sentiment de compétence ne
ressortaient pas probablement parce que nous avions déja une population plus motivée et qui
se sentait plus compétente a la base. En effet, I'IF ne fait pas partie d’une pratique aussi
courante que dans les pays des études citées.

Par contre, les patients chez qui le sentiment de compétence avait augmenté baissaient
les glycémies. Ceux chez qui la motivation pour obtenir un bon équilibre glycémique avait
augmenté baissaient les glycémies et diminuaient les hypoglycémies. Ceux chez qui le
sentiment de liberté alimentaire avait augmenté et ceux qui faisaient plus d’expériences pour

valider ou ajuster leurs calculs baissaient les glycémies et ’'HbAlc.

V. 5. Comment continuer a aider les patients?

Selon une étude sur 1’avis des patients ayant suivi la formation DAFNE, les facteurs qui
sont importants pour mieux auto-gérer le diabéte sont les connaissances, le soutien, la
motivation et 1’autonomisation qui donnent un sentiment de controle (43). L’étude
autrichienne de Howorka montrait que I’IF améliorait 1’internalité de manicre plus importante
qu’une éducation générale. Cela veut dire que les patients autonomisés faisaient confiance a
leurs décisions et devenaient responsables de leur équilibre glycémique. Ils n’avaient pas le
sentiment que c’était le médecin ou le traitement qui déterminait leur équilibre glycémique.
Méme s’ils avaient plus d’information sur la physiopathologie et les complications du diabéte,
cela n’augmentait pas le sentiment de vulnérabilité a la maladie (28).

L’¢éducation des patients sans induire un changement de comportement ne permet pas
d’obtenir une amélioration soutenue de I’équilibre glycémique (44). Le fait de donner des
conseils est rarement efficace pour changer les comportements (45). Imposer des objectifs
sans travailler en partenariat avec les patients sabote la possibilité d’améliorer I’équilibre
glycémique et parfois les conseils bien intentionnés peuvent a terme devenir contreproductifs
(46). Si les patients doivent accepter le diabete pour pouvoir I’équilibrer, les médecins doivent
en faire autant et accepter leurs patients comme ils sont pour pouvoir les aider. Pour combattre
I’ambivalence (qui est le conflit psychologique pour choisir entre deux fagons de faire) des
patients et obtenir un changement, il est important que le patient et le médecin aient défini les
buts ensemble et que leurs buts soient réalistes et réalisables (47). Les buts atteignables,
méme s’ils sont loin de la perfection, vont renforcer un sentiment de succes, de compétence et
I’engagement qui peuvent conduire a des améliorations au fur et & mesure que les objectifs

seront atteints (1).
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Nos patients étaient motivés (45% étaient trés motivés) pour obtenir un bon équilibre
glycémique et ils se sentaient compétents (47% se sentaient trés compétents) pour gérer le
diabete. Ils étaient volontaires pour participer a I’IF et 63% pratiquaient I’IF a leur fagon
avant de suivre la formation. Cette formation était donc en accord avec leur vision du
traitement. Nous avons demandé aux patients a quel pourcentage de leurs propres objectifs ils
utilisaient I’IF car tout dépend de leur style de vie (par exemple, ils peuvent changer les
glucides a chaque repas ou seulement de temps en temps ou seulement a midi). Nos patients
déclaraient utiliser I’'IF a 70% de leurs objectifs personnels. C’est déja un bon chiffre mais il
peut étre amélioré en identifiant les difficultés et en accompagnant le patient a trouver les
moyen d’y remédier. Comme élément de réponse, nous pouvons constater qu’ils n’étaient pas
nombreux a remettre en question leur traitement puisque seulement 20% faisaient des
expériences souvent ou trés souvent, seulement 34% pensaient que le plus important était de
changer par soi-méme ses comportements et le souhait d’autonomisation arrivait en avant
dernier dans leurs attentes du médecin. Nous pouvons encore améliorer 1’autonomisation de
nos patients en les aidant a mieux s’approprier le traitement. En effet, la réalisation
d’expériences a domicile (qui reflétent bien le degré d’autonomie) semblait augmenter les
chances de baisser I’HbAIc.
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VI. CONCLUSION

L’IF a des effets bénéfiques sur 1’équilibre et le vécu du diabete. Elle est utilisée par les
patients et induit des changements de comportements. Cela est 1i¢ non seulement au fait que la
méthode est techniquement adaptée et efficace, mais aussi a 1’état d’esprit de cette formation
qui met le patient au coeur du traitement en I’acceptant comme il est et lui donne le controle
du traitement. Ces effets bénéfiques justifient de poursuivre cette formation et de la proposer
a un plus grand nombre de patients qui pourraient étre motivés. En Suisse, 80% des patients
geérent leur traitement sur les principes de I’'IF a des degrés variables selon leurs besoins. Le
«tronc communy de I’'IF contient des informations dont tous les diabétiques de type 1 doivent
avoir la notion. Dans tous les cas, il est de notre devoir d’informer qu’une telle formation
existe. Ils peuvent en utiliser certains aspects ou s’ils ne souhaitent pas mettre en pratique
aujourd’hui, ils pourront y revenir quand ils le voudront.

Ce modele d’éducation thérapeutique peut faire 1’objet d’études plus approfondies pour
rechercher et développer les facteurs qui expliquent sa réussite. Parmi ces facteurs, le fait
d’encourager les patients a faire des expériences a domicile pourrait étre une premicre piste a
explorer pour induire un changement de comportement et augmenter leur sentiment de

compétence et d’autonomie.
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ANNEXES

1) QUESTIONNAIRE
INSULINOTHERAPIE FONCTIONNELLE (I. F.)

Votre age :

Vous étes : (J une femme [ un homme

Votre poids (en kg):

Votre taille (en métre):

Quand avez-vous suivi la formation a I'lF?

La date et le taux de votre derniére HbA1c (hémoglobine glyquée) :

Quelle HbA1c aviez-vous en moyenne avant I'lF ?

L’année de découverte du diabéte :

Votre étes :

O sédentaire O sportif occasionnel 3 sportif regulier 3 sportif de
compétition

Avez-vous déja fait un coma hypoglycémique ? 3 oui [ non

Votre traitement du diabéte: O multi-injections [ pompe

Avez-vous eu une des complications suivantes ?

Rétinopathie (atteinte desyeux) : O oui O non O je ne sais pas

Néphropathie (atteinte desreins): O oui O non O je ne sais pas

Neuropathie (atteinte des nerfs): O oui O non O je ne sais pas

Accident vasculaire cérébral : O oui O non O je ne sais pas

Coronaropathie (atteinte des artéres du coeur) : O oui O non 0 ne sais pas

Artérite des membres inférieurs: O oui O non O je ne sais pas
(atteinte des arteres des jambes)
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l. IF et MODIFICATION DE L’ALIMENTATION

1) Avez-vous modifié votre alimentation depuis I'lF ?
O pasdutout O unpeu O modérément (O beaucoup
O je ne sais pas

2) Avez-vous le sentiment de choisir plus librement ce que vous mangez
depuis I'lF ?

O non, je ne me sens pas plus libre

O je me sentais déja libre, je n’ai pas vu de changement

O oui, je me sens un peu plus libre

O oui, je me sens modérément plus libre

[ oui, je me sens beaucoup plus libre

O je ne sais pas

3) Avez-vous le sentiment de manger aussi librement que des personnes non
diabétiques ?
3 oui O non [ je ne sais pas

4) Mangez-vous des aliments sucrés de type glace, chocolat, biscuits,
patisseries?
O pasdutout O parfois O souvent [ trés souvent

5) Depuis I'lF, avez-vous I'impression de manger plus d’aliments sucrés
de type glaces, chocolat, biscuits, patisseries ?

O pasdutout O unpeuplus O modérémentplus O beaucoup plus

O je ne sais pas

6) Variez-vous notablement votre quantité de glucides d’un jour a 'autre
pour un méme repas?
O pasdutout O parfois O souvent (O tres souvent

7) Est-ce que votre poids a changé depuis I'lF ?

Prise de poids

O oui O non [ jene sais pas

Si oui, combien de kilos ? ........

Perte de poids

O oui O non O jene sais pas

Si oui, combien de kilos ? ........

Considérez-vous que cela est favorable pour votre santé ?
O oui O non O je ne sais pas
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Il. IF , SURVEILLANCE DES GLYCEMIES ET INSULINOTHERAPIE

8) Combien de glycémies capillaires effectuez-vous par jour en
moyenne ?  ........

9) La réalisation des glycémies capillaires est-elle contraignante ?
O pasdutout O unpeu O modérément [ trés contraignante
O je ne sais pas

10) Depuis I'lF, vous avez I'impression de controler les glycémies :

3 moins souvent [ aussi souvent [ plus souvent [ beaucoup plus
souvent

O je ne sais pas

11) Voyez-vous plus d'intérét a surveiller les glycémies capillaires depuis
I'IF ?
O oui O non [ jene sais pas

Si oui, est-ce que cela vous incite a controler plus souvent votre glycémie ?
3 oui O non O jene sais pas

12) Qu’est-ce qui vous angoisse le plus ? (Cochez une seule case)
O I'hypoglycémie O I'’hyperglycémie chronique O la cétose ou
I'acidocétose

O je ne sais pas

13) Pratiquiez vous «I'IF a votre fagon» (sans regle précise) avant de suivre
cette formation ?
O oui O non

14) Qu’est-ce qui vous est le plus utile dans I'lF? Cotez de 0 a 10 (0 pas
utile, 10 tres utile).

Correction des hyperglycémies
01 2 3 45 6 7 8 9 10

Correction des hypoglycémies
01 2 3 45 6 7 8 9 10

Calcul des doses pour des repas habituels
01 2 3 45 6 7 8 9 10

55



Calcul des doses pour les grignotages ou collations
01 2 3 45 6 7 8 9 10

Calcul des doses pour les repas de famille, de fétes ou au restaurant
01 2 3 45 6 7 8 9 10

Conduite a tenir en cas d’activité physique
01 2 3 45 6 7 8 9 10

15) Actuellement, a combien cotez-vous la difficulté de la mise-en pratique
del'lFde0a10

( 0 pas difficile, 10 tres difficile) ?

01 2 3 45 6 7 8 9 10

Est-ce que cela a changé avec le temps et la pratique ?
3 oui O non O jene sais pas

Sioui :
O plus facile actuellement O plus difficile actuellement

En quoi consiste la difficulté ? (cochez la ou les cases qui vous
concernent)
[ estimation de la quantité de glucides
O calcul de la dose d’insuline une fois la quantité de glucides déterminée
O adaptations (insuline et alimentation) en cas d’activité physique
O surveillance des glycémies

16) Actuellement, a quel pourcentage pensez-vous pratiquer I'lF par
rapport a vos propres objectifs ? (entourez le pourcentage qui vous correspond)

0% 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100%

Est-ce que ce pourcentage a changé avec le temps ?
3 oui O non O jene sais pas
Sioui :
[ augmentation [ diminution

17) Faites-vous, de temps en temps, des expériences pour valider ou ajuster

vos calculs de glucides et vos ratios ?
O pasdutout O parfois O souvent [ tres souvent
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18) Globalement, a votre avis, I'lF vous a permis de :

baisser les glycémies

O pasdutout O unpeu O modérément (O beaucoup O je ne sais

pas

baisser ’'HbA1c

O pasdutout O unpeu O modérément O beaucoup O je ne sais

pas

diminuer les hypoglycémies

O pasdutout O unpeu O modérément (O beaucoup O je ne sais

pas

corriger plus facilement les hypoglycémies

O pasdutout O unpeu O modérément (O beaucoup O je ne sais

pas

corriger plus facilement les hyperglycémies

O pasdutout O unpeu O modérément (O beaucoup O je ne sais

pas

19) Comment évolue I'efficacité de I'lF avec le temps ?

O moins efficace [ aussi efficace O plus efficace [ beaucoup plus

efficace
O je ne sais pas

20) Etes-vous satisfait(e) d’avoir participé a I'lF ?
O pasdutout O unpeu O modérément O trés
O je ne sais pas

21) Souhaitez-vous une séance pour perfectionner vos connaissances ?

3 oui O non
O je ne sais pas

lll. IF et VECU DU DIABETE

22) Que pensez-vous de votre personnalité ou de vos traits de caractére :

Cotez de 0 a 10 (0 pas du tout, 10 tres)
Etes-vous une personne anxieuse ? :
01 2 3 45 6 7 8 9 10
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Etes-vous une personne perfectionniste ?
01 2 3 45 6 7 8 9 10

Avez-vous une tendance a la dépression ?
01 2 3 45 6 7 8 9 10

Avez-vous confiance en vous ?
0O 1 2 3 45 6 7 8 9 10

Etes-vous une personne optimiste ?
01 2 3 45 6 7 8 9 10

Etes-vous une personne fataliste (c’est le destin) ?
01 2 3 45 6 7 8 9 10

23) Avez-vous le sentiment d’étre soutenu(e) par votre entourage proche ?
O pasdutout O unpeu O moyennement [ trées (O je ne sais pas

24) Avez-vous en ce moment ou récemment eu un événement stressant
dans votre vie ?
O pasdutout O unpeu O moyennement [ tres O je ne sais pas

25) L’IF vous-a-t-elle permis de mieux accepter la maladie (ou de mieux vivre
avec le diabéte) ?
au contraire, jJaccepte encore moins bien
je n'accepte pas bien, I'lF n’a rien changé
j'acceptais déja, I'lF n’a rien changé
oui, j’accepte un peu mieux
oui, j’accepte beaucoup mieux
je ne sais pas

aaaaaag

26) Pensez-vous que le diabéte perturbe votre vie familiale actuellement ?
O pasdutout O unpeu O moyennement O beaucoup O jene
sais pas

Est-ce que celaachangéaveclllF? [ oui O non (O je ne sais pas
Sioui: O amélioration O aggravation

27) Pensez-vous que le diabéte perturbe votre vie sociale actuellement ?
O pasdutout O unpeu O moyennement (O beaucoup
O je ne sais pas
Est-ce que celaachangéaveclllF? [ oui O non (O je ne sais pas
Sioui: O amélioration O aggravation
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28) Pensez-vous que le diabéte perturbe votre vie professionnelle
actuellement ?
O pasdutout O unpeu O moyennement (O beaucoup
O je ne sais pas
Est-ce que celaachangéavecllF? [ oui O non (O je ne sais pas
Sioui: O amélioration [ aggravation

29) Faites-vous des activités (sport, sorties, etc)?
O pasdutout O unpeu O modérément (O beaucoup

30) Depuis I'lF, avez-vous modifié vos activités (sports, sorties, etc) ?
O pasdutout O unpeu O modérément (O beaucoup
O je ne sais pas

31) Depuis I'lF, avez-vous le sentiment de choisir plus librement vos activités
(sport, sorties, etc) ?

O non, je ne me sens pas libre, I'lF n’a rien changé

[ je me sentais déja libre, I'lF n’a rien changé

O je me sens un peu plus libre

O je me sens modérément plus libre

[ je me sens beaucoup plus libre

O je ne sais pas

IV. IF et COMPETENCE POUR SE SOIGNER

32) Actuellement, avez-vous la motivation de bien contréler le diabéete?
O pasdutout O unpeu O modérément (O beaucoup
O je ne sais pas

33) Est-ce que I'lF vous a donné la motivation de bien controler le diabéte ?
[ au contraire, j’en ai moins la motivation

O je n’en ai pas la motivation, I'lF n’a rien changé

O j’en avais déja la motivation, I'IF n’a rien changé

O j'en avais déja la motivation, I'lF a renforcé ma motivation

O je n’en avais pas la motivation, I'lF m’a donné la motivation

O je ne sais pas

34) Actuellement, avez-vous le sentiment d’étre compétent(e) pour gérer le
diabéte ?
O pasdutout O unpeu O modérément O trés
O je ne sais pas
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35) Est-ce que I'lF vous a donné le sentiment d'étre plus compétent(e) pour
gérer le diabéte ?
au contraire je me sens moins compétent
je ne me sens pas compétent, I'lF n’a rien changé
je me sentais déja compétent, I'lF n’a rien changé
oui, je me sens un peu plus compétent
oui je me sens beaucoup plus compétent
je ne sais pas

aaaoaad

36) Avez-vous le sentiment que I'lF vous permet de vous adapter aux
différentes situations de la vie ?

[ a certaines situations

O a des situations habituelles

O ala majorité des situations en dehors des situations exceptionnelles

O atoutes les situations

O je ne sais pas

37) Avez-vous le sentiment que I'lF a amélioré votre connaissance de vous-
méme ?
O oui O non O je ne sais pas

38) Pensez-vous disposer d’un outil personnalisé pour traiter le diabéte ?
3 oui O non O jene sais pas

39) Avez-vous I'angoisse ou la peur de ne pas atteindre un bon équilibre
glycémique ?

O pasdutout O unpeu O modérément (O beaucoup

O je ne sais pas

40) Est-ce que I'lF a permis de diminuer une éventuelle angoisse ou peur de
ne pas atteindre un bon équilibre glycémique ?
au contraire, je suis plus angoissé(e)
je suis toujours aussi angoissé(e), I'lF n’a rien changé
je n’étais déja pas angoissé(e), I'lF n’a rien changé
Oui, je me sens un peu Moins angoissé(e)
oui, je me sens beaucoup moins angoissé(e)
je ne sais pas

aaoaaaaag



V. IF et RELATION AVEC LE DIABETOLOGUE ET SON EQUIPE

41) Avez-vous le sentiment que la communication avec votre diabétologue est
facile ?

O pasdutout O unpeu O moyennement ([ tres

O je ne sais pas

42) Avez-vous le sentiment que I'lF a facilité la communication avec votre
diabétologue ?
 pasdutout [ modérément (O beaucoup [ c’était déja facile

43) Depuis I'lF, la relation est-elle plus équilibrée entre le diabétologue (qui
sait) et le patient (qui apprend) ?

O elle était déja équilibrée, I'lF n’a rien modifié

[ non, elle n’est pas équilibrée

[ oui, elle s’est un peu équilibrée

O oui, elle s’est beaucoup équilibrée

O je ne sais pas

44) Quels sont vos attentes vis a vis de votre diabétologue ?
Cotez de 0 a 10 (0 peu important 10 trés important).

Qu’il fasse des prescriptions de matériel et de médicaments
01 2 3 45 6 7 8 9 10

Qu’il me donne des explications sur la maladie et les traitements
01 2 3 45 6 7 8 9 10

Qu’il m’aide a mieux équilibrer le diabéte
01 2 3 45 6 7 8 9 10

Qu’il me soutienne et m’encourage
01 2 3 45 6 7 8 9 10

Qu’il m’aide a gérer les difficultés rencontrées dans ma vie quotidienne
01 23 45 6 7 8 9 10

Qu’il m’aide a devenir plus autonome
01 2 3 45 6 7 8 9 10

45) Considérez-vous qu’il répond a vos attentes ?
O pasdutout [ partiellement O engrande partie ([ totalement

61



46) Qu’avez-vous apprécié pendant la formation a I'lF ?

la possibilité de partager avec d’autres personnes diabétiques des
problemes de diabéte
O pasdutout O unpeu O moyennement [ beaucoup

la possibilité d’échanger avec d’autres soignants (infirmiéres et
diététiciennes)
O pasdutout O unpeu O moyennement [ beaucoup

47) Dans la démarche de I'lIF, le plus important pour vous a été de : (cochez

une seule case)
O changer par vous-méme vos comportements
[ bénéficier des conseils adaptés de la part des soignants
O participer a la démarche en vous laissant guider
O je ne sais pas
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2) COMMENTAIRES DES PATIENTS

J’ai beaucoup apprécié¢ d’avoir un questionnaire sur I’[F car ma formation datant de
2007 j’aurais aimé avoir une piqire de rappel depuis.

Ma vie active et professionnelle me prenant beaucoup d’énergie j’avoue que j’ai des
difficultés a me souvenir de tout et puis surtout je suppose qu’il y a eu des évolutions.

L’IF est une trés bonne chose car elle permet de vivre « normalement », je me sens

moins « malade ».

Afin d’obtenir un HbAlc inférieure a 7, je fais 8 a 9 controles glycémiques. Méme
quand je respecte la dose d’insuline par rapport a I’apport glucidique, le résultat n’est pas

toujours celui que j’attends.

Cette pathologie entraine forcément un grand manque de liberté. Il faut toujours
anticiper. Mon plus grand souhait se dirige vers les progres de la médecine. Avoir un holter

glycémique sous la peau serait un réve!

Je me sens motivé et compétent mais je manque de temps pour bien appliquer I’TF.

L’TF m’a donné les clés scientifiques pour quelque chose que je pratiquais déja a «ma
fagony.

Difficile de répondre que I’on a le sentiment de manger aussi librement que les
personnes non diabétiques, quand on sait que le moindre aliment aura des répercussions sur la
glycémie.

Méme si je sais qu’il ne faut pas trop se ressucrer lors d’une hypoglycémie, ’instinct de

survie fait que j’abuse et I’hyperglycémie est inévitable...

Je pense que c’est le patient qui apprend au diabétologue a le soigner.
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Il existe un paradoxe entre mon intention d’équilibrer mon diabéete et mon refus profond

et chronique de cette maladie.

Jaimerais un rappel annuel en méme temps que le bilan annuel avec des personnes
ayant suivi I’TF.

Je suis diabétique depuis 44 ans, j’ai vécu une bonne partie de I’évolution du traitement.
J’ai participé a la premicre formation en 2006. J’étais arrivée avec une HbAlc a 9,3 et 3 mois
apres j’étais a 7,3. Malheureusement ma motivation s’est estompée progressivement et j’ai
atteint actuellement 10,1%! Oui I’IF permet de mieux comprendre et mieux gérer son diabete
mais je regrette que le diabétique soit laché dans la vraie vie sans remise a niveau ni
remotivation...Je vois mon diabétologue 2 fois par an pendant une consultation de 20 minutes

maximum, c’est lui qui ne veut pas me voir plus... Comment rester motivée?

Merci de m’avoir fait remplir ce questionnaire. Je m’aper¢ois en le remplissant, que je
ne suis pas encore assez rigoureuse par rapport a ce que j’ai appris, qu’il faut que je me
motive davantage car c¢’est a moi d’améliorer mes résultats. Je compte trop souvent sur mon
médecin pour trouver les solutions. L’équilibre est fragile et subordonné a une discipline
constante si I’on veut gagner des années de vie. Je pense que quelques réunions ou formations

complémentaires seraient nécessaires.

L’TF et la pompe sont des outils complémentaires d’aide a la gestion du diabete
efficaces.

Merci a une équipe trés compétente, disponible, qui nous a aidé et soutenu sans jamais

porter de jugement.
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RESUME DE LA THESE

L’insulinothérapie fonctionnelle est une éducation thérapeutique ayant pour but de
donner aux patients diabétiques sous insulinothérapie intensive, une compréhension du
diabete et une maitrise de leur traitement pour qu’ils s’adaptent plus librement aux situations
de la vie.

Sujets et méthode

Un questionnaire congu pour ¢évaluer le retentissement de 1’insulinothérapie
fonctionnelle sur le comportement des patients et sur leur vécu du diabete a été envoyé par la
poste a 133 patients ayant suivi la formation dans le service de diabétologie du CHU de
Nancy; 94 personnes ont répondu (age moyen de 47,1 ans, 53 femmes, 54 traités par pompe et
40 par injections, hémoglobine glyquée moyenne de 7,8%).

Résultats

Depuis D’insulinothérapie fonctionnelle, 90% des patients avaient modifié¢ leur
alimentation, 28% leurs loisirs et 77% voyaient plus d’intérét a surveiller les glycémies. Pour
10 %, le sentiment de compétence n’avait pas changé, il avait augmenté un peu pour 56% et
beaucoup pour 31% des patients. L’insulinothérapie fonctionnelle avait donné la motivation
de bien contrdler le diabéte chez 13% des patients, 1’avait renforcée chez 62 % et ne I’avait
pas changée chez 18% déja motivés. Elle avait amélioré 1’acceptation du diabéte pour 50 %,
seulement 3% des patients ne 1’acceptaient pas. Elle avait diminué 1’angoisse de ne pas
atteindre un bon équilibre glycémique chez 55% et 1’avait augmentée chez 3% des patients.

Conclusion

L’insulinothérapie fonctionnelle a changé les comportements des patients et a amélioré

leur vécu du diabete, leur sentiment de compétence et leur motivation.
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